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UvVOD

,,Historii epilepsie lze popsat jako 4000 let
nevédomosti, pover a stigmatizace,
nasledovanych 100 lety znalosti, poveér

a stigmatizace.

Rajendra Kale

O téma epilepsie u déti jsem se zacala zajimat jako ucitelka, ale predevsim jako
matka v moment¢, kdy tato nemoc vstoupila do Zivota mého syna. Epilepsie je totiz
nemoc, ktera je stale opiedena myty a povérami a v lidech vyvolava obavy.

Tato prace se snazi propojit dvé témata- epilepsii jako nemoc, a epilepsii
Vv kontextu $kolni dochazky. Nastup ditéte do Skoly je velkym meznikem v jeho Zivoté, i
v zivoté celé rodiny. Pokud se navic pfidruzi jakakoliv chronicka nemoc, je situace pro
vSechny naroc¢néjsi. Epilepsie s sebou pfinasi obavy ze zachvatu i fadu otazek, jako jsou
nalezitosti prvni pomoci a vyukové potifeby nemocného ditéte.

V idealnim piipadé¢ bude uditel ditéti privodcem, autoritou, ale i partnerskou
oporou. Bude mu umét poskytnout adekvatni pomoc a tolerovat jeho zvlasStnosti
a potieby, at’ uz je zdravé, nebo jesté vice v pfipadé, ze je nemocné. Proto potiebuje
dostate¢né a ucelené informace o nemoci, jejich projevech a disledcich.

Prace se pokusi nabidnout materidl, jenz shrnuje informace, potfebné pro
pedagogy ditéte s epilepsii. Pfiméfenou formou informuje pedagogické pracovniky

0 nemoci a jejich souvislostech u zaka prvniho stupné ZS.



TEORETICKA CAST

1 Epilepsie- teoreticka vychodiska

,,Nejde o to nemoci se zbavit, ale nemoc pochopit. Nemoc byla jazykem mého téla, ktery

ke mné skrze symptomy mluvil. * Jitka Navratilova

1.1 Epilepsie jako chronické onemocnéni

Nemoc jako takovou Ize definovat ve smyslu naruseni rovnovahy vnéjSiho
prostiedi v interakci s organismem. S ohledem na délku trvani a charakter prib&hu
nemoci rozliSujeme nemoci kratkodobé a dlouhodobé, tedy chronické a recidivujici.
Recidivujici onemocnéni se vyznacuje tim, Ze se opakuje nejméné tfikrdt do roka,
ovSem V mezidobi se u pacienta neprojevuji zadné funk¢ni ani anatomické obtize.
Oproti tomu chronické onemocnéni se projevuje vleklym, mnohdy celozivotnim
pribéhem. Termin zachvatovité onemocnéni, kam fadime 1 epilepsii, se pouZiva pro
popsani takovych stavil, pti nichz pozorujeme zachvaty, definované jako abnormalni

Z jednoho zichvatu nelze vyvodit diagnézu. Epilepsii mulzeme nazvat
onemocnénim az v situaci, kdy se objevi alespoii dva nekontrolovatelné zachvaty.
Epilepsie patii mezi chronicka onemocnéni, projevujici se opakovanymi zachvaty rtizné
intenzity, které se poji se zménami ve védomi, chovani, ale i v uvazovani a prozivani
¢i motorice. Epilepticky zachvat Ize popsat ptiznak funkéniho postizeni mozku nebo
jeho ¢asti, pfiCemz jej 1ze pozorovat jako ¢asové ohranicenou, vétSinou kratkodobou
zménu v klinickém stavu, kterd je podminéna abnormalné excesivni a extrémné
synchronizovanou mozkovou aktivitou. Projevuje se zménami védomi, motorickymi,
senzitivnimi a senzorickymi ¢i vegetativnimi ptiznaky (Vagnerova, 2004).

Epilepsie je onemocnéni, pii némz dochazi k opakovanym casové limitovanym
zachvatim, pfiCemz tyto prichdzi spontanné¢ - bez provokujici pfic¢iny, anebo
v podminkéch, které ale u zdravého jedince zachvat nevyvolaji (Fischer, Skoda, 2008).

Co se tyce prevalence epilepsie, je v populaci 0,5-1%. To znamena, ze v Ceské
republice v soucasnosti zije 70 000 pacientd s aktivni epilepsii. Epilepsic je tedy
nejcCastéji se vyskytujici ze vSech zavaznych neurologickych onemocnéni (Brazdil,

Hadac, Olejskova 2011).



Diagnézu epilepsie si v Ceské republice kazdy rok vyslechne asi 5000 lidi,
pricemz nejcastéjsi vyskyt prvniho zachvatu zaznamenavame v détském véku a u tii
¢tvrtin vSech nemocnych se epilepsie projevi pfed dosazenim dvacéaté¢ho roku véku.
Ne kazdy zachvat je ale epilepticky, do patnacti let véku prodéla ojedinély zachvat pét
déti ze sta. V Ceské republice ma epilepsii v aktivni formé jeden ¢lovék ze 125 a denné

si tuto diagnozu vyslechne prumérné 14 lidi (Krsek, 2012, Kustkova, 2019).

Epilepticky zachvat 1ze popsat pomoci péti zakladnich klinickych ptiznaki
1. Prvofada je porucha védomi, ovSem pii menSich zachvatech jedinec miiZze zistavat
pii védomi a dokonce pospat, co se mu stalo.
2. Motorické zmény, projevujici se vétSinou jako kiece, zaSkuby téla, automatismy ¢i
ztrata svalového tonu.
3. Nc¢ktefi nemocni s epilepsii popisuji sluchové, zrakové, nebo cichové
somatosenzorické senzace.
4. Muaze dochéazet k vegetativnim zméndm, jako je zména barvy kize nemocného,
pocity nevolnosti, nebo zavrat¢.
5. Nekdy lidé trpici epilepsii popisuji psychické ptiznaky, pievazné spojené se ztratami
védomi (Slapal, 2007).

V nékterych piipadech Ize zachvat pozorovat pouze na EEG, jindy miZze zachvat
trvat velmi kratce a za nepatrnych projevil. V tomto piipade je tieba vyuzit specialniho

testovani pfimo v priabéhu zachvatu (Bednaftik a kol, 2010).

1.2 Epilepsie a jeji klasifikace

V klasifikaci epilepsie lze vychazet ze dvou zpisobi, dle etiologie a dle
sémiologie. Klasifikace, vychazejici z etiologického hlediska, popisuje zachvaty
idiopatické, symptomatické a kryptogenni. Dle sémiologického hlediska se pak jedna
0 generalizovang, tedy tonicko-klonické, loziskové neboli parcialni a neklasifikovatelné

epileptické zachvaty (Vitek, 2007).

1.2.1 Etiologické hledisko

Idiopatické zéachvaty jsou spojovany s terminem primarni epilepsie, tedy

se jedna o takové zachvaty, u nichZz neni mozné zjistit pfi¢inu zadnymi dostupnymi
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diagnostickymi piistupy. Takovéto zachvaty se objevuji asi u 50% nemocnych.
Manifestuji se prakticky vyhradné v détském veéku a béhem adolescence, nejcastéji
v predSkolnim a Skolnim obdobi, ato jak ve formé& generalizované, tak fokalni
(loziskové). Predpoklada se, ze nejpravdépodobnéjsi pficinou je dédi¢nost (Fischer a
Skoda, 2008).

Symptomatické, neboli sekundarni zachvaty se od primarnich 1isi tim, Ze Ize
dohledat jejich pfiCinu. Tou mohou byt riizna degenerativni onemocnéni, traumata,

zanéty, krvaceni, ale i poskozeni v nitrodéloznim vyvoji (Tyrlikova, Bares, 2012).
1.2.2 Sémiologické hledisko

Klasifikace dle sémiologického hlediska se zaméiuje na klinicky obraz zachvatt.
Jedna se o skupiny - generalizované (grand mal - tonicko-klonické, petit mal - absence,
atonické, klonické, tonické, myoklonické), parcidlni a neklasifikovatelné zachvaty.
Pojem generalizovany zachvat lze charakterizovat pfedevSim poruchami védomi,
narusenim motoriky a koordinace a také postizenim obou mozkovych hemisfér (Moran,
2007).

Klinické projevy zachvatu grand mal nesou hlavné vyrazné motorické piiznaky.
Zachvat je vétSinou doprovazeny padem na zem, télo je v kieci a horni 1 dolni koncetiny
jsou natazené a napjaté. Zornice jsou rozsifené¢, dochdzi ke zménam rytmu dechu az
k jeho zastaveni. Nasleduje faze, provazena kiecovitymi zaskuby. Nemocny hazi celym
télem, mize se objevit péna u ust, pomoceni. Nasledné se télo postupné zklidiiuje, tep
postizeného je témei nehmatny. Poté zachvat prechazi do faze, pro kterou jsou typické
kiecovité pohyby - zaskuby. Postizeny prochézi zménou dychani, hazi celym télem
véetné hlavy, obCas dochdzi k pomoceni a u ust se mu miize objevit bila péna.
V posledni fazi nastdvd pozvolné zklidnéni, pfi kterém se opét méni dychani a pulz
se stava téméef nehmatnym. Po zachvatu se u pacienta objevuje zmatenost, nékdy
I agresivita, vypadek paméti (Pfeiffer, 2007).

Naopak zachvat typu petit mal se projevuje jako maly zachvat, nejcastéji jako
kie¢ v obliceji, €i urcita strnulost, zahledéni. Tento typ zachvatl je typicky pro détsky
vék, a muze pietrvat do dospélosti, nebo postupné vymizet. S pojmem petit mal jsou
spojeny také tzv. absence. Absence se objevi velmi rychle a nefekané a stejné
tak i odezni. Postizeny pfestane mluvit, mize otocit o¢i v sloup, nékdy se setkavame

s myoklony (izolované zaskuby), ¢i automatismy (Moran 2007).
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U myoklonickych epileptickych zachvati jsou popisovany nahlé, kratce trvajici
zachvaty, které se projevuji zejména na trupu, obliceji, svalech. Projevy lze pozorovat
hlavné kratce po probuzeni. Jednd se o velmi dobie lé€itelny druh epilepsie (Fischer,
Skoda, 2008).

U klonickych zachvatl se jedna o opakované postizeni svalového napéti v rtizné
intenzité a pfi mozné ztraté védomi. V piipad¢€ tonického zachvatu nemocni prodélavaji
ztuhnuti celého téla, pad na zem, obtizné dychani, pomoceni, a ztratu védomi. Atonické
zachvaty jsou také provazeny oslabenim svalového tonu, dochéazi k padu, a k rizné
dlouhym porucham védomi, avsak bez uplné ztraty védomi (Moran, 2007).

Parcidlni z&chvaty- terminologicky se muzeme setkavat také s pojmy fokdlni,
nebo loZiskové zachvaty. Tento typ zachvatl se projevuje ndhlou piihodou, kterd ma
rizné€ dlouhy prabeéh. Simplexni parcidlni zdchvaty se projevuji riznymi tiky a zaskuby
Vv obliceji, ale i na koncetinach a tele. Lidé s epileptickym syndromem mohou také citit
rizné pachy a chuté, ¢i proZivat emoce, neodpovidajici situaci. Nemocny zlstava pfi
védomi, a vSe si pamatuje, dokonce komunikuje a provadi Cinnosti, nesouvisejici
se situaci. Postizeny se po zachvatu muiZe citit chvili zmateny a dezorientovany
(Fischer, Skoda, 2008).

Neklasifikovatelné epileptické zachvaty neodpovidaji zadné skupiné vyse
zminéné. Roli mize hrat také nedostatek podkladd pro diagnostiku. Status epilepticus
je potom stav, kdy se nahromadi nékolik zachvati rychle za sebou, a postizeny muze
byt ohrozen i na zivoté. Pokud napft. nésleduje jedna absence za druhou, vypada osoba
omameng, zmatené a unavené, reaguje chybné¢ a mize mit problémy s vyjadiovanim.
Takové epileptické stavy mohou trvat bez oSetfeni hodiny, dokonce dny, coz
je nebezpecné. Je tedy tieba byt vnimavy a dokazat v€as pfiméfené reagovat (srov.

Moran, 2007, Stehlikova, 2017).

1.2.3 Détské epileptické zachvaty a syndromy

Nasledujici kategorie zachvatl je specificka tim, ze prave proto, Ze se projevuje
v détském véku, miize postihnout spravny vyvoj ditéte, jehoz mozek se stale dotvari
a dozravaji dalsi motorické i jiné funkce (napf. rovnovaha, koordinace, socidlni aktivity
a dalsi). V idedlnim ptipadé se zachvaty projevi pouze v détském véku a postupné

vymizi, jindy ptetrvavaji az do dospélosti (Slapal, 2007).
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1.24 Epileptické syndromy kojeneckého a batoleciho véku

Westuv syndrom

Jedna se o nejcastéjsi epilepticky syndrom, ktery se v 97% piipadl projevi
Vv prvnim roce ditéte. Pro diagnostiku je nutnd pfitomnost dvou ze tfi symptomii:
infantilni spazmy, tedy rozhozeni pazi s néslednou tonickou kie¢i hornich koncetin
obvykle v sériich, hypsarytmie na EEG (neuspotfadana kiivka EEG, typicka pravé pro

Westliv syndrom) a zastava ¢i opozdéni mentalniho vyvoje (Dolansky, 2000).

Lennoxuv - Gastauttiv syndrom (LGS)

LGS syndrom je povazovan za nejhtire 1é¢itelnou epilepsii, protoze se vyznacuje
vzhledem k vyskytu rozliénych typt epileptickych zachvati. Cim difve se LGS
vyskytne, tim hor§i ma prognézu (Komarek, 2005).

1.25 Febrilni zachvaty (FZ)

Febrilni zachvaty definujeme jako pfilezitostné vékové podminéné poruchy
védomi nebo kiece vyskytujici se pfi infekéni onemocnéni a pfi horecce. Nejcastéji se
FZ vyskytuji mezi 6. a 36. mésicem, horni hranici je 5 let. Nekomplikované FZ maji
kratké trvani, jsou klonické, symetrické, komplikované febrilni zdchvaty trvaji patnact
minut a déle. V téchto ptipadech je riziko pozdéjsiho rozvoje temporalni epilepsie, jinak
je prognoza u vice jak osmdesati procent piizniva a kfeée se v pozd¢jsim veéku
neopakuji. Vyjimkou je familiarni syndrom, V jehoz ramci se vyskytuji febrilni kiece pti
teploté¢ ve véku nad Sest let, plus generalizovana epilepsie (GEFS+). V diferencialni
diagnostice FZ je tfeba odliSit FZ pfi vysoké horeCce a na strané¢ druhé skute¢ny

epilepticky zachvat pii teploté (Komarek 1997).
1.2.6 Epileptické syndromy u déti a mladeze

Landau - Kleffherav syndrom (LKS)

Tento syndrom lze v literatuie nalézt také jako syndrom ziskané afazie (naruseni
jiz vyvinuté schopnosti porozuméni a produkce feci) S epilepsii. Objevuje se u déti od 4
do 8let, veétSinou u chlapcl. Lze pozorovat zhorSeni v porozuméni feci, nasledné se
rozpada teC ditéte, které se postupné stava neklidnym, agresivnim, se zéachvaty

(Dolansky, 2000; Panayiotopoulos, 2007).
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Juvenilni myoklonickd epilepsie (JME)

Juvenilni myoklonicka epilepsie (JME) a epilepsie se zachvaty vyskytujicimi
se nejcastéji po probuzeni, vznika na zakladé mutace 6. chromozomu, coz zpusobuje
klonické zaSkuby hornich koncetin bez poruch védomi. Vétsinou se zachvaty u obou
syndromil objevuji po probuzeni, negativné pusobi nedostatek spanku, zmeény osvétleni.
Vzhledem Kk velkému riziku recidivy je tfeba trvala uprava zivotniho stylu, coz muze

byt pro mladého ¢loveka frustrujici (Kotagal, 1996).
1.2.7 SUDEP

Kazdy jedinec, ktery se 1€Ci s epilepsii, je v rizné mife ohrozen syndromem
SUDEP- Sudden Unexplained Death in Epilepsy. Jedna se o nahl¢ umrti clovéka
s epilepsii. Pfi¢ina se neda odhalit, ale riziko se zvySuje u lidi, ktefi nedodrzuji 1é¢ebny

rezim (Vojtéch, 2010).
1.3 Epilepsie a jeji diagnostika u déti

Clovék, ktery prodélal epilepticky zachvat, nebo u né&jz je podezieni
na ptitomnost zachvatovitétho onemocnéni, prochazi epileptologickou diagnostikou,

ktera by méla byt maximalné komplexni.

1.3.1 Anamnestické udaje

Pro potvrzeni diagndézy je nutné mit k dispozici anamnestickd data
V €0 nejpodrobnéjsi podobé. Osobni anamnéza prozradi piipadné pre, peri nebo
postnatalni pfi¢iny vzniku epilepsie 1 genetickou zatéz. V idedlnim ptipade
je k dispozici detailni popis zachvatu, ktery poskytnou rodice, sourozenci, ptipadné
pedagogové a spoluzaci, ptitomni zadchvatu. Je Zadouci z popisu ziskat piipadné typické
projevy, jako poruchy védomi, kieCe, automatismy, a podobné. Dilezité je nicméné
zjistit, co se d€lo uz pred samotnym zachvatem. Pacient mize v nékterych piipadech
popisovat auru (zvySend citlivost na smyslové vjemy) ¢i prodromy (pfiznaky, ohlasujici
zachvat). Zaznamenava se zplsob navratu védomi, pomoceni, pokousani, agrese, a dalsi
piiznaky. Zplsob vedeni rozhovoru se fidi zdvaznosti stavu, stafim ditéte a schopnosti
doprovazejici osoby poskytnout pozadované udaje (Slapal, 2007).

Je potieba detailné zaznamenat data o psychomotorickém vyvoji ditéte, ptipadné
regrese €1 zpomaleni ve vyvoji a také okolnosti, které jej mohly vyvolat. Néktefi

odbornici diskutuji o moznosti psychickych zmén, predchazejicich vzniku onemocnéni,
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jako je ztrata smyslu pro humor, agrese, nesamostatnost, citova labilita (Brazdil, 2004,

Trachtova, 2006).

1.3.2 Pediatrické vySetieni

Jednotlivé faze vyvoje jedince jsou specifické, a proto je zadouci, aby
pediatrickou diagnostiku 1 péci provadél zkuseny 1ékatsky persondl. Vyvoj ditéte odrazi
mnoho vnitinich i1 vngjSich faktori, které je tfeba reflektovat, spolu s vhodnym
rozdélenim fazi véku ditéte a jeho individualnich vékovych zvlastnosti. (Vincentova,

2007).

1.3.3 Neurologické vySetieni

Nedilnou soucasti diagnostiky je psychiatrické, psychologické, a hlavné
neurologické vysetfeni, které odhaluje, zda neni zachvat projevem jiného onemocnéni.
Peclivé neurologické vysetfeni odbornikem muze odhalit také oblasti, ve kterych se
naruSena funkce kryje s loziskem zachvatu, nebo mohou byt odhaleny vedlejsi ucinky
1€ka. Zavér neurologického vysetieni ditéte, vedeného zkuSenym odbornikem, se stane
podstatnym voditkem ve sklddacce, vedouci ke stanoveni kone¢né a spravné diagnozy
(Vojtéch, 2000, Komarek, Zumrova, 2008).

Je potieba si uvédomovat, jak velkou zatéz klade na détského Klienta diagnoza
epilepsie nejen po telesné, ale i po psychické strance. Mnoho déti potiebuje
dlouhodobou psychologickou podporu. Neuropsychologické vysetieni si klade za cil
zhodnotit kvalitativni 1 kvantitativni kognitivni iroveii a stanovit vhodnou prognézu
s ohledem na osobnost ditéte. Psychologické vysetieni je vhodné i v ramci posudkové
problematiky. StéZejni neurologickou pfistrojovou metodou vysetfenim je EEG
(elektroencefalografie) a pocitacova tomografie (CT). Neni nezbytné provést vzdy
vSechna dand vySetfeni, nicméné je Zadouci s jistotou urcit, zda se skute¢né jedna
o epilepsii, a ne napfiklad o pseudeopileptické zachvaty nebo projevy jiného
onemocnéni. ZvIast’ pecliva diagnostika je potfebna v détském veku, nebot’ nasazeni
dlouhodobé terapie pii nespravné diagnostice, miize mit dalekosahlé disledky pro vyvoj
ditéte. Nevyhodou je Casova ndroCnost a nutnost castecné nebo celkové anestezie

(Moré, 2007).
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1.3.4 Diferenciilni specidlné pedagogicka diagnostika

Diagnosticky proces nelze ukoncit jednim stanoviskem. VSechny vySe zminéné
vysetiovaci metody by mély byt vychodiskem pro zavéry diferencialni diagnostiky.
Diferencialni diagnostika mé& dynamicky charakter, a jejim cilem je komplexni
posouzeni potieb ditéte pro nasledny proces specialné pedagogické péce tak, aby byla
obsazena oblast zdravotni, psychologické i socialni. Diagnostika by méla probihat ve
ttech fazich: vstupni, pribézné a zavérecné diagnostické posouzeni. Vstupni vySetieni
se zameétfuje obecné na komplexni sezndmeni se s pfi¢inami a dopady nemoci i
znevyhodnéni na jedince, spole¢né s nezbytnou znalosti jeho osobnosti. Nasledna faze
spociva V prubézném pozorovani a hodnoceni vysledkd prace, s cilem upfesnéni nebo
pfizpisobeni piivodniho diagnostického stanoviska. Zavérecna faze posuzuje efektivitu
prace se zakem po pfedem stanoveném casovém useku, naptiklad po uplynuti skolniho
roku, a stava se vychodiskem pro dalsi spolupraci. Diagnostika by vzdy méla byt
vysledkem kooperace odbornikli ztfad pedagogl, specidlnich pedagogt. Lékait,
psychologi, piipadné dalich specialistd (Fischer, Skoda, 2008).

1.4 Terapie a prognoza epilepsie

,Hlavnim cilem lécby je vyzmamné zvySeni kvality zZivota pacienta. Toho
se nejlepe dosahne odstranenim zachvatii, nebo alespoin omezeni jejich frekvence
a intenzity tam, kde eliminace zachvatii neni mozna “ (Tyrlikova, 2012, s. 109).

Lidé trpici epilepsii prozivaji jeji dopady ve vSech oblastech Zivota, pfedev§im
V podobé psychosocidlnich omezeni a diskriminaci. PotiZe se projevuji ve Skole,
v oblasti mezilidskych vztahi a celkové ve vSech bio-psycho-socialnich oblastech
zivota. Je tfeba spoluprice rodiny i Skoly vtom, aby ditéti bylo umoznéno Zit
Vv prostfedi, kde jsou eliminovany mozné rizikové faktory a situace, které by mohly
vyprovokovat zachvat. At uz je to dohlizeni na spravnou zivotospravu, dostatecny
odpocinek, upravy pracovniho prostiedi, vyvarovani se extrémnich situaci nebo, pokud
je to nutné, dohledu nad uzivanim 1¢k. Kompenzace epileptickych zachvatl totiz neni
hlavnim cilem 1éEby epilepsie, ale vyznamnym prostfedkem na cesté¢ k dosaZeni toho
nejpodstatnéjsiho, totiz zlepsSeni celkové kvality zivota nemocnych déti, jejich zapojeni
do spolecnosti, moznosti vzdélavani a zaméstnani (Moran, 2007, NevSimalova, 2002,

Dolansky, 2000).
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V poslednich letech je velmi populdrni tzv. alternativni medicina. Ta si neklade
za cil pacienta Upln¢ vylécit, ale pomoci mu zlepsit kvalitu Zivota. K relaxaci a uvolnéni
muze pomoci joga, biofeedback, masaze, aromaterapie. Ve vyuce je mozné
aromaterapii vyuzit v ramci relaxacnich chvilek (Moran, 2007).

Nebylo spolehlivé prokazano, ze by néktery druh potravy vyvolaval zachvaty
nebo podporoval sklony k zachvatim, nicméné spravna vyziva je dulezita, zejména
v obdobi ristu. Ur¢itou vyjimku tvoii tzv. ketogenni dieta, kterd mize v ojedinélych
ptipadech piiznivé snizovat riziko zachvatl. Dieta je zalozena na potraveé s prevahou
tukti a bilkovin a zplsobuje zvySené okysli¢eni krve, které vzniku zachvatu brzdi. Tato
dieta je pouze dopliujici moznosti (Matthes, Schneble, 1996).

Progndza epilepsie pii spravné 1écbé je v zdsad¢ piizniva, ackoliv pribéh
onemocnéni je u kazdého cCloveéka jiny. Na celkovém uspéchu 1écby se podileji tii
faktory- véasna a spravna diagnostika, 1ékat, a sam ¢lovék s epilepsii. I pfes spravnou
1écbu se u 30% nemocnych nepodafi dosdhnout bezzachvatového stavu. To vede
Kk rozvoji funk¢nich i strukturalnich zmén véetné vzniku sekundarnich epileptickych
lozisek, coz muze vést ke zvySeni intenzity a frekvence zachvati. Soucasné
se u n€kterych nemocnych mohou projevit urCité zmény v psychice, projevujici
se predev§im ulpivavosti, poruchami paméti strojenosti v chovani, vznétlivosti,
t&zkopadnym myslenim, vzacné i v podob& progredujici epileptické demence. Casto

se pacient potyka s uzkostmi, nebo dokonce s depresi (Tyrlikova, 2012).
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2 Pedagogicka vychodiska

., Usudek Ize vyvratit, predsudek nikoli.
Marie von Ebner-Eschenbach

2.1 Kvalita zZivota Skolaka s epilepsii

Nastup do skoly je obdobi velkych zmén a zaroven obdobi, ve kterém se u déti
odehrava spoustu zmén psychologickych, biologickych i socidlnich. Pro dité s epilepsii
totiz mit vliv nejen z hlediska naruSeni pozornosti a paméti, negativné se mize odrazet
V poznavacich procesech, v naruseni neverbalniho i1 verbalniho projevu ¢i poruchach
uceni. Ale vede také k riziku snizeni sebevédomi, pocitiim bezmocnosti, naruSeni
emocniho prozivani a vnimani sama sebe. Piestoze moderni medicina si klade za cil
uchovat pacientovi co nejvyssi moznou kvalitu Zivota, vlivem zachvatl, pfipadné jako
negativni disledek uzivani 1éCiv, se U n€kterych déti mizou projevit jistd opozdéni,
piipadné regrese jiz nabytych dovednosti (Vagnerova, 2005, Devinsky, 2016).

Epilepsie tak jako tak zasahuje do zivota ditéte a tim naruSuje kvalitu jeho
Zivota. ZaleZi na vice faktorech a také na sociokulturnim prostfedi, které ma vliv na to,
jak bude dit¢ vnimat samo sebe a svou nemoc piijme. Je tieba rozliSovat, zda
se epilepsie vyskytuje samostatn¢, nebo jako disledek poskozeni mozku, naptiklad pii
porodu. V piipad¢é poskozeni mozku totiz oslabeni inteligence nebo nékterych oblasti
vykonu neni disledkem epilepsie, ale epilepsie je pouze doprovodnym jevem.
V nekterych piipadech muze epilepsie vést k porucham duSevnich funkci vlivem
opakovanych zachvatl, ptipadné jako disledek medikament6zni 1é¢by. Je tfeba toto
odlisovat, konzultovat vSe s lékafem, piipadné s psychologem (Matthes, Schneble,
1996).

Ackoliv epilepsie je onemocnéni somatické, a ne psychické, vlivem nemoci
muze unemocnych dojit ke zméndm kognitivnich funkci, zménam psychiky nebo
emoci. Na jedné strané¢ mize byt Clovék emoc¢né pasivni, uzavieny, samotaisky
a mrzuty, na strané druhé muze epilepsie zejména u déti, ve vztahu ke zrajici nervové
soustave, zpusobovat hyperaktivitu, nestalost v prozivani, n¢kdy se lze setkat s lhanim,
zaskolactvim uteky, poruchami chovani. Co se tyka zmén kognitivnich funkci, tyto pak
nemusi byt zplsobeny pouze epileptickym procesem, ale také vlivem farmak

¢i pridruzenych psychiatrickych onemocnéni (Moran, 2007).
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Pro svou nepfedvidatelnost je epilepsie zradna, tim spiSe v obdobi détstvi
a dospivani, kdy si jedinec hleda své misto ve spolenosti. Obavy ze ztraty schopnosti
sebeovladani pii zachvatu, strach se zesmé$néni, nepiijeti kolektivem, ale 1 stigmatizace
ve vztahu k epilepsii vedou k deformovani osobni i zivotni atraktivity (Francis, Baker,
1999; Javarkova, 2003).

Epilepsie klade velké naroky na psychiku ditéte. Diisledky vlivu onemocnéni
na psychiku Ize rozdélit obecné na primarni, sekundarni a socialni. Primarni disledky
jsou vazané na samotné onemocnéni, kdy epileptické zachvaty narusuji nervovou
soustavu cCloveéka, mohou naruSovat jeho aktivizaéni uroven, ¢i dokonce jeho
inteligenci. Naruseni nervové soustavy muze vést k pocitim bezmocnosti a tzkosti,
k tinave¢, vyCerpanosti, ospalosti ¢i poruchdm paméti. Doba vzniku onemocnéni ma
prokazatelng vliv na rozvoj patologickych zmén v mozku. Sekundarni nasledky zahrnuji
vétSinou negativni ucinky farmakoterapie. Jedna se o zvySeni, nebo naopak sniZeni
drazdivosti jedince, emocni vykyvy, ¢i zmény v psychickych procesech. Socialni
dusledky vyplyvaji ptedevs§im z neznalosti okoli. Dité s epilepsii se muze setkavat
se stigmatizaci spoluzaki 1 SirSiho okoli, coz vede k neurotizaci ditéte, ale také
k prohlubovani strachu a negativniho nahledu okoli (Vagnerova, 2004).

Nasledkem neurotizace ditéte s epilepsii mize vzniknout porucha spanku,
poruchy pozornosti, emoc¢ni labilita nebo dokonce deprese. To mulze vést
k vyhybavému chovani ditéte, které se obava zachvatu na vefejnosti.  Dal§imi
uzkostnymi poruchami doprovazejici epilepsii jsou generalizovana uzkostna porucha

¢i obsedantn¢é kompulzivni porucha (Hosék, 2015).

2.2 Dité s epilepsii v prostiedi Skoly

WZpusob, jakym pohlizime na nase déti a jejich omezeni, je zpiisobem, jakym na sebe
budou pohlizet samy. My jdeme prikladem a ony se uci od nas.” Amalia Starr

Obdobi nastupu ke Skolni dochazce je pro dité¢ ¢asem zasadnich zmén. Hleda
svoje misto v kolektivu a potvrzuje si vlastni identitu. Pokud ma né&jaké znevyhodnéni,

muze byt jeho situace ztizena.
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2.21 Mladsi $kolni vék

Déti, se kterymi se setkavdme na 1. stupni zékladni Skoly, se vétSinou pohybuji
ve vékovém pasmu 6 — 12 let. Obdobi, které je v odbornych publikacich popisovano
jako relativné klidné, tak byva vétsinou hodnoceno ve srovnani s obdobim puberty,
které nasleduje. Na dité jsou vstupem do zakladni Skoly kladeny vyssi pozadavky
zejména v oblasti pozornosti, paméti, poznavacich procest 1 sebeovladani. Pro samotny
vstup do Skoly musi byt dit€ pfipraveno nejen rozumové, ale i emocné a socidlné.
Naroky na dité pfi zahajeni Skoly nejsou malé, vyménou ale dité ziskava jakysi
spolecensky status ,,velkého®. Obecné Ize fici, ze dité kolem Sestého roku zac¢ina chapat
svét realisticky, je méné zavislé na svych pfanich a okamzitych pottebach. Po tspésné
adaptaci na Skolni prosttedi dité rozSifuje svoje védomosti a dovednosti, rozviji
se poznavaci procesy, pamét’ a schopnost soustiedit se. Obdobi mladsiho Skolniho véku
(6 — 8 let, odpovida 1. a 2. ro¢niku) tak Ize chapat jako pfechodné obdobi mezi hravym
piedSkolnim a vyspélejSim chovanim skolaka. Nasledujici obdobi pak odpovida 9 — 12
rokiim, tedy 3. — 5. ro¢niku 1. stupné. T¢€lesny rust je rovnomérny a plynuly. Béhem
prvnich ro¢nikit prvniho stupné zakladni skoly se znatelné zlepSuje jemna i hruba
motorika. Celkov€ se da hovofit 10 naristu svalové sily. Cilené pohyby se stavaji
hbitéj$imi, presnéjSimi a diraznéjsSimi. Dit€¢ vnima schéma svého téla a orientuje se
Vv prostoru. Zlepsuje se senzomotoricka koordinace ruka — oko i motorickd koordinace
celého téla. Zejména proto je tieba zaméfit se na rozvoj grafomotoriky a postup od
kloubu ramenniho, ptes loket k zapésti a Spetkovému tichopu. Emocni ptipravenost pro
Skolu se rozviji v priabéhu ptedSkolniho obdobi pii hie, kterd je dominantni aktivitou
této vyvojove etapy. Za zaka, ktery dosahl emocni zralosti, je povazovano dité, které ve
svém chovani nevykazuje znamky citové lability, kontroluje svoje citové projevy
anepodléhd nepodstatnym impulsim, nema potize se sebehodnocenim, je schopno
pfijmout i piipadny neuspéch (Cacka, 2000).

To, jak je dit€ schopno dostat svym novym povinnostem, piijmout svou novou
socialni roli Zaka a spoluzédka, pfijmout novou autoritu ucitele a zaclenit se do skupiny,
vypovida o urovni motivace, volnich vlastnostech Zéka a o jeho socialni zralosti. Pravé
emocni vyvoj a socializace prochdzi v pribéhu mladsiho a stfedniho Skolniho véku
dynamickym vyvojem. Hlavnim zdrojem vlivli jiz pfestava byt vyhradné rodina
a nastupuji interakce s vrstevniky. Zak se seznamuje snovymi socialnimi rolemi,

ziskava si urcitou pozici ve skuping€. Sziva se Sroli zaka a spoluzdka, seznamuje
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se s autoritou ucitele. Zpocatku jesté vnima jen svoje vné&jsi charakteristiky, postupné
si v8ima i svych vlastnosti a vlastnosti lidi kolem sebe. RozliSuje Zadouci a nezadouci
chovani, orientuje se v emocich svych i svého okoli. Toto obdobi byva popisovano jako
pozitivni, optimisticky ladéné — déti umi projevit empatii a socialni podporu, rozumi
form¢ emocni komunikace, chipou svoje pocity a umi je popsat. Zvlada praci
ve skuping, coz je umoznéno i schopnosti sebeovlddani. V tomto obdobi jsou déti
schopny piejit od hry k praci a dokonc¢it ji, zvySuje se odolnost vic¢i zatézi. Mravni
hodnoceni je stale jesté zavislé na autorité — zpocatku je pro n¢j hodnotitelem ucitel/
ucitelka, pozd¢ji roste vliv skupiny. Velky vyznam pro toto obdobi ma praveé atmosféra
ve tiid¢ a osobnost ucitele. V obdobi mladsiho Skolniho véku spolu divky a chlapci
vytvafi heterogenni skupinu, oproti tomu stfedni Skolni v&€k uz je obdobim oddalovani

div¢ich a chlapeckych skupin (Matéjcek, 1986).
2.2.2 Dité s epilepsii v obdobi mladSiho $kolniho véku

Vliv na skolni situaci Zaka s epilepsii ma piedevsim typ epilepsie, druh zachvati
a pribeh 1écby. Velkou roli hraje také domaci prostfedi a v neposledni fade prostiedi
Skoly a vrstevnikl. To, jak bude spolecenské i duSevni urovni zak fungovat ve Skolnim
prostiedi, je zavislé také na Grovni porozuméni a pfijeti nemoci Zadkem samotnym,
rodinou a blizkymi a také kolektivem spoluzaki a uéitele. Zaci s epilepsii se fadi
do skupiny zaku se specialnimi vzdélavacimi potifebami. Mnoho déti s epilepsii, ktera
neni doprovazena jinym znevyhodnénim, nema problémy v béZzné Skolni dochazce.

Nekteré deti vsak ndsledkem epilepsie Celi riznorodym problémtim:

- Casté absence, které vedou k zameskani uciva, a k vylou€eni z bézného fungovani
kolektivu
- Unava, ospalost ve skole, ktera je zptisobena no¢nimi zadchvaty
- nezadouci uc€inky l¢ki, které mohou vést k porucham kognitivnich funkci
- vylouceni z kolektivu vlivem stigmatizace zaka
- poruchy uceni a chovani jako nasledek loziskové epilepsie
(Matkowska-Szkutnik, Woynarowska, 2017).
Vrstevnicka skupina a jeji vliv jsou vyznamné pro utvareni individualni identity
ditéte, jeho sebepojeti a pocitu sebejistoty, a je prostiedkem socidlniho uceni. Byt

akceptovan skupinou ma pro déti velky vyznam a v piipad¢€ nepfijeti vrstevniky mizou
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hledat jiny zptisob, jak jej dosahnout, napiiklad nezddoucim chovanim nebo utvarenim

nevhodnych socialnich kontaktti (Vagnerova, 2012).

2.3 Epilepsie jako stigma

Problémy, které s sebou nemoc nese V psychosocialni roviné, mohou byt pro
nemocného veétsi zatézi nez nemoc samotnd. Nedostatek znalosti o epilepsii, a také
vnéjSi znaky a projevy nemoci, mohou vést ke vzniku ptedsudkti. Spolecenské
hodnoceni a postoje ostatnich vii¢i nemocnému epilepsii mohou vést ke stigmatizaci
doty¢ného, protoze ve spole¢nosti panuje stile fada nejasnosti o pfi¢inach a duasledcich
nemoci, o zpiisobech 1é¢by a celkoveé o nemoci jako takové (Vagnerova, 2004, Novotna,
Rektor, 2002).

Pritomnost néjakého vyraznéjsiho defektu u clovéka nepostihuje jen dany
organovy systém, ale v dasledku vzniku urc€ité socidlni situace plsobi na cloveka
a celou jeho osobnost. Nasledné pak neovliviiuje jen nemocného, ale celé jeho okoli
a jejich postoje a chovani. Jeho nositel ziskava roli ve skupiné. Pfedsudky, které si lidé
o ostatnich vytvareji, jsou zaloZzeny na emocich, nikoliv na pochopeni situace,
a obsahuji ur¢itym zpisobem ambivalentni hodnoceni. Mohou v lidech totiz vzbuzovat
jak soucit, tak zaroveini odpor ¢i strach z neznamého. Predsudky jsou také ¢asto zalozeny
do jist¢é miry na generalizaci a rigidité. Zminéna socidlni role mize pfinadset pifiznani
urcitych privilegii - jako je vétsi trpélivost nebo shovivavost, zaroven vsak také ztratu
nékterych prav, Vpodobé snizenych ocekavani, projevii nadfazenosti okoli, ve
stigmatizaci (Vagnerova, 2004).

Stigma vznikd jako disledek negativni reakce, podminénd plsobenim atributu
jedince na okoli. Dité s epilepsii a jeho nejblizsi pak na zaklad¢ stigmatizace ztraceji
moznost pozitivni socidlni identity a socidlni opory. Stigmatizovani lidé mohou byt
vystaveni diskriminaci, kterd se odviji od negativniho vnimani spole¢nosti, ale také
od negativniho vnimani sebe sama. Stigmatizace ovliviiuje zivot ¢lovéka i na socialni
¢1 ekonomické urovni. Epilepsie je nemoc, ktera nemocného vyfazuje ze spoleCenskych
norem kviili nepiedvidatelnym zachvatiim a dramatickym projeviim, které tsti v nutnost
se o0 postizeného postarat. Stigmatizace, ktera potka dité s epilepsii v citlivém obdobi
dospivani, miize mit zasadni vliv na jeho psychické zdravi, vnimani sebe sama

I na schopnost navazovani vztahti. Odmitani ze strany kolektivu, ¢i snizovani Zivotnich
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Sanci nemocného a jeho odmitava reakce je poté vnimdna pravé jako ptiznani vady
a nasledn¢ ospravedInéni chovani okoli (Goffman, 2009).

Epilepsie je nemoc stale jesté opfedena mnoha myty, nejéastéjsi jsou napiiklad:

- Epilepsie je psychicka porucha, nebo duSevni nemoc

- Epileptici jsou nebezpecni pro okoli

- Epilepsii mize zptsobit ockovani

- Déti s epilepsii nemohou chodit do bézné Skoly

- Déti s epilepsii nemtizou sportovat

- Epilepsie se dédi

- Epilepticky zachvat vyvolava ¢okolada

- Epilepsie se neda 1écit

- Pti zachvatu se musi postizenému otevfit nasilim usta, aby si neprokousl jazyk

(Matkowska-Szkutnik , Woynarowska, 2017, Busek, Bajacek,2017).

V souvislosti s tim, jak nemocny vnima sam sebe ve vztahu ke skupiné, mize
dochazet k autostigmatizaci ve vnitini roviné ¢lovéka. KdyZz nemocny internalizuje
stereotypy, které se vztahuji k jeho nemoci, mize se potykat s pocity studu, snizenim
sebeduvery a sebetcty i1 zhorSenim zdravotniho stavu, coz mé velky vyznam predevSim
Vv obdobi détstvi a dospivani, kdy si jedinec hledd své misto ve vrstevnické skupiné
a spolecnosti (Phelan et al., 1998).

Nastup do Skoly a vstup do kolektivu s sebou piinasi konfrontaci s vrstevniky
apotvrzeni si ur¢ité odliSnosti, setkdvdni se s omezenimi, pifipadné negativnim
hodnocenim. Dité se miize citit ménécenné, mit strach ze selhdni a pocity vlastni
nedostate¢nosti, nebo naopak se zameéfit na uspéch a vykon jako kompenzacni
mechanismus. Velky vyznam na tom, jakou duilezitost svému handicapu dité pficita, ma
reakce autorit, které jsou pro déti v tomto véku velice urcujici (Vagnerova, 2004).

., Vrstevnicka skupina je vyznamnym socializacnim prostredim. Jeji viliv neni
institucionalizovin a  pripousti vétsi, resp. jinak dimenzovanou variabilitu
V osobnostnim rozvoji nez ucitelé. Skolni tiida je specifickou vrstevnickou skupinou,
kterou charakterizuje nevybérovost a priblizné stejna vyvojovd uroven jejich clenu,
vystaveni vykonovym ndrokum a s tim souvisejicim navozenim atmosféry soupereni.
Uspésné prosazeni ve tiidé je pro rozvoj prijatelného sebehodnoceni stejné diilezité

Jjako dobry Skolni prospéch « (Vagnerova, 2005, s. 178).
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2.4 Komorbidity epilepsie u ditéte mladsiho Skolniho véku- SPU a ADHD

D¢éti s epilepsii nejsou jiné nez jejich spoluzici, a také u nich se mohou
vyskytnout poruchy uceni, pozornosti, paméti, chovani, poruchy ucebniho tempa.
To vSe miiZze negativné ovlivnit proces uceni. Nejen ucitel, ale i rodice by méli u zéka
podporovat, aby dokazal tézkosti piekonat. Jestlize dit€¢ ma ve Skole slabsi prospéch,
jestlize ma potize s uéenim, s paméti, se soustfedénim, jsou détem i rodictim k dispozici
interni Skolni poradci- vychovny poradce a metodik prevence, piipadné psycholog,
Skolni specidlni pedagog ¢i socialni pedagog, nebo externi Skolskéd poradenské zatizeni

(Matgjeek, 2000).

2.4.1 Epilepsie a specifické poruchy uceni

Specifické poruchy uceni predstavuji takové vyukové problémy, které jsou
zapti¢inéné deficitem dil¢ich dysfunkci, které jsou nutné pro osvojeni Skolnich
dovednosti. Tyto poruchy nejsou vyvolané postizenim sluchu, zraku, mentalni retardaci
nebo jinou psychickou poruchou, piestoze jejich externi projev miize byt shodny. U déti
s epilepsii je vyskyt poruch uceni vyrazn€ vysSi neZz v celkové populaci. Soubézny
vyskyt epilepsie a néjaké poruchy uceni se odhaduje az u 50% populace (Silver, 2013).

Oslejskova uvadi, ze dyslexie se muze vyskytovat v souvislosti s lokalizaci

wrwe

loZiskem v parieto-okcipitdlnim (temeno-tylnim) laloku (Oslejskova, Makovska, 1998).

2.4.2 Epilepsie a ADHD

Hyperkineticka porucha neboli Attention Deficit Hyperactivity Disorder
(HKP/ADHD), postihuje déti jiz od ran¢ho véku, a zhruba v poloviné ptipadi prechazi
I do dospélosti. Vyznacuje se zvySenou impulzivitou, sniZenou mirou pozornosti
a hyperaktivitou. Hyperaktivita, tedy zvySena aktivita u déti nevede K vétsimu c¢i
rychlejsimu vykonu. Naopak déti rusi spoluzaky, pohybuji se po tfid¢, nevydrzi u
ni¢eho sedét, jsou hlucné, nebavi je tiché aktivity, jsou pohyblivé a neklidné. Porucha
pozornosti se projevuje jako problém v soustiedéni, v udrzeni pozornosti. Déti délaji
zbyte¢né chyby a rychleji se vyCerpaji pii snaze udrzet pozornost. Znamky pak mnohdy

neodpovidaji inteligenci a prospéch je nerovnomérny. Impulzivita v chovani a prozivani
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déti s ADHD vede ke snizené schopnosti sebeovladani, déti reaguji ptehnan€, nesnesou
Cekat, dfive jednaji, nez promysli. Zvysené riziko ptipadnych trazi je disledkem
zbrklého, nebezpeéného jednani bez rozmyslu (Drtilkova, Sery, 2007).

Spole¢ny vyskyt epilepsie a ADHD lze pozorovat ve zvySené mife, a tak jej
nelze povazovat za nahodny. Uvadi se, ze soucasny vyskyt ADHD a epilepsie
se pohybuje v rozmezi 20-40%. Ackoliv diive se uvazovalo, ze ADHD je dusledkem
epilepsie, bylo zjisténo, ze v nékterych piipadech naopak hyperkinetické chovani u déti
zachvatim ptredchazi (Cahova, Pej¢ochova, Oslejskova, 2011).

Protoze kazdd nemoc postihuje celou osobnost jedince. AZ polovina déti
s epilepsii trpi néjakym psychickym problémem, a pokud se u ditéte s epilepsii vyskytne
jesté dalsi problém, at’ uz v podobé ADHD nebo SPU, je jeho role ve skole i ve
vrstevnické skupin€é jeSt€ mnohem vice ohrozena. Je tedy tfeba, aby vnimavy
a zodpovédny ucitel podal pomocnou ruku a stal se ditéti dobrym pravodcem. Je
zadoucti, aby ucitelsky kolektiv nejen uspésné spolupracoval s rodinou zaka, ale mél by
se obratit na né¢které z podpiirnych organizaci, které mu poskytnou potiebné informace
a materidly a seznamit se S prisluSnou legislativou (Moran, 2003).

Aktualni legislativni ukotveni problematiky lze nalézt v zakoné ¢. 561/2004 Sb.,
Skolsky zakon; dale v zakoné €. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich (ve znéni
ucinném od 1. 1. 2005) ve vyhlasce €. 197/2016 Sb., o poskytovani poradenskych
sluzeb ve skolach a Skolskych poradenskych zatizenich (ve znéni u¢inném od 1. 9.
2016); a ve vyhlasce ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakl a studentd se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a zakli nadanych, ve znéni ucinném od 1. 1. 2020 (Horvathova,

2019, Vyhlaska 27/2016Sb. ve znéni G¢inném od 1. 1. 2020).

2.5 Pedagogicky kolektiv v edukaci Zaka s epilepsii

Kazd¢ dité, at uz zdravé nebo nemocné, ma svoje specifické potieby
ve vzdélavani, a kK détem s epilepsii by mélo byt pfistupovano stejné jako k ostatnim.
Aby vSak pedagogicky kolektiv mohl ditéti s epilepsii vytvofit vhodné pracovni
prostiedi, potfebuje od rodi¢ii mit tyto informace:

- Pokud je nutnd medikace antiepileptiky (Cas, mnozstvi a zplisob podavani, na
zaklad¢ pisemné dohody s rodici a Skolou).

- Kdy obvykle dochazi k zachvatu, o ktery typ se jedna.

- Jak zachvat obvykle vypada.

- Kdy je poskytovana prvni pomoc (Cadova, 2015).
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Nejvyznamnéj$im Cinitelem, na jehoz bedrech lezi uspéSnost vzdélavaciho
procesu kazdého jednoho Zaka ve ttide, je t7idni ucitel. Ucitel musi byt, v idealnim
piipad¢€, nejen adekvatné profesné piipraven, ale také by mél byt vyzradlou osobnosti.
U kazdého jednoho zdka by m¢l umét diferencovat vzdélavani podle jeho moznosti
a schopnosti. Potom, v ptfedpokladaném piiznivém klimatu tfidy, mize ucitel vést zdka
se SVP k tomu, aby byl osobnostné i odborné pfipravovan k plnohodnotnému zapojeni
do spole¢nosti. Je vhodné, aby ucitel mél:

- znalosti o dopadech znevyhodnéni na vzdélavani a limitt, kterymi je nemoc
provazena

- znalosti o rodinném z4zemi Zdka

- znalosti o piipadnych psychickych zvlastnostech, souvisejicich se zdravotnim
znevyhodnénim

- dovednosti uzivat vzhledem k potfebam zakti adekvatni formy, metody
a postupy vzdélavani

- schopnost adekvatni spoluprace s ostatnimi uciteli a rodinou, s dalSimi
odborniky a pomahajicimi organizacemi

- dovednost planovat vzdélavaci jednotku tak, aby byla zajisténa diferenciace
pfistupu k témto zakim a vést vyuku tak, aby vyuzil silné stranky jednotlivych
zaku

- schopnost sebereflexe, byt si védom vlastnich postoji.

Ukolem tfidniho ugitele u Zaka se SVP je pribézné sledovat a hodnotit urovefi
zapojeni zaka do tfidniho kolektivu pti odpovidajicich moznostech a schopnostech zéka
V plnéni Skolnich vystupi. M¢l by mit piehled o pfistupu vSech pedagogickych
pracovnikll a celého kolektivu k zédkovi, a v pfipadé potfeby usmérnit neadekvatni
chovani ostatnich k zadkovi. Dalsim pedagogickym pracovnikem v pfimé intervenci
se zakem muze byt asistent pedagoga (AP), jehoz praci je spolupodileni
se na vzdelavani déti s potiebou PO. U déti s epilepsii by bylo vhodné uvazovat o tzv.
sdilené asistenci, kdy asistent pedagoga ptsobi u vice déti podle jejich potieb. Je nutno
podotknout, ze neni ukolem asistenta pedagoga vykonavat za zaka takové Cinnosti,
které by zvladl sam, nybrz ho podporovat v tom, aby se ucil snizovat svou zavislost
na ostatnich osobach. Dukazem o GspéSnosti prace asistenta pedagoga je potom

to, Ze se snizuje potieba zaka vyuzivat jeho podpory (Michalik, 2015).
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AP provadi pomocné vychovné prace zamétené na podporu pedagoga pfii praci
se zakem se specialnimi vzdélavacimi potfebami, pomocné organizacni cinnosti
pii vzdélavani, dale pak pomoc s adaptaci zdkli a komunikaci se zaky, rodici
I komunitou, nezbytnou pomoc pii sebeobsluze v ramci vyu¢ovani a pomocné vychovné
prace souvisejici s ndcvikem socialnich dovednosti zaka (Vyhlaska ¢. 416/2017 Sb. § 5,
odst. 3).

Déti se zavaznym onemocnénim, kam fadime i epilepsii, byvaji snadno
unavitelné, proto je tfeba ditéti umoznit v pripadé potteby opustit tiidu a doprat prostor
k relaxaci a odpocCinku. VétsSina déti s epilepsii také potiebuje dohled nad pitnym
a stravovacim reZzimem, vyjime¢né medikaci. Vzhledem ke zvySené unavitelnosti Zaka
s epilepsii je vhodné zvazit ¢asovou Upravu vyuky, tedy jeji rozfiazovani, piipadné
rozdéleni do blokli a podobné. Co se tykd Upravy mistni, je zadouci mit pro zaka
s epilepsii pfipravené misto pro odpocinek a relaxaci, ale je tieba zajistit pracovni misto
také pro asistenta. AP by mél ditéti vénovat individudlni pfistup tak, aby respektoval
jeho potieby, a byl privodcem na cest¢ k naplnovani vychovné vzdélavacich cild,
nem¢l by ale délat praci za zdka. Svou piiméfenou intervenci by mu mél pomahat
vstiebavat probirané ucivo, usnadnovat mu navrat po absencich, dovysvétlovat latku,
kopirovat poznamky a pracovni listy, pomahat s pfipravou pomiicek. Kontrolovat
pochopeni tkolil, poméhat pti rozfazovani prace. Pti vykladu dbat na to, aby se zak citil
pifijemné a mél vhodné podminky pro poslech. V neposledni fadé pak vést zaka
ke zvySovani miry samostatnosti, dodavat pocit sebejistoty a zvySovat jeho adaptabilitu.
Tim se snizuje stresova zatéz zaka, coz je jeden z vyznamnych provokacnich faktori
epileptického zachvatu (Cadova, 2015).

Nekteré déti maji vlivem epilepsie problémy v komunikaci nebo psaném
projevu. Toje tfeba zohlednit a respektovat tempo zaka napiiklad pii diktatech
¢i samostatném ¢teni. Vhodné je vyuziti ndzornych pomicek a multisenzorického
piistupu. AP podporuje Zidka vrozvoji verbdlniho vyjadfovani, porozuméni nebo
komunikace v béznych situacich. AP je podle potiecby pfitomen i béhem prestavek
a ve $kolni druzing, pfipadné na mimoskolnich akcich (Zampachova 2016).

Dalsimi pracovniky, ktefi se podili na organizaci vyuky, je vychovny poradce
ametodik prevence. Ukolem vychovného poradce neni tvorba IVP, ale koordinace
¢innosti souvisejicich se vzdélavanim zakl s potfebou podpirnych opatfeni. Dohlizi
na realizaci podptrnych opatieni, koordinuje spolupraci $koly a SPZ &i dalsich instituci,

které se podileji na vzdélavani a vychové zdka. Metodik prevence se zabyva mimo jiné

27



ptipravou vhodnych podminek pro integraci a koordinaci poskytovani poradenske,
ale i preventivni podpory Zakim s epilepsii jak $kolou, tak i odbornymi pracovisti, a fesi
piipadné konflikty nebo Sikanu. Skolni specidlni pedagog mé na starosti predev§im
v€asné rozpoznani zakl s potiebou podplirnych opatieni a vytvarenim postupl
vedoucich k odstranéni ¢ zmirnéni vyukovych problémil. Skolni specialni pedagog neni
opravnén vykondvat specidln¢ pedagogickou diagnostiku za ucelem vytvoieni
doporuceni k integraci zaka vedouci k finan¢ni Castce se vzdélavanim zaka normativné
svazané, ale mize byt rddcem, spojnici a pomocnikem uciteld v otazkach vzdélavani
déti. Skolni psycholog se podili na vytvafeni zdravého tiidniho klimatu, vytvateni
podminek pro tymovou spolupraci, mize zakovi s epilepsii poradit techniky a hygienu
uceni, provadi skupinovou a komunitni praci se zaky a Vv neposledni fade by m¢l byt
divérnikem a tvircem bezpecného prostiedi jak pro déti se znevyhodnénim, tak pro

jejich spoluzéky (Michalik, 2015).

2.6 Specifika edukace déti s epilepsii

Obecné plati, ze ¢im se epilepsie projevi diive a ¢im zavaznéj$i projevy, tim
je vétsi pravdépodobnost jejiho vlivu na intelektové schopnosti Zaka ve smyslu jejich
kvalitativni zmény ¢i tbytku (Vagnerova, M., 2002).

Na Skolni uspésnost zdka ma vliv nejen epilepsie jako takova. Do jisté miry
mohou ovlivilovat Skolni vykony Zaka také antiepileptika. Nekteré déti mohou byt pod
jejich vlivem naladové, vice unavitelné, mohou se objevovat poruchy chovani. Je tieba
to v rozumné mife tolerovat. MiiZze se projevovat pomalejsi pracovni tempo, snizena
uroven koncentrace i poruchy paméti. Pozorny a vnimavy ucitel nedava pfili§ narocné
ukoly, dba na piesné a jednoduché instrukce a vénuje ditéti ¢as na odpocinek. Je vhodné
pravidelné stiidat ¢innosti s ohledem na klidovou fazi a vytvafet pro dité piijemné,
utulné prostredi. PtiliSna starostlivost a benevolence mtize vést k tomu, ze si ucitel
nevytvoii dostate¢nou autoritu a dit¢ vyzaduje dalsi a dal$i vyhody a neni motivovano
K rozvoji vlastnich schopnosti. Naopak neni vhodné ani vyzadovat po ditéti stejné
vykony, jako po zdravych détech i piesto, ze jim nestaci. Dit€¢ pak vyciti, Zze neplni
ocekavani, trapi se, mliZe se uzavfit nebo si neuspéch kompenzovat jinak, napiiklad

zlobenim (Stehlikova, 2016).
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V edukaci ditéte s epilepsii plati tyto zasady:

- ucitel by mél k zakovi ptistupovat stejné jako k détem zdravym

- je vhodné posadit dité¢ na takové misto ve tfid¢, kde na néj ucitel stale uvidi

- byt si jisty, ze zdk porozumél zadani ukolu, volit vhodny zpisob sdéleni,
kontrolovat, ze si zak pokyny spravn¢ zapsal

- zaUspéch by ucitel mél povazovat vyfeseni takové ¢asti tkolu, kterou zak zvladl

- je tieba chvalit snahu a tsili

- umét akceptovat problematické emoce zaka s epilepsii

- zapojovat zaka do kazdodennich aktivit spole¢né se spoluzaky

- znat a vyvarovat se situaci, které mohou zvySovat riziko zachvatu (provérky,
zkouSeni u tabule, ...)

- dbat na klidnou a pfijemnou atmosféru

- vyvarovat se zbyte¢nému stresovani zaka

- vSimat si zmén v Zdkové chovani a projevovani

- dbat na kooperaci spoluzakt a principy vzajemné pomoci

- reagovat na vylouceni Zdka z kolektivu, pfedchéazet Sikané a citlivé reagovat
na tiky, automatismy ¢i jiné stereotypni projevy

- tolerovat pomalé tempo, zvySenou unavitelnost, potize ve vyjadfovani i jiné

specifické tézkosti zaka (Matkowska-Szkutnik, Woynarowska, 2017).

Je dulezité dat ditéti prostor, kde se citi vyjimecné, kde vynikne. Pro déti s epilepsii
muze byt vytvarné ¢i hudebni vyjadieni prostfedkem relaxace, vyjadieni pocith
i kultivace osobnosti. Vhodné zvolené télesné aktivity jsou dobrym prosttedkem pro
vybiti energie i pro pobyt v kolektivu déti (Fialova, 2011).

Sportovni aktivity mohou napomoci ke snizeni poctu zachvati u déti
I dospélych. Je vSak tieba, aby ucitel znal a dbal bezpecnostnich pravidel,
aby se minimalizovala mozZnost urazu. T¢lesné ¢innosti je vhodné stfidat dle kratSich
interval, a dbat na odpocinkovou fazi. Ucitel by mél byt rodi¢i informovan o tom, jaké
sportovni ¢innosti miize dité bez obav provozovat, k pfehodnoceni musi dojit i tehdy,
kdy nemocny s epilepsii méni lécbu. Neni tfeba se obdvat hyperventilace, jak se
uvadélo diive. Hyperventilace je nebezpecnd, pokud nastdva bez ndvaznosti na t€lesnou
aktivitu. Naopak pfi sportovnich aktivitich, jako je napfiklad aerobik, béh
nebo kontaktni sporty, hyperventilace zajist'uje udrzeni rovnovahy krevnich plynt

(Stehlikova a kol., 2016).
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2.7 Zak s epilepsii—piedpoklady usp&ného zaélenéni

Ucitel by mél citlivé a s rozmyslem, zpiisobem piimétenym k véku déti, sdélit
spoluzakiim zakladni informace o tom, Ze jejich spoluzdk ma epilepsii a ptredat n€kolik
informaci o daném typu epileptického zéichvatu, ktery miize jejich spoluzéka
postihnout. Ucitel by mél déti srozumitelné seznamit s prvni pomoci a v piipadé,
7e dojde k epileptickému zachvatu ve tfidé, pokusit se vytvofit co nejklidné;si
atmosféru a pocit bezpec¢i vSech zucCastnénych. Zaroveil neni dobré nemoc piilis
akcentovat a chovat se k ditéti protektivné nebo pfili§ ochranitelsky, coz by ho mohlo
vylucovat z kolektivu spoluzaku (Krsek et al. 2012).

V piipadé, Ze ma zak epileptické zachvaty i pii vyuce, mlizZe se setkavat
S riznymi reakcemi spoluzakl. Spoluzaci mohou byt vydéseni z projevil pti zachvatu.
Pro déti mlze byt tézké piymout, Ze spoluzik, ktery jinak vypada jako zdravy,
se najednou projevi nesrozumitelnym zplsobem, piipadn€¢ se mohou obavat o jeho
bezpeci. Je proto tfeba, aby se ve tfid¢ citil komfortn€ nejen sam zak s epilepsii, ale aby
prostiednictvim vhodné promyslenych a naplanovanych opatieni byli srozumitelnou
formou se situaci sezndmeni 1 spoluZci 1 ostatni pedagogicti pracovnici. Pted tim, nez
ucitel vyvine n¢jakou vlastni aktivitu, je tfeba se nejprve domluvit se samotnym
nemocnym zdkem. Je tieba dikladné probrat jeho ptfipadné obavy z posmeéchu,
vylouéeni nebo nepochopeni. Dale je Zadouci se domluvit na tom, jaké informace
aVvjaké mife se ostatni o situaci dozvédi, a také jakym zplsobem. Nezbytnosti
je souhlas rodi¢u zaka. Pfinosnou muze byt také piitomnost odbornika, at’ uz Skolniho
psychologa, nebo vychovného poradce. Na zakladé veéku déti, charakteristiky kolektivu
1 socialniho klima muze ucitel bud’to uspotadat besedu s odbornikem, uskutec¢nit
vzorovou lekci s vyuzitim napiiklad piipravenych scénaiti, nacvik prvni pomoci,
¢1 hrani roli a podobné.

Béhem této aktivity je vhodné zatadit nasledujici okruhy:
- Odlisnosti kazdého z nas, kazdy jsme jiny, madme svoje silné a slabé stranky
| zdravotni problémy.
- Co je epilepsie- chronicita, riznorodost druhii a projevii nemoci, projevy pfi
zachvatu nemize nemocny ovlivnit.
- Prvni pomoc pfi zachvatu a po ném.
- Omezeni a potieby Zaka s epilepsii, pro¢ bere 1éky.

- Akceptace, tolerance.
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- Zak s epilepsii potiebuje podporu spoluzaki, napf. pfi domacich tkolech, pii
dohanéni zmeskaného uciva, pii chapani pribéhu hodiny nebo pokynt ucitela.

Ucitel by se mél k takovémuto ukolu postavit zodpovédné, a peclivé se na n¢j

pfipravit. Pokud bude dobfe pracovat s kolektivem tfidy, bude v détech vzbuzovat

empatii, takt a cit, miZe byt tato intervence velkym pfinosem nejen pro zaka s epilepsii,

ale pro cely kolektiv tfidy (Malkowska- Szkutnik, Woynarowska, 2017).

2.8 Rodina ditéte s epilepsii

Rodinu lze, z psychologického hlediska, vnimat jako socialni skupinu, ktera
by videalnim piipadé méla svym c¢lenim poskytovat bezvyhradné pfijeti jejich
existence, hmotné i socialni ohranujici prostedi, prostiedky zajisténi zivotnich potieb,
vzajemnou pomoc a podporu, a zprostiedkovani kontaktu s makrosocialnim prostiedim.
Funkce rodiny se pak neustdle vyviji a prostupuji navzéjem v kontextu zmeén, které maji
vliv nejen na postaveni rodiny ve spolecnosti, ale 1 na postaveni jejich ¢lend vici sobé
navzajem (Rezag, 1997).

Z vyvojového hlediska pak rodinu formuji dva hlavni vlivy-normativni
a nenormativni. Normativni vlivy jsou ty, které jsou ocekdvatelné a viceméné
pravidelné. Jednd se napiiklad o narozeni ditéte, Skolni dochazku, néstup
do zaméstnani, snatek, a podobné. Nenormativni vlivy jsou pak takové, které ptichazeji
a pusobi neocekavané a neptfedpokladané. Nenormativnimi vlivy mohou byt napiiklad
rozchod, pfirodni katastrofa, anebo narozeni ditéte s postizenim ¢i nemoci.
Nenormativni vlivy s sebou pfinasi tzv. situacni krize, které svou neocekavatelnosti
a nepredvidatelnosti kladou velké naroky na systém zdravého fungovani rodiny.
Dynamické procesy, kterych rodina vyuZiva pro dosaZzeni rovnovéhy, lze nazvat
strategiemi zvladani zatéze. Muze se jednat o snizeni naroku, ziskavani agregatnich
zdroji (asistent pedagoga), na prubézné snizovani tlaku (humor, schazeni se s lidmi
S podobnymi problémy), realistické zhodnoceni mozZnosti a vychodisek. Pozitivni
vzorce chovani, interakce a schopnosti jednotlivych clentt rodiny jako celku za
nepiiznivé situace jsou tzv. rodinné resilience. Je to vlastné schopnost rodiny jako celku
udrzet si svou funkénost a soudrznost iV krizich a nepfiznivych Zivotnich situacich.
Rodina neni samoziejmé resilientni v kazdé zivotni situaci, proto je resilience nestabilni

rys, ale spiS probihajici proces (Sobotkova, 2007).
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Rodice ditéte, kterému je diagnostikovana epilepsie, jejich piistup a reakce
na vzniklou situaci, jsou kliCovym faktorem ve vychové a rozvoji ditéte, ale také
pfedpokladem jeho uspéSného zahdjeni Skolni dochazky. Pokud dit€ citi podporu,
bezvyhradnou akceptaci a lasku, je pro néj mnohem snazs$i se s novou situaci szit.
V reakci na obavy z poranéni ditéte pii zachvatu, ¢i z potfeby zajisténi specialni pomoci
ditéti rodice nékdy zaujimaji pfehnan¢ ochranitelsky ptistup, ktery ale brani v socidlnim
vyspivani ditéte. Dité¢ si také mulze zvyknout zdlraziiovat svoje potize, a tak na sebe
strhavat pozornost nebo si vynucovat tlevy, coz se tyka i Skoly. AvSak ani pfistup, kdy
rodi¢e (nebo ucitelé) vyzaduji od ditéte stale stejné vykony a chovani jako u zdravych
lidi, neni vhodny a mize vést k uzavieni ditéte viici rodin€ i okoli (Stehlikova, 2016).

Je potieba dité¢ vychovavat dle moznosti jako jeho zdravé sourozence, pokud
je ma. Zduraznovat by se m¢lo to, co dité zvlada a délat miize nez to, v ¢em spocivaji
jeho omezeni. Prilisny tlak maze v ditéti vyvolavat pocity viny a selhdni, neurdzy nebo
deprese. Tak jako u zdravych déti, je tieba byt ve vychové disledny a neustupovat jen
z diivodu diagnozy. Stejné tak je tfeba déti neuptfednostiovat pred zdravymi sourozenci
a naopak. Neni vhodné svalovat veSkerou zodpovédnost na zdravé sourozence, nebot’
to by mohlo vést k naruseni jejich vztahi a vzajemné netoleranci (Mat&jcek, 2001).

Pro rodi¢e muze byt tiZivou otdzka, jak dit¢ bude pfijimano SirSim okolim.
Pokud ma vsak dité pocit, Ze ma nemoc, kterd by méla zlstat utajena, miize se citit
ménécenné. Pro to, aby byla nemoc ditéte 1 dit€¢ samotné piijato okolim, a to pfedevsim
spoluzaky, je dulezité ponejvice to, jakym zplisobem a jak pfesné informace budou
ostatnim podany. Proto je spoluprice rodiny a Skoly podstatnd. Pokud se rodice,
a potazmo ucitelé, budou k ditéti chovat jako ke schopnému, sebevédomému clovéku

s potencialem, mize ho okoli nasledovat a vidét jej stejné (Blackburn, 2003).

2.9 Spoluprace rodiny a Skoly

Rodi¢e byvaji pro ucitele vétSinou hlavnim zdrojem potfebnych informaci,
a hraji tak dulezitou roli pfi UspéSné adaptaci ditéte ve Skole. V piipadé vyuky zdka
S epilepsii je vzajemnd spoluprdce a komunikace jesté dilezitéjsi. Pokud rodice
souhlasi, je mozné vyuzit typizovany dotaznik, ptipadné vytvoftit vlastni, pfizptisobeny
situaci. Dotaznik je vhodné vyplnit ve spolupraci s rodi¢i, napiiklad pii fizeném

rozhovoru. DalSim uzitecnym nastrojem muze byt denicek kazdodenni komunikace
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mezi Skolou a rodinou, ktery je uziteCny zvlast€¢ u mladSich zaka (Malkowska-

Szkutnik, Woynarowska, 2017).

Dotaznik by mél obsahovat zakladni informace potfebné k tomu, aby byl ucitel
schopen rozeznat blizici se zachvat a byl schopen adekvatné zareagovat:

- jaky druh epilepsie se jedna

- jak probihaji zachvaty, jejich charakter a délka

- potiebuje-li dit¢ néjakou dobu na zotaveni, co mu vyhovuje k relaxaci

po zachvatu

- medikace, druh, zptisob podani

- lze-li ur¢it provokaéni faktory zachvatu

- chape-li dit¢é svoji nemoc

- dalsi okolnosti (Snopek, 2017).

Ptredpokladem uspésné spoluprace ucitele a rodi¢e zaka s epilepsii je dodrzovani
nckolika zasad:

- Rodice maji na dité nejvetsi vliv a zaroven odpovédnost za jeho zdravy vyvoj,
a proto je nutno respektovat jejich postoje a hodnoty.

- Spoluprace musi byt postavena na vzajemné divéfre. Rodice potiebuji uciteli
davétovat, pokud mu sdéluji osobni informace. Zaroven ucitel nevyzaduje po
rodi¢ich informace, které se nevztahuji k osobé zaka. Veskeré kroky by mél
ucitel konzultovat srodi¢i, a to se tykd 1 preddni informaci dal$im
zainteresovanym osobam.

- Je tfteba mluvit o ocekavanich, ktera rodice 1 ucitel maji a snazit se je sjednotit.

- Dilezité je nastavit takovou formu komunikace a spoluprace, ktera vyhovuje
ob¢&ma strandm, a je co nejvice ku prospéchu zakovi a napliiovani jeho potieb.

- Zaroven by ucitel nemél zapominat, Ze o miie a zplisobu spoluprace musi
nakonec rozhodnout rodice.

- Je Zadouci navazat spolupréaci nejen srodi¢i a zakem, ale 1 se S$irSi rodinou
¢i sourozenci, napiiklad pii osobnim setkani, nebo mimoskolnich aktivitach,
dnech otevienych dvefi a podobné.

- Spolupraci je vhodné stavét na silnych strankach rodiny, davat pozitivni zpétnou

vazbu a posilovat pozitivni vztahy prostfednictvim ocenéni a uznani.
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V neposledni fad¢ je tfeba nezapominat na ovéfeni porozumeéni sdélenému,
nelhat, nepfehanét, a byt konkrétni, vZdy nechat prostor pro dialog (Krejcova,

2005, Capek, 2013).

V piipadé neptipraveného rozhovoru, odehravajiciho se v neopakovatelné, Casto

vypjaté situaci, je tieba byt schopen okamzit¢ zhodnotit a ziskat vhled do situace.

Pomulze zachovat rozvaznost, komunikovat klidn€, nepfehdnét ani nebagatelizovat,

a hlavn¢ si zachovat citlivost a takt (Java, 2001).

2.10 Prvni pomoc

Pro ptipad, ze dit¢ postihne epilepticky zachvat ve Skole, mél by byt ucitel

piipraven zvladnout situaci. Byt schopen pomoci postizenému, ale také uklidnit ostatni

déti a poskytnout vSem potiebnou podporu. Zachvaty s nejvétsi manifestaci jsou

zachvaty typu grand mal s kiecemi a bezvédomim, u kterych je tfeba mit na paméti

nékolik zasad:

Je tfeba zachovat klid a diskrétnost.

Odstranit z okoli ditéte nebezpecné piedméty a vSe, o co by se mohl poranit.
Podlozit postizenému hlavu a uvolnit odév kolem krku, sundat bryle.

Nedrzet dité nasilim, nebranit v pohybu.

Neotvirat ditéti usta a nesnazit se vytahnout jazyk.

Promodrani je do urCité miry pii zdchvatu obvyklé, zptisobené kieci dychacich
svalu, a odezni.

Ke konci zachvatu je mozné, ze bude dit¢ dezorientované a zmatené, je tfeba jej
uklidnit.

Pii bezvédomi je vhodné ulozit dit€¢ do zotavovaci (stabilizované) polohy.
Pokusit se v€as odvést déti na chodbu, aby se neshromazd’ovaly kolem
postizeného.

Pfi pomoceni ditéte jej prikryt, zachovavat diskrétnost.

Po zachvatu doptat ditéti odpocinek.

Informovat rodice.

Pokud dojde k zachvatu poprvé, pti poranéni, nebo pii bezvédomi del$im nez 5 minut,

je vhodné zavolat zachrannou sluzbu. Na lékafe je vhodné se obratit také v piipadé,

7e si dité stéZuje na bolest hlavy, zvraci, nebo ma poruchy vidéni. (Krsek a kol., 2012).

Naopak nevhodné jsou tyto postupy:
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Snazit se dité vzkfisit fackami nebo polévanim vodou.

Podéavat piti nebo jidlo.

Otvirat usta a vkladat pfedméty mezi zuby, snazit se vytdhnout ditéti jazyk.
Budit dit¢, které po zachvatu spi (Matkowska-Szkutnik, Woynarowska, 2017).
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3 Systém podpory vzdélavani déti s epilepsii na zakladni Skole

., Nektere deéti jsou dobrymi Zaky, jiné tak dobré nejsou. Ale at’ uz jsou to dobri Zaci nebo

¢

ne, nepracuji proto, aby udélali radost nam, ale proto, aby udélali radost sobé.*

John Holt

3.1 Teoreticka vychodiska vzdélavani déti se specialnimi vzdélavacimi
potiebami

Do skupiny 74kl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami se fadi Zaci zdravotné
postizeni, 7aCi socialné znevyhodnéni a zaci zdravotné znevyhodneni Jedna se déti
a zaky, kteti knaplnovani svych vzdélavacich moznosti potiebuji  poskytnuti
podptrnych opatieni. Zaci s epilepsii se fadi do posledni jmenované skupiny, tedy
do skupiny zakl se zdravotnim znevyhodnénim (Bartonova, Vitkova, 2007, Valenta,
Krejcova, Hlebova, 2020).

Optimalni vyuCovaci proces by mél probihat prostiednictvim vhodné
nastavenych cili, podminek a prosttedkii vzdélavani sohledem na aktudlni,
ale i potencionalni uroven rozvoje osobnosti ditéte. Efektivita ve vyuce se projevuje
Vtom, ze dit€¢ zvySuje svou uroven védomosti i schopnosti a dosahuje ocekavanych
a pfimétenych pokrokti a celistvého rozvoje osobnosti, pfiCemz se citi spokojené
a $tastné. U déti se SVP lze dosahovani efektivity vyuky nahlizet prostfednictvim dvou
komplexnich pfistupi- specidlniho a specifického. Oba tyto komplexy zahrnuji cile,
podminky a prostiedky diagnostiky a edukace, odpovidajici vzdélavacim potiebam
ditéte. M¢ly by navazovat na kvalifika¢ni, ale i 0sobnostni kompetence uditell
i odbornych pedagogickych pracovnikdi, a to integrované a v tymové spolupraci.
Specialni  pristup  (Vkompetenci  odbornych  zaméstnancll)  prostiednictvim
diagnostického, terapeutického a preventivniho plsobeni uspokojuje specialni
vzdélavaci potieby ditéte a zaroven ucitelim poskytuje podporu a poradenstvi pii
vyuce. Specificky pristup pak (v kompetenci pedagogn) pfedchazi netuspésnosti ditéte ve
vyuce, protoze prostfednictvim rozSifeni ¢i posilnéni specidlnich pfistupi umoznuje
ditéti se aktivné ucit, spolupracovat, ziskavat primérené podnéty, vhodné vedeni, pomoc
a podporu. Specificky pfistup v ¢innosti ucitele by se m¢l odehravat na tfech trovnich -
situacni, adaptacni a komplexni. Situa¢ni uroven znamena, ze ucitel pomaha ditéti ve

vyuce V konkrétnim Case a konkrétni Cinnosti €i situaci tak, jak je momentalné potieba.
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Adaptacni Uroven je takova uroven, na které ucitel pfizptisobuje ditéti podminky,
prostiedky, cile a obsah vzdélavani tak, aby se podle svych moZnosti optimalné
rozvijelo ve spole€né praci s ostatnimi. Komplexni uroven neboli Groven adresna, je
realizovana pii spolupraci pedagoga s odbornymi zameéstnanci a rodi¢i ditéte
na vytvareni, provadéni, hodnoceni a aktualizaci individuélniho vychovné vzdélavaciho
programu. Specificky pfistup v praci ucitele by mél byt zaméfen predev§im na tyto tfi
oblasti:
- Prevence: ucitel vrealném case neustdle aktualizuje své pedagogické vedeni
s vyvojem ditéte tak, aby nedochéazelo k prohlubovani problémt.
- Pécle: pedagog spravné a véasné rozpozna a diagnostikuje problémy ditéte
ahleda nejlepsi mozZnosti podpory a pomoci ve spolupraci s rodinou
I odborniky.
- Ochrana: ucitel dba na fyzické a psychické zdravi ditéte a jeho bezpecnost
a vede jej k dosahovani co nejvétsi urovné samostatnosti a socialnich dovednosti

(Burkovicova,2014).

Samotna diagnoza epilepsie neznamena automaticky, ze musi byt dité s epilepsii
specidlné vzdelavano. Specidlni vzdélavani téchto zakid urcuje jejich zdravotni stav,

ktery posuzuje 1ékai ve spolupraci s psychologem (Matéjéek, 2011).

3.2 Legislativni ramec vzdélavani déti s epilepsii

Zaci s epilepsii jsou zafazeni mezi zdravotné znevyhodnéné. Pokud se zak vyviji
piiméfené svému veéku a epilepsie je adekvatné kompenzovéana léky, neni divod,
aby nenavstévoval béznou zakladni Skolu. Pii vzdélavani je pfitom mozno poskytnout
ditéti podporu v podobé podpiirnych opatieni (Vitkova 2004).

Vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potfebami je v Ceské republice
legislativné oSetfeno zdkonem ¢. 561/2004 Sb., o piedskolnim, zikladnim, stfednim,
vyssim odborném a jiném vzdélavani (ve znéni platném od 1. 1. 2020) a na n¢j
navazujici vyhlaska ¢. 27/2016 Sh., O vzdélavani déti, zaku a studenti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a studentli mimotfadné nadanych (ve znéni ucinném
od 1. 1. 2018). Drive zaci s tézkou epilepsii spadali do kategorie zdravotniho
znevyhodnéni, ackoliv v resortu zdravotnictvi a socidlnich véci spadali do kategorie

zdravotniho postizeni. Skoly si tak nemohly narokovat dostate¢né finanéni prostiedky,
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vedouci k zajiSténi vyrovnavacich opatfeni pro tyto zaky. V soucasnosti je vSak tento
model horizontalniho dé€leni zakt do kategorii zdravotniho postizeni, zdravotniho
znevyhodnéni a socidlniho znevyhodnéni pieklopen prostiednictvim podpiirnych
opatfeni na model vertikdlni, coz znamend, Ze je posuzovana i mira ¢i hloubka
konkrétniho znevyhodnéni a je tak mozno efektivné reagovat na znéj vyplyvajici

potteby konkrétniho zdka prostfednictvim podplrnych opatieni (Michalik a kol., 2015).

3.2.1 Podpurna opatieni

Podplirna opatieni u zaka se zdravotnim znevyhodnénim na zdkladni Skole by méla
reflektovat to, ze problémy nezpusobuje vzdy ani tak onemocnéni jako takoveé, ale spise
naruseni v konkrétnich oblastech. Ze Skaly vyrovnadvacich opatieni, ktera Skola muze

ditéti s epilepsii poskytnout, jsou v tomto piipadé obecné vhodné:

- vyuzivani individualniho vzdélavaciho planu pii vzdélavani

- individualizovany pftistup ucitela

- specialni metody, formy a postupy, které jsou v bézné kompetenci vyucujiciho

- Uprava materidld a pomicek, alternativni formy provéfovani a hodnoceni
znalosti

- uprava skolni tfidy, vyclenéni prostoru pro relaxaci

- alternativni pomtcky a vybaveni

- e-learning, douc¢ovani

- individudlni vyuka (vyuka jednoho Z&ka jednim ucitelem, naptiklad
pii domacim vzdelavani)

- zafazeni asistenta pedagoga (Cadova a kol. 2012).

Skolské poradenské zafizeni vydava na zakladé posouzeni specialnich vzdélavacich
potfeb zdka zpravu, obsahujici zavéry vySetfeni a nasledné doporuceni, stanovujici
dobu, po kterou je poskytovani podpirného opatieni potfebné, ptficemz tato doba
nepfesahne 2 roky. Na zaklad¢ této zpravy vydava Skolské poradenské zatizeni

doporucenti, které stanovi uroven a stupen podpurnych opatfeni.
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1. uroven podpuirnych opatreni

V rédmci této urovné by podpora méla byt smérovana predevsim na individualni
piistup k zakovi s respektovanim jeho moznosti pti hodnoceni, a na ptizptsobeni forem
a metod vzdélavani zdka. V tomto piipad¢ neni nutné modifikovat obsah vzdélavani.
Neni nutna podpora integrace, ale je spiSe doporu¢ovan individudlni pfistup ve vyuce.
Dalsi vhodné opatteni v ptipad¢ zéka s epilepsii mohou spocivat v tipravé zasedaciho
poradku, ve zméné délky prestavky, zavedeni relaxace, a v ¢innostech zohlednujicich
rizika Gnavy. Zvysena pozornost by méla byt zaméfena na uroven spoluprace s rodinou
i se spoluzaky.
11. uroven podpurnych opatreni

Tento stupeit podpory je jiz postaven na spolupraci Skoly s poradenskym
zafizenim, protoze je zde potieba vyuzivani specidlnich forem, postupli a metod,
zaroven se zohlednénim moznosti Zdka pfi hodnoceni. Obsah uciva je pfizpiisobovan
V ramci nastaveného individualniho planu, zaroven pak, v piipad¢ déti se zdravotnim
znevyhodnénim, je zde zohlednéna moZnost individudlniho vzdélavani, a to z diivodu
Castych absenci. Vyuka je organizovana prevazné spolecné se tfidou, nékteré predméty
(TV) jsou modifikovany, v ptipadé potteby zak pracuje samostatné. Veskeré vystupy by
m¢ély byt vyhodnocovéany ve spolupraci s odbornym zatfizenim. Tento stupen podpory je
uren v ptipadé zakid se zdravotnim znevyhodnénim tém Zzakim, kteti jiZ jsou v péci
SPC, 1 kdyz nejsou vedeni jako integrovani. V tomto stupni podpory miize byt
vyuzivano sluzeb tzv. sdilené¢ho asistenta.
II1. roven podpurnych opatieni

Na této urovni je podpora poskytovana vramci uzs$i spoluprace Skoly a
poradenského zafizeni s vyuZitim specialnich forem, postupli a metod, pficemz obsah
uciva je modifikovan, ptipadné redukovan za vyuziti efektivnich metod ptedchozich
stupniii. Je vhodné sniZeni poctu zakl ve tfid¢ a zafazeni asistenta pedagoga, pfipadné
sdilené¢ho asistenta. Veskera opatfeni jsou konzultovana s poradenskym zafizenim.
Zmeény se tykaji také rezimu Skolni 1 domaci prace a piipravy. Do tohoto stupné
podpory jsou zafazovani zaci s epilepsii a pfidruzenym postizenim, individualné
integrovani nebo zatazeni do specialnich tfid, pfipadn¢ skol.
1V. uroven podpiirnych opatreni

Zaci vtomto stupni podpory jsou vzdélavani v ramci individudlni integrace

za podpory IVP, nebo v ramci hromadné integrace ¢i ve specialni $kole dle upraveného
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pomucek, piicemz vyuka je zajiStovana pedagogem s piislusnou kvalifikaci ve
spolupraci s poradenskym zafizenim. Obligatorni soucasti vzdélavani zadki na této
urovni podpory je pribézné vyhodnocovani IVP kolektivem odbornikd, vyuky se
ucastni asistent pedagoga, pfipadné dal$i pedagog. VyuZzivano je efektivnich postupi
z ptedchozich stupiii podpory a snizeni poctu zak ve tfid¢ na 6-8.
V. uroven podpiirnych opatieni

Tento stupeil podpory se tyka zakl, jejich potize vyzaduji nejvyssi miru
ptizptisobeni metod, forem i obsahu vzdélavani jeho potfebam s ohledem na jeho
moznosti a omezeni. Obsah uciva je modifikovan, pfipadné redukovan, a vyuka je
realizovana dle IVP vramci RVP ZSS, nebo vramci rehabilitatniho vzdélavaciho
programu. Vzdy dochdzi k Gipravam prostiedi a Gpraveé obsahu uciva. Vyuku zajistuje
pedagog s piislusnou kvalifikaci individualné nebo skupinové za tucasti dalsiho
pedagogického pracovnika a asistenta pedagoga. V nékterych piipadech je tieba
vyuzivat alternativni ¢i augmentativni formy komunikace a naro¢né kompenzacni
pomucky. V nékterych ptipadech je zddouci vyuzivani individualni vyuky, piipadné
vyuky v domécim prostiedi. Podplrna opatfeni této urovné vychazi vzdy ze spoluprace
se §kolskym poradenskym zafizenim (Michalik, 2015, Cadové a kol., 2012, Vyhlaska
27/2016Sb. ve znéni u¢inném od 1. 1. 2020).

3.2.2 Individualni vzdélavaci plan

Integrace zaka v bézné¢ tfidé vychazi doporucenych podplrnych opatfeni. Jednim
Z podptrnych opatieni je individudlni vzdélavaci plan (IVP), ten piedstavuje zavazny
dokument, ktery slouzi vSem, kdo se podileji na vychové a vzdélavani ditéte. Pii jeho
tvorbé tieba vychazet ze zavéri odborného poradenského zafizeni, s ohledem
na specifické potieby zéka a respektem jeho individualité. Spolupracuji na ném vsichni
vyucujici zdka ve spolupraci se Skolskymi poradenskym pracovnikem. Je to zivy
dokument, ktery lze upravovat a ptizpisobovat podle aktudlnich potieb v pribéhu roku
tak, aby co nejlépe vyhovoval a poslouzil uéiteli i Zakovi. Je-li VP doporucen
Skolskym poradenskym zafizenim, je Skola povinna jej zpracovat nejdéle do Imeésice
ode dne doporuceni (Opatiilova, Prochdzkova, 2013, Michalik, 2013, Vyhlaska
27/2016Sb. ve znéni t¢inném od 1. 1. 2020).
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Kromé identifikac¢nich tidaji IVP obsahuje ucebni plan zdka, organizaci vyuky,
piedpokladané konkrétni cile v jednotlivych piredmétech, upravu obsahu vzdélavani
a zpusob zadavani a plnéni tkoll, formy a metody vyuky, materidlni podporu ve vyuce,
zpusoby hodnoceni a ovéfovani védomosti, miru spoluprace s rodi¢i zaka, podporu
zdravotni a socidlni, nalezZitosti evaluace, materidlniho a finan¢niho zabezpeceni. [IVP
by mélo byt prostiedkem k upravé a ptizpiisobeni obsahu vzdélavani pro zdky se SVP
tak, aby bylo dosaZzeno rovnovahy mezi pozadavky vzdélavani a skuteCnymi moznostmi
zaka (Kapralek, Bélecky, 2011, Bartonova, 2018).

Organizaéni opatfeni ve vyuce zdka s epilepsii se tykaji zejména prostorového
uspofadani lavic, protoze zdk by meél sedét vepiedu, ¢i upravit zasedaci potradek dle
potteb zaka. V nékterych piipadech je Zadouci Zdkovi umoznit urcité cinnosti
absolvovat v ustrani, nebo mimo tiidu. Je vhodné ziizeni relaxa¢niho koutku, oSetieni
traveni volného casu ve Skolnim prostiedi a pohybu na mimoskolnich akcich. Oblast
modifikace vyucovacich metod a forem definuje didaktickd opatieni, definuji
se zpusoby vyuky pfiméfené situaci, mira a zptsob individualni prace se Zakem, podoba
strukturalizace vyuky pro zvySeni piehlednosti ¢innosti. V individualnim vzdélavacim
planu je uveden vycet specifickych metod, zaméfenych na aktivizaci a motivaci zéka.
Je nutné naplanovat, jakym zpisobem muze pedagog predchazet poklesu koncentrace
pozornosti s vyuZzitim relaxacnich technik a postupt, snizujicich psychickou i smyslovou
zatéz 7aka. Soucasti planu je zatazeni zdkladnich zpétnovazebnych mechanismi,
ovétujicich efektivitu vyuky. Pedagogické intervence by se mély zamétovat na podobu
spoluprace rodiny a Skoly a vytvafeni podminek pro tuto kooperaci, na stanoveni
reedukacné rehabilitacnich postupii a metod, jako je napfiklad aromaterapie,
animoterapie (terapie za pomoci zvifat) a podobné. Popsany by mély byt také
intervence, zaméfené na péCi o potieby zdka o prestdvkach, ve druziné nebo
na mimoskolnich aktivitich a obecné Ccinnosti na podporu paméti, pozornosti
a poznéavacich funkci. Vhodné je zatradit intervence, které pomohou Zakovi zvladat
naro¢né situace ve vyuce i socialnim chovani a podporovat zaka ve vyjadfovani potieb
apocitll. Je tieba nastavit dil¢i cile tak, aby zak mohl prozivat uspéch a planovat
aktivity, prostfednictvim kterych budou opakovany klicové pojmy a dovednosti
(Michalik a kol., 2015, Vyhlaska 27/2016Sb. ve znéni u¢inném od 1. 1. 2020).

Pro plnohodnotnou vizudlni a interaktivni podporu zéka je tieba pouzivat
riznorodé pomicky. Bé&zné¢ pouzivané didaktické pomucky mohou byt vhodné

uzpusobeny potfebam zaka. V pripadé potieby je tfeba zatadit do vyuky specidlni
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didaktické pomicky a kompenzacni a reedukacni pomucky. MozZnosti Gprav obsahu
vzdélavani spocivaji naptiklad upravé rozsahu a obsahu uciva, coz zahrnuje praktické
ukazky, ¢i diraz na nazornost a srozumitelnost ptikladi. Zmény ve vyucovacim procesu
vychazeji ze specifickych potieb zdka, spocivaji Vv nutnosti uprav prostiedi, styli
¢iucebni komunikace. Ucivo je mozni rozlozit, obohatit ¢i modifikovat dle potieb
zaka. Modifikace podavanych informaci by méla vychazet zpromyslenych kroka
a respektovat zdkovo tempo. V piipad¢ Upravy obsahu vzdélavani zdka miliZze nastat
situace, kdy jeho Klasifikace nekoresponduje s klasifikaci ostatnich zakt. Proto je
vhodné systém hodnoceni individualizovat dle schopnosti a vykont konkrétnich zaki
tak, aby byli pozitivn¢ motivovani k dal§imu uceni. Dllezité je sledovat vykony zdka
v prubéhu vyucovani, vyuzivat formativni hodnoceni a rtzné druhy provéfovani -
slovni, pisemné, praktické, autoevaulace, portfolia a podobné. Oblast podpory socialni
a zdravotni upravuje potfeby mimotadnych rezimovych opatieni, soukromi mimo
prostor tfidy, podavani medikace nebo naptiklad problematiku dlouhodobych lécebnych
pobytt zaka (Michalik a kol., 2015).

3.3 Specialni poradenska zaFizeni a neziskové organizace

Spolecnost pro ranou péci (SRP)

Tato organizace poskytuje podporu a pomoc détem s postizenim nebo
ohroZzenym vyvojem vraném véku a jejich rodindm. PfevaZzna vétSina sluzeb je
zprostfedkovavana v domacim prostredi ditéte a v rdmci bézného chodu rodiny. Cilem
rané péce je podporovat dité 1 rodi¢e ve vyuzivani vlastnich zdroji pro zvladani jejich
situace a umoznovat socidlni integraci ditéte i rodiny do komunity. Prostiednictvim
ukoncovaci sluzby pracovnici sezndmi rodinu Smoznostmi navaznych sluzeb

(Spolecnost pro ranou péci, 2019).

Specidlné pedagogické centrum (SPC)

Poslanim téchto pracovist’ je zjiStovani piipravenosti zakli se zdravotnim
znevyhodnénim na Skolni dochazku a také specifika jejich vzdé€lavacich potieb.
Pedagogiim irodicim pak poskytuji metodickou podporu a poradenstvi (Novotny,

Psenickova, 2013).
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Péce specialné pedagogickych center probiha primarné na ambulantni bazi, a
spoc¢iva v pedagogické a psychologické diagnostice, odborné pomoci détem a jejich
rodi¢tm, ale také pedagogiim, v pomoci s dou¢ovanim nebo napravou SPU, Vv socialné
pravnim poradenstvi. SPC také vytvareji podklady k rozhodnuti ptislusnych povérenych
organt pii zatazovani déti do Skol a Skolskych zatizeni (Ludikové, Kozdkova, 2012).

Poslanim $kolskych poradenskych zafizeni je poskytovat odborné pedagogické a
psychologické sluzby, piipadné preventivni péci, ve spolupraci s organy socidlné —
pravni ochrany déti, organy péce o mladez a rodinu, zatizenimi zdravotnického resortu
a dalsimi organy a institucemi. Cinnost specialné — pedagogickych center je definovéna
jako komplexni nebo specialné zaméfena pedagogicka diagnostika a zjistovani
ucinnosti  uplatiovanych podpirnych opatfeni. Dale poskytovani a zauceni
kompenzacnimi a didaktickym 1 pomilickami. Seznamovani uZivatele s mozZnostmi
vyuzivani dalSich poradenskych sluzeb, tvorba a nabidka literatury a metodickych
materidlli. V rdmci Cinnosti specidlni provadéji tato centra vySetfeni a depistaz
zaméfené na konkrétni poruchy aznevyhodnéni. Skolska poradenska zafizeni
standardné¢ vedou dokumentaci o Zadostech C¢i odmitnutich piipadné pteruSenich
poradenské sluzby. Dale pak o doporucenich a vSech nalezitostech k poskytovani
podpurnych opatieni, o veskerych vySettenich a jejich vysledcich a rozsahu a zpiisobu

komunikace zainteresovanymi osobami a organy (Vyhlaska ¢.72/2005Sb., odst. 4-6).

Pedagogicko psychologicka poradna (PPP)

Hlavni naplni prace téchto zafizeni je metodické vedeni a koordinace
pedagogicko psychologického poradenstvi, pfiprava metodickych a diagnostickych
materiali a organizace vzdélavani odbornych poradenskych a pedagogickych
pracovnik. PPP poskytuji ucelené, odborné pedagogicko psychologické sluzby pro
predskolni, Skolni a Skolskd vychovna zafizeni. Zpracovavaji materidly a realizuji
pedagogicko psychologickd vysetfeni déti a mladeze a poskytuji pomoc pedagogickym

pracovnikim pfi realizaci vyukovych opatieni (Renotiérova, Ludikova, 2003).

Stredisko vychovné péce (SVP)

SVP poskytuje pomoc zakim a jejich rodinam, ale i Skolam a pedagogim.
Prostfednictvim ambulantni nebo pobytové péfe pomaha predchazet vzniku a rozvoji
negativnich projevi a poruch chovani déti. V ramci sluzeb nabizi specialné

pedagogické, terapeutické a diagnostické Cinnosti, metodické schlizky, vypracovani
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individudlnich plant a zprostfedkovani kontaktl s dalSimi poradenskymi zatfizenimi
(Narodni ustav pro vzdélavani, 2019).

Spolecnost “E”
Spolec¢nost ,,E* je neziskova organizace, kterd od roku 1990 poskytuje odborné

socialni poradenstvi a socialné akvizi¢ni sluzby. Veskeré jeji Cinnosti smétuji ke
zlepSovani situace lidi s epilepsii, a ke vzdélavani spole¢nosti v problematice epilepsie.
V ramci osvétové &innosti spolenost vytvotila publikace Zijeme s epilepsii, Zakladni
informace o epilepsii a Edukac¢ni balicky pro ucitele, dostupné zdarma (Spolec¢nost-E,
2019).

Spolek Epistop
Spolek vytvaii podpirnou sit’ pro setkavani lidi s epilepsii a jejich blizkych za
ucelem spoluprace, podpory a zlepSovani postaveni téchto osob ve spolecnosti. Vydava

informacni materialy, napiiklad Epilepsie a skola, dostupné zdarma ( Epistop, 2019).

Ceskda liga proti epilepsii

Jedna se o odbornou spoleénost Ceské lékatské spole¢nosti Jana Evangelisty
Purkyné a zaroven ¢eskou odnoZ Mezinarodni ligy proti epilepsii. Sdruzuje pedagogy,
Iékate, farmaceuty, a jiné odborniky. Vydava publikace, a zpfistupniuje zahranicni

odborné casopisy (CLPE, 2020).

Projekt Epischool

Projekt tfi statd EU zastfe$uje v CR Univerzita Palackého Olomouc. Cilem
projektu je zmirfiovani rozsahu socialniho vylouceni studentd s epilepsii, hodnoceni
pfipravy ucitelt, vytvafeni modeli prace se studenty, prohlubovani znalosti a
dovednosti ucitelli o problematice, ¢i mezinarodni vyména zkuSenosti. Zaroven byla
Vv ramci projektu vydana volné dostupna publikace Poznej svét epilepsie zaméfend na

vzdélavani zakl zékladnich a stiednich Skol (Epischool, 2019).

Epilepsie stale v lidech vyvolava obavy. Ucitelé, ale i Zaci s epilepsii, ktefi se
spolecn¢ vydali na cestu za vzdélavanim, zaslouzi obdiv a podporu. Inkluzivni
vzdélavani pfinasi mnoho vyzev a pii spravném uchopeni miize byt zdrojem pozitivnich
zkuSenosti pro vSechny ziacastnéné. Vsichni dotazovani pedagogové se shodli, ze tato

zkuSenost jim oteviela nové obzory a umoznila naucit se lépe poznat své limity a
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schopnosti. Epilepsie je nemoc, ktera zasahuje do vSech oblasti zivota ¢lovéka. Nejtezsi
je vsak pro nemocného pocit nepfijeti okolim. Témata, kterd zpracovava prakticka ¢ast,
navazuji na obsah ¢asti teoretické a celek byl mél poslouzit k tvorbé informacné
metodického materidlu. Ten si klade za cil ucelen¢ informovat o aspektech epilepsie ve

vzdélavani zaka na 1. stupni a podilet se na ptiblizeni epilepsie v celém jejim spektru

45



PRAKTICKA CAST

Prakticka ¢ast navazuje na cast teoretickou, pticemz struktura a obsah vyzkumného
Setfeni vychazi prave z oblasti, popsanych v ¢asti teoretické. V ramci praktické ¢asti prace byl
proveden vyzkum, ktery si kladl za cil zjisténi miry povédomi pedagogickych pracovnikt
0 problematice epilepsie u zaka prostiednictvim kvalitativniho Setfeni. Na jeho zakladé pak
nasledovalo vytvofeni informacné-metodického listu pro praci se zdkem s epilepsii na

1. stupni zékladni Skoly.

4 Metodické aspekty prace

4.1 Cil vyzkumu

Cilem empirické ¢asti této prace bylo prostiednictvim polostrukturovanych rozhovort
s pedagogickymi pracovniky zjistovat, jaké védomosti maji o epilepsii a specificich vyuky
zaka stouto nemoci na 1. stupni zakladni Skoly. Jakym zpiisobem podle nich nemoc
ovlivituje proces vzdélavani, ale 1 kvalitu zivota ditéte s epilepsii. A v neposledni fadé se tyto
fizené rozhovory zaméfovaly na konkrétni pedagogické i vychovné postupy a podplrna
opatfeni, jez dotazovani pedagogiCti pracovnici uzivaji, nebo uZzivali ve své vyuce. Ze
ziskanych dat byl poté sestaven metodicky materidl pro ucitele, asistenty pedagoga a jiné
pedagogické pracovniky. Pro tvorbu metodického listu bylo vyuzito konkrétnich poznatki,
ziskanych pravé vramci fizenych rozhovort, ataké nékterych praktickych informaci,

popsanych v teoretické ¢asti prace.
4.11 Vyzkumni otazka

Setieni, realizované v praktické &asti diplomové prace, hledd odpovéd na vyzkumnou
otazku: Jaké je povédomi pedagogickych pracovnikii o problematice epilepsie u Zdka na
prvaim stupni zakladni Skoly? V rémci hledani odpovédi hledani odpovédi na tuto otazku
byly zmapovany nasledujici oblasti: onemocnéni epilepsie, projevy, prvni pomoc; kvalita

zivota a vrstevnicka skupina, stigma; komorbidity epilepsie, poruchy uceni, asistent
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pedagoga; specifika edukace, tfidni kolektiv; spoluprace s rodinou; IVP a podpiirna opatieni,

pomahajici organizace; osobni zhodnoceni zkusenosti.

412 Zpisob vyzkumného Setieni

Kvyzkumnému Sefeni bylo vyuzito kvalitativnitho Setfeni, realizovaného
prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort.

Metoda fizeného rozhovoru je metodou uzivanou pievazné v socialnim vyzkumu, kdy
dochazi k pfimému kontaktu s dotazovanymi. Je vyhodou, ze v ramci rozhovoru je mozno
vnimat neverbalni slozku dialogu, ismév, znepokojeni a podobné (J. Reichel, 2009).

Rozhovor ma také jisté nevyhody, at’ uz je to naro€nost asova, poptipad¢ persondlni.
Miize se stat, ze ztrata pocitu anonymity, kterou by zachovavalo Setfeni prostfednictvim
dotazniku, povede dotazovaného k vyhybani se pravdivym odpovédim. Jednd se o tzv.
interview bias, kdy dotazovany piizplsobuje svoje odpovédi tak, aby zlepsil vysledny dojem.
Nicméné tazatel miZze pfi rozhovoru reagovat na zdmeérné vynechani otdzek a muize také
redlné ovlivitovat procento dokoncenych rozhovort. Co se tyka samotnych otazek, je potieba
si dopfedu pfipravit nejen to, na co se ptat, ale také v jaké logické posloupnosti. Otazky musi
byt formulovany jasné a mit spojitost s obsahem vyzkumu. Dotazovani by mélo probihat bez
natlaku a pocitu ohrozeni pro dotazovaného. Rozhovor muze probihat jako tzv. rozhovor
volny- nejsou predem dany otazky, naopak jsou vyvozovany na zaklad¢ situace. Tento typ
otazek a odpovédi je Spatné porovnatelny, vzhledem k tomu, Ze kazdy rozhovor se muze
stocit jinam. DalSim typem je rozhovor narativni- neni ptesn¢ dand struktura otazek, jedna
se spiSe o rozhovor na dané téma. Polostrukturovany rozhovor je zalozen na piedem
pfipravenych otdzkach ¢i tématech, které se mohou doplnit podle potieby, a jejich potadi
muze byt pozménéno. Strukturovany, neboli 7Fizeny rozhovor je realizovan na zéklade
pokladani pfedem danych, otevienych otazek, které 1ze mirné piizplisobit situaci. Vyhodou
tohoto typu dotazovani je podobna tematicka struktura a rozsah, coz umoznuje snadné;jsi
vyhodnocovani (Disman, 2000). Z vy$e zminénych divodt byl pro vyzkumné potieby prace

zvolen polostrukturovany rozhovor.
4.1.3 Popis zkoumaného vzorku

V ramci dotazovani bylo provedeno 7 rozhovort s pedagogickymi pracovniky- uciteli,
feditelkou Skoly a asistenty pedagoga. Jednalo se o pedagogické pracovniky z méstskych i

malotfidnich zékladnich kol bézného typu, kteti uci, nebo v minulosti ucili dité s epilepsii,
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nebo se néjak podileli na jeho vychové a vzdélavani ve Skole. VSechny tyto instituce se
nachazeji ve stfedoceském kraji.

Prvni dotazovana ucitelka (42let) pisobi jako feditelka malotfidni $koly, je zaroven
ttidni ucitelkou ve2.ro¢niku. S touto ucitelkou spolupracuje asistentka pedagoga, ktera se také
zGcastnila rozhovoru. Spole¢né pecuji o zaka s diagndzou epilepsie v kombinaci s dyslexii.
Jedna se o Zaka vzdélavaného podle IVP s 2. stupném podpiirnych opatieni.

Dalsim respondentem byl ucitel (32 let) pracujici na Gplné zakladni Skole, ktery je
tftidnim v 5. ro¢niku. Vzdélava chlapce s diagnézou epilepsie a ADHD. Tento ucitel vyuziva
spolupraci s asistentem pedagoga. Zminovany asistent se rozhovoru nezucastnil.

Treti ucitelka (47 let), pracujici na Gplné $kole, popisovala své zkusenosti s vyukou
zaka 5. ro¢niku s diagnézou epilepsie bez dalSich komorbidit. Tento zdk je vzdé€lavan podle
IVP s 2. stupném podptrnych opatieni, bez podpory asistenta.

Rozhovor dale poskytla feditelka malotiidni Skoly (61 let), ktera spolupracuje s tiidni
ucitelkoul.rocniku pii vzdélavani zaka s epilepsii. Tato tidni ucitelka (33 let), je specialni
pedagog a byla také dotazovana. DalSim respondentem byla matka zminovaného zaka, ktera
Vv této tfid¢ pracuje jako asistentka pedagoga.

Setteni probihalo formou rozhovoru se sedmi zi¢astnénymi osobami, na dvou uplnych

zakladnich skolach a dvou skolach malottidnich, v regionu Stfedoceského kraje.
414 Popis vyzkumného Seti‘eni

Rozhovory probihaly v obdobi tfi mésicii na zadklad¢ ptedchozi telefonické dohody.
VSsichni respondenti byli poté prostfednictvim elektronické posty seznameni s okruhy otazek,
které by se mély v rozhovoru objevit. Dva pedagogové nasledné Gc¢ast odmitli s odivodnénim
Casové zaneprazdnénosti. Prostfednictvim osobné vedeného polostrukturovaného rozhovoru
byly poté respondentim pokladdany otazky z né¢kolika predem stanovenych témat. Takovéto
orienta¢ni seznamy témat neboli navody, pomahaji udrzet smétovani rozhovoru, a zaroven
umozni respondentim se vice vyjadfit k ur¢ité oblasti. Vyzkumnik muize nékteré téma

rozvinout vice, nebo prehodit jejich potadi (Hendl, 2008).

4.2 Analyza a interpretace ziskanych dat

4.2.1 Vyzkumna etika

Rozhovory probihaly v obdobi od srpna do listopadu 2019. Jeden rozhovor trval

ptiblizn¢ 30 minut a vSechny byly zaznamenavany dle dohody formou zapisu a nasledného
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ptepisu do PC. VSem dotazovanym byla pfislibena anonymita a nebyly od nich vyzadany
podepsané souhlasy se zvefejnénim, nicméné ja, jako autor, jsem vSem piedala mnou
podepsané prohlageni, e ziskané informace vyuziji pouze pro potieby této prace. Ze nebudu
uvadét jména, osobni data ani jiné informace, které by vedly ke ztotoznéni zucastnénych.
Plivodni materidly jsou archivovany jen po dobu tvorby této prace a po jejim obhajeni budou

zlikvidovany, v souladu s ochranou osobnich udaji na KSS FP TUL.

4.2.2 Zpisob vyhodnoceni ziskanych dat

Pro vyhodnoceni prace budou nejprve analyzovany jednotlivé rozhovory tak, aby bylo
shrnuto vSe podstatné. Nakonec budou vSechny rozhovory komparovany v ramci pfedem

stanovenych orientacnich témat.

4.2.3 Diléi vyzkumné zavéry

A —uditel, 42 let

Tento pedagog, do doby, nez zacal ucdit dité s epilepsii, védél pouze to, ze U zachvatu
se vyskytuji kiece. V souCasné dobé vi, ze existuji rtizné druhy zichvatl a spoustécich
mechanismt a ma povédomi o rozdilech détské a dospélé epilepsie. Mezi druhy projevi
zaradil kie¢, upadnuti na zem a ztratu védomi, pficemz si dotyény muze ptekousnout jazyk ¢i
se uhodit. Ucitel ma ve své tiidé zaka s ¢asteCnymi projevy, mezi né patii zahledéni, strnuti a
nahlé zmény chovani. Zaroven se jiz u toho zaka setkal velkym zachvatem, pii kterém se
snazil 0 izolaci od skupiny. U¢itel spolupracuje s asistentem pedagoga, ktery je seznamen S
pravidly prace stimto zakem. Asistent zaka doprovazi do relaxa¢ni mistnosti, kterou
vyuzivaji k ptipadné izolaci ¢i k odpocinku po zachvatu. I kdyZz uclitel popisuje, Ze rodice
nejsou srozumeéni s tim, ze museji vyzvedavat dit€ po zachvatu Vv nemocnici, zachrannou
sluzbu vola vzdy. Uvédomuje si, Ze pro rodie nastavaji v dany moment komplikace v praci
svoji zodpovédnost a neponechavd nic nahod¢. Prvni pomoc ovlada teoreticky a ma
zkuSenosti ze zachvatl u svého zéka. Danou pomoc popisuje tak, ze dit¢ vzdy obrati na bok a
dit€ nijak pevné nedrzi. Hlid4 pfedevsim, aby se dité nekouslo. U ditéte setrva on ¢i asistent
pedagoga tak, aby nebylo samotné. V prib¢hu relaxace je mozné podavat tekutiny a ditcti
zajistit teplo, ma k dispozici vlastni piikryvku. Po zachvatu je dit€ vétSinou zmatené a

nepamatuje si, co se odehravalo.
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O vlivu epilepsie na kvalitu Zivota ditéte si pedagog pohledem dospélého mysli,
7e kazdy ma né&jaky zdravotni problém ¢i trapeni, které doty¢ného dokaze limitovat.
Je si védom, Ze dité tuto skuteCnost vnima jinak. Pedagog se setkdva s uvoliovanim
z vyuCovani citlivého a negativné naladéného ditéte kvili tidajné nevolnosti, které matku
trapi, ale ditéti vyhovi. Vznikaji dalsi absence a prohlubuje se nechut’ K uc¢eni.

SpoluZzaci pfijimaji Zaka bez problémi, 1 kdyZ se Zak chova stydlivé, je Casto pasivni a
dobrovolné se izoluje. V Zadném piipadé ho spoluzaci neodmitaji. Vyzralejsi divky mu
dokonce nabizeji pomoc, ale on je malo aktivitni a spiSe se oddéluje. Pedagog tfidu opatrné
obeznamil s zdkovou nemoci a moznymi projevy, ale vice na jeho nemoc neupozoriuje. Je
piesvédéen o tom, ze déti mladsiho Skolniho véku snadno tvoii pratelstvi a piipadné
odlisnosti pro né nejsou limitujici. Nechce, aby se déti zbytecné obavaly, a chce piedchazet
negativnimu dopadu na samotného zéka.

Projevy ADHD pii vyuce tohoto zdka ucitel nepozoroval. Objevuje se jen obCasna
zasnénost, vyssi unavenost a obavy z netispéchu. Casté absence maji za nasledek kumulaci
neprocvicen¢ho uciva. Ucitel pro zdka zalozil zvlastni seSit s ukoly na doplnéni probirané
latky jednodussi formou, nesplnénd cviceni v béZznych pracovnich seSitech jsou tolerovana.
74k ma potvrzenou poruchu udeni — dyslexii, ta se projevuje ve viech vyukovych
predmeétech, dit€¢ nema dostateéné ctenaiské dovednosti. Ocekavané vystupy uciva nejsou
upraveny, ale zak je klasifikovan s toleranci. Na vysvédc€eni je hodnocen slovné z pfedmétt
¢esky jazyk a anglictina.

Ucitel vyuziva ve vyuce pomoc sdilen¢ho asistenta. S ohledem na velikost skoly se
74k setkava i s jinymi pedagogy, ktefi jsou seznameni s zdkovou diagnozou. Zak nedochazi
do Skolni druziny, protoZe asistent pedagoga neni finan¢n€ podporovan na vice hodin denné,
coz je pro rodinu dalsi komplikace.

Na skole, kde pedagog pusobi, pracuje metodik prevence. Ten se vénuje spiSe
problémim 74kt druhého stupné. Specidlni pedagog dochazi dvakrat ro¢n€ na kontrolu piimo
do hodin. V ramci vyuky ucitel upiednostituje individualni zjistovani znalosti zaka pfi
rozhovoru, sleduje samostatnou praci Zzaka v dopliiovacich cvienich. Toleruje potiecbu
delsiho Casu pfi samostatné praci, vyrazuje zkouSeni u tabule, které je pro zaka stresujici.
Utitel se pribézné ujist'uje, Ze zak pochopil zadani, kontroluje porozuméni uéivu. Zak vynika
v pfedmétu vytvarna vychova, ale ucitel zatim nevyuzivd Zadné akcentace a aktivizace
V tomto predmétu. V rozhovoru pfipustil, ze se pokusi vyuzit tuto skutecnost pro pochvalu a
pozvednuti sebehodnoceni zéka. Ucitel uvedl, ze vzdy v pocatku tydne zatazuje do vyuky

rozhovor déti v komunitnim krouzku, kde si s zaky povida o zazitcich z vikendd, co je u zaku
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nové, co je trapi ¢i co se jim libi. Spoluprace s rodinou je omezena na komunikaci s matkou,
ktera ma po rozvodu dité ve své péci. Na vychové se podili piitel matky, ktery se o chlapce
udajné velmi dobfe a s pochopenim stara. Podle vypovédi respondenta se matka zéka jevi
jako uzkostna a ptrehnan¢ pecujici, domaci pfiprava neni dikladnd z divodu odpousténi
povinnosti.

Zakladni informace tykajici se zdka byly stru¢né a obsahovaly pfedev§im zminku o
Castych absencich ve vyuce a lehkych zdravotnich obtizich, které se projevuji zahledénim ¢i
ztratou pozornosti. Az z katalogovych listd, které ucitel obdrzel, se mohl teprve dostate¢né
seznamit s potiebami tohoto zdka. Matce ditéte pak vysvétlil potiebu spoluprace a daveéry.
Zpocatku nebylo lehké pfimét matku k otevienému rozhovoru, ale ¢asem se komunikace
vylepsila. Ucitel uvedl, Ze se mu pro lepsi spolupréaci s rodinou Zaka osvédCilo pouziti
neformalniho dotazniku. Skola potfebovala ziskat zakladni informace o konkrétnich
projevech nemoci, jak u zaka rozeznat zachvat a jak se pfi takové situaci zachovat.

74k je vzdélavan podle individualniho vzdélavaciho planu, kdy mu byl piifazen druhy
stupent podptrnych opatteni. Vyucujici toleruje pomalejsi pracovni tempo, pouziva specialni
zaznamovy seSit pro kontrolu zadavani tkold a komunikaci s matkou Zaka ohledn€ domaci
ptipravy, zak pracuje se specialnim pracovnim seSitem uréenym pro docvicovani cteni. Je
upraveno pracovni misto Zaka, sedi samostatné a zaroven v blizkosti uéitele. Zak ma moznost
opustit tfidu v doprovodu asistenta pedagoga, pokud se neciti dobfe, muize odpocivat
Vv relaxacni mistnosti. Ucitel toleruje mensi objem prace, hodnoti to, co Zak stihl vypracovat.
Také domaci ¢teni je v mensim objemu. V hodiné ¢teni podporuje zdka asistent pedagoga,
jsou vyuzivany barevné zalozky, zvyraznéné Casti textu, ¢tendisky sesit pro dyslektiky.

Pedagog spolupracuje se SPC a PPP, ucitel ma moznost konzultovat spravnost svych
postupt, ucinnost opatieni ve vyuce, hodnotit obsah a plnéni IVP.

ZkuSenost pedagog vnima jako moznost pro profesni rozvoj, kdy se dozvédél mnoho o

vvvvvvvvvvvv

bylo pochopeni potfeb a moznosti ditéte, pfijeti redlnych cilli a priorit vzdélavani.

B — asistent pedagoga, 27 let

Asistent pedagoga mél pred svou zkusenosti s vyukou zdka s epilepsii pouze zakladni
védomosti. Uvedl, Ze véd¢l o moznosti vyskytu zachvati, které mohou vyvolavat kiece. Nyni
si je védom skuteCnosti, Ze projevy nemoci tohoto Zzadka mohou byt nenapadné, a zaroven
muZe dojit velmi ndhle k malému nebo velkému zachvatu. Déle uvedl, Ze si idajné dokaze

poradit a reagovat na situace pii zachvatu ve tfidé. Mezi projevy asistent jmenuje velky
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zachvat a maly zachvat, pficemZz u malého se dit¢ mulze projevovat zahledénim C¢i
nevnimanim. Pfi préaci s timto zdkem se jiz setkal se zachvaty, ke kterym dochazi n¢kdy 1
dvakrat do mésice, coz je ovlivnéno i tim, jaky je aktualni stav ditéte, napt. nachlazeni,
nedostatek spanku, osobni naladéni. Dnes jiz pry poznd, kdy zachvat ptichazi. Lékate vola
vzdy. Prvni pomoc v zakladni Grovni asistent pedagoga poskytuje pouze tak, Ze se snaZzi
dohliZet nad ditétem a zamezit jeho zranéni. Nemoc podle jeho ndzoru negativné ovlivituje
kvalitu zivota ditéte, nema mnoho kamaradti, Toto uskali prameni ze stydlivosti nad svou
nemoci a nizkym sebevédomim. V nékterych situacich ma pocit, ze asistenta pedagoga vnima
zak spiSe v roli kamarada.

Dle asistenta pedagoga dité s epilepsii spoluzaci ignoruji. Ma pocit, ze zak je na okraji
skupiny a ostatni nevnimaji jeho nemoc jako slabou stranku, ale ani jeho silné stranky. Pfti
astych absencich zaka, ostatni nevnimaji, Ze chybi. Zakovi neublizuji, i kdyz se ve tiidé
vyskytly dva problémy, které tiidni ucitelka vyftesila, ale nejednalo se o nic podstatného.

Asistent pedagoga Sikanu ve skupiné mladsich zakt vylucuje, ale poklada to za mozny
problém po piechodu na druhy stupeit ZS. Mysli si, Ze ve tiidé mu nic podobného v soudasné
dobé& nehrozi. Zak navitévuje malotidni ZS, pracuje ve vékové smisené tfidé. Ve tiidé je také
dalsi dité se zdravotnim znevyhodnénim.

Zak se kromé& epilepsie potyka také se specifickou poruchou ugeni — dyslexii.
Podplirna opatieni jsou poskytovana v oblasti Cteni, asistent pedagoga dokéze pracovat se
zakem s pomoci specialniho pracovniho seSitu, poméaha mu pfii orientaci v textu, kontroluje
pochopeni ukolu a predchazi stresu ¢i obavé ze selhani. Po delSich zkuSenostech asistent
pedagoga vi, co ditéti vyhovuje a co naopak. Zak ma v asistentovi jistotu. Pokud potiebuje
pomoc, vi, kam se obratit. VEtsi problém je v Casté absenci ditéte.

Po zachvatech je dité¢ utlumené, druhy den je ve Skole unavené. Proto je schopné jen
poslouchat a pozorovat. Neni vhodné jej zatéZovat jako v jiné dny. Dité se obecné projevuje
spiSe pasivné a nevyuzivd své schopnosti. Asistent pedagoga uvadi, Ze se snazi zéka vice
motivovat a zapojovat, aby se zlepsilo jeho sebevédomi.

Srodinou spolupracuje predevsim tiidni ucitelka. Asistent pedagoga pomaha pii
vysvétlovani zameSkaného uciva a jeho ukolem je byt ve stiehu pii zachvatech, aby se dité
nezranilo a rodice védeli, ze je o dité postarano.

Nez zacala zaka s epilepsii podporovat, nevédéla asistentka skoro nic a pfirozené se
tak nové situace bala. Kdyz nastoupila na tuto pozici, tfidni ucitelka jiz méla dostatek

informaci a zfizeny individualni vzdélavaci plan.
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Asistentka popisuje poskytnutd podplrna opatieni tak, ze pomaha zakovi docvicit
zamesSkanou latku, pfi individualni praci s ditétem se asistent zamétuje na kontrolu pochopeni
u¢iva. Tyto poznatky zpétng konzultuje s t¥idnim ugitelem. Ukolem asistenta pedagoga je
podpora udrzeni pozornosti ditéte pifi praci, opora pii zvladani tempa prace, priabézna
pochvala a hodnoceni postupli, podpora v nové nebo stresujici ¢innosti. Asistent pedagoga
vyznamné pomaha uditeli, ktery tak miize svou pozornost ve tfidé¢ 1épe rozdélovat a neni
pietézovan starosti o zaka s epilepsii. Dalsi opatieni a Castetnd omezeni obsahu uciva
uplatiiuje Skola zejména v ramci predmétu télesna vychova, tento zak se nesmi ucastnit
gymnastické Casti. Nékteré pohybové Cinnosti nejsou zafazeny vibec, pfedchdzi se tak
pfipadnym padim, omezena je také soutézivost a napéti v pohybovych hrach. Na télesnou
vychovu ma zak téz k dispozici pomoc asistenta pedagoga. V hodinach télesné vychovy jsou
zatazovany prvky jogy a relaxace, které nahrazuji omezené ¢innosti.

Asistent pedagoga se seznamil s problematikou vzdélavani déti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami, ale konkrétné kurz o epilepsii neabsolvoval. Zadné pomahajici
organizace nezna, spolupracuje s tfidnim ucitelem pii hodnoceni u¢innosti IVP zaka.

Dle slov asistenta pedagoga se jedna o obohacujici zkuSenost i naro¢nou praci.
Asistent pedagoga sdélil, ze dle jeho nazoru neni prioritou jen vzdélavani, ale hlavné pocit

bezpeci skolniho prostiedi, zapojeni ditéte do socialni skupiny a zlepSeni sebevédomi.

C — pedagog, 32 let

Pedagog ma pocit, ze vzdeélavani pedagogt klade diraz predev§im na poruchy uceni a
vSem ostatnim znevyhodnénim neni vénovédna vétsi pozornost a ucitelim to poté neni zcela
jasné.

Znalosti pedagog cerpal z odbornych publikaci, kde se informoval o projevech
epilepsie a prvni pomoci. Podle téchto pokynli by si ale prakticky nedokéazal poradit a ani
samostatné poskytnout prvni pomoc. Pti prvnim malém zachvatu ihned volal zachranku, dnes
je jiz v praxi klidngj$i. Vi, ze dité by se méelo odvést do soukromi a méla by se zajistit jeho
bezpecnost, pokud se objevi kieCe. Pravidlem je vzdy pfi zachvatu kontaktovat zakonného
zastupce a zachrannou sluzbu.

U Zéka, kterého pedagog vzdélava, se pfidruzuje porucha pozornosti ADHD, kdy se
objevuje neklid, naladovost, nestalost v plnéni Skolnich povinnosti, vyruSovani, vymlouvani

se, a dokonce 1 lhani. Nyni je Zak v patém ro€niku, ale do této Skoly nastoupil po ptest€éhovani
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teprve v prubéhu lonského roku. Vyucujici se musel postupné seznamit s jeho situaci i
vzdélavacimi potiebami.

74k se snazi prosazovat v kolektivu t¥idy, ale ostatni spoluzaci ho kvili jeho
vznétlivosti a divokosti neuznavaji. Rozumi si spiSe s détmi mladSiho véku. Star$i Zaci mayji
problém s tim, ze nikdy nevi, jakou bude mit zdk ndladu. V této tfid¢ ucitel s détmi hovoti
V rannim komunitnim kruhu, déti se mohou ptat nebo vyjadfovat k déni ve tfidé. Ucitel vyuzil
tuto techniku také pro sezndmeni spoluzaka se situaci ditéte. Piijatelnou a zjednoduSenou
formou jim vysvétlil, Ze neni tfeba mit pfehnané obavy, ale je nutné si navzajem pomahat. Ve
tfide€ je skupinka zaki, kteti jsou schopni Zdka mezi sebe zacClenit napt. pfi skupinové praci.
V ostatnich piipadech je zak spise stranou, i kdyZ se snazi zapojovat. Zak vynika v angliéting,
diky pocitacovym hram, které hraje a ma osvojena slovicka.

Asistent pedagoga pii vyuce pomahd zakovi S pfipravou pomicek, procvi€ovanim
latky nebo podporou pii dokoncovani prace zaka, ktery trpi nepozornosti. K dispozici je také
relaxacni mistnost, kterou vyuzivaji pfi viditelném pftetizeni Zéka ¢i nezvladani jeho chovani,
které¢ narusuje vyuku ostatnich zaki. Asistent pedagoga je pomocnikem pfi pfechodech na
hodiny télesné vychovy, podili se na organizaci a udrzovani bezpe€nosti v tomto pfedmeétu.
Na pedagogické radé byli ostatni ucitelé seznameni s podminkami vyuky tohoto
integrovaného Zéka s epilepsii. Mezi uciteli existuje spoluprace pii piebirani Zdka na hodiny
t&lesné vychovy a informatiky. Skolni druzinu zdk nenavstévuje, protoZe $kola neméa kapacitu
na dal$i hodiny pro asistenta pedagoga.

Individualni vzdelavaci plan byl vytvoren tfidnim ucitelem a nésledné prokonzultovan

s feditelkou skoly. Funkci metodika prevence a vychovného poradce vykonava v této skole
jeden povéteny pedagog, ktery také spolupracuje s ttidnim ucitelem.
Ve vyuCovani je nutné vénovat pozornost zméndm v pracovnim tempu zaka, reagovat na
zmény v chovani, pfedchazet stresu a tnaveé, podporovat a motivovat dit¢ pii nepozornosti.
Vyuzivany jsou ndzorné a manipulacni pomiicky pro podpoteni pestrosti vyuky, pro lepsi
ziskani pozornosti zaka. Zak je hodnocen slovné na vysvédéeni v predmétech Gesky jazyk a
matematika. U ditéte pfevazuje nepozornost, vySSi unavitelnost. Rodi¢e ditéte domaci
piipravé nevénuji vétsi pozornost, ale ocefiuji praci asistenta. Zak je zdatny sportovec, ktery
se prosazuje v hodinach télesné vychovy, problémem muze byt jeho vznétlivost, neklid,
neochota pfizpusobit se pravidlim hry. Emo¢né nezvlada soutézivé hry.

Podrobngéji seznamil ucitel zaky s problematikou epilepsie v hodiné pfirodovédy, kdy
bylo probrano chovani pfi epilepsii a zachvatu, situace, kdy je zapotfebi si pomahat a

kontaktovat zachranné slozky.
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Dotaznik pro rodic¢e pedagog nema4, ale s rodi¢i konzultoval doporuceni ze SPC a m¢l
moznost si piecist zpravu oSetiujiciho lékare. Spoluprace srodinou je na horSi urovni.
Uveédomuji si situaci ditéte, ale ne vzdy dodrzuji sjednané terminy schizek s ucitelem,
domaéci ptiprava je nedisledna, dité dle svych slov travi vétSinu ¢asu u pocitace.

IVP bylo sestaveno dle doporuceni SPC a vychazi ze zasad podpory pro 2. stupei.
Daéle je Zdkovi umoznéno vyuzivat, upravené pracovni misto, kdy zdk sedi sdm a ma svou
zidli z domova. Je vyuzivana relaxacni hudba a relaxa¢ni mistnost a pfedmét spinner (mala
hracka do ruky, slouzici k uvolnéni), ktery ho dle pedagogova nazoru uchranil pied nékolika
zachvaty. Pedagog vyuziva stranky Epi school a ¢erpa informace z ptirucky pro ucitele déti

s epilepsii.

D — pedagog, 47 let

Pedagog méa zkuSenosti s vyukou zdka zrakové postizeného, ale s epilepsii
predchozi zkuSenosti nemél. Jeho predstavy byly zkreslené a védomosti neuplné. Z vlastni
Zkusenosti s vyukou zdravotné znevyhodnéného ditéte vi, ze nelze mit pfehnana oc¢ekavani.
Jmenoval projevy, jako jsou kiece, bezvédomi a slinéni ¢i chvilkové strnuti a apatie. Kdyz
nastane zachvat, uvede dité do stabilizované polohy a vola rodi¢iim a zachrannou sluzbu, a to
vzdy pii ztraté védomi ¢i néjakém poranéni. Laickou prvni pomoc by dokéazal poskytnout, a
to zachovanim vitalnich funkci a snahou piedchazet zranéni, kdy Zaka polozi na koberec,
ptikryje dekou a dohlizi na né;.

Osobnost zédka hodnoti ucitel jako madlo sebevédomou, coz si nese s nejvetsi
pravdépodobnosti jiz z rodiny. V kolektivu neni oblibeny a je mimo jadro tfidy, coz se
nejspise nezméni. Zak byl spise stranou, i kdyz ho vétsina spoluzaki piijimala pozitivng, a to
piedevsim dévcata. Chlapci méné, protoze se jim nelibily ulevy, které zdka ma a v pribéhu
patého roc¢niku se zaCaly vyskytovat projevy puberty. O Sikanu se ziejm¢ nejednalo, ale
objevovala se provokace a vysméch. Zak byl labilni, nevédél, jak ma danou situaci fesit a
chtél se zaradit do chlapecké party. Tiidni ucitel se ihned obratil na metodika prevence,
nasledn¢ ve tiid¢ probihaly tviir¢i hodiny zaméfené na upevnéni kolektivu za pomoci
dramatizace a kolektivnich her. To pomémé dobie ti¢inkovalo a situace se zlepsila.

Ucitel popsal situaci, kdy se v prubéhu prestavky objevil zachvat, ktery déti vydeésil.
Déti rychle upozornily dohlizejiciho ucitele, ostatni spoluzici zatim podlozili Zakovi se
zachvatem polstar pod hlavu a reagovali pfesné tak, jak jim ucitel diive vysvétlil. Je pravdou,

ze pedagoga reakce déti piijemné piekvapila.
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74k ma nadprimérmé intelektové schopnosti, ale projevuje se nedostateéna pozornost,
Casto praci nedokon¢i nebo musi byt zvlast’ vyzvan, aby praci zacal. Ucitel musi vzdy
zjiStovat, zda pochopil zadani. V chovani ditéte je silnd vztahovacnost, nékdy nechépe zert
nebo silné proziva i mirnou kritiku. Dochézi ke stfidani nalad, projeviim slovni agresivity.
Casté je zapominani domacich tikold. Celkovy prospéch Zéka je pramérny.

Zpocatku byla prace tfidniho ucitele velmi obtizna, teprve se musel seznamit
s reakcemi ditéte a ziskat si jeho duvéru. Nemél k dispozici ani asistenta pedagoga.

Metodik prevence z druhého stupné $koly pomohl se stmelenim tfidniho kolektivu,
pomoci her zaméfenych na budovani lepsiho klimatu tfidy. Zaroven byla vyuzita Edukacni
metodickd pomoc od Spole¢nosti E. Pedagog uvadi, Ze i on sam musel pfehodnotit sviij
postoj, chape, Ze dit¢ potiebuje vice podpory, vysvétlovani a tolerance.

74k se snazi ziskavat pozornost ugitele svou ochotou k praci mimo vyuku, napt. pii
ptipravé pomucek, dodava mu to na dualezitosti. UCitel mu Castéji zadava drobné tikoly, aby se
citil soucasti tfidy a zvySoval si sebevédomi.

Spoluprace s rodinou je na dobré Grovni a je zalozena na davére. Rodic¢e informovali
Skolu otevien¢, popsali situaci objektivné a vazi si toho, jak se ucitel snazi ptizplsobit
metody vyuky, Ze je pristupny domluvé o pottebach ditéte. Vidéli, ze je chlapec spokojeny, a
informovan, chybél ptehled praktickych postupli. Z vlastni viile vypracoval jednoduchy
piehled zasad pro péci o Zaka, napf.: jak poznat zachvat, co ho vyvolava, zasady prvni
pomoci. Cerpal informace na internetu a v knihach, pedevsim od Zdeiika Matgjcka.

Upraveny obsah uciva m¢l zak v Ceském jazyce a télesné vychové. Po domluve
s matkou zdka byl zaloZen zvlastni pracovni sesit, k procvic¢eni nebo dopliiovani uciva, které
74k nestihl procvigit. Zak pracoval podle IVP, podptirna opatieni 2. stupné. Ulevy spoéivaly
Vv men$im mnoZzstvi ukolti ve Cteni a ¢eském jazyce, ucitel kontroloval jen pochopeni uciva
nebo postupu a netrval na splnéni vSech cviceni. V matematice bylo nutné tolerovat pouzivani
pfehledii uciva, ndzorné vysvétlovat novou latku, protoze zak se Spatné soustiedil a Casto se
dostaval do tenze. Bylo vyuzito slovniho hodnoceni na vysvédceni Vv predmétu cesky jazyk.
Spolupraci navéazala $kola se SPC. Zak dojizdél na rizné tabory od klubu epileptikii. Cerpano
bylo od S...E.. (fiktivni ozna¢eni z divodu GDPR).

Po zkusSenosti s vyukou zaka s epi si uCitel uvédomil, ze precenil svoje schopnosti,
a ze zvladl méné¢, nez od sebe ¢ekal. Ke zvladnuti situace musel ucitel vynalozit velké usili,

hlavné v oblasti organizace prace ve tiid¢. Ostatnim by vzkazal, aby nec¢ekali vice, neZ mohou
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dostat. Snazit se vyuku obracet na redlny zivot a vychovavat déti k toleranci. Podptrna

opatieni nezmohou vSe, hlavni je byt v praci realista a také piijimat véci tak jak jsou.

E — reditelka Skoly, 61 let

Reditelka $koly popsala zkuSenosti s vyukou déti s riznymi obtizemi v prostiedi
malotiidni Skoly. V této Skole se jiz vzde€lavali zaci se zrakovou vadou ¢i lehkym mentalnim
postizenim, pedagogové pracovali také se zaky s SPU. Epilepsie byla pro cely pedagogicky
sbor dalsi vyzvou. Tuto skolu také navstévuji ve velkém poctu déti romského plivodu.

Ve Skole panuje dobry a soudrzny kolektiv. Na Skole ptisobi specialni pedagog a
ostatni pedagogové si doplituji vzdélani rGznymi kurzy — Ctenaiské dilny, Skoleni NIDV,
Hejného metoda apod.

Zpocatku se feditelka Skoly domnivala, ze ma dostatecné informace o této nemoci, coz
se nasledné ukéazalo jako mylnd pfedstava. Védéla o prib&hu zachvati, ale realita byla Gplné
jina. Dnes jiz ma zkuSenosti s vyskytem malych i velkych zachvatt u ditéte. | kdyz se nejedna
o psychickou poruchu, byla pfekvapend, jak silné nemoc ovliviiuje psychiku ¢loveka. Pri
zachvatu byla ptivolana zachranna sluzba a poskytnuta pomoc dle potteby. Nejvice zachvatii
m¢elo dit¢ mimo Skolu, pro Skolni dochdzku bylo stézejni spis to, Ze zak Casto chybél a byval
unaveny nasledkem uzivani 1€kt. Ve tfid¢ plisobi asistentka pedagoga — zdkova matka. Prvni
pomoc by pedagogicky sbor poskytnout dokazal. Pravidelné si do §koly zvou Cesky ¢erveny
ktiz, ktery s prvni pomoci seznamuje dospélé 1 déti.

Kvalitu Zivota ovliviluje epilepsie ptredevsim castou absenci ve Skole a vypadkem
z bézného chodu a Zivota t¥idy. Zak nemize plné cviéit, nesmi plavat, nejezdi na lyzaiské
kurzy, ani s matkou. Nemoc je celkové tlakem na psychiku. Cely pedagogicky sbor si ve
ttidach povidal s détmi o vSem, co bylo potieba probrat. Jak rozumét této situaci, ¢eho se
vyvarovat, jak si vzdjemné pomahat.

Reditelka §koly vyuc¢uje integrované dité pouze ve vychovnych predmétech, kde se
nemoc neprojevila jako zatéz pro vyuku. Pouze v hodinach télesné vychovy ma zak vétsi
zdravotni omezeni, ktera se musi dodrzovat. Zak dochazi na hodiny s asistentkou pedagoga,
jak jiz bylo vySe zminéno, tuto funkci zastava Zakova matka. Tato zkuSenost se velmi
osvédc¢ila. Kromé rodi¢t se do spoluprace se Skolou zapojil i dédecek zaka. Funkci metodika
prevence zastava v této Skole sama feditelka skoly.

Problémy ve vyuce a zvladani uciva ptindseji Casté absence, coz pifimo u tohoto zdka

matka velmi dobie korigovala. Patrna byla také unava a omezeni v ¢innostech ¢i pfilisna
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uzkostnost, strach o sebe samotného. Nékdy vyuzival situace a nechal ostatni, i kdyz by
danou véc zvladl sam. Zak vynikal ve zp&vu a sbiral hracky, napiiklad modely vlacka.
Spoluprace srodinou byla opravdu vybornd, coz fteditelka Skoly pokladd za stézejni
predpoklad dobré integrace zédka. Do Skoly dochézela i jeho sestra, ktera je zdrava. Potfebné
informace Cerpala Skola ze zpravy SPC, nejvice informaci poskytla specialni pedagozka —
matka ditéte. Ta také jiz méla zkuSenosti se spolupraci s pomdhajicimi organizacemi.
Casteéné byl upraven povinny obsah udiva eského jazyka. Ve $kole je k dispozici
herna, relaxadni koutek a moznost dietniho stravovani. Skola se obratila na nadaci S...
(fiktivni oznaceni z divodu GDPR), kterd Skole poskytla houpaci kieslo a UV lampu.
Zkusenost s timto zakem piinesla pozitivni i negativni disledky. Reditelka se ujistila, Ze
ucitelé, které kolem sebe md, jsou vyborni. MozZznd, Ze je to pravé tim, Ze se jedna
0 malotfidni venkovskou Skolu. Ostatnim pedagogiim fteditelka vzkazuje, aby se nebali a
spolupracovali s rodici ditéte, to je hlavni. Duvéra a ochota spolupracovat na obou stranach,
jen to muze pomahat ditéti i uciteli, ktery ma pravo na pravdivé informace a potiebuje

zpétnou vazbu.

F - specialni pedagog, 33let

Pedagog mél povédomi o této nemoci, ale chybély mu praktické zkusenosti, proto se
objevily obavy, zda novou situaci zvladne. Mezi projevy jmenuje zachvaty, kiecCe, pady,
divoké pohyby. Poté se musi zajistit klid, izolovany prostor, dohled a témét vzdy se vola
prvni pomoc, i kdyZ je u této situace vzdy matka. Casto se pfihodi ztrata védomi, zmatenost a
kiece. Vyskytne se i zahledéni, automatizmy nebo zvlastni chovani, kdy je nutné odvést dité
do klidné mistnosti, kam ho doprovazi asistent pedagoga, tedy zakova matka. Pedagog uvadi,
7e se citi nejisty, co se tyka poskytnuti prvni pomoci pfi zachvatu.

Zasadni vliv na kvalitu Zivota zadka ma ztrata jistoty a tézkosti v zapojeni do kolektivu.
74k se dovede roz&ilit, pokud je unaveny nebo $patné naladény. Malé déti to nechapou a pak
se ho strani. Nékteii ho lituji. Pedagog si nemysli, ze by §lo pfimo o stigma, ale ma velmi
malo kamaradi. Pokud ho vidi ve volné hie s ostatnimi détmi, je to pro néj velika radost.

73k ma také problémy ve Cteni a psani, ale jedna se o nezvladnutou techniku
a oslabenou pamét. Casté absence pfispivaji k nesystemati¢nosti vyuky, po nemoci musi zak
ucivo dohanét a k douCovani se ptidava nechut. Projevy dyslexie se pfimo nevyskytuji.
Vyuka je hodné protektivni. Matka ditéte se snazi vénovat vSemu, co je potifebné, ale Casto

ditéti ulevuje a mozna i podcenuje jeho schopnosti.
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Na malotfidni Skole pracuje jen pét pedagogickych pracovnikd, tiidni ucitelka tohoto
7ika zaroven zastava funkci specialniho pedagoga. Reditelka $koly je koordinatorem prace
s integrovanymi détmi, provadi i ¢innost metodika prevence. Matka zaka je zde asistentkou
pedagoga. Ve vyuce ulitel pouzivd ndzorné metody, stiidd Cinnosti, vyrazné¢ motivuje
vSechny déti, ale v hodnoceni ditéte s epi je méné narocny. Toleruje mensi objem prace
v ¢eském jazyce a matematice, uplatiiuje nutnd omezeni v télesné vychovée, siln¢ se opira 0
dopomoc matky — asistentky pedagoga. Ucitel hodnoti spiSe jen dopliiovaci cviceni, opis,
V prepisu hodnoti uéitel jen spravnost obsahu, toleruje odchylky ve tvarech pisma. Zak neni
pted tfidou zkousen ve Cteni, pouze pokud se sam hlasi, mize hlasité ¢ist. Matka — asistentka
pedagoga sleduje, zda dité vi, kde se ¢te nebo pracuje v u€ebnici, pouzivd pomocnou zalozku,
sleduje, zda dité reaguje a spravné slabikuje. Zak neni pfili§ aktivni. Velmi rad si nosi do
Skoly modely vlacku, hraje si s nimi a méa pozoruhodné znalosti, tim mtze détem imponovat.

Ucitel détem ve tiidé vysvétlil, ze integrovany zak je oslabeny, a proto mu matka
pomah4, aby se zlepSoval. Na tfidnich schliizkach, po domluvé s matkou Zzaka, ucitelka
informovala ostatni rodiCe, poprosila je o citlivy pfistup. Vysvétlila, Ze neni dobré pfilis
zduraznovat zakovu nemoc a ze se nemusi o své déti obavat. Ve tfidé je zaveden
samohodnotici systém, prouzkovana stonozka, kam si déti samy pomoci barevnych prouzki
zaznamenavaji své uspéchy, pocity, pochvaly za pomoc ostatnim apod. Ve Skole potadaji
Modry den pro autisty, Barevny ponozkovy den pro déti s Downovym syndromem a Fialovy
den pro epilepsii.

Spoluprace mezi Skolou a rodinou se odehrava pfimo ve Skole. Obcas je patrna
ptiliSnd ochrana a obrana matkou ditéte, coz ucitelka chape. Neustala pfitomnost matky zaka
trochu oddéluje od kolektivu. VSechny informace rodi¢e Zéka pti nastupu do Skoly objasnili.
Spoluprace probiha i S neurologem, zaznamenava se, zda se nové léky projevi v aktivité.
Matka zaznamenava také cCetnost zachvat a informuje o probihajici situaci — unavy
Z nevyspani, krize v rodin€ nebo détské nemoci, které mohou ovliviiovat Skolni vykon. Ucitel
citi velkou divéru rodiny. Zak je vzdélavan dle IVP, 3.stupeii podpory, ma k dispozici
asistenta pedagoga. Je hodnocen slovné na vysvédCeni i1 Stoleranci béhem vyuky
v predmétech cCesky jazyk a matematika. Navrhované opatfeni, hodina pedagogické

intervence navic neni tfeba uplatiovat, jen pedagog spolupracuje uzce s matkou zaka.

Mezi podptirna opatteni patii tolerance v hodnoceni, delsi ¢asové limity, pracovni listy

Kk procvi¢ovani u¢iva, manipulacni pomucky a poéitaCovy program pro dyslektiky. Osveédc¢ily
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se vyrazné cernobilé materidly, které pomahaji pfi koncentraci. UCcitel zatazuje relaxacni
aktivity, cviceni s pisnickou, odpoc¢inek ve ¢tendiském koutku.

Ucitel se snazi maximalizovat vykon Zzakt sohledem na individualni potieby
a predpoklady, diferencuje obtiznost uciva, nepobizi zaky K rivalité, nesrovnava, naopak
podporuje spolupraci a tymové kooperativni aktivity. Vede zaky k vzajemné podpore.

Skola spolupracuje se SPC, vyuéujici absolvoval $koleni v ramci dalstho vzd&lavani
pedagogn pofadané NIDV, seznamil se s piiklady dobré praxe, ucastnil se konference Epi 99,
vyuziva webové stranky spolecnosti EpiStop. Tato zkuSenost muze uciteli pomoci
Vv profesnim rustu, do budoucna muze l€pe pristupovat k péci o integrované déti celkové.
Ucitelim, ktefi se setkaji s zdkem s epilepsii, by chtél vzkéazat, aby pracovali bez predsudki a

posilovali své odborné kompetence.

H — asistentka pedagoga, matka ditéte, 46 let

Matka si zprvu nechtéla pfipustit, ze mize jeji dit¢ kdykoli dostat zachvat a néco se
mu stane, kdyZ ona sama mu nebude moci pomoci. Rozhodla se proto k absolvovani kurzu a
k ziskani kvalifikace asistenta pedagoga. Jiz v MS dité dochazelo pouze na dopoledni hodiny
a uz Vtomto obdobi matka feSila volbu zakladni skoly, se kterou se piedem domluvila na
moznostech pro své dité. Absolvovala kurz v zafizeni Sluzba skole. Nicméné matka
neplanuje po dostudovani syna se této praci dale vénovat, protoze je to dle ni narocna
anedocenénd prace. Tvrdi, ze jeji udél je délat privodce svému synovi. Zpétné hodnoti,
ze délat svému synovi asistenta pedagoga bylo dobré rozhodnuti. Ne vzdy bylo jednoduché
udrzet své pocity a protektivni tendence v rozumnych mezich. Uvédomuje si, ze chlapec je na
ni siln¢ fixovany a nedokéaze si predstavit, jak by Skolni dochdzku bez ni zvladl. Pokrok neni
schopna u svého ditéte popsat, protoze s nim travi celé dny. Je si védoma mensiho poctu
zachvatl, dit¢ se jevi jako vice klidné a nema obavy, ze néco nepochopi ¢i nestihne
vypracovat. Po nastupu do prvniho ro¢niku trvalo delsi dobu, nez se vyladily nové 1éky a také
to jistym zptsobem ovlivnilo jeho vykonnost.

Uvédomuje si, Ze epilepsie bude vzdy mit silny vliv na kvalitu zivota jejiho syna.
Setkala se s nazorem, Ze slepota odd¢luje ¢loveéka od véci, hluchota od lidi. Epilepsie je jako
hluchota, oddéluje od lidi. Boji se o budoucnost svého ditéte. Také pediatr se obaval dalSich
projevu epilepsie v novém prostiedi $koly. Nemoc omezila dit¢ v moznostech, nemohli chodit
na plavani pro batolata, matka se setkala s obavami lektorky pii cviceni s détmi v Sokole.
Tato Skola vychazi zdkovi vstiic, feditelka je ochotnd a oteviena novym vécem a duvéiuje

svym podiizenym, ze situaci zvladnou.
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Kolektiv tfidy zaka prijal dobfe. Spoluzaci si jisté uvédomuji, ze je jeho matka
zaroveti asistentkou, a e chlapec ma tak uréitou vyhodu. Zak by mohl travit vice ¢asu s nimi,
ale matka ho od sebe nechce odhanét. I tak ma chlapec ve tfidé kamarada a navstévuji se
navzajem doma. Spole¢ny zajem obou kamaradi je vasen pro vlaky.

Obavy z urcitého stigmatu matka nema. V prostiedi této malotiidni rodinné skoly se
chlapec citi v bezpeci, ale 0 budoucnosti matka radgji neptemysli. Uvadi, Ze se s chlapcem
ucastni taborti poradanych spolecnosti E, v pocatcich rodiné pomohla rand péce, ktera rodice

seznamila s aktivitami Epistop, matka se zapojila do svépomocné skupiny na socialni siti.

4.3 Komparace rozhovori dle oblasti

A) Onemocnéni epilepsie, projevy, prvni pomoc

B) Kvalita Zivota a vrstevnicka skupina, stigma

C) Komorbidity epilepsie, poruchy uceni, asistent pedagoga
D) Specifika edukace, tiidni kolektiv

E) Spoluprace s rodinou

F) IVP a podptirna opatieni, pomahajici organizace

G) Osobni zhodnoceni zkuSenosti

A) Onemocnéni epilepsie, projevy, prvni pomoc

VSichni respondenti odpovidali, ze nem¢li dostatecné povédomi o onemocnéni epilepsie,
dokud se s ni nesetkali osobné. Obecné si pod pojmem epilepsie predstavovali velké zachvaty
s bezvédomim, kiece, a jiné vyrazné manifestace. Po osobni zkuSenosti rozpoznavaji vice
druhii zéchvati i projevii a chapou nuance v projevech u jednotlivych nemocnych. Jsou
schopni rozeznat blizici se zachvat a naucili se poskytnout potfebnou pomoc. V odborné
prvni pomoci nejsou vzdélavani. Jedna respondentka pro zaméstnance Skoly zajist'uje Skoleni
Cerveného kiize, aby dokazali poskytnout laickou prvni pomoc. V piipadé vyskytu zachvatu

se Skoly témé&f vzdy obraceji na zdchrannou sluzbu.

B) Kvalita Zivota a vrstevnicka skupina, stigma

V odpovédich vSech respondentli bylo patrné, ze vnimaji limity, které nemoc vnasi do Zivota
ditéte s epilepsii. Déti na sviij handicap reaguji bud'to plachosti a uzavienosti, nebo naopak
ptiliSnou inciativou a snahou o sebeprosazeni. Nicméné nemoc jako takova jim zarazeni do

kolektivu ztéZuje. Na prvnim stupni se s Sikanou a stigmatizaci pfili§ nesetkavaji, pouze
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ojedin€le. Nicméné se obavaji, ze s postupujicim vékem se problém stigmatizace bude
prohlubovat. Jako rizikové vnimaji ¢asté absence zaka. Z kolektivu je vyc¢lenuje i neucast na

nékterych predmétech, a jisté riziko predstavuje ptilisnou fixaci na asistenta.

C) Komorbidity epilepsie, poruchy uceni, asistent pedagoga

U déti se, podle odpovédi, vyskytuji Casto poruchy nélad, zvySend Unavnost a poruchy
koncentrace, coz vSe koresponduje s bézné uvadénymi symptomy epilepsie. Problémové,
asocialni chovani a poruchy uceni jsou ¢astou komorbiditou, kterou ucitelé u zaka s epilepsii
popisuji a na kterou musi pedagogicky ivychovné reagovat. Ve vSech ptipadech byl
pedagogicky sbor v néjaké mife seznamen se situaci. Asistent pedagoga, pokud je ditéti
pfifazen, je dilezitou soucasti tfidy, poskytuje podporu zdkovi, pomoc uciteli, a je pfitomen

Vv pfipad¢ epileptického zachvatu, a ucitel tak nemusi opoustét ostatni Zaky.

D) Specifika edukace, tiidni kolektiv

V edukaci pedagogové zmiiuji potfebu osobniho piistupu a citi zvySenou potiebu tolerance,
kazdy pedagog si vytvoiil vlastni systém metodou ,,pokus-omyl*. Obecné ale zmifiuji potiebu
kontroly pochopeni ukolti, podporu sebevédomi v oblastech, kde zak vynikd, toleranci
unavnosti a individudlniho tempa, ndzornost a praktické Cinnosti, a dalsi. Dva pedagogové
zminuji nutnost vyvazenosti pozadavki, aby nedochéazelo k protézovani a tim k rozepiim
v kolektivu tfidy, stejn¢ tak matka-asistenta si uvédomuje toto riziko. VSichni ucitelé néjakym
zpiisobem seznamili tfidu se situaci, at’ uz v ramci konkrétni ¢innosti, nebo postupné, napt. po
zachvatu. Déti situaci pfijimaji dobfe, opakované se zmifluje, Ze vyhodou je nizky vék déti.
Ojedingle se ucitelé setkali s pokusy o provokaci ¢i drazdéni nemocného spoluzaka, ale zadné

z4sadni problémy nepopisuji.

E) Spoluprace s rodinou

Vsichni dotazovani si uvédomuji dilleZitost spoluprace s rodinou, ktera je zdrojem cennych
informaci. Rodina se potyka Casto se studem a na pocatku byla spolupradce mnohdy obtizna.
Pokud jsou rodi¢e schopni docenit osobni angazovanost a profesionalitu pedagoga, vychazeji
mu vstfic a ocenuji jeho praci. Kdyz rodice zajem nemaji, potom je tézké se s nimi domluvit a
vysvétlit jim nutnost napiiklad domaci piipravy. Vyjimkou je matka, ktera se stala

asistentkou ditéte a sama zpétné piemysli nad timto krokem, nicméné jinou moznost nevidi.
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F) IVP a podpiirna opati‘eni, pomahajici organizace

VSsichni Zaci jsou, nebo byli vzdélavani podle IVP, v nékterych ptipadech byl upraven obsah
vzdélavani, ucitelé pouzivaji slovni hodnoceni na vysvédCeni nebo upravené zpisoby
priabézného hodnoceni. VSichni pedagogové vyuzivaji vice ¢i méné alternativni metody
vyuky, dle potieb zakt zarazuji chvilky relaxace, cviceni s prvky jogy, vyuzivaji relaxacni
koutek, dle praktickych zkusenosti a toho, co se jim osvédcilo, ale vSe v ramci t¥idy. Ucitelé
se zvlastni iniciativy seznamili s organizacemi na poli epilepsie, znaji Spolecnost E,
Epischool a dalsi. Vyuzivaji podpory SRP, SPC a PPP, a pokud ve S$kole pracuji, tak

s podporou metodika prevence a specialniho pedagoga.

G. Osobni zhodnoceni zkuSenosti respondentt

VSichni dotazovani zkuSenost popisuji pozitivn€é, jako moznost poznat sam sebe, naucit
se néco nového. Zkusenost je obohatila a seznamila je s vlastnimi 0sobnostnimi i profesnimi
limity. Zminuji strach a zbytecné predsudky, a potiebu se ptat a vzdélavat se. VSe shrnuje

matka- asistentka, ktera zdraziuje potiebu nebat se.
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5 Rozprava

Predkladand prace byla vytvofena s cilem shromazdit potfebné informace o tématu
epilepsie u zaka na 1. stupni, vyuzitelné v praxi. Teoreticka vychodiska budou komparovana
s daty, ziskanymi v ¢asti praktické, se zamérem vytvofit informa¢né metodického materidlu,

ktery poslouzi jako zdroj praktickych informaci pro ucitele.

Prace se Vv teoretické Casti zabyva popisem chronického onemocnéni epilepsie, jako
vyznamného Cinitele v zivoté ditéte mladSiho Skolnitho véku.  Témata, zpracovana
Vv teoretické Casti prace, slouzila zaroven jako kostra pro oblast praktického Setfeni. Jako
vychodisko pro praktické Setfeni pak slouzi osnova, ktera byla sestavena z téchto oblasti:

A) Onemocnéni epilepsie, projevy, prvni pomoc

B) Kvalita Zivota a vrstevnicka skupina, stigma

C) Komorbidity epilepsie, poruchy uceni, asistent pedagoga

D) Specifika edukace, tfidni kolektiv

E) Spoluprace s rodinou

F) IVP a podptlrna opatieni, poméhajici organizace

G) Osobni zhodnoceni zkuSenosti

Vzhledem k tomu, Ze existuje mnoho typt epileptickych projevil, nabizi prace pouze
nastin jejich druhid v détstvi a dospivani, naproti tomu se zamé&fuje spiSe na dopady nemoci
v zivoté ditéte. Prakticka Cast prace pak mapuje zminéné oblasti z pohledu uciteli
a pedagogickych pracovniki, kteti nabizeji svou realnou zkuSenost.

V Setfeni provadéném prostiednictvim polostrukturovanych fizenych rozhovort se
prokézalo, Ze pedagogové maji pro svou praci se Zaky s timto onemocnénim oporu jen
teoretickou. Praktickd specializované Skoleni pro ucitele nebo asistenty pedagoga nejsou pro
uditelskou vefejnost systematicky piipravovana. Skola tak stavi ucitele pied problém, ke
kterému pfistupuje s mensimi ¢i vétsimi obavami, vybaven jen oporou v zakonné vyhlasce,
ale bez priivodce nebo praktického radce. Nemoc jako takova se projevuje rtiznorodymi
zachvaty, avSak vliv medikace, nasledky samotnych zachvatii (naptfiklad zvySend tnava)
a vyrazn¢ Castéjsi absence jsou dalSimi Ciniteli, které ztézuji Skolni zivot ditéte.

Poskytnout prvni pomoc dokdzou vSichni dotazovani na teoretické Urovni, pifipadné si
prakticky osvojili ur¢ité dovednosti, které se osvédcily pti pomoci konkrétnimu zakovi. U¢itel

nemusi umét podat odbornou prvni pomoc, mé¢l by ale dokazat poskytnout zakladni prvni
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pomoc, reagovat pohotové, a védet, kam se v pfipad€ potieby obratit. To miize byt ve vypjaté
situaci narocné, proto je vhodné mit v dosahu piipraveny potiebné informace (napiiklad
informac¢né metodicky letdk, ktery obsahuje informace, kdy je tfeba se obratit na zdchrannou
sluzbu).

Vyzkumy ukazuji, ze ucitelé sami sebe podhodnocuji, pfitom z Setfeni z roku 2017
vyplyva, ze prvni pomoc zdkovi umi (alesponi teoreticky) spravné popsat 93-97%
dotazovanych ucitelii. Nicméné sebedtivéra ucitelt a budoucich ucitela je nizka, na skale 1-5
hodnotili sami sebe v otazce, zda by dokazali poskytnout prvni pomoc Zakovi s epilepsii
spravng, na urovni 3 a nize. Pfitom 74% ucitelil se s tématem epilepsie pii studiu na vysoké
Skole né&jakym zplsobem setkalo. To mlze znamenat, Ze vztah teoretické znalosti a jejiho
praktického vyuziti by bylo tfeba zefektivnit. Nizka sebedivéra uciteld v postsovétskych
zemich je ovSem komplexnim problémem (Matkowska-Szkutnik, Woynarowska a kol, 2017,
Brabcova, Kohout, Krsek, 2015).

Teoretické znalosti a piedpoklady pro péfi o déti, ¢i praktické zkuSenosti
s poskytovanim zékladni prvni pomoci se u jednotlivych pedagogt lisi. Kde a jak tyto
potftebné informace mohou ziskavat? Pristupuji k problémim vzdélavani téchto zakua
s obavami? Jsou zkuSenosti pedagogli z malotfidek jiné nez postoje a predpoklady ucitelt
Z Gplnych skol svelkym poctem z4ku? VSichni dotazovani uvadéji, ze vzdélavani zéka
s epilepsii se pro né stalo zdrojem obav, také ve znalostech projevu epilepsie u déti se mira
povédomi vyznamné neli$i, a je to znalost jen utrzkovitd. Praktické setkani s epilepsii potom
vSichni zacastnéni hodnoti v zavéru jako kladnou zkusenost, ktera jim umoznila prohloubit
jejich osobnostni i profesni schopnosti, ale také poznat vlastni limity. Ucitel patii, spolu
s rodi¢i a vrstevniky, mezi vyznamné vzory, které napomaéhaji ditéti modelovat své postoje a
chovani. V mladsim Skolnim véku dé€ti nekriticky prebiraji uciteliv nazor, ptijimaji hodnoty a
spontanné ucitele napodobuji. KdyZ ucitel tuto identifikacni zodpovédnost piijme a spravné
uchopi, mize déti pozitivné ovlivnit nejen v piijimani spoluzaka se znevyhodnénim a v jeho
maximalni psychosocialni adaptaci, ale na cely Zivot.

Z rozhovort vyplyva, ze ucitelé si uvédomuji narocnost své profese. Ucitel je okolim
vétSinou vniman jako zodpovédny odbornik, ktery se automaticky vzdélava nejen v novych
metodach vyuky, sdm se orientuje v péci o zaky s potiebou podptrnych opatieni a také se od
néj ocekava schopnost citlivé spoluprace s rodinou nemocného zaka. Mira odolnosti uciteli je
vSak omezena, stejn¢ jako u kohokoliv jiného, a néktefi ptiznavaji urcité vyCerpani. Nikdo z

dotazanych vSak nemél tendenci z vytyCené cesty ustoupit. Ze vSech rozhovort je snadné
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vycitit, ze zacastnéni svou praci berou jako poslani a citi silnou moralni odpoveédnost vici
détem i rodictim, ktefi je vnimaji s divérou.

Z vysledku Setfeni je ziejmé, ze ucitelé, ktefi maji zkuSenosti s riznorodé¢j$im
a men$im zakovskym kolektivem na malotfidnich Skolach zaujimaji k pé¢i o nemocného zéka
siln€¢ realisticky postoj. Mohou cerpat z podpory stabilni a mensi skupiny déti. Kazda
odchylka ve tfidnim klimatu je zde vice a rychleji viditelnd. Naopak ucitel ma jednodussi
praci pii pozorovani a budovani vhodnych tiidnich vazeb. Oproti tomu pedagog pracujici na
uplné skole s vékové homogennim kolektivem se muze spoléhat na pravidelnou podporu
asistenta pedagoga. Podporujici faktory vzdélavani musi integrovat do své prace také ostatni
ucitelé, ktei zaka vzdglavaji. Uroven péde o Zika s potiebou podpiirnych opatieni je sice
deklarovana jako jednotna, ale nutné musi dochazet k odchylkdim ve vyucovacim stylu, i
V mife uplathovani ptimé podpory Zaka. Také vétsi Zakovsky kolektiv je pro dité s potfebou
stability, ritudlt a mensi mirou psychické odolnosti nutné¢ zatézujici. Na vétsi Skole se tak
pedagog mize potykat s dal§imi obtizemi, v oblasti spoluprace se skupinami zaku i kolektivu
pedagogi.

Ukazalo se, ze ucitelé vyuzivaji pii vzdélavani zaka s epilepsii, obdobnych postupt a
metod, které se jim osvédcCily v péci o zaky s SPU nebo ADHD. Soucasné¢ se vyskyt SPU
prokéazal u c¢asti zakt skupiny dotazovanych pedagogi. Vyznamnym faktorem uspéSného
vzdélavani a zalenéni zdka s epilepsii tak neni jen mira podpirnych opatieni, kterou
uplatiiuji dle vysledkd Setfeni vSichni dotazovani, ale podstatnd je také mira osobni
angazovanosti, ochoty vzdé¢lavat se, schopnost citlivé reagovat pii odchylkach od
naplanovaného prubéhu vyuky. Dovednost vyucujiciho vyhledavat vyhovujici zptisob vyuky,
schopnost tolerance pii zjiStovani vysledkli vzdélavani. Ucitel musi pruznéji reagovat na
zmény Vv potiebach zaka v zavislosti na probihajici fazi onemocnéni. Mé&l by se aktivné
podilet na vzniku a neustalé aktualizaci G¢innych podpurnych opatieni, navrhovat potiebné
zmény ve vzdélavacim obsahu, spolupracovat se Skolskymi poradenskymi zafizenimi,
pfedavat své poznatky ostatnim pedagogiim a byt odbornikem ve spolupraci s rodici.

Co se tyka spoluprace Skoly s rodinou, dotazovani se shoduji, ze je tfeba navazat
vzajemnou divéru. Pro rodice je skutecnost, Ze jejich dité trpi chronickym onemocnénim,
velice naro¢nd, a mize vést k nadmérnému stresu. To se pak negativné¢ odrazi na ditcti a
muze zvysit frekvenci zachvati. Pokud se navic pfida Skolni neuspéch nebo vychovné
problémy, mize to vyznamné narusit vztahy s u¢itelem. Rodi¢e mohou pocitovat stud, nebo

naopak neuspéch ditéte svalovat na ucitele.
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Nelze pausalizovat jakakoliv doporuceni ve vychoveé a vzdélavani ditéte s epilepsii. Je
vSak nutné respektovat osobnost ditéte a jeho potieby s podporou dostatecné znalosti nemoci
a jejich dopadt, a to ze strany ucitele 1 rodi¢ii. Pokud rodice dostate¢né informuji ucitele o
nemoci svého ditéte, jejich dopadech a pfipadnych komorbiditich, mize ucitel vhodné
k zakovi pfistupovat. Ani rodi¢, ani ucitel, by nemél srovnavat dit¢ se spoluzaky, ale
uplatiiovat tzv. individudlni vztahovou normu- porovnéavat vykon s ditéte s jeho ptfedeSlym
vykonem (Bursikova, 2019).

Z rozhovori vyplyva, Ze podporu internich i externich skolskych poradenskych sluzeb
vyuzivaji ucitelé bézné, naopak pomoc neziskovych organizaci ucitelé pfili§ nevyuzivaji.
Neziskovy sektor v oblasti epilepsie v CR nenabizi piili§ Siroké spektrum aktivit, zaméfuje se
spiSe na podporu v oblasti prosazovani prav, a to pracovnich nebo socialnich a oblast 1écby.

V Ceské republice prozatim neexistuje uceleny systém sluzeb individualizované
intervence, zamefeny na rodiny déti s epilepsii. Postupné se vSak situace zlepSuje, a vznikaji
komunitni centra a pro rodiny s détmi je poradan napiiklad letni tabor (Bursikova, 2019).

Pro ucitele, ktery se v oblasti epilepsie ktery nema s epilepsii zkusenosti, miize byt
orientace v systému funkéni podpory a sluzeb obtizna, proto vznikly informaéné metodicky
materidl nabizi odkazy na nejdulezitéjsi poradenskéa zafizeni a neziskové organizace z dané
oblasti. V ramci vyuky ucitelé bézn¢ vyuzivaji moznosti podpory ve formé IVP nebo PO.
VSsichni dotazovani také, at’ uz cilené€ nebo intuitivné, vyuzivaji n¢které¢ formy alternativnich
piistupi, jako je joga, relaxace a jiné uvolnovaci techniky. Tyto ¢innosti mohou byt pfinosem
nejen pro psychické zklidnéni zaka s epilepsii, ale také prostiedkem pro stmelovani kolektivu
a upeviiovani vztaht ve tfide.

V oblasti hodnoceni uZzivaji dotazovani moznost slovniho hodnoceni, nebo mirnéjsi
klasifikaci. Na prvnim stupni zdkladni Skoly uclitelé nevnimaji pfiliSnd rizika ptipadné
diskriminace nebo stigmatizace. Nicméné€ nebezpeci stigmatu se mize ukryvat praveé i v tom,
ze ucitel mé na zaka snizené naroky, nebo od n¢j ma nizsi o¢ekavani nez od ostatnich déti. To
muze vést ke K problémim s jeho sebevédomim a motivaci Kk dal§imu uceni. Co se tyka
stigmatizace ze strany déti, ucitelé toto nikterak vyznamné nepocitt'uji. Piipadné drobné
naznaky ze strany déti se podafilo zatim vyfteSit. AvSak ncktefi dotazovani projevili obavy
Z nastupu Sikany ¢i stigmatizace u déti starSiho veku.

Problémem pfi zacletiovani ditcéte s epilepsii mohou byt, kromé samotnych zachvati,
také nékteré negativni aspekty nemoci, jako je zvySena unavnost, poruchy chovani, a hlavng,
jak zminuji dotazovani, Casté absence. Ty vedou nejen k zameskavani uciva, ale také

k vylouceni ze zivota v kolektivu.
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Z vyzkumu z roku 2019 vyplyva, Ze vyrazné negativni vliv na pfijeti zaka s epilepsii
kolektivem méa skutec¢nost, kdyz zbytek tfidy o jeho nemoci nevi. Vnimani klimatu tfidy u
déti s epilepsii je také vyznamné ovlivnéno jeho sociometrickou pozici, kdy déti s epilepsii
jsou Castéji mnohem kritictéjsi, nez zbytek tfidy. Neni tedy vhodné skutecnost, ze dité trpi
epilepsii, pfed spoluzdky tajit a ucitelé by méli vénovat dostateCnou pozornost klimatu ve
tfid¢ a v€asn€ na zmeny reagovat (BurSikova, 2019, Mares, Jezek, 2012).

Ucitelé v rozhovorech odpovidali, ze tfidu se situaci seznamili, ale ze je tfeba
zohlednit také vék déti, a informace jim podavat pfimétenou formou. V piipadé zachvatu je
vhodné doptat nemocnému ditéti soukromi, vV odpovédich lze nalézt zminku, Ze byla pro
potfeby ditéte vyclenéna relaxacni mistnost. Zaroveii ale neni vyhodou jej vyclenovat
z kolektivu vic, nez je potfeba. Pokud jsou déti svédky zachvatu, je vhodné oSetfit
bezprostifedni emoce a ponechat prostor i1 pro potencialni pocity ¢i otazky.

Zkusenost s vyukou zaka sepilepsii hodnoti vSichni dotazovani vcelku jako
ambivalentni vzhledem k narokitim a pocitu zodpovédnosti Zminuji unavu, obavy, ale také
nalezeni a posunuti vlastnich osobnich i profesnich limitd. Vnimaji potfebu se neustale
vzdélavat, a podilet se tak na destigmatizaci nemoci jako takové.

Epilepsie je spojovana s levandulovou barvou, a tzv. purple day, ktery ptipada
kazdoro¢né na 26. Biezna. Mohly by byt zajimavym prosttedkem, jak seznamovat déti ve
Skoléch s touto nemoci. Levandule je totiz spojovdna s osamocenim, samotou, izolaci, stejné

jako se mnohdy citi nemocni.

5.1 Navrhovana opatieni

Tato prace byla vypracovana s cilem prozkoumat dopady epilepsie u ditéte mladsiho
Skolniho véku na jeho scholaritu, a také shrnout praktické poznatky ucitelti se zkuSenosti
s vyukou téchto déti. Z dostupnych informaci pak sestavit takovy informac¢ni material, ktery
by mohl byt manualem pro ucitele, postaveného do nové situace, pti vyuce ditéte s epilepsii.
Material by nemél byt piili§ odborny a obsahovat informace, které pedagog pro svou praci
nepotiebuje a nevyuzije.

V roce 2017 byla provedena studie pod zastitou polského Institutu Matky a ditéte
a Univerzity Palackého v Olomouci. Vyzkum se zaméfoval na informovanost pedagogl
0 epilepsii a zkoumal jejich pfipravenost na vyuku ditéte s epilepsii. Porovnaval pak data
Z obou zemi. Vysledky vyzkumu jsou zdjemcim dostupné jako brozura, vydana pod zastitou

projektu Epischool. Nicméné studie pouze shrnuje a porovnava ziskand data, zavéry do
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praktické podoby, vyuzitelné uciteli, nepfevadi. Dostupné jsou také brozurky zminovanych
spolkii Spolecnost E a EpiStop. Jsou zaméteny viceméné na podrobny popis projevlii nemoci
a postup pii prvni pomoci, respektive na jednu vzorovou vyukovou hodinu pro spoluziky
ditéte s epilepsii, kratce pak shrnuji edukaci déti s epilepsii a volnocasové aktivity (Krsek,
Brabcova, Valouchova, Liska a Kohout, 2012).

Metodicky material pro potieby Skolni praxe by tedy mél obsahovat ucelené zakladni
informace o epilepsii a jejich projevech. Shrnout myty, které jsou vyvraceny, ve spolecnosti
vsak stale jesté koluji a mohly by byt zdrojem nedorozuméni. Dale by mél nabidnout
kontakty na stézejni organizace, ale opét vyuzitelné pro pedagogy. Dilezitou soucasti by mél
byt popis prvni pomoci, navod, co je vhodné a co naopak nevhodné pti zachvatu délat.
Nekteii ucitelé maji obavy, jestli pfi zdchvatu zvladnou ditéti adekvatné pomoci, a zda by
nem¢li radé€ji volat zachrannou sluzbu. Letdk by jim mél nabidnout jasné informace o tom,
kdy je ptivolani zachranné sluzby zadouci.

Skolni prostiedi miize byt zdrojem mnoha provokacnich faktor(i zachvatu a ugitel by mél byt
obeznamen s moznymi inhibitory zachvatu, a umét se jim v pfijatelné mife vyhybat.

Nejdulezitéjsi Casti letdku musi pak byt ucelené, ptehledné a stru¢né informace o
zakladnim vztahu epilepsie-skola. Je potieba také nabidnout vhodna podplrna opatieni,
protoZe ne kazdy ucitel, se v oblasti orientuje. Posledni ¢asti manualu pak muze byt urcity
navod, tedy jak se ptat ditéte nebo jeho rodicli, na dalezité informace o nemoci jejich ditéte.
Také obsahuje vzor zapisového listu s evidenci epileptickych fenoménd, kam si uditel
zaznamena vSechny podstatné informace. Vyusténim této prace je vytvoieni informacné
metodického materidlu, shrnujiciho podstatné informace z teoretické casti prace a
reflektujiciho data, ziskana v ramci ¢asti praktické.

Praktické informace, které ucitel z letdku ziska, mu pomohou v pedagogické praci
s zakem, ale také s kolektivem, protoZe informovany, sebejisty ucitel bude tim nejlepSim

priavodcem détem s epilepsii, ale i jeho zdravym spoluzdkiim.

511 Informacné metodicky material

Vysledny letdk miize byt distribuovan Skolam, ptipadné neziskovym organizacim,
které se vénuji oblasti epilepsie, a bude také nabidnut do jednoho vydani casopisu pro
epileptiky, ktery je vydavan zajemcum zifad pacientd i vefejnosti a obsahuje praktické

informace o zivot¢ s epilepsii.
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Obrazek 1: Informa¢ni material str. 1
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Obrazek 2: Informac¢ni material str. 2
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Obrazek 3: Informa¢ni material str. 3

VO0OVIAd VINILSISY INTZVEVE -
VENAA IN TV TIATANI -
INVACONOT "ONINIVI T3 -

INFAVHAIAW
AMAMNOT INALLYNIALTY -

IJVEVTIE 049d N901509d
ININTIJAA AATIL INTOHS VAVI] -

INTIONTOH A0S INALLVNIILTY
"WEIOMNOd ¥ A TVTELLVIN VAV -

INVACONEA TA RIALSOd ¥
AWI0A ' ROOLEN INTVIDEdS -

dATINVAIZAA

INTILVAO
YNINIJA0d YNTOHA VIZIHIN

FIALOL ¥
TIS0NZOTT OHAT T100d INVAY THUZA
INZOTU (Y VEALE INZdLvd0
TRAOda0d vN OV N VI %
MININGOHANANZ TUNLOAVAAZ 35
THvZ IZAN 0%y 35 N5da 1da 5 HvE -

INTILVIO YNINddod

IOVZILVIOLLS ¥
ANVHIS LIZVHI T TId

IDNYIATOL
ILEA L1320 "TArd L Ta
AHVIEA INATIIZOd IWAQ@H

ID20MOd
ANWAFVZA V ILLVANE
"TOVEdNTOdS ILIA LID0

T'IIE0 VIHYNS LINZDO

INVADHD
OHIF AANINE IVNZOd ¥
VHVE LSONTO0S0 IVNZ

MTAASOTLLY
OONITTH LY AQEIdN

ANTOOH A DSTIIS VW ILAAVN
OHINDALAAZ IS5 LVADIWALA

OHIMNIOMMIN
HIOWE T LV THOd
L¥ADLITTHY

INCALS MALAO
WASA TH ILVADJ I ISTH

LIWNINOIYEZAN ROHIN 02 VA

VHINAA HOATALH IA ‘HOZLSVIIO A
OH IVAOIOIdI0d ¥ L TOHD

ANFOId AN ILVAYA 'IVAOALLOT
ANALLTEOT ALIE AN TOHA AF -

I¥ACLINITT DA TLSAF
LI AZ AN IDOTEN ILSONNOLTId S
LLSOTSIANGS AZ0D 'NdS V HAV
IdILIFILSVI ISdT AT S ILEd-

INVAOHD HIVHINEOd
OFIANILIAIHVIIJAHE A LIAZFOEd
AISITTIAT TZAT IS INVELS THAEA
VN INTIAVZA VINAISYA ‘THIIIVAY
ALIOLAT HZNW ANVILS ANTEF VN -

TIVHITIN THVL ATTA LI 320N
VAVZ INVAIISOUd ¥V INVAOHD ¥N -

VAID O INVAVESINVE ¥
NAIINFITON Z ALALIA INTJ A0 TIA °
1S5IANOHON IINISTV LSV -

iYIDHS ¥ HISdHTIdE 0D



Obrazek 4: Informacni material str. 4
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ZAVER

Predlozena diplomova prace vznikla s cilem popsat nemoc epilepsie u ditéte mladsiho
Skolniho véku v kontextu Skolni dochazky. Teoreticky rdmec prace popisuje nemoc epilepsie
jako chronické onemocnéni a nasledné nabizi ndhled na mozné oblasti, které¢ jsou v ramci
zivota ditéte na 1. stupni zédkladni Skoly touto nemoci néjakym zpisobem ovlivnény.

Druhd, praktickd cast této diplomové prace, se veénovala vyzkumnému Setfeni,
zaloZzenému na rozhovorech s pedagogickymi pracovniky. VSichni dotazovani pracovnici
maji pfimou osobni zkusenost s vyukou ditéte s epilepsii. Jejich praktické poznatky, spolecné
s nékterymi informacemi z teoretické ¢asti prace, se staly zdrojem pro tvorbu informacéné
metodického materialu.

Tento materidl je vytvofen a poskladan tak, aby pfiméfenou formou sezndmil
zainteresované pedagogické pracovniky s problematikou epilepsie u ditéte mladsiho skolniho
veéku. Pedagog, ktery peCuje o zdravotné znevyhodnéného zdka, neni jen privodcem ve
vzdélavani, je také pomocnikem s ptfekonavanim strachu a obav, které epilepsie vyvolava. Pro
svou praci potfebuje znat mozné projevy nemoci, zasady prvni pomoci, hledd oporu
v rodi¢ich ditéte s touto nemoci, potiebuje vyuzivat informacni zdroje a pomoc podptrnych
organizaci, musi pracovat ve spolupraci s odborniky. Mozné také sam musi pfehodnotit své
nazory a postoje.

Spole¢nd vyuka déti s riznymi obtizemi a tézkostmi, ale 1 nadanim rtznorodymi
predpoklady, je idealnim prostfedim pro rist sebevédomych, a zaroven empatickych mladych
lidi, kteti uméji pomahat, vazi si druhych i sami sebe. Je dulezit¢ mit dobrého privodce
Skolni dochéazkou, ucitele, ktery je pfitelem i autoritou.

Pokud by tento letdk pomohl nékterym uciteliim zorientovat se v oblasti vzdélavani
ditéte s epilepsii, a stal se zdrojem odpovédi alespon na néjaké jeho otazky, bylo by poslani
této prace zcela naplnéno.

,»,Na nasich rtech ma vzdy byt usmeév pro kazde dite,
kteremu pomdahame, pro kazdého cloveka,

Jjemuz slouzime nebo mu davame [ék.

Bylo by tézkou chybou podavat jen Iék.

Musime davat své srdce.*

Matka Tereza
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Priloha 1: Rozhovor A
Pedagog, 42 let

1. Jste pedagog se zkuSenosti s vyukou Zika s epilepsii. Mél jste néjaké obecné

povédomi o epilepsii predtim, nez jste jej zacal ucit?

a jak se Vase znalosti zménily?

No viceméné neméla. Pouze jsem védé€la, Ze se u této choroby vyskytuji kiee. Ted” uz vim,
ze jerozdil mezi détskou a dospélou epi, ze jsou rizné druhy zachvatl i spoustécich
mechanismt. Vim, Ze nékdy ji lze kompenzovat, a n€kdy bohuzel ne, a ze léky maji taky

negativni vedlejsi uinky.

Jaké druhy projevi tedy znate?

Myslim, Ze nejcastéjsi jsou velké zachvaty, které vypadaji tak, ze ¢lovek je v kieci, spadne,
ztrati védomi a muze se uhodit nebo si pokousat jazyk. J& mam Zaka s ¢asteCnymi projevy,
nekdy se zahledi, mé strnuti, chova se podivné. Snazim se ho izolovat od skupiny. Velky

zachvat se uz také objevil.

Co potom délate?
Méme pro n¢j sdileného AP, a ten uz to znd, mame relaxacni mistnost, a tam ho odvede, kdyz
to stihneme. N¢kdy pak ani zachvat neptijde, nékdy to nestihneme, ale tu mistnost vyuzivame

I po ptipadném zachvatu k odpocinku.

Volate nékdy lékare?
Rodi¢e nadseni nejsou, ale volame RZ vzdy. J4 myslim, ze lepsi je vEétsi opatrnost, nez pak
néco zanedbat. Jen rodic¢e pak musi pro dité jet do nemocnice a to je komplikace v praci nebo

s hlidanim dalsich déti.

Uméla byste poskytnout prvni pomoc?

Hned jsem si néco k tomuto onemocnéni nasla, vSe ale znam jen teoreticky a vzdélavam se
postupné z toho, co mi pfindsi prace s mym zdkem. V pfipadé zachvatu ho vzdycky polozim
na bok, ale n¢jak pevné ho nedrzim, hliddm, aby se nekousl, a jsem prosté tam, ja nebo AP,

aby nebyl sam. Chlapec nam fika, Ze to vi, Ze tam jsme a to mu pomaha. No a potom mu



dame prikryvku a napit a jsme tam zase s nim nékdo pfitomen. Hlavné ho nebudime, kdyz

usne, potiebuje ¢as. Byva také zmateny a nepamatuje si, co se délo.

2. V ¢em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota VaSeho Zaka
S epilepsii?

Ja st myslim, zZe kazdy ma néjaké to trapeni, n¢jaky zdravotni problém, nebo néco co ho néjak
limituje. Jenze tak to vnimam ja, dospély ¢loveék. Jak tuto zat€z vnima malé dité, které piijde
do skoly, to neumim posoudit. Zmiflovany chlapec je hodné citlivy, spi$§ negativné naladény.
Myslim, Ze je také hodné fixovany na matku. Casto ji trapi tim, Ze se chce vyhybat kole,
tvrdi, Ze mu neni dobfe, Ze je unaveny. Matka, ktera je izkostna a je doma s dal$im ditétem,

mu vyhovi, takZe pak tu jsou opakované absence a nechut’ k uceni se vice prohlubuje.

Jak ho prijima vrstevnicka skupina?

Déti ho prijimaji normalng€. Tyhle mladsi déti jsou jesté vic sebestfedné, maji hodné¢ empatie,
jsou citlivé. Chlapec se stydi, drzi se zpét. Neodmitaji ho, spiS to nijak neteSi. Nékteré
vyzralej§i divky mu nabizeji pomoc, ale on je spi§ odtazity. Ale néjakou vétsi pomoc od
spoluzakti v tomhle véku bych stejn¢ necekala. On se odd€luje, je malo aktivni, travi ¢as spis
sam. A to vite, Zze se nechlubi tim, ze je nemocny, a po zachvatu byva vzdy par dni doma.

Takze se zase dostava mimo aktualni déni ve tiide.

TakZe nemyslite, Ze by mél néjaké stigma? Mluvila jste o tom se tfidou?

Nemluvila, mné¢ ptijde, ze déti ve druhé tfidé jsou moc malé na to, aby to plné pochopily. A
slovo stigma se mi zda pfilis silny vyraz, déti samoziejmé vnimaji odliSnost, ale neni to pro
n¢ v mlad$im Skolnim véku problém. Ona tato nemoc mé Spatnou povést, clovék moc nevi,
co si pod tim predstavit, a taky jak pomoct. Moc na to neupozoriiuji, jen déti védi, ze je
nemocny, a ze nékdy ma zachvat, ale nevim, jak bych jim to pfiblizila, aby se pak nebdaly, aby

to nem¢lo spis negativni dopad.

3. Tyka se Vaseho Zzaka ADHD nebo SPU, nebo néjaké jiné problémy ve vyuce?

ADHD projevy nema, je spis§ zahledény, nékdy takovy zasnény a jakoby unaveny. Ma obavy
z neuspéchu. Casto chybi, kumuluji se mu pak ukoly, takZe ma zvlastni sesit, kde mamince
pisu, co maji doma dodé€lavat, celé penzum prace nikdy nestihne. Ale to samoziejmé toleruji.

Ma dyslexii, to mame potvrzeno, pracuje podle IVP s 2 stupném podpory. Zatim si neupevnil



Ctenarské navyky, ma problémy s paméti. Neupravovali jsme vystupy, ale hodnotime ho

s toleranci. Také na vysvédCeni bude slovné hodnocen z ¢eského jazyka a anglictiny.

TakZe mate sdileného asistenta? Kdo jeSté se podili na vyuce?
Pomaha mi sdileny asistent. Jsme mald Skola, tfidy se slucuji, takze ho neuc¢im jen ja, ale na

ptechody na télocvik a pak pii ceském jazyku je tady k dispozici asistent.

Védi ostatni ucitelé o jeho nemoci a jak se pripadné zachovat?

Jisté, védi to z porady, kde se seznamili S podminkami a zasadami péce vSichni pedagogové.
Takze vétSinu Casu jsem s Nim ja nebo na hodinach télocviku a anglictiné je s nim kromé
ucitele také AP. Do druziny nechodi, protoze tam nemtizeme vyuzivat AP, nevychazelo by to

hodinové. To je pro rodinu dal$i nepfijemnost navic.

Mate specialniho pedagoga, metodika prevence nebo vychovného poradce?
Mame jen metodika prevence, ten ma zaroven na starost evidenci a péci o déti s podplrnymi
opatfenimi. Specialni pedagog chodi k ndm na kontrolu dvakrat rocné, sleduje chlapce ptimo

Vv hoding¢.

4.V ¢em vnimate specifika edukace ditéte s epilepsii?

Snazim se ho nezkouSet u tabule, protoze to ho stresuje. Musim pofad kontrolovat, Ze
pochopil zadani tkolu. To je dulezité hlavn¢€ v cesting, kde mi pomédha AP. Mam ho v prvni
lavici, a nejlépe mu vyhovuje, kdyz sedi sam. Za nim sedi Sikovna spoluzacka, ktera je takova
moje pomocnice a s ni ho davam do dvojice, kdyz je potieba, aby déti spolupracovaly.
Nechce, aby mu pomahal né€kdo jiny nez ona.

Vite o nééem, v Cem je Sikovny a snaZite se to akcentovat, aktivizovat ho?

Jde mu vytvarna vychova. Ale to jde i jinym détem, nenapadlo mé ho néjak vic vyzdvihovat,
ale uvédomuyji si, Ze pottebuje pochvalit. Mozna bych mu tim dost pomohla, vidél by, ze néco

dobfie zvlada 1 bez asistenta. V téchto hodinéch je klidny, ale nikdo ho nesmi rusit.

Kdyz se vratim ktomu kolektivu, nedélala jste tedy Zadné tiidnické aktivity na
zaclenovani, seznameni s epilepsii?
Cileng Uplné ne, mné piijdou déti druhé tiidy jeste ptili§ malé. Ale délame takova sezeni v

krouzku na za¢atku tydne, kde si fekneme, co je nového, co nas trapi, co se nam libi. Tady



¢asto mluvim s détmi o tom, Ze si moc vazim téch, ktefi pomahaji ostatnim. Davadm jim tak
najevo svilj nazor, myslim, ze se mi snazi zalibit 1 tak, ze napodobuji moje chovani. Téma
mezilidskych vztahi maji déti také v prvouce, ale vychova piikladem je myslim U¢inné;si,
nemad smysl o néem hovofit, ale svym chovanim fikat néco jiného. To déti vyciti.
Nejkrasnéjsi ale je, kdyz se déti k sobé chovaji pékné, protoze se to naucily v roding. To jiz
poznam, maji-li takové projevy pomoci, nezaludnosti nebo pochopeni vstipené od rodicu.
Rodina je vtomto urcujici, myslim, ale Ze i $kola muze ve vychové na l1.stupni hodné

formovat postoje. S détmi kolem puberty uz se to tak nedafi.

5. Co se tyka rodiny, jaka je VaSe spoluprace?
S rodinou spolupracuji, hlavn¢ tedy s matkou. Je rozvedena, piist¢hovali se v prabéhu prvni
ttidy. Je tam novy tatinek, ten se dobie zapojuje do péCe o chlapce. Vim, Ze se spolu obcas

uci. Maminka je Gzkostnd, hodn¢ mu ulevuje, a neni moc dikladna pii doméaci ptiprave.

Nez jste chlapce zacala ucit, dostala jste dostate¢né informace?

Meéla jsem jen od matky strucné informace, ze dité¢ je ¢asto nemocné a mé lehké zdravotni
obtize, zahledi se, nevnima. Az kdyz Skola obdrzela katalogové listy, tam jsem zjistila
podrobnosti a pak jsem se s matkou sesla k rozhovoru. Ze zac¢atku mi, myslim, nechtéla fici
podrobnosti. Ale ted’ uz jsme si vyjasnily podminky, IVP jsme vytvoftili az v nasi Skole, na
doporuceni ze SPC z mista minulého bydlisté, feditelka Skoly zajistila pomoc sdilen¢ho

asistenta pedagoga.

Je mozné si s rodici sepsat dotaznik, kde bude obsaZeno vSe potiebné, co byste méla
védét. Mate néco takového?

No oficialné ne, ale spi$ jsem si piipravila z vlastni viile ptehled, takové schéma, navod, jak
postupovat. Tedy, jak poznat zachvat, cO mam ptipadné dé€lat a také jaké ma nemoc pro dité
nasledky. Co jsem kde na$la na internetu. Ale hlavné€ jsem se vyptala matky, jak se zachvat

projevuje a jak mam reagovat.

6. Je Vas Zak vzdélavan podle IVP?
Ano. Ma druhy stupen podpory a zpracovali jsme IVP. Ma dyslexii.

A jaka konkrétni podpiirna opatieni vyuZivate?



Dohodla jsem se s matkou na zadavani ukoli do zdznamového seSitu, pfipravuji mu
zjednodusené pracovni listy, protoze casto nestihd praci a ja jej musim néjak hodnotit.
Toleruji ur¢ité automatismy, které ma. Davam mu méné ukolt ve Cteni a docvicuje s AP.
Pracujeme s konkrétnimi pomtickami, domino se slovem a obrazkem, vybarvovani, pexesa s
pismeny, pracovni seSit pro dyslektiky. Vyuzivam ¢astecné slovniho hodnoceni v pribézném

hodnoceni i na vysvédceni.

Vyuzivate néjaké alternativni zpiisoby, relaxace a podobné?
Mame tu relaxacni mistnost, ale i ve tfid¢ je relaxacni koutek, a tam si pfipadné muze jit sam,
nebo ho tam i poslu, kdyz vidim, Ze je unaveny a nechce pracovat. Nekdy relaxujeme

s hudbou a protahujeme s prvky jogy. Takto relaxujeme se vSemi détmi.

Obritila jste se na néjaka Skolska poradenska zarizeni nebo organizace?
Spolupracujeme se SPC a PPP. Ti mi hodné pomohli i na zac¢atku, méla jsem obavy.

Hlavné co se tyka prvni pomoci a také reedukace dyslexie.

A znite néjaké pomahajici organizace?

Nasla jsem si n¢které na internetu. Epistop, naptiklad, ti mi poslali n¢jaké brozurky.

Co Vam tahle zkuSenost prinesla?
No, jednoznac¢né to celé prispélo k mému profesnimu rozvoji. Naucila jsem se spoustu

nového o ostatnich i 0 sobé. Musela jsem pozménit sva ocekavani.

Co byste chtéla vzkazat pedagogtiim, kteFi jesté Vasi zkuSenost nemaji?
Ptredevsim, smifte se s tim, Ze posun ve vyuce nemusi byt dle vaSeho ocekavani, ale vzdy je
hlavni pocit ditéte, oslabeni obav, které ma, postupné zapojeni do kolektivu. Mé&jte radost i

z malych pokrokil a nespéchejte.

Priloha 2: Rozhovor B

Asistent pedagoga, 27let

1. Jste pedagog se zkuSenosti s vyukou Zaka s epilepsii. Mél jste néjaké obecné

povédomi o epilepsii predtim, nez jste jej zacal ucit?



Jsem asistent pedagoga. Povédomi jsem méla asi viceméné nulové, jen jsem védéla, ze je to
nemoc s kiecemi. A ted’ mizu fict, Ze dité s epi nemusi byt nijak ndpadné, domnivam se, ze
poznam piedzveést a vim, na co si dat pozor. Vim, Ze kieCe jsou tonické a klonické a ze
zachvat muze byt grand mall nebo petit mall. A taky si myslim, ze uz Si umim poradit se

situaci ve tiid¢ pii zachvatu.

Jaké druhy projevi tedy znate?
Objevuji se kieCe u velkého zachvatu a pak jsou malé zachvaty, kdy se mlze jen zahledét,

jakoby se na chvili zastavit. Chvili nevnima, nereaguje na podnéty.

S jakym druhem zachvati mate tedy aktualni zkuSenost?

Mam zéka ve sdilené asistenci, a ten ma velké zachvaty a to cekem casto.

Jak casto?
Jednou, dvakrat za mésic, podle toho, jestli je tieba nachlazeny nebo jak se vyspal, nebo jestli

ho néco trapi, je pretizeny. Nebo prosté bez pticiny.

Poznate blizici se zachvat?

Ano, dnes se domnivam, ze asi ano.

Volate nékdy lékare?

Ano, volame ho vzdy. Pti kazdém zéchvatu.

Uméla byste poskytnout prvni pomoc?

Jen zékladni ano, ale ne odbornou, ja jen dohlizim na to, aby si neublizil.

2. V ¢em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota VaSeho Zika
S epilepsii?

Pfedné si myslim, Ze on se hlavn¢ stydi. Pfitom ja ho znadm, a vim, jaky je Sikula. Pfala bych
mu, aby ho méli vSichni radi a poznali, jaky je. Zaslouzil by si to. Doufam, Zze mu jednou
dojde, Ze se nemusi stydét a zvedne se mu sebevédomi. Ptala bych mu vic kamaradd. Nékdy

se mi zda, Ze za kamarada povazuje mne.



Jak ho prijima vrstevnicka skupina?
Ja myslim, Ze ho moc nevnimaji. Ani jeho nemoc jako slabou stranku, ani jeho silné stranky.
Je na okraji skupiny. Je Casto doma, takze jim asi ani nechybi. Ale neublizuji mu. Jeden dva

pokusy byly, spis ze zvédavosti. Ale to jsme s ucitelkou vyiesily, neslo o nic podstatného.

Myslite tedy, Ze je ohroZen stigmatizaci, nebo Sikanou?
My mame maly, vékoveé smiseny kolektiv tfidy. Jsme malotiidka. Ve tiid¢ je 1 chlapec, ktery
se 1é¢i s cukrovkou. Myslim, ze tady détem Sikana nehrozi. J4 na to hodné dbam. Ale co bude

u vétsich déti, na 2. stupni ZS nebo v puberté, to nevim.

3. Tyka se Vaseho zaka ADHD nebo SPU, nebo néjaké jiné problémy ve vyuce?
Ano, ma SPU, dyslexii. Pomaham mu ve ¢teni. S ucitelkou mame pracovni sesit navic, a ja uz
dneska vim, co mu vyhovuje a co nesnasi. Jsem takova jeho jistota a vim, kde potiebuje

pomoct, a kde to zvladne sam. Problém jsou casté absence.

4.V ¢em vnimate specifika edukace ditéte s epilepsii?
Vétsinou druhy den po zachvatu byva doma. Po navratu potfebuje uvedeni do ¢innosti, neni

mozné, aby hned dohéanél, co zameskal. SpiSe pfestava pracovat, je pasivni a Spatné naladény.

Vite o néem, v ¢em je Sikovny a snaZite se to akcentovat, aktivizovat ho?
Chci, aby se naucil, ze co déla, ma svou cenu, a vazil si sam sebe. On tfeba zna odpoveéd’, ale

stydi se pfihlasit. Je pasivni, pfitom hloupy neni.

5. Co se tyka rodiny, jaka je Vase spoluprace?
S rodinou spolupracuje hlavné ucitelka. Nékdy mé poprosili o vysvétleni zameskaného uciva,
to jsem samoziejmé vyhovéla. Mym ukolem je to, aby tu vzdy byl nékdo, kdo pomtze pii

zachvatu. Aby se nezranil a aby taky rodi¢e neméli o n&j strach.
Nez jste chlapce zacala ucit, dostala jste dostate¢né informace?
S rodici spolupracuje ucitelka, ja jsem pfisla, az kdyz uz méla vSe osetfené, a ziizeny IVP.

O epilepsii jako takové jsem nevédéla skoro nic, a dost jsem se bala.

6. Jaka konkrétni podpirna opati‘eni vyuZivate ve své praci s timto chlapcem?



Pracujeme Vv jednodussich pracovnich listech a s béznymi ucebnicemi, nékteré véci obcas
vynechame, procvicujeme hlavni ucivo. Osvédcila se ndm nazornost. Ttidni ucitelka mi vzdy
navrhuje konkrétni pomiicky, domina, obrazkové ¢teni, piehledy uciva. Hlavné stdle myslim
na to, aby se neptetahl nebo zbytecné nestresoval. N&jaka omezeni ma i v télocviku,
doprovazim ho tam a vypomahdm mu. Nesmi se tfeba tcastnit nékterych gymnastickych
cvi¢eni. Nékteré Cinnosti ned€la vibec, aby se neuhodil do hlavy, a snazime se vyvarovat

prilisné soutézivosti a vyvolavani n¢jakého napéti v soutézivych hrach.

Vyuzivate néjaké alternativni zpiisoby, relaxace a podobné?
Mame relaxacni koutek a takovou mistnost, kde se miize odpocivat, tam chodime. N&kdy
jsme zahrnuli do télocviku jogu a relaxaci. Ucitelka ve vyuce Casto zafazuje relaxacni chvilky

se vSemi détmi.

Spolupracujete se Skolskymi poradenskymi zarizenimi, znate néjaké pomahajici
organizace?
Byla jsem na kurzu DVPP ohledné déti se SVP, ale konkrétné s epilepsii ne. Pomahajici

organizace zadné neznam. SPC nam radi s IVP.

Prinesla Vam tahle zkuSenost néco, at’ uz pozitivniho, nebo negativniho? Co byste
vzkazala ostatnim uciteli, ktefi jeSté tuhle zkuSenost nemaji?

Nekdy jsem byla unavena, a méla pocit, ze ma prace nepiinasi dostate¢né vysledky. Ale pak
jsem si fekla, Ze ja nejsem ten, o koho bézi. Tahle zkusenost mé urcité obohatila a doporucuji
vSem, aby se nebdli, ale at’ si nejdiiv realné zvaZzi, zda pozitiva a negativa jsou vyrovnana,

hlavné pro to dit€, ne pro nas. Aby se dité nebalo a bylo ve Skole v pohodg, to je hlavni.



Priloha 3: Rozhovor C

Pedagog, 32let

1. Jste pedagog se zkuSenosti s vyukou Zika s epilepsii. Mél jste néjaké obecné

povédomi o epilepsii predtim, nez jste jej zacal ucit?

Nemél jsem téméi zadné znalosti, ve vzdélavani pedagogu se klade diraz hlavné na poruchy
uceni a zda se mi, Ze vSechna ostatni znevyhodnéni spadaji do jedné skupiny, ktera neni pro

ucitele jasna.

Jak jste si tedy doplnil znalosti? Umél byste podat prvni pomoc?

Vyhledal jsem si informace o projevech epilepsie a prvni pomoci. NaSel jsem si knizku, Dité
s epilepsii v prostiedi Skoly, ale prvni pomoc bych si netroufal podat, vim jen, ze je tieba dité
odvést do soukromi nebo alespoil odstranit prekazky, jestlize ma kiece. Pti zachvatu voldme

vzdy rodi¢e nebo zachranku.

2. V em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota VaSeho Zaka
S epilepsii?

U nas je dite€ s epilepsii uz v paté tfidé€, ale vzdélavame ho prvnim rokem. Rodice se Casto
stéhuji. K nemoci se pfidruzila také porucha ADHD, takze chlapec trpi neklidem, je
naladovy, nestaly a ke Skolnim povinnostem laxni. Hodné vyruSuje, vymlouva se, dokonce

1Ze.

Jak ho prijima vrstevnicka skupina?
Ve skupiné se snazi prosadit, ale déti ho pfili§ neuznavaji. M4 kamarada ve tfidé mladsich
déti. Vyspélejsi Zaci ho mezi sebe moc neberou. Snad ani ne pro jeho chorobu, ale spi§ proto,

7e nikdy nevi, jakou bude mit naladu. Pro jeho vznétlivost a divokost.

Mluvil jste o tom se tiidou?

Po domluvé s rodici jsem déti informoval pti komunitnim kruhu. Samy se pak ptaly, jestli je
to pro n¢ nebezpecné. Mam ve tfidé malou skupinku rozumnych déti, které mi trochu
pomahaji a vezmou ho mezi sebe tfeba pii skupinové praci. Ale jinak je spise stranou, 1 kdyz
se snazi zapojit. Neni ani ten typ, cO by mi rad pomahal, abych mu mohl zadavat rizné
drobné ¢innosti nebo pochlizky. Tak se ho snazim povzbudit tfeba v anglicting, kterou ma rad

a znd hodné slovicek z pocitacovych her.



3. Mate asistenta? Kdo jeSté se podili na vyuce?

Méme asistenta, ktery mi pomdha s ptipravou pomucek, docvicenim latky nebo
s dokoncCovanim prace zaka, ktery je Casto nepozorny. Také dité doprovazi do relaxacni
mistnosti, jsou — li uz na ném vidét znamky pietizeni nebo nezvladam jeho chovéni, které

naruSuje vyuku. Asistent také poméha s kdzni pti pfechodech nebo pted télesnou vychovou.

Védi ostatni ucitelé o jeho nemoci a jak se pripadné zachovat?

O potiebach tohoto zdka s IVP jsme mluvili na pedagogické rad€, takze vyucujici jsou
¢astecné informovani vSichni. S vyucujicimi, ktefi piebiraji Zaka na télocvik a na informatiku,
se domlouvam pribézné, i co se tyka odchylek v chovani.

Informovany jsou také vychovatelky, které maji dozor pii aktivitach $koly. Skolni druZinu

zak nenavstévuje, nemame kapacitu na dalsi placené hodiny s asistentem.

Mate specialniho pedagoga, metodika prevence nebo vychovného poradce?
Funkce metodika prevence a vychovného poradce je u nés sdruzena, ale pii tvorbé IVP se

spoléha na tiidniho ucitele. Pak se material konzultuje s feditelkou Skoly.

4.V ¢em vnimate specifika edukace ditéte s epilepsii?

Ve vyuce jsem se musel naucit reagovat na zmény v ladéni ditéte, respektovat jeho pracovni
tempo. Chvalim ho i za ¢astecnou praci a nepietrzit€ ho sleduji ja nebo asistentka. Snazim se,
pokud je to vhodné, vyuzivat nazorné a manipula¢ni pomticky, aby vyuka byla pestra a abych
udrzel pozornost ditéte. Rodice souhlasi se slovnim hodnocenim z ¢eStiny a matematiky na
vysvédéeni. Pracujeme podle IVP, které prubézné¢ vyhodnocujeme, ale situace se pfilis
neméni. Dité je Casto nepozorné, vice se unavi, rodi¢e oceiluji praci asistenta, ale doma se

ditéti ptili§ nevénuji.

Vite o nééem, v ¢em je Sikovny a snaZite se to akcentovat, aktivizovat ho?
Chlapec je Sikovny v télocviku, je rychly a aktivni. Rad soutézi, ma silu. Nedovede ale

prohravat, rad se pte o vysledek hry.

KdyZz se vratim k tomu kolektivu, nedélal jste tedy Zadné tiidnické aktivity na

za€leniovani, seznameni s epilepsii?



Obecné jsme v pfirodovédé hovoftili o zadsadach prvni pomoci a také o chovani pifi epi
zachvatu. Vysvétlili jsme si, Ze ¢lovék mize trpét riznymi chorobami, za které nemiize a ze

je nutné si pomahat. Také jak kontaktovat zachranné slozky.

5. Je mozné si s rodici sepsat dotaznik, kde bude obsaZeno vSe potiebné, co byste mél
védét. Mate néco takového?
Dotaznik neméame, ale s rodici jsem si prosel zpravu ze SPC, a také mi piinesli ukazat zpravu

od osetfujiciho l1ékare.

A jak probiha celkové spoluprace s rodinou?

Nijak intenzivné, myslim, Ze rodina ma nizsi socioekonomicky standart a mam pocit, ze fesi
spi$ jak to vSechno zvladnout, nez né&jaky presah. Piili§ nefesi, jak se chlapec citi, nebo mi
nijak nesd€luji, jak se tfeba chova doma, nebo ze mél Spatnou noc, je nemocny nebo
nachlazeny. Matka se obCas snazi pomahat mu s domaci ptipravou, ale jen sporadicky. Do

SPC jsem je objednaval k vySetfeni celkem tiikrat.

6. Je Vas zak vzdélavan podle IVP?
Sestavili jsme IVP podle doporuceni SPC a pracujeme podle zasad pro 2.stupein podptrnych

opatrent.

A jaka konkrétni podpiirna opatreni vyuzivate?
Jak jsem jiz uvedl, mame slovni hodnoceni, upraveny obsah vzdélavani v ceském jazyce, dité
potiebuje zvyseny dohled, pomoc v hodinidch i1 krat§i vyukovou zatéz. Mame upravené

pracovni misto, sedi sam, a ma svoji zidli z domova.

Vyuzivate néjaké alternativni zpiisoby, relaxace a podobné?
Asistent pedagoga vyuziva relaxacni hudbu, s Zakem odchazi podle potieby do relaxaéni
mistnosti. Pouziva spinner, vypada to jako drobnost, ale obas mu tato hracka pomaha a

myslim, Ze ho to uchranilo uz i pfed par zachvaty.

Obritil jste se na néjaké podpiirné organizace?

Vyuzivam ob¢as ¢lanky na strankach Epi school, stahl jsem si pfirucku pro ucitele déti s epi.



Priloha 4: Rozhovor D

Pedagog, 47 let

1. Jste pedagog se zkuSenosti s vyukou Zika s epilepsii. Mél jste néjaké obecné

povédomi o epilepsii predtim, nez jste jej zacal ucit a jak se VaSe znalosti zménily?
Vzdélavala jsem uz zrakové postizené dité, ale s epilepsii jsem zkuSenost neméla. Predstavy
jsem mela zkreslené a védomosti neuplné. Dnes uz vim, na co si dat pozor, jak se chovat pfi

zachvatu. A Ze nemam mit pfehnand ocekavani.

Jaké znate projevy epilepsie?

Kfece, bezvédomi a slintani. Nebo jen chvilka strnuti, nevnima, nevi co se déje.

Co délate, kdyZ dostane Zak zachvat?
Pfi ztraté védomi volam vzdy zachranku, to je pravidlo. Jinak klasicky stabilizovana poloha a

povinnost kontaktovat rodice.

Volal jste tedy lékaie?
Zatim jen kdyz dité nereagovalo na podnéty, pifi ztrat¢ védomi. A také, kdyz se chlapec

jednou lehce zranil na ruce.

Umél byste poskytnout prvni pomoc?

To asi ano, n¢jak laicky.

Jak?
Sledovat dychani, a snazit se pfedchazet zranéni. Polozit ho na koberec, pfikryt, uvést do
Klidu.

2. V ¢em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota VaSeho Zaka
S epilepsii?

Nejhorsi pro né¢j bylo to, ze ho ostatni nebrali. Mél malou sebediivéru a nevazil si sam sebe.
Ale to si nesl uz zdomova. Dnes je uZ mimo moje pole pusobnosti, ale tusim, ze jiné to

nebude.



Takze vrstevnicka skupina ho nepfijimala?

Rekla bych, Ze podle toho, jak byli vyspéli a taky vedeni od rodi¢ti. Piedsudky se podle mé
dédi. Obecn¢ byl spis stranou, i kdyz ho vétSina piijimala pozitivn€, hlavné holky, kluci mu to
davali trochu najevo, Ze je jiny. Hlavné jim asi vadily tlevy, které mél. Na konci paté tiidy uz
taky déti soupeti ve skupiné chlapct pted divkami. TakZe spiSe ho vSichni podcenovali a

nemél kamarady.

Takze se vyskytla Sikana?
O sikanu se asi nejednalo, ale provokace, vysméch, zkouseli to. Ted’ on byl do toho dost
labilni, nevédél jak to fesit, vyhrotil to, a tim se to jesté zhorSilo. Na druhou stranu, on se

chtél samoziejmé zatadit mezi chlapeckou partu.

Jak jste to reSili?

Obratili jsme se na metodika prevence a méli jsme nékolik tfidnich hodin na upevnéni
kolektivu, byla tam dramatizace, kolektivni hry. Docela to pomohlo. A také jsem se nenasilné
snazila vyvolavat debaty a pozitivné ovliviiovat. Pokousela jsem se toho kluka nenapadné
postr¢it v tom, aby se nesnazil zalibit za kazdou cenu, spiS aby chépal své limity ale i

schopnosti.

A co kdyz priSel zachvat?

To déti docela vydésilo, kdyz se to stalo o pfestavce, ja tam zrovna nebyla, dozor méla jina
ucitelka. Déti pro mé piibehly, a ostatni mu zatim podlozili hlavu a vlastné reagovaly piesné
tak, jak jsme si fikali. Tim mi ukazaly, Ze chapou vaznost situace a i jejich sebevédomi

narostlo, pak tfeba samy nabizely pomoc. Nékteré déti mé ptijemné piekvapily.

3. Tykalo se Vaseho Zaka ADHD nebo SPU, nebo néjaké jiné problémy ve vyuce?

Byl to siln¢j$i kluk, malé sebevédomi, a do toho epilepsie, tak si to predstavte. Byl
inteligentni, ale Casto se n¢kde zakoukal, a pak byl rozruSeny z toho, ze nestiha. Nechapal
vilbec vtipy, ironii, vie si na sebe hned vztahl. Casto zapominal tikoly. Mé&l nékdy delsi &i

kratsi obdobi Spatné nélady, pak vétSinou pfisel, diiv nebo pozdéji, zachvat.



VéEdéli ostatni ucitelé o jeho nemoci a jak se pripadné zachovat?

Z naseho kolektivu uciteli jsem si opatfila informace jen ja, takze jsem ostatnim ucitelim
referovala a spolecné jsme Casto i neformalné probirali, jak situace zvladame. Prubézné
informace také podavala feditelka $koly na pedagogickych radach. Resili jsme hlavng

zpiisoby hodnoceni, ale hlavni zodpovédnost je na tfidnim uciteli.

Meél jste asistenta?
Ne. Sama jsem musela zvladat vyuku, coz nebyl problém, ale hlavné¢ byl problém

s naladovosti zdka. Zachvaty se témét nevyskytly. Byl dobfe kompenzovan.

Mél jste pomoc specialniho pedagoga, metodika prevence nebo vychovného poradce?
Metodika prevence z druhého stupné, ten mi s kolektivem tfidy pomohl. Vyuzili jsme také

Edukac¢ni metodickou pomoc od Spolecnosti E.

4.V ¢em vnimate specifika edukace ditéte s epilepsii?

Musela jsem se naucit srovnat si svoje ocekavani vici realité. A snazila jsem se byt détem
vzorem, hodné vyrazné jsem davala najevo pozitivni pfijeti tohoto chlapce, aby to vidéli
ostatni déti. Bystiejsi se ode mé ucili, méné citlivé déti potfebovaly 1 pevné nastaveni

pravidel. S chlapcem byly potize pii dohanéni uciva, ale prospéch mél primérny.

A jak jste ho podporoval v socialni roviné?

Byl to takovy miij pomocnik. Daval jsem mu drobné tkoly, aby se citil dilezity.

5. Co se tyka rodiny, jaka byla Vase spoluprace?
Oni byli asi celkem realisté. VSechno mi fekli na rovinu, a kdyz vidé€li, Ze délam co je v mych
silach, byli mi vdé¢ni. Nevadily jim obc¢as hor$i znamky, ale hlavni pro n€ byla spokojenost

syna. A taky mi to fikali, coZ byla pro mé odména. Dlivéra, mezi rodici, ditétem a mnou.

Nez jste chlapce zacal udit, dostal jste dostate¢né informace?
Rozhodné ne, jen to, Ze mé tuto diagnézu, ale pouzivala jsem pedagogické postupy, které

mam ovéeiené. Uz jsem ucila dité se zrakovou vadou.

Je mozné si s rodici sepsat dotaznik, kde bude obsaZeno vSe potiebné, co byste mél

védét. Mate néco takového?



No oficialn¢ ne, ale spi$ jsem si to pfipravila z vlastni vile, takové schéma. Tedy jak poznat
zachvat, co ho vyvolava a tak dale. Informace se dnes daji sehnat na internetu, od

pomahajicich organizaci.

6. Byl Vas Zak vzdélavan podle IVP?

Ano. M¢l ulevy v Cestiné a télocviku.

A jaka konkrétni podpiirna opatreni jste vyuZivali?

Dohodli jsme se s matkou na zadavani ukold, a to do cvi¢ného seSitu, pfipravovala jsem mu
pracovni listy na docvi€eni uciva, protoZe casto zamesSkaval. Zadéavala jsem mu méné tkola
ve Cteni a Cesting, docvicoval doma. Vyuzivala jsem tolerantnéj$i prubézné hodnoceni a
slovni hodnoceni i na vysvéd¢eni z CeStiny. Velmi rad si ptipravoval kratké dokumenty nebo
obrazkové prehledy slovni zasoby z anglictiny, tfeba na téma potraviny, zvitata. Tist€éné nebo

dokreslované. Nezkousela jsem ho ale nikdy u tabule, jen rozhovor v lavici nebo kratky test.

Vyuzivali néjaké alternativni zpiisoby, relaxace a podobné?
Mame tu ve tfid¢ relaxacni koutek, a tam si mohou jit déti o prestavce. V hodiné zde pracuji
déti na zemi, na polstafich napt. pti ¢teni nebo matematice, pii skupinové praci. Nekdy

relaxujeme s hudbou, ale starsi kluci tomu moc nedaji, spis zlobi.

Obritil jste se na néjaké pomahajici organizace?
Myslite SPC? To urcité ano. Ale n&jaké pomahajici organizace, to ne, jen ten kluk jezdil na
tabory s néjakym klubem epileptikd, to je myslim iniciativa rodiny. A jak jsem fekla, néco

jsem si zjistila od spolecnosti E sama.

Co Vam tahle zkuSenost prinesla?
Zjistila jsem, ze pedagog si musi vétit, musi se také stale ucit, mit urcité sebevédomi, ale

musi si také umeét pfiznat své meze a umét si pozadat o pomoc rodice a kolegy.

Jak to myslite?
Tak, ze jsem zvladla méné uciva, ale zase jsem se ucila Iépe pracovat se tfidou. OvSem bez
pomoci rodi¢ii by se ucivo Spatné zvladalo. Také jedna starSi kolegyné mi pomahala, hlavné

Vv pocatku, kdyz jsem se bala nebo byla vycerpana.



Co byste vzkazal pedagogiim, ktefi jesté Vasi zkuSenost nemaji?
Predevsim, aby necekali vic, nez mizou dostat. A aby se snazili ucit do zZivota, délat z déti
dobré lidi. A uvédomte si, ze metodické navody samy nic nezmizou, hlavni je byt v praci

realista a optimista.

Priloha 5: Rozhovor E

reditelka Skoly, 61 let

1. Jste Feditelka Skoly, kde jste ucili jiZ nékolik Zaku s epilepsii. Co Vas k tomu vedlo?

My jsme malotiidka, a méli jsme uz nekolik déti se zrakovou vadou, mame pomérné hodné
romskych déti, integrovano jsme méli i par déti s mentalnim postizenim- lehkym, tedy rodice
se zuby nehty branili ptfed specidlni Skolou. No, o détech s SPU ani nemluvim. Takze

epilepsie byla prosté jen dalsi vyzva.

Jak jste byli na tuhle vyzvu vybaveni profesné?

My jsme pfedev§im pevny a dobry kolektiv, na ktery se mizu spoléhat. To je podle mé
hlavni. Ostatni se u¢ime za pochodu. Mame jednu ucitelku se specialné pedagogickym
vzdélanim, a vSichni uditelé maji nékolik kurz. Skoleni NIDV, Ctenaiské dilny, Hejného

metoda, uéastnime se mnoha skoleni.

Jaké informace o epilepsii jste méla predtim, nezZ jste Zaka prijali?

Myslela, jsem, ze dostateCné, ale samoziejmé ze ne. VE&déla jsem, ze bude mit kiece,
nezvladnuté pohyby. Ale realita je uplné jina. Ja myslim, ze vice nez zachvaty samotné jsou
tu pro dit¢ nevyhodné i dalsi okolnosti. Nezadouci ucinky lékd, vySetieni, nepohodli, bolesti

hlavy, Casta unava.

Jaké druhy projevii tedy znate?

Z moji zkuSenosti znam velké i malé zachvaty.

A jiné projevy nemoci, nebo jeji vlastnosti?



Rozhodn¢ jsem necekala, jak moc tato nemoc ovlivituje psychiku, i kdyz to neni nemoc na

zaklad¢ poruchy psychiky.

Co jste délali, kdyZ priSel zachvat?

Volali jsme zachranku a snazili se poskytnout pomoc podle potieby. Ale ja podotykdm, Ze
nejvic zachvatii mel mimo Skolu, takze pro Skolni dochdzku bylo stéZejni spi§ to, Ze Casto
chybél, nebo byvat unaveny po lécich. Ted se situace zjednodusila, je tu vzdy pfitomna

matka - asistentka pedagoga.

Uméla byste vy a pedagogicky sbor poskytnout prvni pomoc?
Pravidelné zveme lektorku Ceského &erveného kiize, kterd se zasadami prvni pomoci

seznamuje dospélé i1 déti, takze snad ano.

1. V ¢em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota Zaka s epilepsii?
Konkrétné u tohoto ditéte, jsou nejhorsi ¢asté absence, a pak vypadek z bézného Zivota tiidy.
Také nemuze plné cviit, nesmi plavat, nejel s nami na hory - ani s matkou, to jsme si

netroufli. Jinak obecné 1éky maji vedlejsi uc¢inky a nemoc ptinasi velky tlak na psychiku.

Jak ho prijimala vrstevnicka skupina?
Nebyl to prvni zék s nécim, fekla bych, neobvyklym. My si na tom zakladame, ze jsme rodina

a vSichni se zndme a pomahame. Myslim, zZe malotiidka je pro takové déti idedlni volba.

TakZe nemyslite, Ze by mél néjaké stigma? Mluvila jste o tom se tfidou?

To jsem nechala na konkrétnich ucitelich, ale urc¢it€¢ mluvili s détmi o vSem, co bylo potieba
probrat. Ucitelé maji moji davéru, ze potiebné informace piedavaji citlivé a vhodnym
zpusobem. Také matka ditéte souhlasila s pfedanim informaci ve tfidé. Myslim, ze velmi
dilezity je jasny postoj ucitele a déti pak piebiraji jeho chovani. Hor$i by bylo, kdyby déti

mély opacné zkuSenosti z domova. To se ndm naStésti nestalo.

3. Tyka se Vaseho Zzaka ADHD nebo SPU, nebo néjaké jiné problémy ve vyuce?
Ja jsem ho ucila jsem na vychovy, takze tam se nic vyrazné¢ neprojevovalo. Jen v TV ma

docela vyrazna omezeni.



Ma zak asistenta?

Ano, svou matku.

A jak se to osvédcilo?

Vyborné, rodi¢e obecné se zapojovali oba dva hodné, a tohle bylo skvélé feSeni.

Mate specialniho pedagoga, metodika prevence nebo vychovného poradce?
Mame ucitele se vzdélanim pro préci se zaky se zdravotnim znevyhodnénim a SPU, metodik

prevence jsem ja.

4.V ¢em vnimate specifika edukace ditéte s epilepsii?
Nejveétsi problém je zameskavani. Dafi se zvladat dohdnéni uciva, matka tak asistuje uciteli i
doma. Pak jeSt¢ zvySend unavnost, omezeni v n&kterych cCinnostech. Moznd piiliSnad

uzkostnost, strach ditéte o sebe. Nekdy se snazi piedavat na ostatni to, co by zvladal sam.

Je néco, v ¢em vynikal?
Rad zpiva, ma dobry sluch. Sbira hrac¢ky, vim, ze ho zajimaji vlaky. K této zalibé ho prived]
dédecek. Ten mu také pomohl ptipravit pro déti ve skole malou vystavku a hovotil o své praci

strojvedouciho. Tady chlapec urcité velmi ziskal na cené v kolektivu spoluzakd.

5. Co se tyka rodiny, spoluprace byla tedy vzdy dobra?
Vyborna, a ja& myslim, Ze to je jeden ze stéZejnich pozadavkli dobré integrace, dobra

spoluprace s rodinou. Do nasi $koly chodi i sestra tohoto integrovaného zaka, ktera je zdrava.

Kde jste tedy shanéli potfebné informace, nez jste zacali s integraci?
Nasla jsem si nalezitosti v zdkon¢, pak jsem se obratila na poradnu, ale nejvic toho déla nase

specialni pedagozka, ktera znala i riizné pomahajici organizace.

6. Zak je tedy vzdélavan dle IVP. Jaka konkrétni podpiirna opatieni vyuZivate?

Asistenta, pak jsme upravovali obsah nékterych vzdélavacich oblasti.



Vyuzivate néjaké alternativni zpisoby, relaxace a podobné?

Mame hernu, relaxa¢ni koutek, mame 1 moznost dietniho stravovani.

Obritila jste se na néjaka Skolska poradenska zarizeni nebo organizace?
Ano, a taky jsme se obratili na nadaci S..., kterd nam poskytla zdv&sné houpaci kieslo a UV

lampu.

Co Vam tahle zkuSenost prinesla?
TéZkosti 1 pozitiva, a taky jsem se ujistila, ze ucitelé, které¢ kolem sebe mam, jsou vyborni.

MozZna je to tim, Ze jsme malotiidka.

Co byste chtéla vzkazat pedagogiim, ktefi jeSté Vasi zkuSenost nemaji?

Nebojte se, a ptejte se! Zbavte se predsudkd.

Priloha 6: Rozhovor F

Specialni pedagog, 33let

1. Jste pedagog se zkuSenosti s vyukou Zaka s epilepsii. Méla jste néjaké obecné
povédomi o epilepsii predtim, nezZ jste jej zacal ucit?

Me¢éla jsem védomosti, ale ne praktické zkusenosti, takze i tak se objevily obavy.

Jaké druhy projevi tedy znate?
Od malych po velké, pady, kiece, nezvladnuté pohyby.

Co potom délate?

Zajistime klid, izolovany prostor, dohled a témét vzdy volame prvni pomoc. Asistentkou
pedagoga je matka zaka, takze je vzdy pritomna zachvatu, ale souhlasila s timto postupem.
Casto se totiz piihodi ztrata védomi, zmatenost nebo kie¢e. Vyskytne se i zahledéni, pohyby
nebo zvlastni chovani. To pak radéji jdeme do klidové mistnosti a asistent, tedy matka dité

doprovazi.



Uméla byste poskytnout prvni pomoc?

Domnivam se, Ze ano. Tu zakladni.

2. V ¢em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota VaSeho Zika
S epilepsii?

Myslim, Ze je pro néj nejhorsi ztrata jistoty, také se tézko zapojuje, je nesmély nebo naopak
déti jeho projeviim nerozumi. Dovede se pékné roz¢ilit, je — 1i unaveny nebo Spatné naladény.

Malé déti tohle nechapou. Pak se ho strani. Nékteti ho asi lituji.

Takze nemyslite, Ze by mél néjaké stigma? Mluvila jste o tom se tiidou?
Nemyslim, Ze je to pfimo stigma, ale ma vlastné jen velmi malo kamaradd. Vidim —li ho

s détmi ve volné hte, je to pro m¢ prekvapiva radost.

3. Tyka se VaSeho Zaka ADHD nebo SPU, nebo néjaké jiné problémy ve vyuce?

Ma4 problémy ve Cteni 1 psani, ale jde o nezvladnutou techniku a oslabenou pamét’. Takeé
Casté absence prispivaji K nesystemati¢nosti vyuky, po nemoci musi zase dohanét
a k doucovani se ptidava nechut. Pfimo dyslektické projevy nevidim. Ma ale integraci pro

epi, jako zdravotné znevyhodnéné dité.

TakZe mate asistenta? Kdo jeSté se podili na vyuce?
Vyrazné nam pomahd matka ditéte, sama vidi, cemu je tieba se vénovat, v ¢em zaostava. Na

druhou stranu je vyuka hodné protektivni.

Védi ostatni ucitelé o jeho nemoci a jak se pripadné zachovat?
Ucitelé jsou informovani a vzhledem Kk tomu, Ze jsme malotiidka, tak véci feSime denné

a vSichni o pfipadnych problémech zakt vime. To se tyka i nepedagogickych zamé&stnancl.
Mate specialniho pedagoga, metodika prevence nebo vychovného poradce?

U nés se tyto funkce sdruzuji, ja jsem zaroven specialni pedagog i tfidni, feditelka je metodik

prevence i koordinator prace s integrovanymi détmi.

4.V ¢em vnimate specifika edukace ditéte s epilepsii?



Ve vyuce nedélam velké rozdily. Jen toleruji mensi objem prace, mame omezeni v télocviku
a jinak se opiram o dopomoc matky — asistenta. Hodnotim s toleranci, spiSe dopliovaci

cviceni. Pied tfidou ¢te jen je —li v pohodg. Jinak ¢tu s nim, ale polohlasem.

Vite o nééem, v Cem je Sikovny a snaZite se to akcentovat, aktivizovat ho?
Neni pfili§ aktivni, takze vlastné nevim, v ¢em by vynikal. Ale velmi rad si nosi do Skoly

modely vlacki, hraje si s nimi a mé i pozoruhodné informace. Tim mtze détem imponovat.

Kdyz se vratim k tomu Kolektivu, nedélala jste tedy Zadné tridnické aktivity na
zaclenovani, seznameni s epilepsii?

Netekla bych, ze jde ptimo o néjaké zvlastni aktivity. Dit¢ mize pak mit pocit, Ze je jesté
vé&tsi zvlastnost — vyjimka, i kdyZ se to mysli dobie. Rekla jsem détem, Ze je prosté nemocny,
ale Ze mu maminka pomah4, a ze se to bude zlepSovat, kdyz na né¢j budeme hodni. Také na
ttidni schlizce jsem, po dohod¢ s matkou, se situaci sezndmila ostatni rodice, poprosila jsem
je o citlivy ptistup. Ve smyslu, Ze neni dobré piili§ zdliraziiovat, Ze je nemocny, a Ze se také
ostatni rodi¢e nemusi ni¢eho obavat.

Mame ve tiidé sebehodnotici systém, prouzkovanou stonozku, kam si déti samy pomoci
barevnych prouzkl zaznamenavaji své Uspéchy, dobré pocity na konci hodiny nebo pochvaly
za pomoc ostatnim. Také dobré zpravy, napf. Dnes jsem si s D. slozil loto nebo jsme si spolu
Cetli, pomahali jsme si, atd. Pofaddme také Modry den pro autisty, Barevny ponozkovy den

pro déti s Down syndromem a Fialovy den pro epilepsii.

5. Co se tyka rodiny, jaka je VaSe spoluprace?
Spolupracujeme piimo ve skole. Nevim, jestli matka dit¢ n¢kdy pftili§ nechrani, ale chapu, co

je pro ni hlavni. Zaroven ho stala pfitomnost matky trochu oddéluje od kolektivu.

Nez jste chlapce zacala ucit, dostala jste dostate¢né informace?

Dit¢ k ndm nastoupilo, protoze rodice sami pozadali o spolupraci. VSechny informace nam
objasnili a spolupracujeme i s neurologem, spole¢né probirame, zda se nové léky neprojevi
v aktivité¢, matka zaznamenava Cetnost zachvatl, informuje mé o probihajici situaci, napf.
unava z nevyspani, problémy Vrodiné nebo détské nemoci, které mohou ovlivnit aktudlni

vykon. Citim velkou dtvéru.



Je mozné si s rodici sepsat dotaznik, kde bude obsaZeno vSe potfebné, co byste méla
védét. Mate néco takového?

Jak jsem fekla, zdznamy si vede matka.

6. Je Vas zak vzdélavan podle IVP?

Ano, ma IVP a narok na asistenta ucitele.

A jaka konkrétni podpiirna opatreni vyuzivate?

Tolerance v hodnoceni, delsi ¢asové limity, k dispozici jsou pracovni listy k procvicovani
uciva, manipulacni pomucky a pocitacovy program pro dyslektiky. Osvédcily se mi vyrazné
¢ernobilé materialy, které pomahaji pii koncentraci. Také doma docvicuje ucivo, ale nesmi se

to prehnat, aby pak ned¢lal doma jen samé tikoly.

Vyuzivate néjaké alternativni zpiisoby, relaxace a podobné?

Ve tfidé mam mekké sedéky ve ¢tenarském koutku, snazim se zatazovat cvicebni chvilky —
s détskymi pisnickami a fikadly. V hodiné, kdo je hotov nebo sam pozada, muize se jit
»povalet” na sedaky, ale snazim se hlavn¢ naucit déti tiché spolupraci, ne soutézZeni

v rychlosti.

Obritila jste se na néjaka Skolska poradenska zarizeni nebo organizace?

Ano, spolupracujeme se SPC.

A znate néjaké pomahajici organizace?
Znam stranky Epi Stop, ¢etla jsem nckteré Clanky. Jinak jsem byla na Skoleni od NIDV a
NUV, seznamila se s ptiklady dobré praxe, byla jsem na konferenci Epi 99.

Co Vam tahle zkuSenost prinesla?
Chtéla bych se zlepsit ve zvladani péce o integrované déti celkove, obCas mi chybi Cas, Casto

energie.

Co byste chtéla vzkazat pedagogiim, ktefi jeSté Vasi zkuSenost nemaji?
Pracujte bez predsudkii a nebojte se fici si o pomoc, vedeni Skoly, rodicim. At sami

nevyhotite. Noste si domt praci jen v rozumné mifte.



Priloha 7: Rozhovor G

Asistent pedagoga- matka ditéte, 46let

1. Jste asistentka pedagoga ditéte s epilepsii a zaroven matka ditéte. Co Vas k tomu
vedlo?

Zjistila jsem, Ze nejsem ochotnd si pfipustit predstavu, ze se mu nékde po cesté piihodi
zachvat, Zze se mu néco stane a ja u toho nebudu. A ze pro n¢j budu muset porad jezdit. To
neslo s mou praci dohromady. Uz do MS jsem ho davala jen na dopoledne a neodjizdéla jsem
nikam daleko. Potom pfi pfechodu do skolni dochazky jsme véd€li, ze chlapce ptihlasime do
této §koly, protoze sem chodila i jeho sestra. Ve jsme fesili uz v predskolnim véku. Skola mi

vysla vstfic.

Jak jste se na tuto praci pripravovala?

Absolvovala jsem kurz ve Sluzbé skole.

A az syn dostuduje, budete se vénovat praci asistenta pedagoga dal?

Urcité ne. Je to narocna a nedocenéna prace. Mij udél je délat privodce svému synovi.

Jak zpétné hodnotite VaSe rozhodnuti délat synovi asistenta?

No, byla to dobra volba. Jen nékdy je problém udrzet moje city a projektivni tendence na

uzdé¢. Syn ke mné hodné Ine, nevim, jak by to beze mne zvladal.

Jaké pokroky vidite u syna za dobu, co jste mu asistentem?
Vite, ze ani nevim? Jak ho vidim kazdy den... Ale ur¢it¢ méd méné zachvati, je klidngjsi,
nema obavy, ze néco nestihne, nepochopi. Nez jsme vyladili po ndstupu do 1. tfidy nové I1éky,

trvalo to dlouho a urcité to taky ovlivnilo jeho vykonnost.

2. V ¢em si myslite, Ze ma epilepsie nejvétsi vliv na kvalitu Zivota Vaseho syna- Zaka

S epilepsii?

Nékde jsem cetla, ze slepota oddéluje ¢loveka od véci, a hluchota od lidi. Epilepsie je jako
hluchota, oddéluje od lidi. Boji se, jak reagovat, zda jeSt¢ neuskodi, radé&ji takové dite
oddéluji. Bali se nas vzit do Sokola, nemohli jsme chodit na plavani pro batolata... Tahle

Skola je fajn, feditelka je vstiicnd, aktivni, pfistupna dohodé¢.



Jak syna prijima vrstevnicka skupina?
No, ja myslim, ze dobfe. Ale vim, Ze je asi az ptili§ se mnou. Mohl by mit vic kamaradua, ale
jak ja to mam ovlivnit, odhanét ho od sebe? Je z ného trochu samotaf, ale to je prosté tou

nemoci. M4 jednoho kamarada, co k nam chodi domti, maji spole¢nou vasen pro vlaky.

Mate obavy z urcitého stigmatu?
Nemam, to stigma je totiz holy fakt. Ne tady, v bubliné malé, rodinné skoly. Ale mimo,

venku. Moje poslani je byt nablizku. A do budoucna se radsi moc nedivam.

Znate néjaké pomahajici organizace?
Obratili jsme se na ranou péci a ti nds pak seznamili s Epistop, jezdime na tabory se

spolecnosti E, do AranZerie, na srazy, mame svépomocnou skupinu i na socialni siti.

Jaké mate poselstvi pro ostatni?

Nebojte se nas! Jsme stejni jako vy, jen vice potfebujeme Vasi podporu.



