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Anotace

Téma: Dité s epilepsii v prostiredi $koly: kvalitativni studie

Bakalatska prace je zaméfena na déti s epilepsii v prostiedi Skoly. Teoretickd ¢ast prace je
vénovana vymezeni zékladnich pojmt souvisejicich s epilepsii, aktualni klasifikaci epilepsie
a epileptickych zachvatl a téz diagnostice, 1écbé a prognoze epilepsie. Dulezitou Casti této
prace je téz kapitola, kde je feSena problematika ditéte s epilepsii v prostiedi skoly, ktera je
dale vyuzita v praktické casti. Teoretickou ¢ast uzavira piehledova studie zaméfena na
kvalitativni studie na dané téma za poslednich 20 let. Ukolem praktické &asti je pfipravit
navrh kvalitativniho vyzkumu formou polostrukturovanych rozhovorii s détmi s epilepsii ve
véku 8-15 let a realizovat vyzkum na vzorku 10-20 déti (v zavislosti na nasyceni). Dale
vyhodnotit rozhovory pomoci specializovaného softwaru pro analyzu kvalitativnich dat
(Atlas.ti) a na zaklad¢ vysledki navrhnout pracovni verzi konceptualniho modelu vystihujici

Skolni zivot ditéte s epilepsii.

Klic¢ova slova: dité, epilepsie, Skola, Skolni zivot, klasifikace epilepsie, ptehledova studie



Annotation

Title: Child with epilepsy in school environment: a qualitative study

This Bachelor thesis focuses on children with epilepsy in school environment. Theoretical
part of the thesis is dedicated to a definition of basic terms related to epilepsy, current
classification of epilepsy and epilepsy seizures, as well as to diagnostics, treatment and
prognosis of epilepsy. As an important part of the thesis is a chapter where problematics of
children with epilepsy in the school environment is being studied, this chapter is further used
in the practical part. A review study focused on qualitative studies during last 20 years closes
the theoretical part. Main task of the practical part is to prepare a design of qualitative survey
in the form of semi-structuralized interviews with children having epilepsy aged 8-15 years,
then to conduct a survey on a sample of 10 to 20 children (depending on the sample
saturation). Furthermore, interviews were evaluated by specialized software for qualitative
data analysis (Atlas.ti). Based on the results obtained, a working version of a conceptual

model describing school life of children with epilepsy has been developed.

Key words: child, epilepsy, school, school life, epilepsy classification, review study
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UvVOD

,,Jsme tvorové patrajici po smyslu, kteri se musi vyrovnat s obtizemi vzniklymi z toho, Ze
Jjsme byli vrzeni do vesmiru, jenZ vnitinée postrada jakykoli smysl. *

Irvin David Yalom

Epilepsie je vazné neurologické chronické onemocnéni mozku, které postihuje
v Ceské republice 100 000 lidi, v Evropé je to okolo $esti miliont lidi (Martinec, 2018).
Malokteré onemocnéni ma tak dlouhou myty a omyly posetou historii. Ve starovékém Recku
a Egypté byla epilepsie pokladana za bozskou chorobu (morbus sacer)!, protoze se véfilo,
ze se lidé s timto onemocnénim pfi zachvatu setkévaji s bohy a ziskdvaji od nich dillezita
poselstvi a proroctvi. Po mnoho stoleti byli naopak lidé s epilepsii velmi stigmatizovani,
protoze byli pokladani za posedlé d’ablem. Stejné kruty byl 1 novodoby pohled na epilepsii
jako dusevni onemocnéni, zvané téz jako padoucnice, kvili kterému byli nemocni zavirani
do psychiatrickych ustavii a léceben. ,, Epilepsie je i v dnesni dobe stigmatizujicim
onemocneénim, vyvolava dost casto odmitavé reakce, nediiveru a odpor. Duvodem byva i
v soucasnosti neznalost a neporozuméni podstaté choroby. Nemocnym byvaji pricitany
rizné viastnosti, mnohdy jednoznacné negativni, a tento predsudek muze ovlivnit nazor

laické verejnosti i s nimi spojend ocekdavani“ (Vagnerova, 2014, s. 135).

Poprvé jsem se s timto onemocnénim a s pacienty trpicimi epilepsii bliZe setkala pfi
stazi v soukromém ambulantnim zdravotnickém zatizeni Affidea Praha s.r.o., kde jsem méla
tu Cest spolupracovat s klinickou neuropsycholozkou PhDr. Alenou Javirkovou Ph.D. a
MUDr. Janou Zarubovou, kterd se specializuje predevsim na epileptologii?, je zkuSenou

specialistkou na EEG? a je téZ ¢lenkou Ceské ligy proti epilepsii.

! Oznaceni pochazi od Hippokrata (Vagnerova, 2014, s. 135)

2 Epileptologie je obor zabyvajici se diagnostikou, Ié¢bou a vyzkumem epilepsie, soucast neurologie (Vokurka,
2006, s. 247)

3 Elektroencefalografie (zkr. EEG)



Podilela jsem se na neuropsychologickém vysetieni kognitivnich funkei a sledovani
vedlejich u¢inkh antiepileptik* u pacientl trpicich epilepsii (EpiTrack®) a téZ na zjistovani
kvality jejich Zivota prostfednictvim psychologickych testi (QOLIE-89; QOLIE-10%), které
se zaméfuji predevSim na emocni pohodu, socidlni podporu, socidlni izolaci, vnimani
omezeni onemocnéni atd.. Ddale jsem pracovala s testy, které zjiStuji psychicky stav
pacienta, zejména Uzkostnost a depresivitu (GAD-7; BAI; BDI-II; NDDI-E a dalsi)’. Osobni
kontakt a spoluprace s témito pacienty pro me¢ byly velmi cennou a pfinosnou zkusenosti a

pomohly mi nahlédnout do Zivota lidi s epilepsii.

Timto onemocnénim vSak netrpi pouze dospéli, ale té€Z se vyskytuje v odlisSnych
formach u déti razného véku. Touto chorobou je celosvétové postizeno 10 miliont déti,
v Ceské republice ptiblizng 13 000 déti (Brabcova, 2013). ,, Epilepsie je Fazena mezi nejvice
socidlné diskriminujici onemocnéni s rozsahlymi psychosocialnimi diisledky. Po rodiné je
Skola druhym nejvyznamnéjsim socializacnim prostiedim, kde dité travi mnoho casu
v interakci se svymi uciteli a spoluzaky. Proto ma Skolni prostiedi zdsadni viiv na zdravy
psychicky vyvoj ditéte s epilepsii* (Brabcova, 2013, s. 7). Velkou roli hraje i osobnost a
charakterové vlastnosti ditéte spolu s zivotnim postojem ditéte k nemoci a spolu s postojem
rodiny a Skoly. Pro dit€ je velmi dillezité to, jak ho vnima nejbliz§i okoli, autority a také
predevsim vrstevnici. Pokud jedna z téchto sloZzek vytvaii patologické prostiedi, mohou se
u ditéte objevit velké negativni nasledky. ,, Laické reakce mohou byt neprijemné a mohou
posilovat uzkost ze zachvatu na verejnosti, pocity nejistoty, ménécennosti a bezmocnosti.
V ramci obran mohou omezit kontakty s jinymi lidmi. Jejich uzavienost a sklon k samotarstvi

‘

pak byva spise sekundarnim nasledkem nemoci, reakci na odmitavé postoje spolecnosti‘

(Vagnerova, 2014, s. 136).

Proto pro mé bylo velkou pfilezitosti spolupracovat na dil¢im cili projektu Dité

s epilepsii v prostiedi §koly® Mgr. Dany Bursikové (Brabcové), Ph.D. a moznost uskute¢nit

4 Antiepileptika (zkr. AED) jsou léky, uzivané v 1&¢bé epilepsie (Vokurka, 2006, s. 56)

5 (Lutz & Helmstaedter, 2005)

¢ Quality of Life in Epilepsy Inventory-89 (Vickrey et al., 1993); Quality of Life in Epilepsy Inventory-10
(Cramer et al., 1996)

7 Generalized Anxiety Disorder (Spitzer, Kroenke, Williams & Lowe, 2006); Beck Anxiety Inventory (Beck,
et al., 1988); Beck Depression Inventory (Beck, Steer & Brown, 1996); Neurology Depression Inventory for
Epilepsy (Grilliam, Kanner, Barry et al., 2006)

$ Dité s epilepsii v prostiedi $koly: vyvoj adekvatniho strukturalniho modelu (GACR16-02453Y, realizace
2016-2018, fesitele: Brabcova, Kohout, Benova.)



polostrukturované rozhovory s détmi s epilepsii mladsiho a starSiho Skolniho véku, které
probihaly pravé v prostredi Sskoly. Cilem bakalatské prace je zjistit, jaky je Skolni zivot ditéte
s epilepsii. Zejména jak se dite s epilepsii citi v prostedi Skoly, jaké naro¢né Zivotni situace
v kontextu Skoly proziva a jaké ma vztahy se svymi spoluzéky. Velmi diilezitou soucasti je
predevsim i to, jak ovliviiuje Skolni zivot ditéte s epilepsii jeho nemoc. Rozhovory budou
nasledné ptfepsany a dale vyhodnoceny pomoci specializovaného softwaru pro analyzu
kvalitativnich dat (Atlas.ti). Na zdklad¢ vysledki bude navrzena pracovni verze
konceptualniho modelu vystihujici Skolni zivot ditéte s epilepsii. Kvalitativnimu vyzkumu

se vénuje kapitola sedm.

Teoretickd Cast prace rozdélena do Sesti kapitol zpracovava zejména tii stézejni
témata, a to téma epilepsie s dirazem na vymezeni zdkladnich pojml souvisejicich
sepilepsii a na aktualni klasifikaci epilepsie a epileptickych zachvatl, popsanych
v kapitolach jedna a dva. Kapitoly tfi a Ctyfi se zabyvaji diagnostikou, 1écbou a prognézou
epilepsie. Dal$im dalezitym tématem popsaném v kapitole pét je téma prehledové studie,
ktera se zabyva zahrani¢nimi kvalitativnimi studiemi zaméfujicimi se na problematiku ditéte
s epilepsii v prostredi Skoly za poslednich 20 let, uvedeno v paté kapitole. Teoretickou ¢ast
uzavira treti stézejni téma vliv epilepsie na Skolni Zivot ditéte, které je dale rozvinuto pomoci

rozhovori s détmi s epilepsii v prostiedi Skoly v praktické ¢asti.



1 POPIS ONEMOCNENI A VYMEZENI ZAKLADNICH
POJMU

1.1 Epilepsie

Definice epilepsie uvedena ve Velkém I¢kaiském slovniku (Vokurka, Hugo & kol.,
2006) popisuje epilepsii jako skupinu poruch mozku projevujicich se opakovanymi zachvaty
ruzného charakteru, které jsou zplsobeny vybojem v elektrické c¢innosti urCité c¢asti
nervovych bunék a mohou se projevovat poruchami védomi a vniméni, kfecemi,
vegetativnimi projevy a psychickymi pfiznaky. Charakter zachvatu zavisi pfedevS§im na
misté, které je v mozku postiZzeno, a lisi se téZ vékem pacienta. N&kdy byva ptitomna aura’.
Pticina epilepsie je nékdy neznama (primérni epilepsie), jindy je disledkem jiného postizeni
mozku, naptiklad nadoru, poranéni (sekundéarni epilepsie). Podstatou je nerovnovaha mezi
inhibi¢ni a excita¢ni slozkou v centrdlni nervové soustavé (dale jen CNS). Existuji urcité

genetické predispozice. U pacientll existuji ur¢it¢é momenty, které mohou zachvat

vyprovokovat (nedostatek ¢i casto nadbytek spanku, alkohol, n¢které senzorické vlivy aj.).

Dle Végnerové (2014, s. 126) je epilepsie ,, chronické postizeni mozkové tkané, které
se projevuje opakovanymi zachvaty ruzného charakteru, spojenymi se zménou proZivani a
chovani, motorickymi projevy a casto i s poruchami védomi. Epilepsie je souhrnné oznaceni
pro ruznorodou skupinu onemocneni, jejichz spolecnym znakem je vyskyt zachvatii. Pro
charakteristiku epilepsie byva rozhodujici typ zachvatu. Ten zadvisi na zpiisobu postizeni
mozkové tkane, event. na lokaci epileptického loziska. Miize byt ovlivnéna i vékem,
s nezralosti CNS souvisi generalizovana vyssi pohotovost k zachvatim. Délka trvani

zdchvatu se pohybuje v rozmezi néekolika vterin az minut.
Epilepsie je onemocnéni mozku definované nékterou z nésledujicich podminek:

a. Nejméné dva nevyprovokované (ni¢im nevyvolané nebo reflexni) zachvaty

vyskytujici se vice nez 24 hodin od sebe.

® Aura miiZze mit podobu zableski, koute, zvuki &i slov, pocitii horka a tiZe, riiznych pachi, ale miizou se

vvvvvv

prozival napt. Dostojevsky) (Vondracek & Holub, 1968)
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b. Jeden nevyprovokovany (nebo reflexni) zachvat a pravdépodobnost dalSich
zachvatli podobnych vSeobecnému riziku recidivy (nejméné 60%) a po dvou

nevyprovokovanych zachvatech vyskytujicich se béhem deseti nasledujicich let.

c. Diagndza epileptického syndromu (Scheffer et al., 2017).

1.2 Epilepticky zachvat

Epilepticky zachvat je pfechodny vyskyt pfiznakli nebo symptomt v disledku
abnormalni nadmérné nebo synchronni neuronalni aktivity v mozku. Zachvat nemusi nutné
znamenat, Ze osoba md epilepsii'®. Dle Preisse, Kucerové a kol. (2006) je epilepticky zachvat
samostatny klinicky projev, pii kterém jsou nekontrolované, excesivni a hypersynchronni
vyboje kortikélnich neuronli. Zachvaty obecné spadaji do dvou hlavnich skupin, fokalni a
generalizované a dale pak neklasifikovatelné zachvaty, i kdyz tyto kategorie nemusi byt

vhodné k popisu vSech zachvati (viz. Kap. €. 2).

1.2.1 Status epilepticus

Status epilepticus je zachvat, trvajici déle nez 30 minut nebo se jedna o opakované
zachvaty trvajici déle nez 30 minut bez toho, aby mezi nimi doslo k navratu védomi. Je to
stav zpusobeny bud’ selhdnim mechanismii odpovédnych za ukonceni zachvatu, nebo
aktivaci mechanismi, které vedou k abnormalné¢ dlouho trvajicimu zachvatu. Pokud zachvat
trva déle nez 30 minut, mize vést k nevratnému poskozeni mozku. Kazdy typ zachvatu mtze
probihat formou status epilepticus (Marusi¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek, Nespor,

Vojtéch & Zarubova, 2017).

10 Seizure Classification. ILAE [online]. Creative Commons Attribution-Share Alike 4.0 International
Licence, 2018 [cit. 2018-02-26]. Dostupné z: https://www.epilepsydiagnosis.org/seizure/seizure-
classification-groupoverview.html
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1.2.2 Epilepticky ekvivalent

Dale se muze objevit epilepticky ekvivalent, coz jsou pfiznaky, které se u ¢lovéka
trpiciho epilepsii objevi misto epileptického zachvatu. Nejcastéji se objevuje zachvat bolesti

hlavy ¢i vegetativnich ptiznaku epilepsie (Vokurka, Hugo & kol., 2006).

1.2.3 Zachvatova pohotovost

Zachvatova pohotovost je individualni a podminéna geneticky. Plsobi na ni jak
vnitini podminky organismu, jako je metabolismus a vnitini prostfedi, tak i zevni podminky
organismu, jako je vlhkost a teplota prostiedi. ,, Rozdilné nastaveny prah a vnimavost
k okolnostem vysvétluji individualni ndachylnost k zachvatu. Vlastni provokacni moment
(ethylalkohol, menzes, spankova deprivace, psychicka afekce, neznamé, snad genetické
faktory) se casto prolind se zevnimi okolnostmi (oslunéni, toxickeé prostredi — tekava redidla,
rozpoustédla) a vnitrnim stavem organismu (dehydratace, hypoglykémie, unava, vycerpani).
Vyse zachvatového prahu kolisa s vekem. V détstvi je nizsi, v dospélosti stoupa, po 60. roce
opét klesda. V organismu jsou asi pritomné i antiepileptické organismy brzdici rozvoj

zachvatu, napv. kmenovy cerulokortikalni systém “ (Seidl & Obenberger, 2004, s. 249).

1.3 Vznik epileptického zachvatu

Vznik epileptického zachvatu je ndsledkem ,,abnormdlnich elektrickych vybojii v
nervovych bunikdach, které se rozsiri do ostatnich casti mozku a mohou zpiisobit
generalizovanou poruchu jeho funkce. Pravdépodobnost jeho vzniku zavisi na zachvatové
pohotovosti, tj. metabolickém stavu mozku, ktery ovliviuje hladina ruznych
neurotransmiteru* (Vagnerova, 2014, s. 126). Za vznikem epileptickych zachvat neboli
epileptogenezi stoji fada dynamickych biologickych udélosti ménicich rovnovahu mezi
excitaci a inhibici v neurondlnich sitich. Jedna se o komplexni proces, ktery muzeme
studovat od urovné makrostrukturalni (histologické zmény v mozku, napt. ubytek neuronti)
po uroven molekularné-genetickou. Genetika je v soucasné dobé jednim z hlavnich proudii
epileptologického vyzkumu. Na dédi¢nou slozku epilepsie poukazoval jiz Hippokrates.
Dnes je z experimentalnich dat zfejmé, Ze prakticky neexistuje epilepsie bez genetického
podkladu. I k rozvoji posttraumatické epilepsie musi byt urcita predispozice, az u 50 %

pacientl po tézkém poranéni mozku se zachvaty nerozvinou (Prochézka, 2003).
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1.4 Psychologické zmény pri epileptickém zachvatu

Podle Vagnerové (2014) je =z psychologického hlediska mozné diferencovat
kratkodobé zmény psychiky, které jsou vazany na zachvat. V obdobi pred zachvatem mize
byt nemocny drazdivéjsi a labilnéjsi, mize se hlfe soustiedit a méné adekvatné reagovat.
Tyto népadnosti je mozné pozorovat maximalné 1-2 dny pied zédchvatem (Graham & kol.,

1999).

,, Bezprostredné pred zdachvatem se miize objevit tzv. aura, kdy se kratkodobe meni
vaimani i prozivani (miize se objevit iluze vidéného a slyseného), miize narustat uzkost a
strach. Epilepticky zdchvat prestavuje nahlé, prudké zatizeni nervové soustavy nemocného.

Reakci na zachvat byva unava, vycerpanost, ospalost ¢i amnézie “ (Vagnerova, 2014, s. 128).

Podle Pavlovského (2001) vobdobi po zachvatu mlze pietrvavat mirna
dezorientovanost, obtiZze v soustfedéni, pozornosti a zpomaleni ¢i nepfiméienost reagovani.
Nemocny neni schopen bézného vykonu a nemél by byt nijak zatézovan. Po
psychomotorickém zachvatu nemocny nékdy stereotypné opakuje uréity pohyb, jeho
vnimani mize byt zkreslené. Vlastni proZzitky se mu miiZou jevit jako neskutecné, snové,
«ll

nebo se mu naopak muze zdat, Ze se néco podobného jiz nékdy odehralo (iluze ,,déja vu

nebo ,,déja vécu*“'?). Miize mit pocity odcizenosti, depersonalizace i realnosti okolniho svéta.

1.5 Neepilepticky zachvat

Podle Pipekové (2006) je asi jedna tfetina stavil vypadajicich jako epilepticky
zachvat jiného piivodu, hovotfime o neepileptickych zachvatech, napt. synkopy, arytmie,

migréna, afektivné reflexni a respiracni zachvaty, no¢ni désy, hysterické zachvaty. Nékdy

"' Déja vu je iluze, pii niZ je nova situace klamné vnimana jako opakovani situace jiz vidéné. Takovy prozitek
zazije alespoii jednou za zivot téméf kazdy ¢lovek, napt. pti unave. Zdroj: Pojem déja vu (fr.). Velky lékarsky
slovnik [online]. Copyright Maxdorf 1998-2018 [cit. 2018-03-02]. Dostupné Z:
http://lekarske.slovniky.cz/pojem/deja-vu

12 Déja vécu je iluze prozitého, novy prozitek se jevi jako jiz prozity. Zdroj: Pojem déja vécu (ft.). Velky
lékarsky  slovnik  [online]. Copyright Maxdorf 1998-2018 [cit. 2018-03-02]. Dostupné z:
http://lekarske.slovniky.cz/pojem/deja-vecu
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definitivni rozliSeni epileptickych a neepileptickych zachvati neni mozné ani po

opakovanych vysetfenich, pomahé az dlouhodobé video/EEG'® monitorovani.

13 Elektroencefalografie (zkr. EEG)
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2 KLASIFIKACE EPILEPTICKYCH ZACHVATU,
EPILEPSIE, EPILEPTICKYCH SYNDROMU
A ETIOLOGIE EPILEPSIE

Mezinarodni spolecnost proti epilepsii (International League Against Epilepsy, dale
jen ILAE), ktera vznikla v roce 1909, je nejvyznamnéjsi svétové sdruzeni odbornikl
v oblasti zdravotnictvi a védci, kteti pracuji ve svété, kde neni zivot zddného Clovéka
omezovan epilepsii. Je téz sdruzenim, které ma aktualné 114 mezinarodnich pobocek. Jeho
cilem je pfedevs§im posilit a rozsifit poznatky o epilepsii, podporovat vyzkum, vzdélani a
odbornou ptipravu, zlepsit sluzby a péci o pacienty s epilepsii, zejména v oblasti prevence,

diagnostiky a 1écby'*.

V minulosti byla k dokumentim ILAE o =zasadnich =zalezitostech, jako je
terminologie, definice a klasifikace zachvatl a epilepsie, vyZadovana ratifikace Valnym
shromazdénim prostfednictvim hlasovani zastupct z celého svéta. Tento piistup se pozdéji
ukdzal jako neoptimalni, nebot’ neumoziuje dostatecné zapojeni velmi rozsifené skupiny
odbornikill na epilepsii po celém svété. Nasledné v roce 2013 ILAE navrhla novy postup pii
schvalovani dokumentii, ktery zahrnuje pfijeti spolecného jazyka nebo souboru definic
(napf. vymezeni epilepsie). Tento proces se neustale opakuje a zahrnuje pocatecni sepsani
dokumentu skupinou odbornikil vybranych ILAE, umisténi dokumentu na webovou stranku
ILAE s z4dosti o pfipominky a kritiku ze strany vSech (zahrnuje i1 vefejné komentare) a
nasledné piezkoumani odborniky. Tento proces probihd soub&Zn& s peer review!'>,

provadénym Casopisem Epilepsia (Oficialni casopis ILAE) (Scheffer et al., 2017).

Na zakladé vySe zminéného ILAE vydala v roce 2017 aktualizaci klasifikace

epileptickych zachvatii z roku 1989, jejimz cilem je zejména zptistupnit v jednodussi formée

nejnovéjsi pojmy tykajici se zadchvatl a epilepsii. Dale pomoci klinickym 1ékatrtim, ktefi se

4 About ILAE. ILAE [online]. Creative Commons Attribution-Share Alike 4.0 International Licence, 2018
[cit. 2018-02-18]. Dostupné z: https://www.ilae.org/about-ilae

15 Peer review je oponentsky posudek, recenze, posouzeni, zhodnoceni napf. odborné & védecké prace,
specializovand odbornd kontrola (revize) prace, ¢innosti, vytvoru, dila. Zdroj: Pojem peer review (angl.).
SCS.ABZ.CZ slovnik cizich slov [online]. ABZ.cz: ABZ, 2018 [cit. 2018-02-11]. Dostupné z: http://slovnik-
cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/peer-review-angl
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staraji o lidi s epilepsii kdekoli na svéte, s presnéjsi diagnostikou a tim i naslednou

kvalitngji 1é¢bou a s poskytnutim piesnéjsich informaci o prognoze'®.

Nova klasifikace epilepsii je vicetiroviiova a navrzena tak, aby se zabyvala klasifikaci
epilepsie v riznych klinickych prostiedich (Obr. €. 1). To potvrzuji velké rozdily ve zdrojich
po celém svéteé, coz znamend, ze rizné urovné klasifikace budou mozné v zavislosti na
zdrojich, které ma diagnostikujici odbornik k dispozici. Je-li to mozné, je tfeba hledat
diagnozu ve vSech tech trovnich stejné jako etiologii epilepsie u daného jedince (Scheffer

etal., 2017).

V nésledujici ¢asti prace budu vychazet z oficidlnich webovych stranek Mezinarodni
spolec¢nosti proti epilepsii a odborného ¢lanku: ILAE classification of the epilepsies: Position
paper of the ILAE Commission for Classification and Terminology!’ vydaném oficialnim

ILAE casopisem Epilepsia.

Obrazek ¢. 1: Ramec pro klasifikaci epilepsii (Scheffer et al., 2017)

-

Etiologie
Strukturalni
Fokalni Generalizované Nezname \ /
| Geneticka
= Infekéni
8 ) g
i p . \
g Fokalni Generalizované Neznameé Metabolicka
g ) .
M Kombinované (fokalni a generalizovang) Imunni
| @ Neznama

16 Homepage. ILAE [online]. Creative Commons Attribution-Share Alike 4.0 International Licence, 2018 [cit.
2018-02-18]. Dostupné z: https://www.epilepsydiagnosis.org/

17 Scheffer et al., 2017, pieklad autora: ILAE klasifikace epilepsie: Stanovisko ILAE pro klasifikaci a
terminologii
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2.1 Typy zachvati

Vychozim bodem klasifikacniho ramce epilepsie je typ zachvatu. Zachvaty obecné
spadaji do dvou hlavnich skupin, fokalni a generalizované, i kdyz tyto kategorie nemusi byt
vhodné k popisu vSech zachvatii. Proto existuje i skupina neklasifikovatelnych zachvatd.
V nékterych piipadech mize byt klasifikace podle typu zadchvatu nejvyssi moznou urovni
pro diagnozu, nebot’ nemusi byt k dispozici vysledky z EEG!® vysetieni a zobrazovacich
vysetieni. V jinych pfipadech mize byt k dispozici pfili§ malo informaci, aby bylo mozné
provést dalsi diagnézu, napiiklad kdyz pacient mél pouze jediny zachvat (Scheffer et al.

2017).

2.1.1 Generalizované zachvaty

Generalizované zachvaty pochazeji z ur¢itého mista v oboustranné distribuovanych
sitich. Takové oboustranné sit¢ mohou zahrnovat kortikalni a subkortikalni struktury, ale
nemusi nutné zahrnovat celou kiru. Ackoli se jednotlivé nélezy zachvati mohou objevit
lokalizované, umisténi a lateralizace nejsou konzistentni z jednoho zéchvatu k druhému.
Generalizované zachvaty mohou byt asymetrické. Zakladnim délenim tohoto typu zachvatt

je deleni na absence a klonické zachvaty.

Absence, diive nazyvané jako ,,petit mal®, se ¢asto vyskytuji u déti mezi ttemi az
patnacti roky s vrcholem okolo Sestého roku ditéte. Vlastni zachvat trva jen n€kolik sekund,
je-li kratsi nez pé&t sekund, projevi se pouze na EEG'®. Delsi trvani zachvatu, dvacet sekund
a vice, je navic vzdy spojeno s klinickymi projevy. Dité¢ naptiklad ustrne, pusti hracku,
zakouka se, ustane v provadéné &innosti. Casté byvaji zaskuby viek. Delsi zachvaty piisobi
vypadky védomi, které odvadeji od soustiedéné prace pii zcela zachovalych schopnostech
hlavné ve Skole (Seidl & Obenberger, 2004). Absence se dale déli na absence s myoklonii

oc¢nich vicek, typické, atypické a myoklonické.

Klonické zachvaty, diive zvané ,,grand mal®, jsou provazeny prudkymi zaskuby

svalstva celého téla, typicky trvajicimi sekundy az minutu.'

18 Elektroencefaloografie (zkr. EEG)
19 Homepage. ILAE [online]. Creative Commons Attribution-Share Alike 4.0 International Licence, 2018
[cit. 2018-02-18]. Dostupné z: https://www.epilepsydiagnosis.org/
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2.1.2 Fokalni zachvaty

Fokalni (ohniskové, diive oznaCované jako parcialni) zachvaty Ize najit v jedné
z hemisfér mozku. Mohou byt lokalizované nebo rozsifené. Fokalni zachvaty mohu
pochézet ze subkortikalnich struktur. Lze je rozliSovat na zakladé rysii na aury, které odrazeji
pocatecni vyboj zachvatu, jsou subjektivni a mohou byt smyslové ¢i zazitkové. Aura je také
znama jako varovani, predzvést epileptického zachvatu. ,, Aura uvadéjici zachvat je bud’
prosty fokalni zachvat, halucinace ci iluze, nebo je prechodnou kvalitativni poruchou
vedomi, spojenou se zménou chovani, na které ma nemocny nasledne amnézii. Na rozdil od
pravé halucinace se takto probihajici aura lisi nahledem nemocného — uvédomuje si plné
Jjeji nepravdivost“ (Seidl & Obenberger, 2004, s. 253). Déale motorické znaky, které zahrnuji
motorickou aktivitu se snizenou ¢i zvySenou svalovou kontrakei a na autonomni znaky, které
mohou zahrnovat kardiovaskularni, termoregulacni a jiné funkce, napiiklad pocit horkosti
nebo chladu, tachykardii nebo bradykardii, horecku, nutkdni na moceni atd. Poslednim
rysem jsou dyskognitivni znaky, které zahrnuji zménéné védomi ¢i schopnost reakce. Stupent
ztraty védomi Ci schopnosti reakce se mize liSit. Dalsi mozné déleni je dle lateralizace
hemisfér a v posledni fadé¢ d€leni dle lokalizace lalokii (frontalni, temporalni, parietalni,

okcipitélni).?

2.2 Typy epilepsie

Druhym bodem klasifikacniho ramce je ur€eni, zda je pacientovi diagnostikovana
epilepsie na zéklad¢é podminek uvedenych v prvni kapitole. Pokud ano, je typ epilepsie uréen
dle typu zachvati. Muze jit tedy o generalizovanou epilepsii, fokalni epilepsii,

kombinovanou generalizovanou a fokalni epilepsii a neznamou epilepsii.

Nova skupina kombinované generalizované a fokalni epilepsie existuje proto, ze jsou
pacienti, ktefi maji jak generalizované, tak fokalni zachvaty. Obvyklymi piiklady, u nichz

se vyskytuji oba typy zachvatt, jsou Dravetiiv syndrom a Lennox-Gastautiiv syndrom.

20 Homepage. ILAE [online]. Creative Commons Attribution-Share Alike 4.0 International Licence, 2018 [cit.
2018-02-18]. Dostupné z: https://www.epilepsydiagnosis.org/
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Termin nezndma epilepsie se pouziva, kdyz je zfejmé, ze pacient trpi epilepsii, ale
1ékai neni schopen urcit, zda je typ epilepsie generalizovany ¢i fokalni, protoze nejsou
k dispozici dostatecné informace. To miize nastat z riznych divodt. Neni-li typ zachvatu
znamy, muze byt i typ epilepsie z podobnych diivodi neznamy, ackoli to tak vzdy byt

nemusi.

Uvedené epilepsie zahrnuji n€kolik typt zachvati, proto je urceni typu epilepsie tak
obtizné a lIze jej diagnostikovat pouze v kombinaci s EEG?!, zobrazovacimi metodami a

rodinnou anamnézou apod. (viz. Kap. €. 3) (Sheffer et al., 2017).

2.3 Epilepticky syndrom

Tteti trovni je diagndza syndromu epilepsie. Komarek (2007) uvadi, ze epilepticky
syndrom byva definovan jako komplex spolecné se vyskytujicich specifickych ptiznaki a
charakteristik. Sou¢asti komplexu musi byt uréeni typu zachvatii, popis EEG*' nilezu,
posouzeni mozné etiologie, vékové vazby a predpokladané prognozy. Epileptické syndromy
byvaji ¢lenény podle znalosti etiologie a podle znalosti patofyziologie. Tfeti mozZnosti je
klasifikace syndromi podle charakteristické vékové vazby na novorozenecké (do 3 mésict
veku), kojenecké a batoleci (do 3 let), détské do 12. roku a juvenilni mezi 12. az 18. rokem.

Syndromy jsou fazeny do podskupin podle vSech zminénych kritérii.

2.4 Etiologie epilepsie

Od okamziku, kdy pacient zazije prvni epilepticky zachvat, by mél 1ékat usilovat o
urceni etiologie epilepsie pacienta, tedy o soustavné hledani a vyklad pti¢in. Bylo uznéno
n&kolik etiologickych skupin, které maji disledky pro 1é¢bu. Casto se provadi vysetieni
pomoci zobrazovacich metod, idedlné MR??, pokud je k dispozici. Pacientova epilepsie
muze byt zafazena do vice nez jedné etiologické kategorie; etiologie nejsou hierarchicky
sefazené¢ a vyznam dané etiologické skupiny miize zaviset na okolnostech. Naptiklad
strukturalni etiologie je kritickd pro chirurgickou lécbu epilepsie, zatimco geneticka

etiologie je klicem ke genetickému poradenstvi a zvaZzovani terapii (Scheffer et al., 2017).

2! Elektroencefalografie (zkr. EEG)
22 Magneticka rezonance (zkr. MR)
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2.4.1 Strukturalni etiologie

Koncepce strukturdlni etiologie spociva vtom, ze abnormality viditelné na
strukturdlnim neuroimagingu? vedou kzavéru, Ze =zobrazovana abnormalita je
pravdépodobnou pfi¢inou zachvatl pacienta. Zakladem strukturalni abnormality mtze byt
geneticka pficina, ziskana pficina ¢i oboji. Mlize se jednat téz o ziskanou sekundarni pticinu,

ktera mtze byt nasledkem nevhodné 1écby.

2.4.2 Geneticka etiologie

Koncepce genetické epilepsie vychazi ze zndmé nebo predpokladané genetické
mutace, pii které jsou zachvaty hlavnim pfiznakem poruchy. Epilepsie, u kterych byla
zjisténa genetickd etiologie, jsou velmi riiznorodé a ve vétSing€ piripadi nejsou doposud
znamy geny. Je téz dilezité si uvédomit, Ze genetika se neshoduje se zdédénym. Je stale vice
pacientl, ktefi maji novou genetickou mutaci, a proto je nepravdépodobné, Ze pacient bude
mit v rodinné anamnéze epileptické zachvaty a zdédil genetickou mutaci. Nicmén¢ tento
pacient mize nyni mit dédi¢nou formu epilepsie. Napiiklad pokud mé jedinec novou
dominantni mutaci, jejich potomci budou mit 50 % riziko mutace. To nutné€ neznamena, ze
jejich déti budou mit epilepsii. Je také zndmo, Ze i faktory Zivotniho prostiedi pfispivaji
k zachvatovym porucham, vétsi pravdépodobnost zachvatu se objevuje ve spojeni se

spankovou deprivaci, stresem a dal§imi nemocemi.

2.4.3 Infekcni etiologie

Nejcastéjsi etiologii epilepsie na svété je infekéni etiologie, a to zejména
v rozvojovych zemich. Koncept infekéni etiologie spociva v tom, Ze vyplyva z infekce, pfi
které jsou zachvaty piiznakem poruchy. Infekéni etiologie méa specifické disledky 1écby a
muze se také tykat postinfek¢niho vyvoje epilepsie. Infekce v centralni nervové soustave
mohou zpisobit akutni symptomatické zachvaty a epilepsii. Infek¢ni etiologie zahrnuje
tuberkulozu, HIV, cerebralni malarii a toxoplazmézu atd. Tyto infekce nekdy maji
strukturalni korelaci, av§ak primarni pficina epilepsie je konceptualizovana jako infek¢ni

proces.

23 Rlizné techniky zobrazeni struktury nervového systému; strukturalni a funkéni zobrazovani (CT, MR atd.)
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2.4.4 Metabolicka etiologie

Koncepce metabolické epilepsie spo¢iva v tom, Ze vychazi pfimo ze znamé nebo
predpokladané metabolické poruchy, pii které jsou zachvaty hlavnim ptiznakem poruchy.
Metabolické piiCiny se tykaji dobie vymezeného metabolického defektu s projevy nebo
biochemickymi zménami v téle. Je pravdépodobné, Ze vétSina metabolickych epilepsii bude
mit geneticky zdklad, ale nékteré mohou byt ziskdny. Identifikace specifickych
metabolickych pii¢in epilepsie je mimofadné dilezita kviali potencionalni prevenci

intelektualniho poskozeni.

2.4.5 Imunni etiologie

Etiologie imunni epilepsie spociva v tom, Ze je vysledkem imunitni poruchy, pfi
které jsou zachvaty hlavnim p¥iznakem poruchy. Rada imunitnich epilepsii byla rozpoznana
s charakteristickymi rysy jak u déti, tak dospélych. U zanétu centralniho nervového systému
bylo prokdzano, Ze je spojen s podstatné zvySenym rizikem vzniku epilepsie. Lécba se

provadi pomoci cilené imunoterapie.

2.4.6 Neznama etiologie

Neznama etiologie znamena, Ze pti€ina epilepsie nebyla doposud zndma. Bohuzel
zustava mnoho pacientl s epilepsii, u kterych neni znama pfic¢ina. Mira, do jaké Ize nelézt
pfiCinu, zavisi na rozsahu informaci, které ma pacient k dispozici. To se li§i v riiznych

zdravotnickych zafizenich 1 zemich a doufejme, Ze se to v rozvojovych zemich zlepsi.

2.5 Komorbidity

Stale vzristd povédomi o tom, Ze mnoho epilepsii je spojeno s komorbiditami, tedy
se souCasnym vyskytem vice nemoci, jako jsou poruchy uceni, psychologické a behavioralni
problémy. Ty se pohybuji od typu a zavaznosti drobnych ucebnich potizi az po intelektualni
postiZeni, od psychiatrickych problému jako jsou poruchy autistického spektra a deprese az
po psychosocialni obavy. U vaznéjsich epilepsii je mozno pozorovat komplexni komorbiditu
zahrnujici motorické deficity, jako je mozkova obrna nebo pohybové poruchy, skolioza,

poruchy spanku a poruchy traviciho systému. Stejné jako u etiologie je dulezité, aby byla
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pfitomnost komorbidity u kazdého pacienta s epilepsii zvazovana v kazdé fazi klasifikace,

coz umoziiuje véasnou identifikaci, diagnostiku a vhodnou 1é¢bu.?*

24 Homepage. ILAE [online]. Creative Commons Attribution-Share Alike 4.0 International Licence, 2018 [cit.
2018-02-18]. Dostupné z: https://www.epilepsydiagnosis.org/
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3 DIAGNOSTIKA 'Y EPILEPTOLOGII

Obor, ktery je soucasti neurologie a zabyva se diagnostikou, 1é¢bou a vyzkumem
epilepsie se nazyva epileptologie (Vokurka, Hugo & kol., 2006). Minimalni diagnosticky
standard po prvnim epileptickém zachvatu zajist'uji pfedevsim oSetiujici 1¢kafi, tj. prakticky

1ékat pro déti a dorost ¢i pro dosp€lé, internista a neurolog nebo détsky neurolog.
Mezi nezbytna vySetieni patii:

a. Neurologické, véetné detailni anamnézy se zaméfenim na mozné piic¢iny akutnich
symptomatickych zachvatl a neepileptickych zachvati (detailni popis zachvati od

pacienta i svédka, ptipadné zachyceni na mobil apod.)
b. Interni, u déti pediatrické (optiméalné& véetné EKG%)
c. Zékladni laboratorni vysetfeni (krevni obraz atd.)
d. EEG®® vysetieni (optimaln& do 24 hodin po z4chvatu)

e. Zobrazovaci vySetieni mozku, u dospélych se provani vzdy, pficemz v neakutnich
situacich davame prednost MR?’ pred CT?3, u déti se provadi na zakladé rozhodnuti
détského neurologa (Marusi¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek, Nespor, Vojtéch

& Zarubova, 2017).

3.1 Anamnéza

Dle Seidla a Obenbergera (2004) ma nejvétsi vyznam anamnéza a objektivni popis
zachvatu. Klinicky ndlez a n&kdy i EEG* mohou byt mezi zachvaty zcela v normé. Ptame
se na prubéh té¢hotenstvi matky, okolnosti porodu (spontanni, klestovy, udaj o kiiseni),
zralost plodu pfi porodu (pfedcasny porod), ptipadné infekéni onemocnéni matky v pribéhu
téhotenstvi, na dité v obdobi novorozeneckém, kojeneckém, batolecim i pozd¢ji. Dulezité je

také uvést urazy, zvlaste hlavy, spojené s bezvédomim.

% Elektrokardiogram (dale jen zkr. EKG)

26 Elektroencefalografie (déle jen zkr. EEG)
27 Magneticka rezonance (déle jen zkr. MR)
28 Pogitacova tomografie (déle jen zkr. CT)
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Dulezité jsou i informace o samotném zachvatu. ,, Ptame se, jak se nemocny citil pred
zdchvatem, na okolnosti a priibéh vilastniho zachvatu — posledni pocity pred zdachvatem, které
si pamatuje. Patrame po pokousani (jazyk, ret, tvar), pomoceni ¢i pokdleni. Vzhledem
k amnézii na zdachvat zjistime udaje o ztraté vedomi a krecich az z objektivni anamnézy
(svedek, rodice), pokud ji mame k dispozici. Podstatné je dale zjistit, kolik zdchvati
probéhlo, kdy byl posledni, zda predchazel abuzus alkoholu, spankova deprivace nebo jiny
rizikovy faktor. Ptame se na uzivani lékii“* (Seidl & Obenberger, 2004, s. 249).

K diagnoze se vyuziva zejména EEG a zobrazovaci metody (MR, CT) k odhaleni
eventudlni pficiny. ,, Nelze-li pricinu odstranit nebo neni-li zndma, pouzivaji se k lécbe

antiepileptika ** (Vokurka, Hugo & kol., 2006, s. 246).

3.2 Elektroencefalografické vySetieni (EEG)

EEG neboli elektroencefalografie je elektrofyziologickd metoda, kterd zaznamenava
bioelektrické mozkové potencidly, které provazeji funkéni aktivitu mozku. Objevena byla
vySetiovacich metod v neurologii, kterda ma zasadni vyznam ptedevSim pro diagnostiku
epilepsii. V soucasné dobé¢ se pouzivaji digitalni pfistroje, a to v€etné pifenosnych systémd.
Nejcastéji se dnes pouziva synchronni snimani EEG zdznamu pomoci video monitorovani,
snimat je mozno nepietrzit¢ 24—72 hodin. Déle se pouzivaji nejriiznéjsi aktivacni metody
jako je fotostimulace (FS), hyperventilace (HV) nosem a usty, spankova deprivace (SD)
s naslednym spankem (Slapal, 2002).

., Pri klinickéem podezieni na epilepsii a normalnim EEG uzZivame jako aktivacni
metodu spankovou deprivaci. EEG natdcime rdano po kontrolované probdelé noci na
oddeleni v nemocnici. Jinou aktivacni metodou je fotostimulace riiznymi frekvencemi

pomoci stroboskopu®’ “ (Seidl & Obenberger, 2004, s. 129).

Bioelektrické potencidly jsou nejCastéji snimany z povrchu hlavy pomoci

povrchovych skalpovych elektrod. (Obr. €. 2)

2 Stroboskop je zafizent, které vysila svételné podnéty s danou dobou trvéni, intenzity a frekvenci
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Obrazek ¢. 2: Zapojeni elektrod A) parasagitalni,
B) transversalni (Seidl & Obenberger, 2004, s. 129)

Obrdazek ¢. 3: Normalni rytmy EEG (Seidl & Obenberger 2004, s. 129)

ata - ANMVWAMAI,
Podle Seidla a Obenbergera (2004) je
béia ’.d" 1 fﬁlﬂ i l normalnim EEG z4dznamem u dospélé populace

za standartnich podminek v klidu pfi zavienych

theta AMAM/\/\A/\W oc¢ich zakladni alfa rytmus nad celym povrchem
mozku. Je =zavisly na cCinnosti zrakového

delta _\/"\/‘W analyzatoru, tlumi se otevienim oci. Pfi otevieni
50 pV 1s o¢i se objevuje beta rytmus jako projev
desynchronizace s maximem nad ¢elnimi laloky.

Pti zavienych ocich byva beta u neklidnych a uzkostnych pacientti. Za bezpecné patologicky

je nutné povazovat zvyseny vyskyt théta vin, ptipadné delta vin, jejichz fyziologicky vyskyt

se objevuje jen ve spanku. (Obr. €. 3)

Obrdzek ¢. 4: Dité na vysetieni pomoci EEG”

LEEG zaznam u déti se méni
s vekem, vyZaduje proto znacnou
zkuSenost popisujicitho lékare. U
novorozence jsou pritomny delta
viny, pozdeji prechdzi v théta
rytmus a az kolem 18. roku je
charakteristicky  alfa  rytmus*“
(Seidl & Obenberger, 2004, s. 129).

39100 000 lidi u nas trpi epilepsii. Co piesné délat a jak pomoci epileptikim? [online]. Copyright CZECH
NEWS CENTER a.s., 2018 [cit. 2018-02-22]. Dostupné z: https://www.reflex.cz/clanek/zpravy/84965/100-
000-tisic-lidi-u-nas-trpi-epilepsii-co-presne-delat-a-jak-pomoci-epileptikum-behem-zachvatu.html
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,,Pokud jde o vztahy s ndlezy na EEG, pak s prechodnym zhorsenim EEG obvykle
také souvisi prechodné zhorseni vykonii i psychického stavu celkove, dulezite je proto
nevysetrovat dite s epilepsii v dobé nakupeni zachvatu nebo brzy po zachvatu, kdy je typicky
utlum, a nemerime tedy kapacitu ditéte. Korelace EEG s klinickym stavem vSak nejsou
zdaleka jednoznacné a existuji i studie, které nalézaji i korelaci negativni: p7i vyraznéjsich
dlouhodobych abnormnich ndlezech na EEG bylo zachyceno méné psychickych poruch a

vys$Si prumerne 1Q nez pri nalezech méné zavaznych *“ (Rican, 2006, s. 77).

3.3 Diagnostika pomoci zobrazovacich metod

3.3.1 Pocitacova tomografie (CT)

Podle Kulistaka (2011, s. 56) je pocitacova tomografie (Computer Tomography)
,,metoda zobrazujici strukturu tkané a je v podstaté prvni technikou, ktera umoznila ,, videt*
tkani a jeho detekce vhodnym detektorem, ktery ho prevede na elektricky signal, analyzovany
poté pocitacem. Snimani se provadi formou ruzné silnych vezii, (priblizneé 2-15 mm)

v rozlisnych rovinach (obvykle transverzalni, korondlni a sagitdlni).

Vyhodou této metody je zobrazeni kostnich struktur, rychlost vySetieni a kromé
alergie na kontrastni latku, nejsou kontraindikace vysSetfeni. CT je preferovano piedev§im u
traumatickych stavii postihujici hlavu a mozek. Nevyhodou je vySetfeni maximalné tii az
Ctyf segmenti v transverzalnich fezech z divodu velké davky ionizujiciho zéafeni (Seidl &

Obenberger, 2004).

3.3.2 Magneticka rezonance (MR)

Magneticka rezonance (MR) na rozdil od pocitacové tomografie (CT) neni zdrojem
rentgenového zéafeni, ale je zdrojem radiofrekvencnich pulzii z frekvenéniho péasma
rozhlasovych vin. Princip této metody je pomérné slozity, zdrojem signélu je atom vodiku
pro sviij hojny vyskyt v biologickych tkanich. Zakladnim terminem uZivanym pii popisu
zobrazeni MR je intenzita signalu, zvySeny signal se projevi jako svétla barva, sniZzeny
naopak jako tmava barva. Intenzitu signalu 1ze pouze porovnavat s okolnimi anatomickymi

strukturami. Pfi zobrazeni vétSiny patologickych procesit mozku a hlavy je MR metoda
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senzitivngj$i a specifictéjsi nez CT, ale ekonomicky vice narocné (Seidl & Obenberger,

2004).

Obrazek ¢. 5: Fakultni nemocnice Motol, détske diagnosticke centrum, které v soucasnosti patii
k nejmodernéjsim pracovistim svého druhu v Evropé®

3.4 Psychologické vySetieni

Cilem komplexni péfe o pacienty s epilepsii je pfiznivé ovlivnéni nejen
zachvatovych projevll, ale 1 kognitivnich a psychiatrickych komorbidit. Klinicko-
psychologické vySetfeni, vcetné cileného neuropsychologického vySetfeni, se provadi
optimalné na pocatku onemocnéni u vSech pacientl s epilepsii zejména pii subjektivnich
nebo klinicky patrnych zménach intelektu ¢1 paméti, dale pti poruchach pozornosti a
soustfedéni, emotivity, chovani, osobnosti a sociability. TéZ pfi snaze zjistit a vymezit
oblasti mozkové dysfunkce, pfi diferencidlni diagnostice epileptickych a neepileptickych
zachvatl, jako soucast posudkové cinnosti a také v ramci komplexniho vySetfeni pii
zvazovani epileptochirurgie (Marusi¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek, NeSpor, Vojtéch

& Zarubova, 2017).

Existuji jednoduché diagnostické nastroje, které mohou upozornit na psychické,

kognitivni nebo psychiatrické potize pacienta, napiiklad EpiTrack®®, ktery slouzi k

32 Klinika zobrazovacich metod 2. LF UK a FN Motol [online]. Fakultni nemocnice v Motole 2012 [cit. 2018-
03-04]. Dostupné z: http://www.fnmotol.cz/kzm/
33 (Lutz & Helmstaedter, 2005)
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neuropsychologickému vysetieni kognitivnich funkci a sledovani vedlejSich wc¢inki
antiepileptik, ddle GAD-7** screeningovy dotaznik pro méfeni zadvaznosti generalizované
tizkostné poruchy nebo NDDI-E?°, inventai neurologickych poruch deprese pro epilepsii.
Dale dotazniky zjistujici kvalitu Zivota pacientii s epilepsii QOLIE-89°° nebo nov&jsi a
krat3i verze QOLIE-10%". P¥ipadnych psychologickych problémii si miize v§imnout rodina

pacienta ¢i  jeho  blizké  okoli  (Preiss, Kucerovda &  kol.,, 2006).

34 Generalized Anxiety Disorder (Spitzer, Kroenke, Williams & Lowe, 2006)

3% Neurology Depression Inventory for Epilepsy (Grilliam, Kanner, Barry et al., 2006
3¢ Quality of Life in Epilepsy Inventory-89 (Vickrey et al., 1993)

37 Quality of Life in Epilepsy Inventory-10 (Cramer et al., 1996)
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4 LECBAAPROGNOZA EPILEPSIE

Dnesnim hlavnim cilem 1é¢by je dosazeni maximalni kvality Zivota lidi s epilepsii a
kompenzace zachvatli bez nepfijatelnych nezddoucich ucCinkl, ne tedy jen vymizeni
epileptickych zachvatti nebo eliminace epileptické aktivity u EEG za kazdou cenu. Ne kazdy
prvni epilepticky zachvat v Zivoté se musi 18¢it. (Slapal, 2002) To, zda je potieba 1é¢ba jiz
po prvnim nevyprovokovaném zachvatu, je nutné fesit predevSim individualné, a to na
zéklad¢ typu zachvatu, syndromu a etiologie (Marusic¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek,

Nespor, Vojtéch & Zarubova, 2017).

4.1 Farmakologicka lécba

V ptipadech, kdy jsou epileptické zachvaty ¢asté a nezvladatelné, je tfeba pristoupit
ke specifické 1é€be antiepileptiky, coz ,jsou léky uzivané v lécbé epilepsie. Patri k nim
nékolik skupin léciv. Pri léché je nutné zvazovat interakce antiepileptik navzdjem i s jinymi
léky, opatrné je nutné postupovat pri nahrazeni jednoho léku jinym a p¥i jejich vysazovani “

(Vokurka, Hugo & kol., 2006, s. 56).

., Antiepileptika maji sniZit neuronalni iritabilitu, avsak kromé jejich vlivu na
abnormalni mozkovou aktivitu také mohou snizovat normalni neuronalni excitabilitu, coz
muze ovlivnit kognitivni funkce. Z neuropsychologickych funkci jsou nejcasteji ovlivnény
nepriznivé psychomotorické tempo, vigilance, pamét' a ndlada. Individualni dopady na
kognitivni vykonnost se vsak velmi lisi. Zatimco nékteri pacienti hlasi problémy uz pri velmi
nizkych hladinach, jini toleruji velmi vysoké davky bez stiznosti. U novéjsSich antiepileptik

Vevr

antiepileptik “ (Preiss, Ku€erova & kol., 2006, s. 60).

Volba antiepileptik je dle typu epileptickych zachvati, podle typu epilepsie ¢i
mozna presna klasifikace zachvatu ¢i epilepsie. Jsou volena individudlng, podle somatické a
psychické kondice nemocného a pfi volbé 1€kt a jejich davek je dale tfeba zohlednit vek,
pohlavi, komorbidity, soufasné uzivani dal$i medikace a dlouhodobé podavani 1écby

(Marusi¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek, Nespor, Vojtéch & Zarubova, 2017).
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Lécba antiepileptiky probihd bud’ formou monoterapie, tedy cileného pouziti jednoho
z mnoha druhil antiepileptik, nebo formou polyterapie, tj. kombinovadnim 1éka s riznymi
farmakodynamickymi ucinky, bez zvyseni nezadoucich uc€inkti a nepfiznivych interakci.
Raciondlni polyterapie muze byt v nekterych ptipadech uc¢innéjsi a Iépe tolerovana nez
monoterapie (Marusi¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek, NeSpor, Vojtéch & Zarubova,

2017).

., Antiepileptika delime do t7i generaci podle jejich zavedent do klinické praxe:
1. generace: barbituraty, hydantoinaty a sukcinimidy,
2. generace: karbamazepin, valproat a diazepam,

3. generace: nove selektivni, drahé preparaty, preskripce vhodna na specializovanych

pracovistich (gabapentin, lacosamid, topiramat).

Epileptické zachvaty v détskem veku maji své specifické léky (nitrazepam) * (Seidl, 2015, s.
262).

Ukoncovani 1écby je vzdy individudlni, je nutné zvazit vSechna zdravotni i
psychosocialni rizika potenciondlniho relapsu zachvati, obdobné jako pfi zahajovani 1écby.
Lécba je v fad¢ ptipadl celoZivotni, pouze u nékterych ve€koveé vazanych epilepsii je Casoveé
omezena. Dulezity je rozhovor s pacientem (a jeho rodici) o progndze a respektovani jejich

nazoru (Marusi¢, Brazdil, Hada¢, Hovorka, Komarek, NeSpor, Vojtéch & Zarubova, 2017).

4.2 Uprava zivotniho rezimu

Diilezitou soucasti 1é¢by jsou téZ rezimova opatfeni. Podle Slapala (2002) byla
v minulosti doporucovéna cela fada dietnich opatieni, napt. zakaz ¢okolady ¢i kakaa, ktera
jsou dnes povaZovana za neaktudlni. Nevhodna je vétsi fyzicka zatéz. Podle veku ditéte je
dilezité dbat na pravidelny spéanek, a to zejména u ptipadd s vazbou zachvatii na spanek.
Zachvaty mohou provokovat nékteré senzorické podnéty, hlavné zrakové, predevSim

prerusované svétlo (diskotéky, televize, pocitace).

Ditlezity je tedy pravidelny spanek, pravidelné uzivani piedepsanych 1éki a

dodrzovani nékterych zakazi, jako je piti alkoholu, fizeni auta, prace ve vyskach a obecné
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zakaz vsech Cinnosti, které by nahlou poruchou védomi mohly ohrozit zivot ¢lovéka
s epilepsii nebo ostatnich lidi. ZvySenou opatrnost je tieba mit i pii sportu, napf. pii plavani

(Seidl, 2015).

4.3 Epileptochirurgie

V soucasné dobé se u dlouhotrvajicich a nezvladatelnych epilepsii (tzv.
farmakorezistentnich) stale vice prosazuje chirurgickd 1écba, a to jiz také u déti nizsich
vékovych skupin (Slapal, 2002). ,, Chirurgickd 1éc¢ha je alternativou pro éast nemocnych
epilepsii nejdiive po 2 letech neuspésné snahy o kompenzaci antiepileptiky. Vychazi
z predpokladu resekce jediného loZiska. Oddaleni operace v indikovaném pripadé dalsi
vyvoj onemocnéni zhorsuje. Pristup je vzdy individudlni, kontraindikaci je tézka mentadlni
retardace a problémy psychiatrické* (Seidl, 2015, s. 129). Napiiklad ptetéti corpus
callosum, hemisfektomie a dalsi, jsou zakroky, které nabizi sou¢asna neurochirurgie u té¢zké,

nezvladatelné epilepsie a vede ke zmirnéni utrpeni nemocnych.

4.4 Prognoza

., Prognoza je zavisla na typu epilepsie, na jeho priciné a na zacatku manifestace, na
vcasnosti diagnostiky i spravnosti a uspéchu lécby. Obecné je farmakoterapie uspésna
u téemer 80 % pripadi, u farmakorezistentnich pak epileptochirurgie zvysuje procento

lispésnosti o dalsich 5—10 % (Slapal, 2002, s. 90).

Dle Seidla (2015) asi 5 % populace prodéla alespon jednou v Zivoté epilepticky
zachvat, jen 0,5 % vSak prodéla opakované epileptické zachvaty. Prvni zachvat do 20. roku
véku ma 75 % lidi s epilepsii. Léky se dafi kompenzovat az 90 % epilepsii, zbylych 10 %
jsou alesponi Eastecné rezistentni k medikament6zni 16¢bé. Sest let od diagndzy ma ojedinély

¢1 zadny zachvat 40 % spravné 1écenych lidi a po 20 letech 1écby 75 % lidi.
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5 PREHLED KVALITATIVNICH STUDII ZABYVAJICICH
SE DITETEM S EPILEPSII V PROSTREDI SKOLY

V publikaci Podpora zdravého psychického rozvoje je kapitola Socialni aspekty
epilepsie a dyslexie vénovana podrobnému zhodnoceni kvantitativnich studii z riiznych ¢asti
svéta zamétujicich se na znalosti a postoje ucitelt k epilepsii za poslednich dvacet let a
rovnéz také na socidlni postoje vici détem s epilepsii a s tim souvisejici stigmatizace.
V publikaci jsou piedstavené vysledky kvantitativnich studii vénované Znalostem ceskych
ucitelii o epilepsii a jejich postoje k détem trpicim touto nemoci a Vlivu riiznych intervenci
na zlepSovani znalosti o epilepsii a redukci stigmatu souvisejiciho s epilepsii u déti mladsiho
Skolnitho veku. Jak jiz bylo zminéno, jednd se o kvantitativni studie, které se veénuji
problematice znalosti a postoju ucitell k epilepsii a s tim souvisejici stigmatizace, proto jim

zde nebudeme vénovat pozornost.

Pfi dalS$im studiu problematiky ditéte s epilepsii v prostiedi skoly jsme zjistily, ze
dosud v Ceské republice nebyla provedena kvalitativni studie vénujici se problematice déti
s epilepsii v prostiedi Skoly. Rovnéz ani v celosvétovém meéftitku nebyla dosud vénovana
dostate¢na pozornost tomu, jak se dité s epilepsii v prostiedi Skoly citi, jaké narocné Zivotni
situace zaziva v kontextu Skoly, jaké ma vztahy se svymi spoluzéky a jak ovliviiuje Skolni

zivote ditéte s epilepsii jeho nemoc.

Pro ptedstaveni problematiky tykajici se ditéte s epilepsii v kontextu Skoly v ndm
sociokulturné blizkém prostiedi budou nasledné popsany nékteré zavéry z vybranych
zahrani¢nich kvalitativnich studii, realizovanych v Evropé, Kanad€ a Spojenych statech

americkych, zamétujicich se pfedevSim na vysSe zminéné.

Vroce 1994 Meriel Wilde a Cheryl Haslam ve Velké Britanii (University of
Leicester) provedli kvalitativni vyzkum pomoci polostrukturovanych a volnych rozhovori a
poté naslednou kvalitativni analyzu ziskanych dat. Ugastnici studie byli ve véku 13-25 let
(15 zen a 9 muzi), meli diagnostikovanou epilepsii bez zadné jiné zdvazné komorbidity
(napf. poruchy uceni) a navstévovali ambulantni kliniku v Leicesteru. Dulezité otazky
vyvolalo zjisténi, ze velka ¢ast vzorku (71%) uvedla, Ze se ve skole stali obétmi predsudkd,
$kadleni a Sikanovani. Casto se objevovaly i obavy z toho, co si o nich a epilepsii mysli
ostatni, zejména opacné pohlavi a potenciondlni zaméstnavatelé. Velkou oporou byly

zejména pozitivni vztahy se svymi rodinami, blizkymi a ptateli (Wilde & Haslam, 1996).
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V roce 2002 byla ve Spojenych statech americkych provedena velmi zajimava studie.
Osm ucastniki ve veku 9-12 let (3 divky a 5 chlapct), ktefi méli diagnostikovanou epilepsii
trvajici alespon jeden rok a vice, odpovidalo na osm otazek. Odpovédi byly nasledné tfizeny
do péti kategorii: (@) moje léky na zdachvaty, sedm déti z osmi uvedlo, ze 1écba je velmi
dilezita pro kontrolu zachvatl, v§ech osm déti znalo jména 1¢kt a Cas, kdy je potieba vzit si
1€k, déle uvedly divody, pro¢ nesouhlasi s uzivanim antiepileptik, a to kvili jejich chuti,
strachu ze zavislosti, Unavé a nezddoucim ucinkam 1ékt; (b) zdchvaty nejsou legrace,
vSechny déti uvedly rozdilné diivody, pro¢ nemayji rady epilepsii, vrstevnici si je nevybiraji
ke komunikaci ¢i hie pravé proto, ze maji zachvaty, déti s epilepsii maji obavy z nasledki
zachvatt, poté co byli vrstevnici svédky zachvatu, zacali plakat. Dale maji obavy také z toho,
zZe by se na vetejnosti pomocily; (¢) co si moji kamarddi mysli o zachvatech, pro déti Skolniho
veku jsou vztahy s vrstevniky dilezité pro sebepojeti ditéte, vlastni hodnota je zalozena na
srovnavani se s vrstevniky, vétSina déti v této studii méla nejlepsiho pfitele, ktery je chranil
a pomahal jim ve vztazich s jinymi vrstevniky, vnimaly ho jako podporujiciho a loajalniho,
nejlepsi pritel je chranil od urdZzek vrstevniki, ptivedl je na kliniku po zachvatu, dale kazdé
dit¢ ve studii uvedlo, Ze osvéta vrstevniki v oblasti epilepsie vedla k vétSimu pftijeti jich
samotnych 1 zachvatl; (d) co delam pro zabavu, déti byly pozadany, aby uvedly fyzické
aktivity, které maji rady a d¢€laji je pro zabavu, déti uvedly fotbal, basketbal, softbal, jizdu
na koni, tenis, gymnastiku, jedna participantka uvedla, Ze rada jezdi na kole, ale stala se ji
nehoda kvili zachvatu a proto ji ted rodice jizdu na kole nechtéji dovolovat, nicméné vétSina
déti v této studii provozovala sport bez vyraznych omezeni; a (e) zpiisoby, jak dokdzu Zit se
zdchvaty, tato oblast se tykala pfedevSim vniméni aury a preventivnich opatieni, Sest déti
zaznamenalo auru, tedy varovani, ze zachvat pfichazi v podobé unavy, bolesti zaludku,
zvraceni, bolesti hlavy a pocitu slabosti, kromé védomi aury si vétSina déti uvédomovala sva
individualni preventivni opatfeni, déti uvedly, Ze cvi¢i a ji kvalitni stravu, hodné odpocivaji
a davaji si studené obklady na tvaf, dale hodné piji, jedi vice brokolice a ovoce a uzivaji
1éky, jeden participant uvedl, ze nedéla nic, jen se modli, dalsi uvedl, ze se téz modli a ji
med, protoZe jeho matka véfi, Ze slouZi k prevenci zachvatl, déti dale uvedly, Ze kdyZ se
zlobi, jsou dehydratované, jsou pfili§ dlouho na slunci ¢i béhaji, tak se Cetnost zachvatii

zvySuje (Hightower, Carmon & Minick, 2002).

Obdobné¢ vysledky ptinasi studie z roku 2008 z Velké Britanie. Mofftlat, Dorris,
Connor a Espie z University of Glasgow provedli rozhovory s dvaadvaceti détmi od sedmi

do dvanacti let (11 divek a 11 chlapct), které rozdélili podle ve€ku do péti skupin (7-8, 9-10,
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11-12 let). Nasledné provedli analyzu dat a zjistili, Zze nejsou zadné vyznamné rozdily ve
stanovenych vékovych kategoriich. Co se tyce pratel a vrstevniki, jedenéact déti uvedlo, ze
nechtéji, aby jejich vrstevnici véde€li o tom, ze maji epilepsii. Dveé déti uvedly, ze se rozhodly
fikat lidem kolem sebe, Ze epilepsii maji, aby se citily bezpecnéji, kdyby mély zachvat.
Vsechny déti o epilepsii fekly svym nejlepSim pratelim. Tti déti nemély rady vrstevniky,
kteti se jich dotazovali na zachvaty a léky a sedm déti uvedlo, Ze se staly obéti skadleni,
posméchu a Sikany kvili epilepsii. Ctyfi déti popsaly, jak jim jejich piatelé pomohli a
podporovali je, pfi¢emz dvé déti se zminily, Ze si jejich ptatelé mysli, Ze jsou divni, protoze
maji epilepsii. Co se tyCe ucitelll, sedm déti uvedlo, Ze ucitelé byli napomocni a chapajici,
zatimco dv¢ déti uvedly, ze je ucitelé nepodporovali, postradaly ze strany ucitelii
porozuméni. Tii déti citily, Ze se o né ucitelé kvili epilepsii strachuji. Z hlediska Skolni
vykonnosti, deset déti uvedlo, Ze chybély na vyuc€ovacich hodinach z ditvodu zachvatu, pét
déti uvedlo, Ze jsou ve skolni praci pomalejsi. Tti déti pocitovaly, Ze se musi vice soustiedit
a jedno dité uvedlo obtize s paméti, které maji dopad na jeho §kolni vysledky. Ctyfi déti se
citily ve tfid¢ jini. Co se tyc€e epilepsie v souvislosti se sebehodnocenim patnact déti uvedlo,
Ze citi samotu, hanbu a sebelitost, Sestnact déti by neménilo sviij zivot a sedm déti pocit'uje,

ze ma svuj zivot pod kontrolou (Mofflat, Dorris, Connor & Espie, 2008).

Jen chci byt normalni. Takovy nese nazev kvalitativni studie z roku 2005 realizovana
v Kanadé (Hospital for Sick Children and the Univerzity of Toronto). Studie se i€astnilo 49
probandii od sedmi do osmnacti let s nekontrolovatelnymi epileptickymi zachvaty a
zabyvala se pfedev§im tématy jako negativni dopad epilepsie na fyzickou kvalitu Zivota.
Probandi uvadéli pfedev§im nadmérnou denni Unavu, vétsi potfebu spanku, pomalejsi
obnovu zdrojti potiebnych k vykonu ¢innosti a jedna ucastnice dokonce uvedla, Ze prospala
vetsinu volného ¢asu béhem jejich Skolnich let. Dale se zabyvala emocionalni/behavioralni
kvalitou zivota, kdy probandi uvedli, Ze citi nenavist k epilepsii, pocitovali socidlni
zahanbeni v podob¢ Skadleni a Sikanovani ze strany spoluzakil a téZ socidlni izolaci. Mezi
interpretaci svych emoci uvedli zejména podrazdénost a frustraci, coZ jsou rizikové faktory
pro depresi a Uzkost. Je zajimavé, ze zadnému z déti v této studii nebyla diagnostikovana
deprese a uzkost, ale autofi uvadéji, ze je velmi obtizné diagnostikovat depresi a uzkost u
déti s epilepsii prevazné kvili rychle ménicim se naladam a pocitim. Co se tyce kognitivni
kvality zivota, déti nejvice uvad€ly problémy s paméti a pozornosti, které negativné

ovliviiuji kazdodenni uceni ve Skole. Nepozornost Casto pozorovali rodice, ucitelé i déti
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samotné a Casto pfisuzovali problémy s paméti a dal$i ucebni problémy pravé zhorSené
pozornosti a zhorSenému soustfedéni. Bohuzel rodice i ucitelé déti Casto oznacovali za liné,

bez zajmu o Cinnosti ¢i dokonce depresivni (Elliot, Lach & Smith, 2005).

V roce 2010 zvetejnili vysledky své pétileté kvalitativni studie Gauffin, Landtblom
a Rity ze Svédska (Karlstad University). Studie se zabyvala sebevédomim a koherenci u
mladych lidi s nekomplikovanou epilepsii. Studie se ucastnilo 97 dospivajicich ve véku
tfinact az dvacet dva let. Zjistili, Ze v prab&hu péti let doslo k poklesu jak pocitu soudrznosti,
tak 1 sebevédomi u dospivajicich s epilepsii. Sebevédomi bylo spojeno pievazné s frekvenci

zachvatl (Gauffin, Landtblom & Réty, 2010).

V Kanadé& v roce 2012 (University of Victoria) zvetejnil Cheryl Whiting-MacKinnon
a Roberts vysledky studie zaméfené na $kolni zkusenosti déti s epilepsii. Uéastnilo se Sest
déti ve veéku sedm az dvandct let, které mély diagndzu epilepsie a zily v Britské Kolumbii
v Kanadé. Déti téz popsaly, jak jejich zachvaty Casto ovliviuji jejich fyzickou a emocionalni
pohodu, stejné jako pocit normalnosti, ktery jim velmi chybi. Dale vyjadfily frustraci
ohledné skolnich problémti, ale také uvedly, Ze jim Casto byly ndpomocné sluzby, které skola
poskytuje. BohuZel opét popisovaly spole¢enskou izolaci a Sikanovani (i fyzické) od svych

vrstevnikl (Whiting-MacKinnon & Roberts, 2012).

Celkové lze konstatovat, Ze vySe uvedené kvalitativni studie pfinasi pomérné zasadni
zjisténi, déti s epilepsii se Casto ve Skole staly obétmi predsudki a Sikanovani. Bylo jim téZ
nepiijemné dotazovani na zachvaty a léky. Casto se objevovaly obavy z toho, co si 0 nich a
epilepsii mysli ostatni, zejména opacné pohlavi. Velkou oporou byly pfedev§im pozitivni
vztahy se svymi rodinami, blizkymi a ptateli. VétSina déti méla nejlepsiho pritele, ktery je
chranil a pomahal jim ve vztazich s jinymi vrstevniky, vnimaly ho jako podporujiciho a
loajalniho, vétSina déti fekla o epilepsii svym nejbliz§im kamaradtm. Nékteré déti uvadély,
ze nechtéji, aby jejich vrstevnici védéli o tom, ze maji epilepsii a nékteré naopak uvedly, ze
se rozhodly fikat lidem kolem sebe, Ze epilepsii maji, aby se citily bezpecnéji, kdyby mély
zéachvat. Z hlediska Skolni vykonnosti déti ¢asto chybély na vyucovacich hodinach z divodu
zachvatu a uvadeély, Ze jsou ve Skolni praci pomalejsi, musi se vice soustfedit a maji obtize
s paméti a pozornosti, které maji dopad na jejich Skolni vysledky. Bohuzel rodice i ucitelé
déti ¢asto oznacovaly za liné, bez zajmu o &innosti & dokonce depresivni. Zadnému z déti
nebyla diagnostikovana deprese a tzkost, je to ale velmi obtizné, pirevazné kvuli rychle

ménicim se ndladam a pocitim. U déti ¢asto dochéazelo k poklesu jak pocitu soudrznosti, tak
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1 sebevédomi. Sebevédomi bylo spojeno pievazné s frekvenci zachvatii. Déti téz popsaly,
jak jejich zachvaty Casto ovliviuji jejich fyzickou a emocionalni pohodu. Sportovni aktivity

provozovaly bez vyraznych omezeni.
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6 VLIV EPILESIE NA SKOLNI ZIVOT DITETE

3

,,Je zhola zbytecné se ptat, ma-li Zivot smysl ¢i ne. Ma takovy smysl, jaky mu dame. *

Seneca

Pti rozhovorech, které jsem méla moznost vést s détmi, které trpi epilepsii, bylo
velmi zajimavé snazit se pochopit, jak dité skrze své individualni vlastnosti a zivotni postoj
vnima epilepsii a jak velkou ji ptiklada dilezitost. Samoziejmé je téz dulezité uvédomit si,
ze kazdé dité trpi jinou formou epilepsie a jinak proziva epileptické zachvaty a jinak na n¢j

pusobi 1écba napt. antiepileptiky.

Kazdé¢ dité vyrasta v jiném prosttedi, které ma opét velmi odlisny pohled na epilepsii
ana dité trpici epilepsii. ,, Lidsky jedinec se vyviji v Zivotnim poli, ve kterém piisobi riznorodé
sily ¢i vlivy, jez z pravidla navzajem interaguji. Tato determinace se dd rozdélit na
neurobiologickou a socialni. V kazdém z téchto druhii determinace se mohou objevit stavy
Ci situace, jez se stavaji potencionalnimi riziky pro zdravy psychicky vyvoj ditéte. Prirozenou
otazkou pak je hledani faktoru, které mohou pomoci prekonat negativni piisobeni takovych
rizik. Ty Ize nachdzet jak v osobnosti ditéte, tak ve vychovnych viivech, které ji utvareji*
(Stuchlikova, Jost & Man, 2013, s. 5). Podle Ricana (2006) jsou dilezitym faktorem
pfedevS§im 1 individudlni charakteristiky nemocného ditéte. Jeho osobnost, schopnost
socialné reagovat, schopnost ziskat dostatek pozornosti a péce z prostfedi, jeho sila a

energie. Déle je vyznamny vek ditéte, v némZ k onemocnéni doslo, dosavadni zkuSenosti a

vztah ditéte k 1ékati i mnoZstvi odpovédnosti udilené ditéti.

6.1 Kognitivni procesy

Preiss, Kucerova a kol. (2006) uvadi, ze epilepsie Casto vznika v détstvi, tedy v dobé,
ktera je dilezita pro osvojovani si dovednosti a schopnosti. Zna¢na ¢ast nemocnych déti
miva problémy se ¢tenim, hlaskovanim, pochopenim ¢teného, s matematikou. Déti asto trpi
spojenim epilepsie s poruchami uceni.

Cinitelé jako je napiiklad lateralita temporalni 1éze a vék v dob& za¢atku nemoci

mohou  piispét  k drobnému  oslabeni v kognitivnich  funkcich,  k oslabeni
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neuropsychologické vykonnosti, a nakonec k nedostate¢nym skolnim vysledktim. Riziko je
téz spojené s oslabenim fecovych dovednosti, které se ukazuje jako casto spojené
s nedostateCnym vzdélanim 1 s pozdéjSimi psychosocidlnimi obtizemi (Fastenau et al.,

2004).

,U deéti s epilepsii se mohou castéji vyskytovat poruchy uceni. Mohou byt
specifického charakteru nebo miize jit o obecnéjsi problémy s ucenim se cemukoli. Pricinou
specifické poruchy uceni byva poskozeni urcité oblasti, jejiz funkce je pro rozvoj dané
dovednosti nezbytna. Dyslexie byva spojena s lokalizaci loZiska v levém temporalnim laloku,
dysortografie s postizenim frontdlné-centralni oblasti. Lokalizace lozZiska v parietalni
oblasti mivda za nasledek poruchy prostorové orientace a s nimi spojené potize
dyskalkulického charakteru. Obecnéjsi porucha uceni byva spojena s generalizovanymi
zachvaty nebo psychomotorickou formou epilepsie. Nemocni obvykle maji narusené i dalsi

poznadvaci funkce, resp. snizenou inteligenci“* (Vagnerova, 2014, s. 133).

Podle Ri¢ana (2006) jsou asi u ¥ (n&kdy az u %) déti uvadény rtizné poruchy chovéni
¢1 ueni nebo znamky postizeni intelektovych schopnosti. Asi 20 % déti s epilepsii trpi
soucasné i mentalni retardaci. Casté&ji nez u jinych typt neurologickych onemocnéni, mivaji
déti s epilepsii poruchy feci, mnohdy jde 1 o ziskanou afézii, nékdy pifechodnou, objevujici
se po zachvatu &i v dobé zhorieni priib&hu onemocnéni, ale jindy v podstaté trvalou. Casté
jsou dale poruchy pozornosti a hyperaktivita, ¢astéji v piipadé generalizovanych epilepsii.
U ¢&asti déti naopak dominuje utlum, bradypsychismus*® a tendence k ulpivani. Mivaji ¢asto

také potiZe s kratkodobou paméti.

., Vzacné muize byt epilepsie pricinou ziskaného ubytku inteligence, tzv. epilepticka
demence. Pro vznik demence je vyznamné postizeni mozku, které vedlo k epilepsii, dale typ
a frekvence zachvatu. Mnozstvi zachvatii, které nemocny prodéla v priitbehu celého Zivota,
ovliviiuje i uroven jeho rozumovych schopnosti. Krejcirova (2001) uvadi jako hranici, kterd
vymezuje vysoké riziko vzniku intelektového postizeni, kumulaci 100 velkych zachvatu. Lze

Fici, Ze pokud je epilepsie zavazna a trva dlouhou dobu, dojde s vétsi pravdepodobnosti ke

38 Bradypsychismus je celkové zpomaleni tempa feli, mySleni a duSevni Cinnosti. Zdroj: Pojem
bradypsychismus. SCS.ABZ.CZ slovnik cizich slov [online]. ABZ.cz: ABZ, 2018 [cit. 2018-03-11]. Dostupné
z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/bradypsychismus
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kvalitativni zmeéné nebo ubytku rozumovych schopnosti. Nepriznivé pusobi i zvysSend

unavitelnost a s tim souvisejici nizsi tolerance k zatezi** (Vagnerova, 2014, s. 133).

6.2 Emocni prozivani a chovani

Végnerova (2014) uvadi, ze epilepsie se n¢kdy projevuje zmeénou emocniho ladéni,
muze se objevit mrzutd nalada, uzkost a deprese, také vykyvy nalad a vétsi drazdivost. Ta se
muze projevovat i nedutklivosti a podeziravosti. Komplex problému, které jsou s epilepsii
spojeny, muze vést ke zmén¢ hodnoceni sebe samého i postoje k okolnimu svétu. VEtsi
uzkostnost je spojena s pocitem bezmoci, protoze dité s epilepsii neni schopno odhadnout,
kdy a kde jej potka dalsi zachvat a uvédomuje si, ze nad tim nema kontrolu a nemutize situaci
nijak ovlivnit. Sviij stav mohou déti prozivat jako ponizujici nebo maji strach, ze by jim
ne¢kdo v dobé zachvatu mohl ublizit (spoluzéci), to téz byva spojeno s nejistotou, zda okoli
vi, jak spravné na epilepticky zachvat reagovat a jak pomoci. Takovéto obavy ptispivaji ke
zvyseni celkové tizkostnosti a mohou negativng ovlivnit i sebetctu ditéte s epilepsii. Snizené

sebehodnoceni se projevuje vétsi nejistotou a obavami ze selhani.

,,Specificka porucha osobnosti (,, epilepticka osobnost*) byva zejména ve starsich
ucebnicich popisovana, nikdy vsak nebyla potvrzena; u nékterych typu nemoci (zejména u
psychomotorické epilepsie) je ovsem skutecné patrna zvysenad tendence k impulzivité a

agresivnimu chovani“ (Ri¢an, 2006, s. 78).

Viagnerova (2014) popisuje, ze nadpadnosti v chovani mohou byt ovlivnény zménou
aktivacni urovné, at’ uz jde o hyperaktivitu, drazdivost ¢i impulzivitu. Dllezité je sniZeni
tolerance k zatézi a stim 1 souvisejici narust rizika neadekvatniho reagovani. Potize
v regulaci vlastniho chovani se mohou projevit ulpivanim na stereotypu bez ohledu na
situaci, nutkanim k néjaké cinnosti, vykyvy reagovani a né¢kdy i sklonem k agresivnimu
chovéni. Pokud nemocny prodéla vétsi mnozstvi generalizovanych zachvat, muze dojit
k trvalej$im zméndm osobnosti, naptiklad nartist egocentrismu, sklon k pedanterii, ulpivani,
nebo naopak k vznétlivosti a agresi. Pii dodrzovani 1é€by vSak byvaji zmény osobnosti

vyjimecné.
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6.3 Socialni aspekty

Jak jiz bylo uvedeno vyse, déti s epilepsii celkové trpi vice i emo¢nimi poruchami
chovani nez déti zdravé, ale 1 nez déti s jinym organickym postizenim CNS. Vyznamné jsou
pritom jisté 1 reakce rodici a Sirsiho socidlniho okoli na nemoc. Neptiznivy vliv ma dale
Casté (a nc¢kdy i zbyte¢né) omezovani mnohych aktivit ditéte z divodu nemoci. Déti
s epilepsii byvaji vyluCovany z détskych tdborti a Skol v ptirodé, je jim zakazovana fada
sportovnich ¢innosti apod. Déti s epilepsii ve Skole velmi Casto podavaji nizsi vykony, ale
neméné vyznamné je i obvyklé sniZzeni ocekévani rodict i Skoly. Zavaznym diagnostickym
a terapeutickym problémem je i relativné Casty problém tzv. ,,psychoepilepsie* — tedy rozvoj
funkénich zachvat u déti v dusevné i télesné zranujicim prostredi, nejcastéji jde praveé o
déti, které maji soudasné i ,,pravé” epileptické zachvaty (Ric¢an, 2006).

K nejvetsim psychosocialnim problémim u deéti patii jejich zarazeni do
pedagogického procesu, pricemz se vétSinou viibec nerozliSuji podstatné rozdily mezi
Jjednotlivymi epilepsiemi. Pozdéji pak samoziejmé vzmikaji obtize s volbou povoladni.
Nemocny s epilepsii nemiize vykondavat prdaci, pri niz mu hrozi veétsi riziko urazu nez
v bézném Zivoté, pri niz by mohl ohrozit sam sebe nebo svoje okoli. Obdobna pravidla plati

i pro sport a rekreaci. “ (Slapal, 2002, s. 29).

Aby se dit€ s epilepsii ve Skole citilo co nejlépe, je dilezité, aby ucitelé a rodice byli
v kontaktu a komunikovali spolu. Je tfeba, aby rodice informovali ucitele o specifickych
projevech epileptického zachvatu, ptipadnych provokacnich faktorech zachvatu a o prvni
pomoci. Dulezité je také upozornit ucitele na piipadné nezadouci ucinky a projevy
antiepileptik, kterymi muze byt naptiklad hyperaktivita ditéte. Je nutné, aby ucitel vedle
informaci od rodi¢ii mél té€z obecné znalosti o epilepsii, které zasadné utvareji postoj ucitele
k zékovi s epilepsii. Vedle piistupu ucitele k zakovi s epilepsii hraje také dalezitou roli vliv
Skolniho kolektivu, postoje vrstevniki k zakovi mohou byt téz ovlivnény edukaénim

pusobenim v oblasti problematiky epilepsie. (Brabcova, 2013).

Zaveérem je nutno fici, ze pokud se dité s epilepsii vyviji intelektove piimefené svému
veéku, neni divod, pro¢ ho zaradit do specialniho vzdelavani. Soucasna 1écba napoméha
tomu, Ze je vétSina deti s epilepsii kompenzovdna a mohou bez vétSich problémil
navs§tévovat bézna Skolni zafizeni. V nékterych ptipadech, zejména u déti se sdruzenymi
problémy s chovanim a psychickymi problémy, vSak miize byt vhodné pozadat o sluzbu

pedagogického ¢i osobniho asistenta. (KrSek, Brabcova, Valouchova, Liska, Kohout, 2012).
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., Zarazeni ditéte do Skolniho kolektivu od utlého veku je naopak dulezité pro rozvoj
pozitivnich socidlnich vztahi. Skolni vék lze chdpat jako oficidlni vstup so spolecnosti, kde
si dité potvrzuje viastni kvality v riznych socidlnich skupinach (ve vztahu k dospélym i
vrstevnikum). Toto obdobi je charakterizovano rozvojem mnoha kompetenci i celé osobnosti
ditete. V této souvislosti je treba apelovat na znalost problematiky nemoci na strané
pedagoga, protoze prave pedagog znacné ovliviiuje to, jak budou nemocného spoluzika
prijimat ostatni deti. Postoj okoli (véetné Skolniho kolektivu) pak znacnée ovliviuje i uroven

sebehodnoceni ditéte. “ (Krsek, Brabcova, Valouchova, Liska, Kohout, 2012, s. 15).
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7 KVALITATIVNI VYZKUM

Dle Miovského (2006) ma kvalitativni piistup za sebou v psychologii nelehkou
historickou cestu. Stal pti zrodu psychologie a byl soucasti jejiho fundamentalniho zakladu.
Posléze byl vétsi casti védecké psychologické komunity vyloucen na zaklad¢ dojmu, Ze se
tim psychologie stane vice exaktni védou. O n€kolik desitek let pozdéji se vsak zjistilo, jak
vysokou dan musela psychologie za tento krok platit. Konec minulého a zacatek tohoto
stoleti je tak pro psychologii obdobim, kdy se opét vracime ke kvalitativnim metodam.
Psychologové se konecné opét vice zajimaji o hlavni pfedmét svého zajmu, tedy ¢loveka,
jeho vnimani, prozivani, jednani nez o to, zda metody, jakymi tento predmét doposud

zkoumali, odpovidaji kritériim a pozadavkiim jinych obort apod.

., Kvalitativni  vyzkum je proces hledani porozumeéni zalozemy na ruznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socidalniho nebo lidského problému. Vyzkumnik
vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje ruzné druhy textu, informuje o nazorech

ucastniki vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkdach* (Hendl, 2012, s. 48).

Hendl (2006) mezi pfednosti kvalitativniho vyzkumu fadi ziskdvani podrobného
popisu vhledu pti zkoumani jedince, skupiny udélosti ¢i fenoménu. Tento fenomén zkouma
v pfirozeném prostiedi, umoziuje studovat procesy a navrhovat teorie. Dale dobfe reaguje
na situace a podminky, hled4 lokalni pfic¢inné souvislosti a poméha pii pocate¢ni exploraci
fenoménu. Nevyhodami kvalitativniho vyzkumu dle autora je, Ze ziskana znalost nemusi byt
zobecnitelnd na populaci a do jin¢ho prostiedi, je t€¢Zké provadét kvantitativni predikce,
teorie, analyza dat i jejich sbér jsou Casto Casoveé narocné a vysledky jsou snadnéji ovlivnény

vyzkumnikem a jeho osobnimi preferencemi.

,»MacDonald kdysi prohlasil, Ze kvalitativni vyzkum je beletrie psana pod prisahou.
badatelé zavazani a proc? V metodologickych uvahach nad vyzkumem provedenym v ramci
kvalitativniho pristupu je nadmiru diilezité védet, kdo provadi vyzkum, jakd jsou jeho vychozi
stanoviska, za jakym ucelem realizuje vyzkum a jak provadel analyzu dat. Teprve potom
muzZeme posuzovat kvalitu daného vyzkumu, pricemz nas nezajimda osobnost autora
vzkumné zprdvy, ale jeho argumentace. Uvahy nad tim, jakd je nase vychozi pozice by podle
nds méla tvorit prvni krok na cesté kvalitativniho zkoumdni* (Svafi¢ek & Sed’ova, 2007, s.

12).
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7.1 Uvod do praktické ¢asti a vyty&eni cili vyzkumu

Prakticka ¢ast se zabyva polostrukturovanymi rozhovory s détmi ze zékladnich Skol,
které trpi epilepsii. Cilem kvalitativniho vyzkumu je zjistit, jaky je Skolni zivot ditéte
s epilepsii a navrhnout na zéklad¢ kvalitativniho vyzkumu pracovni verzi konceptualniho
modelu vystihujici Skolni Zivot ditéte s epilepsii. Jak uvadim v uvodu této bakalarské prace,
Skola je po rodiné druhym nejvyznamnéjSim socializatnim prostiedim, obzvlast’ v obdobi
na prvnim stupni zékladni Skoly, kdy dité travi mnoho ¢asu v interakci se svymi spoluzaky,
vrstevniky a uéiteli. Skolni prostiedi mé proto zasadni vliv na zdravy psychicky vyvoj ditéte
s epilepsii. Proto je pro mé dilezité zjistit, jak se dité s epilepsili citi v prostiedi skoly, jaké
narocné Zzivotni situace v kontextu Skoly proziva a jaké ma vztahy se svymi spoluzéky.
Velmi dalezitou soucasti je pfedevSim i to, jakou roli hraje ve Skolnim zivoté ditéte s

epilepsii jeho nemoc.

Kapitoly Prehled kvalitativnich studii zabyvajicich se ditétem s epilepsii v prostredi
skoly (Kap. €. 5) a Viiv epilepsie na Skolni zivot ditéte (Kap. €. 6) poskytuji teoretické

vychodisko pro takto ladéné vyzkumné Setteni.

7.2 Omezeni studie

Ve dvou ptipadech, pii telefonickém kontaktovani rodici déti, rodi¢e nesouhlasili
s rozhovorem z divodu jesté vétsSiho tlaku na dité. Meli obavy o to, abych s détmi
neprobirala piili§ citlivé oblasti, aby se rozruSenim nevyvolal epilepticky zachvat. Je tedy

mozné, Ze studie mize byt ovlivnéna tim, Ze se do vyzkumného vzorku nedostaly déti, které

NP 24

Vzhledem k faktu, Ze s détmi nejsem v pravidelném kontaktu, tak je mozné, Ze se
déti mohly pfede mnou stydét, i pies mou snahu se co nejvice sblizit pomoci nabidnuti tykani
a pratelské neformalni atmosféry. Z toho diivodu mi déti nemusely chtit sdélit veSkeré
dulezité podrobnosti a tfeba 1 nepiijemné zazitky. Kazdé dité je jedine¢né, nékteré déti maji
potiebu, kdyz se citi dobfe, si o riznych zazitcich povidat a jiné si vSe rad€ji nechavaji pro

sebe a nesdéluji takové informace €asto ani svym nejblizSim.
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7.3 Etické otazky vyzkumu

Pti vyzkumu jsem se drzela Etického kodexu psychologické profese schvalené¢ho
snémem Ceskomoravské psychologické spoleénosti dne 1. prosince 2017. Mgr. Dana
Bursikova (Brabcovd) Ph.D. sezndmila rodice participanti a participantek s icelem
spoluprace a predpokladanym pribéhem jiz na zacatku jejich spoluprace, poté byl podepsan

informovany souhlas.

Pti telefonickém kontaktovani pied rozhovorem jsem vysvétlila rodi¢iim, ¢eho se
bude rozhovor tykat, ze bude nahravan na diktafon za Gcelem snadnéjSiho a piesnéjsiho
zpracovani a zeptala jsem se, zda s rozhovorem souhlasi. Poté jsme se spolecné domluvili

na terminu a na zpuisobu kontaktovani zdkladni Skoly.

Zakladni skoly jsem téz kontaktovala telefonicky, prevazné jsem mluvila s feditelem
¢i fteditelkou zdkladni Skoly nebo se zéastupcem ¢i zastupkyni feditele. V nékterych
ptipadech, pokud to rodic¢e preferovali, jsem telefonicky kontaktovala tfidni ucitelku c¢i
ucitele a v jednom piipadé se rodice nabidli, Ze Skolu kontaktuji sami. Nékteré Skoly poté
chtély, aby je rodic¢e kontaktovali emailem ¢i telefonicky a potvrdili souhlas s rozhovorem.
Po konecné domluvé jsem rodicim vzdy poslala SMS s informaci, kdy a kde bude rozhovor

probihat.

Aby se participantky/participanti citili dobfe a mé&li jsme pfi rozhovoru soukromi a
klid, zajistila jsem dopiedu s vedenim danych zakladnich Skol volné prostory pro rozhovor.
Vzdy na zacatku rozhovoru jsem détem vysvétlila, co je to diktafon a k ¢emu slouzi. Ujistila
jsem je, Ze vSe, co mi sdéli, zlistane pouze mezi nami a Ze poskytnuté informace nikomu ze
Skoly nesdélim. Déle Ze v praci, kterou o nasem rozhovoru napisu, nebude nikde uvedené
jejich jméno. Aby se participanti citili v bezpeci, fekla jsem vzdy v Givodu, Ze nejsem pani
ucitelka ani nikdo jiny ze Skoly, a proto mi nemuseji odpovidat na otazky, které jim budou

nepiijemné nebo mluvit o vécech, o kterych mluvit nechtéji.

Po rozhovoru jsem se déti zeptala, zda chtéji néco upfesnit ¢i doplnit, nebo zda je

napadd néco, na co jsem se zapomnéla zeptat. Pod¢kovala jsem za rozhovor, predala jsem
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ditéti brozuru®® pro rodice a rozlouéili jsme se. Poté jsem informovala vedeni §koly, Ze jsme
rozhovor ukonéili, predala jsem brozuru® pro uéitele a podékovala jsem za spolupraci. Poté
jsem op¢t kontaktovala rodice s informaci, ze jsme praveé ukoncili rozhovor a ze bud’ dité
odchazi ze skoly domt, nebo ze se opét vrazi na vyuku. TéZ jsem pod€kovala za ochotu a

spolupraci. Ve vétsing piipadl jsem od rodict obdrzela zpravu, Ze radi pomohli.

Zachovani soukromi participantii a participantek a jejich anonymity je zajisténo tim,
ze veskera jména byla v pfepisech rozhovort zkracena na inicialy, v této praci je pouzito

znaceni P spolu s ¢islem potadi participanta (napt. P1; P2 atd.)

7.4 Formulace vyzkumného problému a vyzkumnych otazek

Jako zékladni vyzkumny problém kvalitativniho vyzkumu bylo stanoveno dité
s epilepsii v prosttedi Skoly. Hlavni vyzkumna otazka (HVO) zni: ,, Jaky je Skolni Zivot ditéte
s epilepsii?“ Daéle jsme pro konkretizaci hlavni vyzkumné otazky v navaznosti na
prostudovanou literaturu a vlastni zkuSenosti stanovili ve spolupraci s vedouci prace dilci
specifické vyzkumné otazky (SVO). Nasledné byly k jednotlivym specifickym vyzkumnym
otazkdm (SVO) stanoveny jednotlivé tazatelské otazky (TO) (viz. Ptiloha ¢. 1: Ukéazka
transkripce rozhovoru s participantkou P2). Cely proces tvorby otazek probihal iterativné

s opakovanou oponenturou odborniky v oblasti kvalitativniho vyzkumu.

SVOLI: Jak se dité s epilepsii citi v prostredi skoly?

TO-1a. Co t€ napadne jako prvni, kdyz se fekne ,,Skola“?

TO-1b. Co si 1ikas, kdyZ rdno vchazis do Skoly?

TO-1c. Jaké pocity zazivas ve Skole? Jak se ve skole citis?

TO-1d. Jak myslis, ze by ses ve Skole citil/a, kdybys nemél/a epilepsii?
TO-1e. Co bys ve Skole chtél/a zménit, aby se Ti v ni libilo vice?

TO-1f. Co si tikas, kdyZ odpoledne odchazis ze Skoly?

39 Déti a uditelé obdrzeli brozuru Epilepsie a $kola, ktera byla distribuovana v souvislosti s vyzkumem Dité s
epilepsii v prostiedi Skoly do vSech skol. http://www.skola-spc.cz/wp-content/uploads/2016/10/Epilepsie-a-
%C5%Alkola-pro-u%C4%38Ditele.pdf
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SVO2: Jaké narocné zZivotni situace zaziva dité s epilepsii v kontextu skoly?

TO-2a. Jaké narocné situace spojené s epilepsii ve Skole zazivas?

TO-2b. Co si myslis, ze Tvj tfidni ucitel ¢i ostatni vyucujici veédi o epilepsii ve vztahu
k Tobg&?

TO-2c. Jakym zplisobem by Ti Tvij tiidni ucitel ¢i ostatni vyucujici dokazali pomoci,
kdybys to opravdu potieboval/a?

TO-2d. M¢l/a jsi nékdy ve skole epilepticky zachvat? (ANO - Jak se to ve skole fesilo?
NE — Dokazes si predstavit, jak by reagoval ucitel a Tvoji spoluzéci, kdyz by si mél
epilepticky zachvat?)

TO-2e. Co myslis, ze si mysli vyucujici o Tobé a epilepsii?

TO-2f. Jakym zpisobem Ti rodina, sourozenci a ptibuzni davaji najevo oporu a

pochopeni, pokud jde o $kolu a situace, které v ni zazivas?

SVO3: Jaké vztahy ma dité s epilepsii se svymi spoluzaky?

TO-3a. Kdo ze spoluzakt vi, ze trpis epilepsii a jakym zpiisobem jim to bylo sdéleno?
TO-3b. Co si myslis, Ze si o Tob¢ a epilepsii mysli Tvi spoluzaci?

TO-3c. Co se ti libi na spoluzacich, kterym vétis a ke kterym mas blizko?

TO-3d. Vzpomenes si na situaci, kdy Ti spoluzaci pomohli? Pokud ano, mohl/a bys mi
Ji popsat? Jak ses v takové situaci citil/a?

TO-3e. Vzpomenes si na situaci, kdy Ti spoluzaci nepomohli? Pokud ano, mohl/a bys
mi ji popsat? Jak ses v takové situaci citil/a?

TO-3f. Je néco, co T¢€ na Tvych spoluzécich roz¢iluje a rad/a bys to zménil/a?

SVOA4: Jak ovliviiuje epilepsie Skolni Zivot ditéte?

TO-4a. Zkus si predstavit, ze epilepsii nemas, jak myslis, Ze by se zménil Tviyj vykon
ve Skole?

TO-4b. V ¢em vidis své prednosti v porovnani se spoluzaky, kteti epilepsii nemaji?
TO-4c. V ¢em vidis své nedostatky v porovnani se spoluzaky, kteti epilepsii nemaji?
TO-4d. Stava se Ti n¢kdy, ze nemiizes kvili epilepsii viibec jit do Skoly?

TO-4e. Stava se ti obcas, Ze se ve Skole rozzlobis nebo rozplaces? Pokud ano, proc?
TO-4f. Jaké mas zaliby a konicky, které souvisi se Skolou a mizes je ve Skole rozvijet

nebo vyuzit? Citis v této oblasti né¢jakd omezeni kvuli epilepsii?
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7.5 Metody sbéru dat

Metodou sbéru dat byl polostrukturovany rozhovor. Podle Svaii¢ka a Sed’ové (2007)
je rozhovor nejcastéji pouzivanou metodou sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu, jedna se o
nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim badatelem
pomoci nékolika otevienych otazek, ti€elem je ziskat vyliceni Zivého svéta dotazovaného
s respektem k interpretaci vyznamu popsanych jevii. Pomoci otevienych otdzek muze
badatel porozumét pohledu jinych lidi a zachytit vypovédi a slova v jejich piirozené podobg.

Polostrukturovany rozhovor vychézi z pfedem pfipraveného seznamu témat a otazek.

K zaznamenéni rozhovoru byl pouzit diktafon, ktery nahraval zvukovy zdznam. Dle
Miovského (2006) zvukovy zaznam predstavuje velkou podporu a pomoc pro vyzkumnika.
Nemusi si délat poznamky k zaznamenani obsahu, a proto se mu otevira prostor pro
poznamky tykajici se zajimavych pozorovani, které jsou diilezité pro autenti¢nost vyzkumu.
Dalsimi vyhodami autora je zachyceni veskerych kvalit mluveného slova, tedy sily hlasu,
délky pomlk, riznych doprovodnych zvuki ¢i feCovych vad. Vsech téchto vyhod jsem se

snazila pfi transkripci a ndsledné analyze dat plné vyuzit.

7.6 Orienta¢ni predvyzkum

V piedchozi kapitole (Kap. €. 5) bylo popsano né€kolik studii, které se zabyvaji détmi
a epilepsii, ale Zadna ze studii se nezabyva shodnou problematikou. Zaroven literatury
ohledn¢ epilepsie z neurologického hlediska, je celkem dostatek, ale z psychologického
hlediska nikoli. I kdyZ jsem méla mozZnost pracovat s dospélymi s epilepsii, tak si uvédomuyi,
Ze problematika déti s epilepsii je velmi odliSné se specifickymi okolnostmi. Proto jsem se
rozhodla uskutec€nit orienta¢ni predvyzkum, na kterém jsem si chtéla ovéfit, zda navrzené
metody, postupy, vyzkumné otazky a mij ptistup k vedeni rozhovorti pfindseji o¢ekdvanou
kvalitu dat. Dal§im dil¢im cilem ptedvyzkumu bylo zjiSténi, zda jsou vyzkumné otdzky
vhodné€ navrzené tak, aby byly srozumitelné pro vyzkumny vzorek, tedy détskou populaci

ve véku od osmi do patnécti let.

., Predvyzkum a orientacni vyzkum predstavuji situaci, kdy vyzkumnik pri priprave

ideového planu vyzkumu nardzi v obecné roviné na nedostatek informaci. Tento nedostatek
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muze mit riznou povahu, pocinaje nedostatkem ci absenci odborné literatury k téematu a
konce nezkusenosti vyzkumnika s konkrétnim problémem, ktery chce zkoumat* (Miovsky,

2006, s. 29).

Pti orientacnim pfedvyzkumu v rozhovoru s participantem P1 jsem si vice uvédomila
nékolik detaild, na které je tfeba béhem rozhovoru myslet. Pfi rozhovoru je dobré dé€lat si
poznamky k otazkam, které byly nejasné zodpovézeny a na konci rozhovoru se k otazkam
piipadné vratit. V piipad¢, ze dité otdzku nepochopi €i si ji jinak vylozi, je tieba otazku
polozit jinym zpiisobem a srozumiteln¢ ji prizptsobit slovniku ditéte. BEhem rozhovoru je
potieba ditéti davat dostate¢ny prostor a doptavat se.

Pfi orienta¢nim vyzkumu jsme spolu s vedouci bakalafské prace nenarazily na
zavazné problémy ¢i pochybeni, proto jsem se rozhodla data z rozhovoru €. 1 s participantem

P1 zafadit do realizovaného vyzkumu.

7.7 Realizace a prubéh vyzkumného Setieni

Na pocatku realizace vyzkumného Setfeni mi vedouci bakalarské prace poskytla
seznam moznych participantli a participantek s kontakty na rodice a informaci, na jakou
zakladni Skolu dit¢ dochdzi. Nejprve jsem kontaktovala rodi¢e a vysvétlila jim, ¢eho se
rozhovor bude tykat. Pouze rodice tii déti odmitli spolupraci, dvou déti z divodu mozného

rozruseni pii rozhovoru, jednoho ditéte z diivodu onemocnéni.

Rozhovory probihaly v obdobi od 9. listopadu 2017 do 26. ledna 2018 vzdy
v prostorach zdkladnich Skol, kam déti dochazeji. Rozhovory jsem vedla sama pouze
v pfitomnosti participanta s vyjimkou prvniho rozhovoru, ktery slouzil jako pfedvyzkum,
kdy byla pfitomna i ma vedouci bakaléaiské prace, a to z divodu zpétné vazby vedeni
rozhovoru a dal§ich doporuceni. Nésledné byla provedena transkripce rozhovorti ve
spolupraci se studentkami predmétu Asistence pii vyzkumnych metodach, vedeném pani

Mgr. Danou Bursikovou (Brabcovou), Ph.D..
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7.8 Popis vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek tvoii déti nékterych zakladnich Skol Jihoceského kraje (10
participantd/participantek) a Plzeniského kraje (9 participantii/participantek) ve véku od
deviti do Ctrnacti let, se kterymi pani Mgr. Dana BurSikova (Brabcova), Ph.D. jiz diive
spolupracovala. Détem byla v minulosti diagnostikovana epilepsie a navstévuji zakladni

Skoly. (viz. Graf €. 1 pfiblizuje genderové a vékové rozlozeni vzorku.)

Graf ¢. 1: Genderové a vekove rozlozeni vzorku (Zdroj: vlastni, vytvoreno v programu Excel)

Genderové a vékové rozlozeni vzorku

B Chlapci ® Divky

9 10 11 12 13 14

Vék participan(/participantek

v

Cetnost
O FRLr N W H» UL O

7.8.1 Obecna charakteristika participanti/participantek

P1 (pFedvyzkum): Chlapec, kterému je 9 let a chodi do 3. tfidy Zakladni Skoly Netolice,
kde také probéhl rozhovor dne 9. 11. 2017. Ma starsi sestru, které je 14 let a téZ trpi epilepsii.
Antiepileptika uziva, ale nevi jakd. V den rozhovoru se citil dobte. Pii rozhovoru vypadal,
ze se velmi stydi. Mluvil potichu a pomalu. Pfi rozhovoru si pohraval s klicenkou, kterou

mél na krku.

Kontakt s rodici a Skolou

Kontakt s matkou chlapce a ZS Netolice zprostiedkovala vedouci mé bakalai'ské prace, ktera

byla u rozhovoru ptitomna.

P2: Divka, které je 12 let a chodi do 7. tiidy Zakladni $koly Za nadrazim v Ceském
Krumlové, kde také probéhl rozhovor dne 21. 11. 2017. Ma mladSiho bratra, kterému je 7
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let. Uziva tfi druhy antiepileptik (Keppra, Frisium, Lamictal). V den rozhovoru se citila
dobfe, ale byla unavena. Z pozorovani se jevila jako extrovertni a pozitivni, byla velmi
oteviend, mild a razna. Sama dopliovala spoustu informaci. Mluvila velmi neformalné
s obCasnymi sprostymi vyrazy. Sama fikala, Ze je trochu nervozni, ale nepusobila tak. Kdyz
je ve Skole nervézni (pisemka, zkouseni), mota se ji hlava, ale to se ji pti rozhovoru nestalo.

Po skonceni rozhovoru si chtéla povidat i cestou ze Skoly.

Kontakt s rodici a skolou
Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla velmi ochotna a mil4. Sama je ucitelkou na 1.
stupni zdkladni Skoly. Domluvily jsme se na rozhovoru po Skole a ob&d¢ participantky. Ve

Skole mé privitala zastupkyné¢ feditele, poskytla ndm prazdnou tiidu a méla zajem o brozuru

pro pedagogy.

P3: Divka, které je 14 let a chodi do 8. tfidy Zakladni $koly T. G. Masaryka v Ceském
Krumlove¢, kde také probéhl rozhovor dne 21. 11. 2017. Na tuto zékladni Skolu piestoupila
ve 4. tfid¢. M4 starsi sestru, které je 16 let a mladsSiho bratra, kterému je 8 let. Antiepileptika
uziva, ' prasku rano a vecer. V den rozhovoru se citila dobte. Piisobila spiSe introvertné,
byla uzaviena a vyhybala se ocnimu kontaktu. Byla nervézni a zakoktavala se, bylo vidét,
ze chce mit rozhovor rychle za sebou. Béla se mi tykat. Byla mild a ochotnd, nabidla se, Ze

mé doprovodi ze Skoly.

Kontakt s rodici a Skolou
Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla mild a ochotna, omluvila participantku z hodiny
vytvarné vychovy. Ve Skole mé pfivital pan feditel spolu s ucitelkou vytvarné vychovy a

poskytli ndm pro rozhovor prazdnou tiidu.

P4: Divka, které je 9 let a chodi do 4. tfidy Zakladni $koly Matice Skolské v Ceskych
Budé¢jovicich, kde také probehl rozhovor dne 7. 12. 2017. Ma tii star$i sourozence, dvé
sestry, 15 let a 29 let a bratra, kterému je 26 let. UZiva tfi druhy antiepileptik (Lamictal, dalsi
si nepamatuje). V den rozhovoru se citila vesele. Participantka byla lehce nervéozni

z diktafonu, hréla si s rukama pted tsty, komunikovala se mnou ptatelsky a s usmévem.

Kontakt s rodici a Skolu
Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla velmi ochotna. Poté jsme se setkaly pted Skolou.

Sdélila mi, ze dfive méla participantka izasnou tiidni ucitelku, ale Ze soucasna tidni ucitelka

50



nerespektuje participantky obcasné nesoustfedéni pfi Spatné naladé¢ a Unave. Zastupce
feditele byl ochotny az po komunikaci s rodici, kdy mu rodiée participantky formou e-mailu
sdelili, ze s rozhovorem souhlasi. Poté nam poskytl mistnost vedle knihovny, ale nas

rozhovor vyrusily dvé vyucujici, které jsem musela poprosit o soukromi.

P5: Chlapec, kterému je 12 let a chodi do 6. tiidy Zakladni $koly Matice Skolské v Ceskych
Bud¢jovicich, kde také probéhl rozhovor dne 7. 12.2017. M4 dva sourozence, mladsi sestru,
které je 9 let a starSiho bratra, kterému je 16 let. Uziva dva druhy antiepileptik. V den
rozhovoru se citil dle jeho slov normalné, jako vzdycky. Kdyz participant vesel do mistnosti,
hodil na zem $kolni tasku, zdal se mi naStvany, ale pry nebyl a tohle dél4 normaln¢. Nechtélo
se mu moc mluvit, né€které odpovédi mu nebyly rozumét, nejspi§ méa vadu feci (horsi

vyslovnost pismena R).

Kontakt s rodici a skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky a s rozhovorem souhlasila. Zastupce feditele byl
ochotny az po komunikaci s rodi¢i, kdy mu rodice participanta formou e-mailu sdélili, ze
s rozhovorem souhlasi. Poté ndm poskytl mistnost vedle knihovny, ale nds rozhovor byl

nékolikrat vyrusen prochézejicimi vyucujicimi.

P6: Chlapec, kterému je 13 let a chodi do 7. ttidy Zakladni Skoly a zakladni umélecké Skoly
Bezdrevska v Ceskych Budgjovicich, kde také prob&hl rozhovor dne 8. 12.2017. M4 starsiho
bratra, kterému je 24 let a téZ trpi epilepsii. UZiva jeden druh antiepileptik (Orfiril). V den
rozhovoru se citil hodné dobfe, povedlo se mu mit jeden tyden samé pckné znamky. Pti
rozhovoru byl velmi otevieny a sebevédomi, pusobil velmi vyspéle, mluvil spisovné.
Rozhovor probéhl v neformélnim a pratelském duchu. Po skonceni mé Sel vyprovodit ze

Skoly.

Kontakt s rodici a Skolou
Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla ochotna a s rozhovorem souhlasila. Ve skole mé
pfivital pan feditel, byl velmi mily a ochotny. M¢li jsme k dispozici prazdnou tfidu, kde jsme

méli klid a nikdo nas nerusil.

P7: Divka, které je 11 let a chodi do 5. tfidy Zakladni a matetské Skoly T. G. Masaryka
v Ceskych Budgjovicich, kde také probéhl rozhovor dne 23. 1. 2018. M4 sestru, dvojée, ktera

epilepsii netrpi. Uziva jeden druh antiepileptik (Keppra). V den rozhovoru se citila dobfe.
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Ve tfid¢ sedi s asistentkou, ktera ji pomaha s u¢ivem a tikoly. Sestra dvojce sedi hned za ni.
Dle tfidni ucitelky participantka ve Skole nestihé a zaostava. Pti rozhovoru byla mila, mluvila

velmi pomalu a ¢asto ji nebylo rozumét, nejspis vada feci.

Kontakt se skolou a rodici

Matku jsem kontaktovala telefonicky, s rozhovorem souhlasila. Poté jsme se sesly ve Skole,
kde se sestrou participantky ¢ekala, az skonci nds rozhovor. Byla velmi pfijemna, mila a
oteviend. Byla rada, ze mize pomoci. Ve Skole jsem byla v kontaktu s tfidni ucitelkou, ktera

byla velmi ochotna a poskytla nam prazdnou tfidu.

P8: Divka, které je 11 let a chodi do 6. tiidy Zakladni $koly Pohirecka v Ceskych
Budé¢jovicich, kde také probéhl rozhovor dne 24. 1. 2018. Ma mladsiho bratra, kterému je 1
rok. Uziva jeden druh antiepileptik (Keppra). V den rozhovoru se citila skvéle. Participantka
byla velmi usmévava, oteviena a komunikativni. Mezi spoluzaky je velmi oblibena. Plsobila

samostatng, statecné a siln€. Libi se ji, Ze se k ni ucitelé chovaji jako k ostatnim détem.

Kontakt s rodici a skolou
Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla velmi ochotna. Ve skole jsem kontaktovala tfidni

ucitelku, ktera byla velmi pfijemna a poskytla nam sviij kabinet pro rozhovor.

P9: Divka, které je 13 let a chodi do 8. tfidy Zékladni Skoly Kaplice, kde také probéhl
rozhovor dne 25. 1. 2018. Ma mladsi sestru, které je 1 rok. Dfive uzivala jeden antiepileptik,
nyni neuziva zadné 1€ky, ale v brzké dob¢ jde opét na EEG, pokud se objevi n¢jaky nélez,
bude antiepileptika znovu uZivat. V den rozhovoru se citila dobfe. Epilepticky zdchvat méla
pouze jednou za zivot ve 3. tfidé pii cesté autem ze Skoly za pfitomnosti matky. Nebyla
vubec nervozni, byla velmi oteviena a komunikativni, usmévava, ve Skole je velmi §t’astna.

Je samostatna, rada déla vSe sama. Je velmi spokojena s tidni ucitelkou.

Kontakt s rodici a Skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla rada za spolupraci. Ve Skole jsem byla v kontaktu
s tfidni ucitelkou, ktera byla velmi piijemna a ochotnd. V den rozhovoru mé piivitala ve
Skole pani zrecepce a dovedla mé ke kabinetu tfidni ucitelky, kde rozhovor probihal

v soukromi.
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P10: Divka, které je 14 let a chodi do 8. tfidy Zékladni Skoly Sokolské v Tieboni, kde také
probéhl rozhovor dne 25. 1. 2018. Ma starsi sestru, které je 16 let a mladSiho bratra, kterému
je 12 let. Uziva jeden druh antiepileptik (Ospolot). V den rozhovoru se citila dobfe.

Participantka byla lehce nervézni, ale mild, komunikativni a oteviena.

Kontakt s rodici a Skolou
Matku jsem kontaktovala telefonicky, byla velmi ochotna a méla velky zajem o vysledky
vyzkumu. Ve $kole jsem kontaktovala pana feditele, ktery byl velmi chdpavy a domluvil, Ze

mé ve Skole pfivita pan zastupce feditele a poskytne nam k rozhovoru klidnou mistnost.

P11: Chlapec, kterému je 9 let a chodi do 3. tfidy 11. Zakladni skoly Plzen, kde také probéhl
rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 mladsi sestru, které je 6 let. Uziva jeden druh antiepileptik.
V den rozhovoru se citil dobfe. Pii rozhovoru byl nesmély a bal se, byl velmi nervézni.

V prvni a druhé tiid€ byl Sikanovany dvéma spoluzéky, ale nesouviselo to s epilepsii.

Kontakt s rodici a skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky, souhlasila s rozhovorem, ale méla o syna velky strach.
Do ptfedu ho doma pftipravila na rozhovor se mnou a povédéla mu, ¢eho se bude tykat. Ve
Skole jsem kontaktovala pani feditelku, s rozhovorem téZ souhlasila. Poskytla nam pro
rozhovor sborovnu, coz nebylo nejlepsi misto. O pfestavkach tam chodili ucitelé tisknout
materidly potfebné pro vyuku anebo se divat na rozvrh hodin, takZe jsme museli rozhovor

bud’ na chvili pterusit, nebo pockat, az skon¢i prestavka.

P12: Chlapec, kterému je 14 let a chodi do 8. tfidy 11. Zakladni Skoly v Plzni, kde také
prob&hl rozhovor dne 26. 1. 2018. Nema Zadné sourozence. UZiva jeden druh antiepileptik.
Cekal az skon¢i prestavka, poté za mnou pfisel, aby si zkratil ¢as straveny na hoding ¢estiny.
Na otazku, jak se dnes citi odpovédé€l ,,jde to“. Pii rozhovoru byl mirn€ nervézni.
Komunikoval otevien¢ a byl upfimny. Ruce drzel skoro neustale pied Usty a pohraval si

s nimi, mozna kvuli pfitomnosti diktafonu.

Kontakt s rodici a Skolou
Matku jsem kontaktovala telefonicky, ochotné souhlasila s rozhovorem. Ve Skole jsem
kontaktovala pani feditelku, srozhovorem téz souhlasila. Poskytla ndm pro rozhovor

sborovnu, coz nebylo nejlepsi misto. O piestavkach tam chodili ucitelé tisknout materialy
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potiebné pro vyuku anebo se divat na rozvrh hodin, takze jsme museli rozhovor bud’ na

chvili pferusit, nebo pockat, az skon¢i prestavka.

P13: Chlapec, kterému je 12 let a chodi do tfidy pro zéky se specialnimi vzdélavacimi
pottebami (6. tfida). Navstévuje 11. Zakladni Skolu v Plzni, kde také probéhl rozhovor dne
26. 1. 2018. M4 dva bratry, mlad$imu je 11 let a star§Simu 16 let. Antiepileptika uzival diive,
nyni je neuziva. Na otazku, jak se citi, odpoveédél, ze nevi. Participant byl velmi uzavieny a

stydlivy. Bylo pro néj obtizné se mnou komunikovat. Odpovidal velmi stru¢n¢ a neurcite.

Kontakt s rodici a skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky, ochotné souhlasila s rozhovorem. Ve $kole jsem
kontaktovala pani feditelku, srozhovorem téz souhlasila. Poskytla ndm pro rozhovor
sborovnu, coZ nebylo nejlepsi misto. O piestavkach tam chodili ucitelé tisknout materialy
pottebné pro vyuku anebo se divat na rozvrh hodin, takze jsme museli rozhovor bud’ na

chvili prerusit, nebo pockat, az skonci prestavka.

P14: Divka, které je 14 let a chodi do 9. sportovni tfidy 25. Zakladni $koly a Zakladni
umélecké Skoly v Plzni, kde také prob&hl rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 mladsiho nevlastniho
bratra, kterému jsou 3 roky. UZiva jeden druh antiepileptik (Lamictal). Trpi tézZ tuberdzni

sklerozou®, ktera je pti¢inou epilepsie. V den rozhovoru se citila dobie. Participantka byla

lehce nervozni, ale velmi komunikativni a mila.

Kontakt s rodici a Skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky, libilo se mi, Ze se nejprve zeptala dcery, zda
s rozhovorem souhlasi a az poté mi dala souhlas. Ve $kole jsem se spojila s pani feditelkou,
ktera byla velmi laskava a schopna. Méla velky zajem o to, dozveédét se o epilepsii néco vice,
byla rada za informacni brozurky. Pro participantku $la pani zastupkyné feditelky a rozhovor

prob&hl v prazdném kabinetu zemépisu, kde nas nikdo nerusil.

40 Tuberdzni skleréza je oznaleni pro vzicnou vrozenou chorobu, kterd souvisi s nadmémym vznikem
nezhoubnych nadort v fadé tkani. A¢ byvaji nadory nezhoubné, svym ristem mohou narusovat funkci tkani a
organtl, proto mohou byt nékteré formy tohoto onemocnéni i relativné zdvazné. Nemoc se vyskytuje u obou
pohlavi. Zdroj: Pojem tuberdzni skler6za. Medicina, nemoci, studium na 1. LF UK [online]. 2011 MUDr. Jifi
Stefanek [cit. 2018-03-09]. Dostupné z: http://www.stefajir.cz/?q=tuberozni-skleroza
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P15: Divka, které je 11 let a chodi do 5. tfidy 25. Zakladni Skoly a Zakladni umélecké Skoly
v Plzni, kde také probéhl rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 dv¢ sestry, mladsi je 9 let a starsi je
15 let. Antiepileptika neuziva jiz od 09/2017. V den rozhovoru se citila dobfe. Participantka
nebyla vlibec nervdzni, v klidu a sebevédomé sedé€la na zidli. Byla velmi komunikativni,

oteviena a upfimna.

Kontakt s rodici a skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky, s rozhovorem souhlasila. Ve Skole jsem se spojila
s pani feditelkou, ktera byla velmi laskava a schopna. Méla velky zéjem o to, dozveédét se o
epilepsii néco vice, byla rada za informacni brozurky. Pro participantku §la pani zastupkyné

feditelky a rozhovor probéhl v prazdném kabinetu zemépisu, kde nés nikdo nerusil.

P16: Chlapec, kterému je 15 let a chodi do 4. tfidy 25. Zakladni Skoly a Zakladni umélecké
Skoly v Plzni, kde také prob&hl rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 star§iho bratra, kterému je 15
let. Antiepileptika neuziva jiz dva roky. V den rozhovoru se citil celkem dobfe. Participant
byl nesmély a nervozni, vyhybal se o¢nimu kontaktu. Neustéle si pohraval s rukama. Byla

patrna vada fe¢i (hiife vyslovoval pismeno R), mozna proto se mu nechtélo tolik mluvit.

Kontakt s rodici a Skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky a souhlasila s rozhovorem. Ve Skole jsem se spojila
s pani feditelkou, ktera byla velmi laskavé a schopna. M¢la velky zdjem o to, dozvédét se o
epilepsii néco vice, byla rada za informac¢ni brozurky. Pro participanta $la pani zastupkyné

teditelky a rozhovor probéhl v prazdném kabinetu zemépisu, kde nas nikdo nerusil.

P17: Divka, které je 10 let a chodi do 5. tfidy 1. Zakladni Skoly v Plzni, kde také probéhl
rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 mladsiho bratra, kterému je 7 let. Antiepileptika neuziva
pravideln€, pouze pii zachvatu. V den rozhovoru se citila dobfe. Participantka byla velmi

komunikativni, oteviend, milé a pohotova.

Kontakt s rodici a Skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky a s rozhovorem souhlasila. Telefonicky jsem téz
kontaktovala pana teditele, souhlas s rozhovorem mi potvrdil az dalsi den, protoze osobné
kontaktoval rodice, zda s rozhovorem souhlasi. Ve Skole mé& pfivitala pani zastupkyné

feditele a poskytla nam k rozhovoru prazdnou a velmi Gtulnou mistnost s kiesilky.
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P18: Divka, které je 12 let a chodi do 6. tfidy 1. Zakladni Skoly v Plzni, kde také probéhl
rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 starSiho bratra, kterému je 22 let a starsi sestru, které je 14 let.
Antiepileptika neuzivé jeden rok. V den rozhovoru se citila dobte. Participantka byla velmi

laskava, oteviena a pozitivni. Dfive byla Sikanovana na baletu, ale nesouviselo to s epilepsii.

Kontakt s rodici a skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky a s rozhovorem souhlasila. Telefonicky jsem téz
kontaktovala pana feditele, souhlas s rozhovorem mi potvrdil az dalsi den, protoze osobné
kontaktoval rodiCe, zda s rozhovorem souhlasi. Ve Skole m¢ pfivitala pani zastupkyné

feditele a poskytla ndm k rozhovoru prazdnou a velmi Gtulnou mistnost s kiesilky.

P19: Divka, které je 12 let a chodi do 6. tfidy s jazykovym zaméfenim 1. Zakladni Skoly
v Plzni, kde také probéehl rozhovor dne 26. 1. 2018. M4 starSiho bratra, kterému je 26 let.
Antiepileptika neuziva od 8 let. V den rozhovoru se citila dobte. Participantka byla oteviena

a mila.

Kontakt s rodici a skolou

Matku jsem kontaktovala telefonicky a s rozhovorem souhlasila. Telefonicky jsem téz
kontaktovala pana feditele, souhlas s rozhovorem mi potvrdil az dalsi den, protoze osobné
kontaktoval rodiCe, zda s rozhovorem souhlasi. Ve Skole mé pfivitala pani zéastupkyné

feditele a poskytla ndm k rozhovoru prazdnou a velmi ttulnou mistnost s kiesilky.

Graf'¢. 2: Vék a pocet antiepileptik vzorku (Zdroj: vlastni, vytvofeno v programu Excel)

Vék a pocet antiepileptik vzorku
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7.9 Analyza a interpretace dat

Nejprve byl proveden piesny piepis vSech nahravek rozhovori (viz. Pfiloha
¢. 1: Ukézka transkripce rozhovoru s participantkou P2). ,,Co nejpresnéjsi piepis vede
k tomu, aby si badatel byl schopen vzpomenout na intonaci ucastnika rozhovoru, na jeho
zamlky ¢i ironii v hlase. (Svatitek & Sed'ova, 2007, s. 41) Pro praci s daty jsem zvolila
software Atlas.ti, ktery zjednoduSuje konzistenci pii kddovani. Poté jsem postupovala
metodou otevieného kodovani fadek po fadku s cilem tematického rozkryti textu, které
smétovalo k vytvoreni seznamu témat ke tfidéni. Po prvotnim kédovéani vSech dokumentt
(19 transkripci) bylo vygenerovano 668 citaci navazanych na 28 kodi. Nésledné jsem kody

na zaklad¢ nalézani provazanosti a spolecnych témat kategorizovala a vytvoftila tak celkem

10 kategorii:
Huré do 8koly, huré ze Skoly! Pomiizes mi?
Jak se citim a co by bylo, kdyby Muzu ti vetit?
SOS Jak mi jde Skola
Reakce na mij zachvat Zlobim se nebo placu
Vis, Ze mam epilepsii? To, co mé bavi

7.9.1 Jak se dité s epilepsii citi v prostiedi Skoly
V tvodni ¢asti rozhovoru jsem se snazila zjistit, jak se dité s epilepsii citi v prostredi
skoly pomoci asociaci*! ke slovu $kola, pomoci otdzek na to, co si dité fiké, kdyz rano vchazi
do skoly a odpoledne odchazi ze Skoly, a co by ve Skole zménilo, aby se mu v ni libilo vice.

Dale jsem zjiStovala, jak se ve Skole citi a jak by se citilo, kdyby nemélo epilepsii.

41 Asociace je mentalni spojeni ¢i vztah mezi my§lenkami, pocity, pojmy, vzpominkami vjemy apod. Zdroj:
Pojem asociace. SCS.ABZ.CZ slovnik cizich slov [online]. ABZ.cz: ABZ, 2018 [cit. 2018-04-11]. Dostupné
z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/asociace
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7.9.1.1 Hura do Skoly, hura ze Skoly!

Nejcastejsi asociaci ke slovu §kola bylo ,,Uc¢eni (P2, P5, P9, P12, P14, P16, P17,
P18 a P19. Déle nasledovalo ,, Kamaradi“ a , Kamosky“ (P8, P10, P15, P17 a P19);
, Ucitelé* a ,, Ucitelové* (P3, P17, P19 a P11); , Ndky pFedméty, matika, cestina* (P3);
, Mmm, tabule“ (P1); ,, Eee u¢ebnice“ (P18). Participantka 2 uvedla: ,, 4 jakoze zdabava, ale
i peklo (se smichem).” Zajimavou odpovéd uvedla participantka 7: ,,Mé vola.*
Participantka 4 uvedla: ,, Hriiza (se smichem)‘ a Participant 6: ,,Nuda?!*. Participant 13

uvedl: ,, Mmm. Nevim ... "
Obrazek ¢. 6: Co mée napadne, kdyz se rekne skola (Zdroj: vlastni, vystup z programu Atlas.ti)

ucebnice

lu33 . nuda
S$poiuzac kamarady .
vola cetina

tabule uéitelové

\V o
matika ¥ A
wrrucenis

¥ nebavi
kamaradi povinnosti
znamky uCitelé

Pokud jde o to, co si déti s epilepsii rano rikaji, kdyZ jdou do $koly, objevovaly se
odpovédi, které se tykaly téSeni se na kamarady, naptiklad ,,Ja sem rada, zZe do ty skoly jdu,
protoze tam mam kamardady a to. Vzdycky aspon néco se naucim, anebo promrham.“ (P9),
dale obav z pisemky & zndmek, napiiklad ,, Ze to bude dobrej den, anebo nékdy mam tieba
Jjako i stresy, Ze tieba kdyZ piSeme néjakou pisemku, tak jsem takova, jakoze se bojim. “ (P8).
Nekteré odpovédi byly v duchu ,, Mmm vétsinou tak jeZis marja zase Skola.” (P15). Tii
odpovédi participanti byly negativni: ,, Eee, doufam, Ze dnesni den bude lepSi neZ ten
minulej. “ (P6); ,, Ze tam nechci.“ (P11) a ,, Mmm, Ze se nechci ucit*. Dvé déti odpovédély,

ze nevedi (P3 a P13).

,,Interaktivni tabule” a , piedchozi Skolnik* (P1), ,S$kolni jidelna“ a , méné
schodui “ (P3), ,,pomalovanda Skola“ (P6), ,,aby se neucilo“ (P18), ,,aby lip vaiili* (P15),
,, kratsi vyucovani* (P14) ,,méné domacich ukolii“ (P16), ,, nové zachody“ (P17) a ,,vice

vyletit“ (P17), takto odpovidaly déti na otazku, co by ve Skole chtély zménit, aby se jim
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v ni libilo vice. N¢které odpovédi se tykaly i uciteld: ,, Asi nic. My sme méli ucitele... My
treba mame ucitele, ktei'i sou protivny, néektery. A nékdy mé to viibec nebavi. A jinak asi
nic.“ (P2); No tak, aspon by byly lepsi niaky ucitelky a nak tak (P12) a ,,Mozna jako pri
nejakych hodindach treba, aby to bylo jakoze, ti ucitelé, jako, Ze se nudim a nedavam pozor.
Prijde mi to, jako kdyz mam poruchu pozornosti nebo ja nevim.* (P10). Tti déti (P7, P13,
P19) by nic neménily.

Vv s

KdyZ odpoledne odchazi ze $koly, maji radost a té§i se domd: ,, No, tésim se domui.
Vzdycky: ,,Jo, uz budu konecné doma!*, a pak kdyz si vzpomenu, Ze piSeme test, tak radsi
sem pred mamkou zticha. (se smichem)* (P2); ,, Tak, jsem, tak sem $tastnej.” (P11). Dvé
déti se t€si domt na to, az si doma pujdou lehnout: ,, Konci, konecné domii (se smichem)
lehnout!“ (P3) a ,, Zé si konecné lehnu do postele a budu esté spat.“ (P19). Nékteré déti
mysli na to, Ze si udélaji domaci ukoly a budou mit &as na konicky: ,, Ze si udélam vikoly a
piijdu ven. (P1); ,,Ze si udélam vikoly a pudu na poditaé.“ (P5); ,, Nic, taky sem rada, Ze
konecné je volno, protoze tieba ve Skole néco probirame, pak treba prijdu domu, tak to
reknu rodiciim, tohleto, oni reknou dobry, ale obcas mé mrzi, zZe treba tu pétku, tohleto. "
(P9) a ,, Eee noo chci uz bejt doma, abych mohla délat to, co mé bavi. “ (P18). Dvé déti mysli
na Spatné znamky, pokud je dostanou: ,, Abych neméla zkaZeny odpoledne.” (P2) a

,,Odpoledne ze Skoly, mmm, dneska si Fikam, mmm, konecné jdu jednou s dobryma

znamkama, a kdyZ ne, tak si rikam, Ze je to Spatny. “ (P6)

7.9.1.2 Jak se citim a co by bylo, kdyby..

To, jak se déti s epilepsii ve Skole citi, je diilezité pro jejich psychickou pohodu, ale
1 Skolni vysledky. Na otdzku, jak se déti citi ve Skole, tf1 déti uvedly, Ze normalng:
., Normdlni, nijak se nebojim. Prosté (..) normalni. “ (P5) a,, Normdlné jako, nic zasadniho. “
(P14) Jiné déti se ve Skole citi ,, dobie“ (P17, P19); ,, Dobie, jsem obklopenej kamosema,
prestavky mam rad. “ (P6); ,, Tak dobie. Tak normdlné jako.” (PS8); ,,Jo, dobie, my mame
dobrou partu ve tridé a bereme se, jakoze navzajem.* (P10) a ,, A jako ve skole to bylo v
pohodé viechno, jako kdybych ji uz nemela. “ (P19). Nékteré déti ve Skole zazivaji nervozitu
z pisemek a testll, coZ mize mit vliv na fyzickou pohodu: ,, Mmm, tak jako vétSinou se mi
chce spat. Z testu sem potom nervozni. Ted sme psali posledni hodinu z prirodopisu, tam
sem byla takovd nervézni a mé je vidycky Spatné, motd se mi hlava p¥i tom.  (P2); ,, Stastnd
(vahavé). Nervozni, kdyz mé treba vyvolaji, tak se vidycky znervoznim.* (P9); ,,No, pri

pisemkadch tak sem nervozni, jinak normalné.“ (P15) a ,, Noo kdyyyz pred testem tak mam
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nékdy trému, ale dobry. (P18). Nékteré déti se ve Skole bohuzel neciti dobfte: ,, Kdyz sem
prisla do ty takovy jakoby velky skoly tak to, prosté strasny hluk tady byl a, Spatné sem to
sndSela, ale ted uz sem si na to zvykla.” (P3); “Spatny, protoze véera mi cikinka rekla drs
pi. Ja jsem to rekla Verce, zZe budeme si hrat s andulackem.* (P7); ,,V prvni a druhy tride
sem se citil blbé, hmm, mél jsem Sikanu.” (P11), dle participanta Sikana nesouvisela
s epilepsii.

Pro déti bylo v nékterych ptipadech tézké predstavit si, jak by se ve Skole citily,
kdyby nemély epilepsii, velké mnozstvi déti odpovédélo, ze by se citily ,, stejné“ (P3, P4,
P5, P6, P8, P10, P12, P15, P18, P19), participant P2 uvedl: ,, No, tak uplné stejné. Mnée
prijde, zZe ta epilepsie mé ani tolik neovliviiuje. . Participant P1 tekl, ze by se citil: ,, Lip neZ
ted’.” a participant P7 uvedl: ,, Nejlip. “. Participantka P17 uvedla: ,, No nebyla bych tak

omezend asi ve sportech. “.

7.9.2 Naro¢né zZivotni situace dité s epilepsii ve Skolnim prostredi

Dale jsem chtéla zjistit, zda déti s epilepsii zazivaji ve Skole naro¢né situace. Ty
mohou pfichazet s epileptickym zachvatem ve Skole a z reakci okoli na zachvat, které souvisi
s pomoci a pocitem bezpeci pii zachvatu. Proto je dileZzité, aby piedev§im ucitelé, méli
zékladni povédomi o tom, co je epilepsie a jak poskytnout prvni pomoc. Naro¢né situace
mohou vznikat 1 ze situaci, kdy déti museji dodrzovat néktera opatieni, které ostatni déti
dodrZovat nemuseji. DileZitym zdrojem podpory a pochopeni by méla byt rodina, ucitelé 1

spoluZici.

7.9.2.1 SOS

Mezi narocné situace muze pro déti s epilepsii pattit cokoli, diky cemu se mohou
citit trapn€, nebo zaZivat pocit, Ze jsou jiné. Nastésti vice nez polovina déti narocné situace
ve §kole nezaziva: ,, Emem. “ (P1), ,, Asi $ddny. “ (P3); ,, Mmm. Zidny\“ (P4); , Eee, $ddné. -
(P6); ., Zadné* (P7), ,,Ne“ (P11), ,, Mmm, ani ne.” (P14), , Ne. Nejsou.* (P15), ,, Mmm,
ne.” (P16), , Mmm ani ne.” (P18) a ,, Emem.“ (P19). Nékteré déti zazivaji narocné situace
spojené s télocvikem a sportem: ,, Mmm. Tak vétsinou kdyz chodime bruslit, v zimé chodime
s telocvikem, tak mamka chce, abych si brala helmu. To mam i od doktora doporuceny. A
kdyz chodime plavat, tak na me musi byt specialni dozor, jesté. Takze na me ucitelka musi
davat jeste vetsi pozor a plavcéik na mé musi davat pozor.* (P2); ,,No, jenom to, Ze treba,

jednou, ted’kon to bylo brzy, sme méli délat kruhy, ty sem nedélala, akorat kamoska je uplné
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vymleta a rekla, pro¢ nemuzes delat ty kruhy, kdyz jako je normalni tohleto, ikdyz mam tu
epilepsii a oni vSichni zacali na mé ivat. “ (P9); ,,Jakoze treba, kdyz sem, kdyz jsme treba
plavali a byla jsem v tom tro§icku omezend. “ (P17). Nékteré déti zazily narocné situace ve
Skole, které se tykaly ptimo fyzickych projevi epilepsie: ,,Ja mam treba ties rukou, anebo
ze mluvim, pak zacnu premyslet nad necim jinym, a pak zase mluvim. “ (P2); ,, Noo ani tolik
ne, ale ja nevim jestli je to uplné s epilepsii. Ale ja vzdycky kdyz piSu treba néjakej vetsi test,
tak ja jsem proste, jako nervozni. A to jsem jako podle mé jsem to méla i driv, ale jako
nevim. “ (P8); ,,Jenom si pamatuju, prave, Ze asi ve treti tride, prave ze. Tak jak mi cukala
ta tvar, tak ze jsem byla uplné v soku, brecela jsem a to, ale ted’ je to uplné v pohode. A pak
jsem nic jakozZe nezazivala.” (P10); ,,No tak, asi jednou u toho zadivani, akordt jsem
nevnimal, jako kdyz mluvi pani ucitelka, tak jsem jako nevnimal a kdyz se mé zeptala, tak ja
Jjsem se zeptal, na co, jakoby, co mluvila, takhle. “ (P12); Dalsi nepifijemnou situaci zazivala
participantka P17 v souvislosti s Gastymi otazkami na epilepsii: ,, Ze tieba se mé hodné Zdku
ptalo, co je epilepsie a ja jsem proste musela hodné krat lidem vysvétlovat, co to je. Anebo,
Ze treba jako, jsem treba nemohla hrdat néjaky sporty, a to mi tieba jako hodné vadilo.

(P17).

Mezi naro¢né situace muZe patfit i to, Ze ucitelé mnohdy nevédi, Ze dité¢ ma epilepsii,
a proto nemuseji v&€dét, jakou prvni pomoc ditéti dat a jak se zachovat. To miZze v ditéti
vzbuzovat pocit nejistoty a strachu, kdo mu v piipadé zachvatu pomuze. Ptala jsem se proto
déti, co o nich ucitelé védi ve vztahu k epilepsii. Nékteré déti odpovidaly nejisté a vahave:
., Mmm, o zdchvatech* a , Jak k nim piichazim.” (P1l); ,, Mmm, ja ani poradné nevim.
Ucitelka vi, fe mdm prosté epilepsii. A Ze nemdam Zadny porddny... Ze nemdm velky
zdchvaty, Ze mam prosté ty normalni, co se daj zvladnout, a Ze nepotiebuju pomoct. A vim,
Ze telocvikarka to vi, ty davam potvrzenku vidycky. A nevim, jestli ostatni ucitele vi, Ze mam
epilepsii. Ale, myslim si, Ze i kdyby to vedeéli, Ze by to asi nijak neresili, protoze vétsinou se
mi stane, Ze tak jedno procento, zZe dostanu zdachvat ve Skole. Ale nevim, jestli vi, Ze mam
epilepsii a jestli se s tim nékdy setkali. Nevim, jestli by védeli, co s tim maj délat. “ (P2);
,, ITidni ucitelka to rozhodné vi. “ a ,, Nevim, jestli to vi ostatni. “ (P3); ,, Asi nic (ismév).“ a
,,No, vi jenom, Ze ji mdm, ale néjak asi ... Oni niic nevi, prosté.“ (P4); ,, To si myslim, Ze
asi jo, ale nevim. Ja sem se jich neptal. “ (P12); ,, To nevim, tak Ze tridni ucitel to asi urcite
bude védet, ostatni ucitelé nevim jak to... Nevim, jak to maj, ale tak asi vi, Ze kdybych dostala
zdchvat, tak asi by mél kazdej ucitel podle myho mit néjakej ten zakladni kurz. *“ (P14); ,, Asi

naky to spi§ zapominaj.“ (P16). Participant P6 mluvil o tom, Ze by mu ucitelé pomohli:
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., Noo, ve vztahu ke mné bych to asi nepopsal, ale ucitelé asi védi, jak by mi pomohli p¥i
zdachvatu nebo co to je konkrétné. . Participantka P17 uvedla, ze ucitelé védi, co by neméla
ve Skole délat.: ,, Hmm. Ve vztahu ke mné. No asi védi, Ze bych jako neméla délat jako néjaky
urcity véci, pokud by se mi néco stalo, zZe by to bylo vazny hodné. Nebo kdyby se mi néco
stalo i na télocviku. Jako je to lepsi, aby to védeéli, aby jako kdyby se mi néco stalo, aby védéli
alespori, jako co asi bude. “. Participantka P7 popsala, jak ucitelka pozna, Ze neni v potradku:
., KdyZ nepisu, tak mi je Spatné.“ Nékteré déti popsaly, jak se ucitelé chovaji: , Védi, ale
nevsimaj si toho. “ (P15); ,, Tak pani ucitelka to vi a jako, ja nechci, aby na mé brala néjaky
ohledy, ji chci, aby se ke mné chovala uplné stejné jako ostatni ucitelé. A nevim, jak to
vSichni vi, ale vi to i pani ucitelka na matiku, pani ucitelka K.. A jinak jako nevim, jako jestli
to néjak ostatni vi, ale jako zndmkujou mé stejné a ja chci, aby se tak ke mné chovali, takze
to je dobie.” (P8) a ,, Tak ta ucitelka mi prisla, jakoze ze zacatku byla takovad hodné, jakoze
vedéla, ze mam tu epilepsii, jako to, tak taky takova opatrnéjsi. Ele ted uz, jak jsme si na

sebe zvykly, tak v pohodé. Tak se bereme prosté a bavime se spolu. “ (P10).

Abych zjistila, jestli déti s epilepsii zazivaji ve Skole pocit bezpeci ze strany uciteld,
ptala jsem se jich na otazku, jak by jim ucitelé pomohli, kdyby to opravdu potiebovaly.
Nékolik reakei déti bylo pozitivnich: ,, Pomohli by mi prosté. Mame hodny ucitele. “ (P3);
., Eee ja si myslim Ze, oni by mi stoprocentné chtéli pomoct, protoze mé maji radi.“ (P8);
,wPodle mé urcité nas tridni, mame uzasnyho tridniho, a ten by mé urcité jakkoli pomohl,
kdybych potirebovala néco. *“ (P14). Nékteré déti uvedly konkrétné€, jakym zpiisobem by jim
ucitelé pomohli pfi epileptickém zachvatu: ,, Mmm, urcité by mé udrZovali v néjaky poloze,
aby mi nezapadnul jazyk, mozna by zavolali rychlou na néjaky léky, coz uz se mi jednou pri
zdachvatu stalo.” (P6); ,,Jako kdybych dostala tu epilepsii? Tak by urcité zavolali sanitku,
pak by zavolali rodi¢iim, a pak nevim. Ale myslim si, ze by jakoby a néjak si myslim, Ze tu
maji i injekce na to. TakzZe by mi to asi strikli. “ (P9); ,,Jakoze asi by se lekli, ale podle mé
by ke mné prosté prisli a, jak tfeba mamka, tak mé obejmula a rekla at jsem v klidu a hlavné,
at mam narovnanou hlavu a ten jazyk at.. “ (P10); ,, Asi by zavolali zachranku a mozna by
mi nadzvedli hlavu nebo by mi néco jako, ty ruce néjak, jak bych to rekla, dali nejak. “ (P17)
a ,,No tak kdybych dostala v hodiné zdachvat, tak ze by mi asi poskytli tu prvni pomoc.
(P19). Nekteré déti si nebyly jisté nebo neveédély: ,, Mmm (..), nic mé nenapada. “(P1);
., Nevim, treba s CeStinou. “ (P4); ,, Tak to nevim. “ (P5); ,, Nevim.“ (P7); ,, Hmm, nevim, co

mam rict.“ (P11); ,, Mmm, mozna. (P12); ,, Mmm. Nevim. " (P15) a ,, Mmm noo to nevim. *

(P18).
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Je mozné, Ze neékteré narocné situace pro dité s epilepsii vznikaji z toho, co si ucitelé
o détech mysli a jak k nim pfistupuji, anebo naopak takové situace diky postoji ucitelti
nemuseji pro déti s epilepsii byt tak stresujici: ,,4 jakozZe oni to tolik neresi, jestli sem
epileptik nebo ne. Oni mé berou jako ostatni. Oni ke mné pristupuji uplné normadlné, jako
oni mé berou jako uplné normalniho cloveka. Bez omezeni prosté, i kdybych epilepsii
neméla. Takze jo, sem spokojend, tady ve Skole. Libi se mi tu.“ (P2); ,, Nic §patnyho. Prosté
to tak je. Tak...Nic se s tim neda délat. ““ (P3); ,, No, podle mé to berou uplné normadlné, jako
kdyby sem nic neméla.“ (P4); ,, Podle mé si o tom nemysli nic, vono vo tom moc ucitelu
nevi, Ziju uplné normalni Zivot.“ (P6); ,, Myslim, Ze nic. Oni si mysli, Ze jsem normdlni
holka, akorat, ze mam epilepsii. “ (P9); Ja myslim, Ze uplné nic zdasadniho, zZe to nemeéni
néjak extra pohled.” (P14); ,,Noo oni to nevnimaj. Oni podle mé berou jako kamosSku.
(P15); ,, Asi mé berou jako normdlniho Zaka? “ (P16). Nekteti ucitelé maji strach z toho, ze
by déti dostaly epilepticky zachvat: ,, Noo, védi to asi pét ucitelii, eee no a tak asi noo oni
maji moznd tro§icku strach, kdyz jsem chodila k nim do tridy, byli takovy opatrny a ted’ taky
Jsou takovy, Ze ja jsem to jedny pani ucitelce povidala, Ze viastné mam tu epilepsii, Ze nemuzZu
délat ruzny véci no a taky se troSicku zacala bat.“ (P17); ,, No myslim si, Ze se trochu boji
toho, Ze by se to mohlo stat. “ (P18). Nékteti ucitelé jsou na déti s epilepsii hodnéjsi nez na
ostatni déti: ,,Jd nevim. Prosté. Nevim. Ale myslim si, jako Ze tFeba berou ohledy na to tieba,
kdyz se mi nepovede néjakej test, takze mi treba daji jesté néjakej nebo tak. (P8); ,, Snazi se
ke mné chovat stejné, ale chvilkami je takova milejsi. A podle mé jako, co si mysli o tom?
Na to ma prosté nazory, to nevim, to nedovedu moc odhadnout. Prosté, Ze taky je na mé
obcas hodnéjsi, ja nevim. A to ja zase nechci. Ja uz jsem to ted 2 roky neméla, takzZe si
pripadam jako zdrava. Ted uz to je jako, Ze jsem v pohode, Ze se s ni bavim.* (P10).
Participant P7 uvedl: ,,Si mysli, Ze mi je Spatné.*. Nékteré odpovedi se tykaly Skolnich
dovednosti: ,, Mmm, Ze miiZu dostat kdykoliv zachvat.* a ,, Ze se naucim dobie ucit.* (P1);
,,Jedna pani ucitelka si asi mysli, Ze eee, nevim asi si mysli, Ze mam zhorsSeny jako to psani

a tak, ja nevim. “ (P5);

Aby se dit€ citilo ve Skole dobfe a bylo schopné zvladat narocné situace ve Skole, je
potieba, aby citilo oporu ze strany rodiny, sourozencu a dalSich pribuznych. Oporu a
pochopeni poskytuje kazda rodina jinym zplsobem, néktefi rodice maji o dité strach:
, Mmm, at nedélam kraviny, nebo dostanu zachvat, aa at’ nezglobim. (P1); ,, Treba porad
mi opakujou, ze Zddnej alkohol, kouieni a tak. (..) Prosté aby sem si davala pozor, aby sem

byla opatrna, a tak. “* (P3) Nékteti rodice détem poskytuji oporu formou pomoci se skolnimi

63



povinnostmi: ,, Mmm. Prosté jsou ochotny a pomdhaji mi i s uvkolama a vécma, kterym
nerozumim. *“ (P4); .S ukolama, s referdatama. " (P5); ,,Si to napiseme do notysku, vyndame
tahak, piseme tam nebo to piSeme do sesitu, cteme, vsechno. (P7); ,, Tak kdyZ potiebuju,
tak mi pomiiZou, kdyz to teda sami jako vi, tak mi radi pomiiZou, nebo mi treba ted'ka jsem
méla problémy s matikou, mi nesel, tak mamina mi pomohla sehnat pani ucitelku na
doucovani. “ (P14); podobné odpovédi uvedli P8 a P19. Nékteré déti citi podporu ze strany
rodi¢ii a sourozenct, 1 kdyZ dostanou Spatnou znamku nebo se chtéji s né¢im dilezitym
svetit: ,, Hodné me v tom drZi mamka, protoze sice trochu se zlobi, kdyz dostanu treba hodné
Spatny znamky trikrat po sobé, ale pokud je to tieba je to jenom jednou, Ze z jedny pétky
nebo Ctyrky se svét nezhrouti, Ze si ji mizu opravit, zZe je to v pohode. “ (P6); ,, Eee prosté
mamka jako tieba znamky uplné neiesi, kdyz se mi nepovede néjakej test, tak rekne, Ze je
to jedno. A anebo Fekne, %e si to opravim, a Ze at’ si g toho nic nedélam.* (P8).; , Kdyz se
néco stane, tak jd jim to feknu a probereme to normalné. “ (P10); ,, Ze tieba kdyz mé nékdo
Stve, tak jd jim to Feknu, aa tieba starsi ségra, protoze oni taky mé jeden cas, jako, to délaly,
tak mi dycky nak poradi, co délat, jestli je mam ignorovat nebo jestli to mam resit ndak s
ucitelkou a tak. “ (P15); ,, No jako uplné o vsem s nima nemluvim teda, protoze néco si teda
nechavam mezi sebou a moji kamaradkou, no ale treba si vzpominam, ze mé Sikanovali taky,
a to jako jsem s nima resila. “ (P17). Participant P19 uvedl: ,, Eee no jako mmm jako tady se
to jako moc nedéje toho, takze toho doma moc neresime. “, participant P11 dfive podporu a

pochopeni rodiny citil, ale nyni: ,, UZ moc ne, piedtim jo, ale u7 moc ne.* (P11).

7.9.2.2 Reakce na miij zachvat

Na otazku, zda déti nékdy mély epilepticky zachvat ve Skole, patnact déti
odpovédelo, ze ne nemélo, nebo ne nikdy (P1, P3, P4, PS5, P6, P7, P8, P9, P11, P14, P15,
P16, P17, P18, P19). Ptala jsem se jich tedy, jestli si dokaZou predstavit, jak by reagovali
uclitelé a spoluzaci, kdyby dostaly epilepticky zachvat ve Skole. N¢kolik déti uvedlo, ze
by okoli reagovalo vydésené nebo se leklo: ,, VydéSené. “ (P4); ,,Jd nevim, asi by se lekli.
(P5); ,,Spatné, protoie mé tu md kazdy rad.“ (P7); ,, Asi by méli o mé strach. “ (P8); ,, Eee,
ucitelka ta by tohleto byla vydéSena, ta by urcité nevédéla, co by délala a spoluzaci ty taky.
To si nedovedu predstavit, ze by kluci néco délali. Ty by délali, jakoZe nic. (P9); ,, No, lekli
by se, asi by nevédéli, co maji délat. “ (P16); ,, Mmm, myslim, Ze by byli rozruSeni. (P18).
Participanti P11 a P14 uvedli: ,, Nevim.* (P11) a ,, Viibec nevim, jestli by jeste pro nékoho
poslali, nevim, ja si to vitbec neumim predstavit. “ (P14). Nékolik déti uvedlo, Ze by ucitelé

nebo spoluzéci nékoho zavolali nebo jim pomohli: ,, Mmm zavolali by mamce, aby si pro mé
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prijela, nebo tatkovi, potom by mé poloZili na zem aa (...) dali by mi néco do krku, eee do
pusy, abych si nepiekous jazyk. “ (P1); ,, Asi by se vylekali. Myslim, Ze jediny, kdo by u toho
byl schopny, tak by byla ucitelka. Treba by mi zavolala jako pomoc. To by byla asi tridni
ucitelka. “ (P3); ,,Spoluzaci, mmm, myslim Ze hodné by na to spi§ koukalo, jak mi pomdha
pani ucitelka, nebo by nékdo pribeh a zkusil mi pomoct i nékdo ze spoluzaikii. “ (P6); ,, Mmm
ja si myslim, ze by chvili byla vydéSend, kdyby sem méla ten zachvat, ale potom by se jako

uklidnila a dala tu prvni pomoc.* (P19).

Ctyti déti se svéfily s tim, Ze mély epilepticky zachvat ¢&i jiny projev epilepsie ve
Skole a popsaly reakce okoli. Participantka P2 uvedla: ,, Asi dvakrat nebo trikrat, vétsinou se
mi stane, Ze tak jedno procento, ze dostanu zachvat ve Skole. Ona kamaradka rikala, Ze asi
ctyrikrat. Ona mé jednou zpozorovala takhle mimo skolu.”; , Eee, ja jsem to vétSinou
nikomu nerikala, protoze to byly zachvaty v pohodé. Pak sem to jenom rekla mamce. Ona
si je vzdycky zapiSe do kalenddre, a kdyz deme k doktoru, tak mu rekneme, kolikrat sem méla
zdchvat. “. Participantka P10 uvedla: ,,Jo, asi ve 3.tridé. To bylo poprvy pravé Ze uplné“ a
popsala nepfijemnou situaci po zachvatu: ,, Ve skole? Tam se to moc, hned potom, co jsem
dostala ten zachvat, tak ja jsem brecela a ty spoluzaci néjaky se divali a néjaky smali, Ze
jsem brecela. A ja jsem §la s holkama tady za néjakou ucitelkou a rekli jsme ji to, Ze to, ale
ona nevim, néjak na to moc nereagovala, protoze ona zrovna vedla néjakou tridu doli a
zrovna, jak jsem brecela, to nepochopila nebo viitbec uz nevim. To néjak neresila. No, jak
jsem byla mald, tak hrozné, uplné jsem se bdla, brecela jsem. Ted kdyby to bylo, tak by to
bylo uz podle mé uz v pohodé. Uz jsem zvykla.* (P10). Participant P12 uvedl: ,, Mmm, asi
jednou, to zadivani. “, nikdo si toho nevSiml, ale popsal situaci, jak by asi reagovala ucitelka,
kdyby si toho viimla: ,,Ze by mi to vysvétlila jesté jednou jakoby to uceni.* (P12).
Participant P13 uvedl, Ze mél epilepticky zachvat: ,, Jenom jednou. “ a nevi, co se délo potom,

nepamatuje si to

7.9.3 Dité s epilepsii a jeho vztahy se spoluzaky

Vztah s vrstevniky je pro dité Skolniho véku velmi dilezity, slouZi k rozvoji sebepojeti,
hledani svého mista ve spolecnosti a k poznani sama sebe. Je diilezit¢ u nemocného ditéte
ani u jeho spoluzakii neposilovat pocit odliSnosti. Reakce na nemoc u déti byvaji vyraznéjsi
nez u dospélych a pro dité neni jednoduché, reagovat na zvidavé otazky spoluzakii a
vrstevnikil a vysvétlovat jim, co je to epilepsie. Obzvlast v nékterych situacich to muze byt

pro dité velmi nepiijemné.

65



7.9.3.1 Vis, Ze mam epilepsii?

Ptala jsem se déti, kdo ze spoluzaku vi, Ze trpi epilepsii a jakym zpiisobem jim to
bylo sdéleno. Néktefi participanti a participantky odpovédéli, ze o epilepsii védi vSichni
spoluzaci a uvedli, jakym zptisobem se to dozvédéli: ,, Vsichni.; ,, Ze mé chtéli mlatit a jd
jsem jim rek, Ze mé mlatit nesmi, Ze mam epilepsii.“ (P1); ,, Ted se hodné hadame, a to je
vzdycky. A ja mam za to, Ze celd tiida. Ale treba ja sem s nima chodila rok do Skoly a prisli
na to az tedkon. A bud’ sem jim to iekla ja, anebo se o tom zaclo néjak bavit. ,, Ty mas
epilepsii?*“ a ja ,,Chodim s tebou do skoly rok!** Tak vzdycky se strasné divi, ale berou to
normalné, pak treba na to zapomenou. A pak se o tom zase zacnem bavit. “ (P2); ,.Ja sem
byla v nemocnici? TakzZe to tim padem védéla cela tiida. A iFekla sem jim to.* (P3); ,, Hmm,
no. Asi cela tiida. “; ,,Jsem to rekla kamosce a ta to vSude rozhlasila. (s usmevem). TakzZe to
vi snad kazdej, no prosté. (P4); ,,No tak vi to moji kamaradi, viastné vSichni, jo vsichni. *;
,,Jednou jsme méli ve tride takovou schiizku a tam se vilastné povidalo o tom o epilepsii, no
a oni uz néjak védeéli, Ze néjakou nemoc mam. *“ (PS); ,,Jd jsem jim to Fekla, Ze jsem nemocna,
v proni tFidé. a pani ugitelka k tomu dodala: ,, Ze jd jsem nemocnd, aby mé nemldtili a
neivali na mé.* (P7); ,,Tak vi to teda uz vSichni.*; ,Ja jsem to jako prvni iekla moji
kamarddece, teda. Ale pak jak minulej rok tady byla ta pani, tak ta to iekla viem, takze se to
dozvedeli od ty pani. “ (P8); ,,Ja myslim, Ze v§ichni.*; ,,Pdr jsem to Fekla ja a par to iekla
Nela.“ (P9); ,,Jedna pani ucitelka rikala o hodiné, zZe prosté, ze budu chodit jenom na to
plavani jen s ni jako, tak se to asi dozvédéli, ja nevim. “ (P11); ,, VSichni to vi.  ,, Pancitelka.
No o hodiné. “ (P13); ,, No ja nevim presné, kdo to vi, ja nevim, jestli jim to treba pan ucitel
nerek, nebo ja to nevim, ale podle myho ne, ale spis to mam tak, ze treba kdyz néco jsem
potiebovala nutné néjak vysvetlit kviili nécemu, tak jsem to iekla, takze presné nevim, kdo,
kolik lidi to...Jako ne, Ze bych to Fikala hned na potkani, ale kdyZ jsem potiebovala objasnit,
tak...“ (P14); ,, Mmm. Nijak, ja myslela Ze uz to vi vSichni. “ Eee, eee, to presné nevim, ale k
nam prisla naka, doktorka, no né doktorka, proste pani, ktera nam dala test o epilepsii a
potom, kdyz se Sdara ptala, jak to citis nebo tak, tak vsichni, noo ona ma epilepsii, takze to
v§ichni vi.“ (P15) Nékteré déti se sveétily pouze svym nejbliz§im kamaradam: ,, Viastné ja
sem to par kamaradum rekl, Ze mam epilpsii, kdyz se mé zeptali, co to je, tak jsem jim to
rekl. “ (P6); ,,Jo, vi to Anetka. Ona u toho byla uz v té treti tridé a ona je to moje nejlepsi
kamoska, tak ja jsem ji to prosté nekdy i rekla. *“ (P10); ,, No néktery, jako, miij kamardd,
nejblizsi jako, kteryho mam hrozné rad jako jo, tak ten to vi, ale ostatni ne.* (P12); ,,Jja
Jjsem to Fekla mym kamarddkdm Lence, Kiki a Kldrce myslim. A viastné jd jsem jim to rekla,

protoze si myslim, Ze kamarddi by si méli Fict vS§echno.“ (P18); ,, Eee moje kamardadky to
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vi.“; ,zpiisobem to bylo sdéleno tim, jak jsme to délali ten minulej rok s tou pani.* (P19);
participant P16 ptrikyvl, Ze to védi jen nejblizsi spoluzaci: ,, Mmm jako prosté sme se bavili
a ja to rek. Jedna participantka P17 uvedla, ze to spoluzaci nevédi, z diitvodu nové tridy: ,,No
asi jako moc ne, protoze jako sice v minuly tridé jako hodné déti védeélo, Ze mam epilepsii, v

tuty to nikdo nevi, takze... no jako skoro nevi, ale jako podle mé by se nic nezménilo. “ (P17)

Na otazku, co si déti s epilepsii mysli, Ze si o nich a epilepsii mysli jejich spoluzaci,
nektefi participanti a participantky odpovédéli, Ze je berou jako normdalniho
spoluzéaka/spoluzacku: ,,Jako o mé jak kterej. Ja treba mam spoluzaky, ktery sou hodné
takovy... Sou schopny mi i naddvat, Ze sem fakt uplné strasnd. A potom sou tu kamarddi,
ktery sou fakt dobry a sou hodny. Je s nima sranda. A nazor na tu epilepsii, oni to ani tolik
neiesi, mné prijde. Prosté mé berou jako normalniho clovéka. A kdyz jim reknu, Ze sem

v oG

dostala zachvat, tak jako reknou, Ze je to v pohodé. “ (P2); ,, Prosté mé berou jako normadlni
holku. Proste. Mmm. Myslim, Ze v tom jako nevidi rozdil. “ (P3); ,,Jd si myslim, jakoze mozna
na mé berou néjaky maly ohledy, ale Ze jinak jako se ke mné chovaj jako uplné jak k
ostatnim. *“ (P8); ,,Jak jsme tady méli ten projekt, jak jsme méli zatrhavat. Tak ta kamoska
vedela, ze mné bylo lito, ze to bylo jakoby kvilli mné a takhle. Ale ted, jak jsem se ji ptala,
tak uz jako v pohodé a bere mé uplné normal, jako kdybych to neméla. “ (P10); ,, Mmm, no,
ja jsem jim to vysvétlil, ale porad se mnou chtéj mluvit jako. (P11); ,,No jako kdyz uz to
skoro nemam, tak se se mnou normalné bavi jako kdybych to neméla viibec.“ (P19). Tii
participanti uvedli, Ze si spoluzaci nic nemysli, protoze: ,, Mmm, asi nic, protoze oni se mé
furt ptaji, co to je.” (P1); ,, Eee, podle mé si epilepsie vitbec nevsimli. “ (P6); ,, Nevi, jaky to
je, tak nevim. (P16). Nektefi spoluzaci si mysli nebo mysleli, Ze epilepsie je nakazliva a
ptaji se ne neptijemné véci: ,, No, asi Ze sem fnidkd jind, nebo néco takovyho. Ptaj se, co beru
za léky, co mi délaji, kdy? du k doktorovi a tak. (P4); ,, Jestli nedostanu zachvat. “ (P7);
., Eee. oni si mysleli, Ze je to nakaZlivé. Tak jsem jim rekla, Ze to neni nakazlivé, a Ze je to
dedicny, takze byli v klidu a normdlné mé berou jako holku obycejnou bez toho.* (P9);
,, Vétsina nevédeéj, co to je, tak ja sem jim to vysvétlila, Ze to neni nakaZlivy, nic a brali to,
Ze prosté, sem nemocnd, ale nic to neméni jako." (P15); Participant P12 uvedl, Ze ma
kamarada, ktery chape, jaké to je mit epilepsii: ,, No, ten druhej nejlepsi kamos, tak to, tak

md taky bratrance, ten ma taky to ty epilepticky zachvaty, takZe vi, jaky to je vlastné. “ (P12);
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7.9.3.2 PomuzeS mi?

Z4ki jsem se téZ ptala, zda si vzpomenou si na situaci, kdy jim spoluZaci pomohli.
Pokud ano, poprosila jsem je, zda by mi situaci mohli popsat a popiipadé fici, jak se citili.
Kazdé z déti uvedlo alespon jednu situaci, kdy mu spoluzaci pomohli, napt. s vysvétlovanim
uliva, pujcovanim pomicek a zapiski. Participantky P3 a P4 uvedly: ,, Vidycky mdm
pocit, Ze mi prosté riak pomohli. “ (P3) a ,, No, obcas mi poradi treba, kdyz nevnimam, tak
mi poradi stranku a cvi¢eni a ukdZou, co treba mam delat.” (P4). VétSina déti ma
z pomahani radost a jsou rady. Pouze participant P1 ale uvedl: ,, My méli vymyslet slova,
vyjmenovany slova, v jinym tvaru a oni mi pomohli.” Uvedl také, Ze se citil: , smésné,
protoze voni mi Fikali vopis si to . Participantka P2 jako jedina uvedla jiny druh pomoci:
,,Pomohli mi. To se mi stalo, Ze spoluzacky, tedko kamosky dve, ze mé lochtali a ja sem
strasné lechtiva, a ja mam problém s hrudnikem, ze sem si ho narazila, ted'ko neddavno. A ja
sem spadla na zem, tak to zacalo bolet a ja sem nemohla dychat. Tak oni se mnou $ly za

ucitelkou, a zZe se mi blbé dejcha, tak sly se mnou. Tak mi pomdhaj celkem dost. “.

Poté jsem se zakt ptala, zda si vzpomenou na na situaci, kdy jim spoluzaci naopak
nepomohli a opét jsem je poprosila, zda jim nebude neptijemné mi takovou situaci popsat.
Vice nez polovina participantii a participantek uvedla, ze se takova situace nikdy nestala
nebo si na ni nevzpominaji: ,,Emem* (P1); ,, Nevzpominam si na situaci, kdy by mi
nepomohli.“ (P3); ,, Emem, asi.” (P4). Situace, kdy spoluzaci nepomohli neuvedli také
participanti P5, P7, P§, P10, P11, P15, P17 a P18. Participantka P2 naopak uvedla situaci:
., ITeba mi vitbec nepomiize, kdyz mam zrovna Spatnej den a oni mi ho jesté zhorsi. Protoze
ty mi pak tieba nadavaj, tak jd jako: ,, Mmm, nezajimas me!“ Oni to berou jako srandu, kdyz
mi berou véci, a kdyz zrovna nemam naladu a vezmou mi véci, tak ja sem potom nastvand.
Proste mi to zhor$i uplné moji ndladu. I kdyz se mnou se chce nékdo bavit, tak ja prosté
nemdam ndladu na nic. Ze sem potom tieba nep¥ijemnd na né.”. Dale P12: ,, Mmm, jo.
Jednou asi, nebo vickrdt, to uz asi, asi nevim. “ a P6: ,, Uz vim, jo, vzpomnél jsem si, za tohle
nikdo nemohl, ale mival jsem spoluzacku, ktera propadla a vlastné ta si od nas porad

puijcovala veci a viastné kdyz ja jsem se zeptal ji, tak ta mi nepiijcila vitbec nic.

7.9.3.3 MiizZu ti vérit?

Dale jsem se participantl a participantek ptala na to, co se jim libi na spoluzacich,

kterym véri a ke kterym maji blizko. SnaZila jsem se zjistit, zda takové spoluzdky maji

kolem sebe. ,,Ze jsou to my kamarddi, dd Ze, vymejslime tikoly spolu.* (P1); ,, Mmm, tak
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kamaradka, nejlepsi. To je dobry, Ze s ni je sranda a dokazu se ji svérit. Blby je, kdyz se
pohadame. To potom mame na sebe kazda zbran, kterou miizeme obradtit proti sobé a pouzit
Ji (se smichem). A pak sou tu lidi, ktery mam fakt rada, kamarady. A sem prosté, vérim jim
a sou hodni. (P2); ,, Ze se jim miiiu své¥it? Treba, Ze mi pomiifou, tieba kdyz néco nechdpu
v matice, ¢eStiné. Prosté Ze se na né miiiu spolehnout.  (P3); ,, Ze mé chdpou a e mé maj
rdadi a pomdhaj mi. Tak ctvrtina.“ (P4); ,,Ze jsou hodni, pomiifou mi.* (P5); ,, Ze jsou na
mé hodni.“ (P7); ,,Ze jim miiu sdélit prosté vSechny informace, ktery prosté tieba, jd
nevim. Treba, jaky prosté ktery bych treba nerekla néjakymu tamhle klukovi, kterej treba by
to v§em reknul. ““ (P8); ,, Mmm, jejich povaha, vzhled, v§echno, ja nevim. (P10); ,, Hmm, Ze
si se mnou hraji fotbal. “ (P11); ,, Ze jako mi takhle, Ze mé povzbudi, a tak prosté p¥i hrdch,
a tak prosté, jako. " (P12); ,, Ze pomitzou.“ (P13); ,,Jo, ale jako... Ze mi vidycky pomiiZe ve
skole nebo ji miiZu néco ¥ict nebo tak.” (P14); ,,Noo, Ze tieba, kdyz potrebuju, tak mi
pomitZou nebo, kdyz jim néco reknu a reknu, aby to nikomu nerikali, tak to nei'eknou, zato
kdyz to reknu nakym, tak to reknou.  (P15); ,,Jsou hodny. MiiZu se jim svéfit. “ (P16); ,, No
Ze to vétsinou to moje tajemstvi udrii. Ze kdy: treba potiebuju pomoct, tak viastné mi
pomitZou, nebo kdyz se jich na néco zeptam, potrebuji oporu nebo takhle, tak mi pomiizou.
Jak bych to rekla. Jsou takovy ke mné hodny a viastne. A mam takovy tri dobry kamaradky,
hodné dobry.* (P17); ,, Ze kdyz se jim s nécim svérim, Ze to nikomu nei'eknou a e kdyz bych
potiebovala pomoct tak mi pomiiZou nebo néco vysvétli.“ (P18); ,, Eee Ze jim muzu teda
vérit, ze jsou spolehlivi a Ze jsou hlavné kamardadsky, Ze si spolu uzijeme hodné zdabavy. *
(P19). Jedna participantka P17 se svéfila s tim, Zze nikomu nevéti: ,, Eee ja viastné jakoby
nikomu nevérim. Treba jsem vérila kamosce, ktera se mnou Sla na Skolu a ona vlastné jsem
Jji véFila tolik a pak se ukazalo, Ze jen IlZe jenom, takze ja od té doby nikomu jakoby

nevérim. “ (P9).

Ptala jsem se téz participantli a participantek, zda je néco, co je na spoluzacich
roz€iluje a radi by to zménili. Vice neZ polovina participanti se svéfila s tim, co je
rozéiluje: ,, Hmm. Ze o prestavkdch strasné huldkaj. Mmm, Ze e mi skdcou eee pied lavici.
Mmm pak mi §€ouchaj do tasky a na Bily Skole mi hazi botama. V satné. “ (P1); ,, Mmm, asi
aby spoluzaci nebyli tak blby. (se smichem)“; ,,A pak sou tu lidi, ktery uplné k smrti
nesndsSim. Ja sem se s nima diiv bavila, a pak sem prisla na to, jaky opravdu sou a treba
vitbec je nemam rdada a nechci se s nima bavit.“ (P2); ,, Noo, neni to hodné spoluzakii a

vlastné Stvou mé dvé véci, eee, Ze mezi né nezapadam a stve mé to kviili tomu, Ze, eee, kdyz

to reknu malinko sproste, tak Ze ja k nim nezapadam kvili tomu, Ze ja myslim, Ze ja se nad
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né nechci povysovat, ale ja k nim nezapaddam kviili tomu, Ze jsou blby. Eee, kdybych to mohl
néjak popsat, eee, nejmenovanej spoluzaik, radsi, je, hodné si déla srandu 7 pohlavniho
styku, je prase, a podobny véci. (P6); ,, Ze, ze mi ta cikinka furt naddva a ddavd mi ruku
pod nos. Jesté mi iekla, Ze mé zmlati. A Kevin. Ten rika: ,, Kaceno uhni. *“ Jsem Kacena vod
narozeni.” (P7); ,, Ze vSechny pomlouvaji prosté, ze si mysli, %e jsou néco vic tieba kluci,
délaji takovy hovadiny, treba plivou po sobé, hazeji svaciny, a tohle. Holky ty spis vSechny
pomlouvaji anebo drbou.“ (P9); ,,Jd sem eee asi ve treti se kamaradila s jednou holkou a
ta prave mi vadila na tom, Zee v§echno, co sem ji rekla rozkiikla. Takze sem ji nic nerikala,
to mi vadilo. " (P15); ,, Mmm jo. Nekdy se s kamaradkama hdadame kvili uplné zbyteCnym
vécem nebo kdyz ja koukam na né, jak se hadaji, tak vlastné mi to prijde takovy divny. "
(P18). Dé&vét participantll a participantek odpovédélo, Ze je nic neroz€iluje a nic by na
spoluzacich neménili: ,, Hmm. Ne! KaZdej je néjakej.“ (P3); ,, Asi ne!“ (P4); , Eee, ne.“
(P5); ,, Ne, oni jsou prosté ke mné upiimni, tieba jako jak treba v negativnich vécech, tak
i v téch pozitivnich.“ (P8); ,,Ne, ja je chci mit takovy, jaky jsou.“ (P10); ,, Nic.” (P11);
,Ne.“ (P13); ,, Asi jako na nikom bych nechtéla jako nic zménit.“ (P17); ,, Ne, asi nic.*
(P19)

7.9.4 Jak ovliviiuje epilepsie §kolni Zivot ditéte

7.9.4.1 Jak mi jde $kola

Pomoci otazky: ,, Zkus si predstavit, ze epilepsii nemas, jak myslis, Ze by se zmenil
Tviij vykon ve Skole? “, jsem se snazila zjistit, jak déti s epilepsii subjektivné vnimaji své
Skolni vykony a zda by se néco zménilo, kdyby epilepsii nemély. Devét participantli a
participantek uvedlo, Ze by jejich Skolni vysledky byly lepsi: ,,O hodné lip, v uceni,
v matice, v pocitani piikladii a ve slovnich ulohdch aa dal nic. “ (P1); ,, Asi by sem se mozna
lip soustiedila. “ (P4); ,, Noo, lip by sem psal, asi lepsi znamky, a to je vSechno. No, protoZe,
protoze s tou epilepsii je to,.. dostdvdm horsi znamky. “ (P5); ,, Ze bych furt psala, psala. Ze
bych méla velky jednicky.“ (P7); ,,Noo nevim, ale mozna tieba jako ty testy by se zménily,
anebo jako ja nevim. Né, zZe treba bych byla mifn nervozni p¥i téch testech nebo tak no.*
(P8); ,, Vykon, jakoze nevim, jestli to na to ma néjaky viiv. Praveé, ze moZnd jakoze lepsi, ale
to zase nechci rikat, protoze ja mam ted’ trojky a je to i kviili tomu, Ze ja jsem prave, Ze lind
strasné, tak nevim. Moznd by se to trosku zmeénilo, ale myslim, Ze je to taky hlavné ve mné.
No ja jsem myslela v ty pozornosti, ale to asi ne. Mamka mi vika furt, Ze neumim davat pozor

a ze mam poruchu pozornosti.“ (P10); ,, Asi bych byl lepsi, si myslim. V matematice, ty jo,
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Pp¥i télocviku, a tak, podle me. To jedno jakoby, ty prasky jakoby omezuji, to omezuji ten
vykon.“ (P12); ,,No, ja, kdyZ sem brala ty léky, tak mi Skola moc nesla. A kdyz sem je
prestala, tak sem se 7 péti dvojek vylepsila na dvé. Takze asi jo. No Ze prosté, kdyz sem se
ucila tak sem si toho zapamatovala mnohem vic, nez kdy? sem brala ty léky a tak. “ (P15);
., Hmm. Urcité bych moznd v nécem vynikala lip jako, treba ja nevim, Ze bych se naucila,
treba mi nejde moc plavani a kdybych tieba neméla tu epilepsii, takze by mi mozna lip slo,
protoze jsem v tom hodné omezena, anebo ve $plhu, Splh jako mi jde, ale taky jsem uz dlouho
nedeélala, asi tri roky no. Ale jinak jako to vsechno zvladam ty predméty a mam je dobry.
(P17). Nekteré déti to vnimaji tak, Ze by se nic zdsadniho nezménilo: ,, Mmm, kdybych
epilepsii neméla, tak mi prijde, Ze bych méla Zivot jako ted’. A asi bych se nijak nezlepsila.
Minimalneé, Ze by mé potom nemuseli tolik hlidat na brusle a mohla bych lézt do vySek, to
taky nemiizu. A nemusela bych se tolik hlidat. Ale to je jinak asi v pohodé. Nemusela bych
brdt prasky a bylo by to v pohodé. Uplné stejné jako ted’.” (P2); ,, Byl bych stejnej. Ji
myslim, Ze mé to nijak neomezuje, pii uceni.“ (P3); ,,Ja si myslim, zZe stejny by byl. Akorat
v tom télaku, Ze bych délala stejny veci. No, tak vSichni vi, Ze jsem na trojky.* (P9); ,,Jd
myslim, Ze néjak zasadné by se nezmenil. “ (P14); ,, Nijak. “ (P16); ,, Mmm podle mé by to
bylo uplné stejny. “ (P18); ,, Asi nijak. “ (P19).

Na otazku, v éem déti vidi své piednosti v porovnani se spoluzaky, kteri epilepsii
nemaji, déti odpovidaly velmi odlisn€. Dvé déti pochopily své prednosti jako vnéjsi situacni
vyhody epilepsie: ,, Mmm, Ze mé nesmi mldtit.“ (P1); ,, No, tak treba, kdy? du k doktorovi a
prosvihnu néjaky hodiny, tak to ma vyhody. (se smichem).“ (P4). Dvé déti popsaly své
vlastnosti: ,, Mmm, asi se nevzdavam lehko.“ (P5); ,, Nebo jakozZe rada pomdaham druhym
lidem, kdyz jako nékdo je smutny nebo to, hodné jako ty emoce. “ (P10). Jedenact déti uvedlo
pfedméty, ve kterych vynikaji: ,, Umim dobie angli¢tinu.“ (P1); ,, Mmm. Asi nijak vyrazné
nic. Treba mi de lip matika nez ostatnim. “ (P3); ,, Eee, asi to, Ze se lip u¢im a de mi hodné
véci ve Skole ku prikladu. “ (P6); ,, Vtélocviku, v Cestiné, v hudebce, vilastivéde, prirodovéde,
vytvarce, pracovnich ¢innostech.  (P7); ,,Ja jsem ve vS§em jakoby nastejno. Treba navic mi
jde, kdyz mam treba omalovanky, tak chci, aby to bylo hezci a takhle.” (P9); ,, Tak, hmm,
jsem lepCi v hrani na x-boxu. Umim i dobie béhat. A jesté jsem dobry brankar ve fotbale.
(P11); ,,No, v télocviku, to jo, ve vytvarce, to drobet a v informatice, to je tak vSechno, a
jesteé drobet to, mmm, ten, ne hudebka, ceStina.” (P12); , Matika, télocvik, hudebka,
vytvarka. “ (P13); ,, Malovani.*“ (P15); ,, Pfiklady. “ (P16); ,, Piirodopis, ted’ ¢eStina a jako

ostatni piedméty. “ (P17). Sest participanti bohuzel neuvedlo zadné své prednosti: ,, To fakt
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nevim, nic mé nenapadne.“ (P2); ,, Asi nic mi nejde lip nez spoluzakim.* (P4), ,,Ja Zadny
prednosti nemam.“ (P8); ,, Asi nic takovyho nemam.* (P14); ,,On viastné ze spoluzaku
myslim nikdo epilepsii nema, ale mné nepiijde Ze bychom méli mezi sebou néjakej rozdil.
(P18); ,, Mmm jako Skola mi jde stejné jako holkam jako nékdy to je horsi nékdy lepsi zas. “
(P19).

Déti jsem se také ptala, v ¢em vidi své nedostatky v porovnani se spoluzaky, ktefi
epilepsii nemaji. Celkem sedmnact participantii se svétilo se svymi subjektivnimi
nedostatky: ,, Mmm, Ze bych mél lip psat, Cist a matika“ (P1); ,, Mné prijde, Ze nejde o
epilepsii, ale spis, Ze tieba se neucim. I kdyz sem se neucila a mam tu chytry spoluzaky
hodné, ktery sou ochotny mi pomoct a ty nedostatky vétSinou pii pisemkdch. Ja vétsinou se
to naucim, ale nepamatuju si to.“ (P2); ,, No, obcas mi poradi tFeba, kdyZ nevnimam, tak
mi poradi stranku a cvic¢eni a ukdzou, co treba mam délat. Taky nemusi brdt tolik Iékii jako
jal!“ (P4); ,, Mmm, nevim, v uceni asi nevim, dostavam horsi znamky. “ (P5); ,, Nevim proc,
aj co mame rikat néjakou basnicku nazpamét’.*“ (P7); ,,Ja si myslim, Zze mam nedostatky v
anglictiné, to je moje nejhorsi. No, ale pak jak se mam naucit slovicka, tak ja si to chvili
pamatuju, ale pak uZ ne.“ (P9); ,, Prijde mi to, jako kdyz mam poruchu pozornosti nebo ja
nevim.“ (P10); ,,Jediné éestina, jinak nic.“ (P11); ,, Mmm, tak, matematika, drobet CesStina
teda, pak pFirodopis, ten malinko jenom, a to je vsechno. “ (P12); ,, Zemépis, déjepis. “ (P13);
,Asi chemie.“ (P14); ,,Matika.“ (P15); ,, Gramatika.* (P16); , Tuten rok mi moc nejde
matematika prave Ze, z ty mam jediny dvojku jinak mam ze vseho jednicky.“ (P17); ,, Nejde
pisemné déleni dvojcifernym délitelem.* (P18); ,, Jako moc mi nejde geometrie.” (P19).

Pouze dva participanti uvedli, ze zddn¢ nemaji.: ,, Ne! (P3); ,, Ne. “ (P8).

Na otazku stava se Ti nékdy, ze nemiizes$ kviili epilepsii viibec jit do Skoly, ¢trnact
participanti odpovédé€lo, Ze se jim to nikdy nestalo. P&t participantti se svéfilo se situacemi,
kdy do skoly kvuli epilepsii nesli: ,, Mmm, jo. Rodice mé obcas nechavaji, kdy? mdm
epileptickej zdachvat, doma. Jeden den tieba. No asi tak dvakrat rocné.* (P4); ,,Jo to si
pamatuju, my jsme méli jet ve 3. tride na vylet a ja jsem kviili ty epilepsii nemohla, takZze mé
to taky vzalo. “ (P9); ,, Moznd jako, Ze jsem nesla do skoly kvuli tomu, Ze jsem $Sla na kontrolu,
ale jinak ne. “ (P14); ,, Ne, maximalné kdyz du treba na kontrolu. “ (P15); ,, No jediné tieba,
kdyZ jsem na soutéZich, tam prave ty soutéze hodné konéi pozdé, treba dvandct hodin nékdy
a takze se vratime hodné pozdé a takze ja nemuzu jit tieba do skoly, protoze jsem unavend

nebo takhle a radsi se jako... Mamka chce, abych se radsi vyspala, aby... " (P17).
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7.9.4.2 Zlobim se nebo placu

Dale jsem se participantii ptala, zda se jim stava, ze se ve $kole rozzlobi nebo rozplacou a
pokud ano, tak z jakého diivedu. Participanti uvedli: ,, Jenom rozlobim. Protoze mi furt
hybou se %idli, kdyz na ni sedim a dal mi kopou do tasky.” (P1); ,,Jd nevim, tireba mm. Ze
ani nic neudélam poradné a zacnou mi nadavat, Ze sem blba. Tak si prosté pak nadavame
navzajem, ja to tak jako neberu. Ale kdyZ mi potom naddvaj poradné, tak je mi to lito.
Protoze bych se s nima ti‘eba chtéla kamarddit, ale oni prosté nechcou se mnou. Tak ja se
obcas...Ono to prejde, ale obcas mé dokazou tak nastvat, ze pak na né dokazu i jecet. ** (P2);
., TFeba kdyz vim, Ze treba mame test. Prosté uméla, ale v tu chvili mi to prosté necvaklo,
takze kdyz sem to potom treba videla, tak sem byla prosté nastvand, zZe sem si proste...
Nevzpomnéla sem si na to. “ (P3); ,, Trochu mé Stvalo, Ze sem to vysvétlil jednomu a pak ke
mné piilit druhej a zacal se mé ptat co to je.” a ,,Obcas, kdyz se rozplacu, tak to byva kviili
tomu, mamka md ted’ka hodné starosti a ja chci abych ji uSetvil trochu, abych ji Setvil nervy
a takovy a kdyZ dostanu Spatnou zndmku, tak je mi to lito. A to s tim rozzlobenim, jsem

roGc

vznétlivy. “ (P6); Hmm. Kdyz mé nékdo zmlati nebo vynadda. Nebo kdyz ja naddavam ségie. *

I3

v

a ,, Prisel, zmldtil mé a ja ho hodila do vody. Aspon.* (P7); ,, Ale ted’ nedavno viastné oni
néjaky Fekli nahlas epilepsie a jo pri obcance a ten kluk rekl, Ze ji mam, epilepsii, a jesté se
zeptal. Byli jsme spolecné na tabore a on to védel. Tak treba to byl néjaky vtip anebo na to
zapomnél. Nevim, jako jestli to byl vtip, tak to nebylo moc vtipny. Nevim, tieba on vazné na
to zapomnél. Ja to ani nevytahuju, Ze mam epilepsii. “ (P9); ,,Jakoby na sebe, kdyZ néco
udeélam Spatné, tak takhle. “ (P12); ,,Jenom tieba Ze jsem nastvand na sebe, Ze jsem udélala
tu a tu chybu nebo, Ze prosté jsem nastvana na nékoho, i kdyz to ani moc nebyva. A rozplacu
se jediné jako kdyz no nékdy se nékomu néco stane, co se stalo jednomu klukovi na hristi, si
zlomil ruku, takZe no a jinak se asi nerozplacu.* (P17); ,, Kdyz eee mam Spatnou znamku,
ktera je v nécem diilezita, no tak prosté je mi to lito a eee prosté nékdy se rozbrecim a eece
Jjsem nastvand, kdyz se mi kamaradky nebo nékdo tieba sméjou, a Ze se mi to nelibi tak se

nekdy rozzlobim. “ (P18). Ostatni participanti se ve Skole nezlobi ani neplacou.

7.9.4.3 To, co mé bavi

Dale mé zajimalo, jaké zaliby a konicky, které souvisi se Skolou, miizou je ve skole
rozvijet nebo vyuzit, participanti maji. Participanti uvedli: ,, Mmm nic mé nenapada. “ (P1);
., Ve Skole je treba cteni, hodné. To mé hodné bavi. No anebo kdyz potom po internetu
surfuju, tak mé hodné zajima informatika. V informatice mi to miize pomoct. “ (P2); ,, Mmm.

Chodila jsem na karate, dva roky. Od prvni tridy chodim na kytaru.* (P3); ,,Chodim na
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krouZek anglictiny, atletiku a potom hraju na kytaru.*; ,, Florbal, pocitac.* (P5); ,, Eee
konicky, ktery uz mam, neni to uplné konicek, ale chodim uz deset let do Sokola.* (P6);
,,Doma mam rada papouska, rodice, hrani na tabletu, pisnicky od Katy Perry. Pak jdu za
Snéhurku myslim nebo za nevestu. Mam bily svatebni saty uz.*“ (P7); ,,Jo, mam. Mam
tackwondo. To je néco jako karate.” (PS8); ,,Mé bavi malovani jakoby ne malovani,
vybarvovani, pak me treba bavi jezdit na koni. Mam rada jenom zvirata, takze jako Zadny
konicky moc nemam.“ (P9); ,, Hazend a malovani.” (P10); , Télocvik, pozemni hokej*
(P11); ,, Malovani, florbal, basket.“ (P12); ,,Jenom florbal.*“ (P13); , Tak treba rada ¢tu,
nekdy si maluju. *“ (P14); ,, Mmm. Mé hodné bavi ta keramika aa benminton. Tam chodim. *
(P15); ,,Na pocitaci. “ (P16); ,, No rdda si ¢tu, sem takovej knihomol, potom taky rada nékdy
vyrdabim, kdyz na tom mam cas, posloucham rdada pisnic¢ky eee taky rada cédécka hlavné
Hurvinka, to je moje nejoblibenéjsi, potom rdada tancuju teda v baletu, jezdim rada na
soutéze.“ (P17); ,,Nekdy si kreslim nebo vyrabim pro ostatni, potom hudebka, vytvarka*
(P18); ,, No tak ja chodim na zpév a mame hudebku, jako zpivame na znamky. Mmm konicky

tak pomdahdm maminé v domdcnosti eee, jsem na pocitaci.“ (P19)

Participanti v téchto oblastech citi omezeni naptiklad v télocviku: ,, Mmm zZé, nemiizu
eee skakat pies kozu na télocviku a pak Ze nemuzu lézt po tyci ada.“ (P1); ,,Kdyz by sem
chtéla treba na republikovy zdvody v karate, tak sem prosté nemohla a musela sem mit
potvrzeni o tom, Ze uz jako neberu léky a tak, takzZe to sem treba nemohla na ty vétsi zavody.
(P3); ,, Mmm, tak na tom koni sem si musela davat hodné pozor. Kdybych dostala ties
rukou, tak... A zrovna bych skdkala pres prekazku, anebo p¥i klusu bych dostala zdchvat,
tak by to bylo hodné blby. Kdyz deme, kdyz sem méla vystoupeni s violoncencellama, ja sem
byla violoncellistka, diiv sem hrala. Tak to se mi vidycky udélalo Spatné a motala se mi
hlava. “ (P2); ,,Nevim, protoze jsme chodili na plavani a na plavani sem tam mél mamku
nebo néeco.” (P5S); ,,No a jinak jsem taky zkouSel hokej, tam mé nevzali jenom kvili ty
epilepsii. “ (P6); ,, Ne, ale jako jediné ze treba nemuZu lézt nikam do vejSek nebo takhle a
jako ze treba kdyZ jsme jeli na tabor, tak jsem jako.. Mohla jsem do bazénu, ale museli se
na mé koukat. “ (P8); ,, Akorat ta epilepsie, ze nemitZu plavat, ale to mi ani nevadi. Obcas,
i kdyz mi nevadi na téldaku, tak, Ze nemuzu Splhat po provazech a to, to mi vithec nevadi. *
(P9); ,, No a Splhat ve vySkdach proste, po stromech a tak.“ (P12); ,, Mmm. NemiiZu spdt na
palandach, nemiiZu byt ve vodé bez dozoru, protoze kdyz sem, kdyz sme méli plavani tak
vzdycky mi tam musela sedét babi nebo tata.* (P15); ,,No eee to ani ne ale kdyz jsme méli

plavani tak tam se mnou musel vzdycky nekdo bejt eee jako rodice nebo tak aby se na mé
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koukali. “ (P18). N¢kterd omezeni souvisi se zakazy rodicu, ktefi maji o déti strach: ,, Spis
jenom mamka i'est, kdyz nekam deme, tak abych davala pozor. Jinak mé to moc neovliviiuje
nijak. Mmm. Tak vétsinou kdyz chodime bruslit, v zimé chodime s télocvikem, tak mamka
chce, abych si brala helmu. A kdyz chodime plavat, tak na mé musi byt specialni dozor,
jeste.“ (P2); ,,A taky by se mi zpristupnilo hodné sporti, chtél jsem zkusit rugby, ale tam
uplne, no castecné vadila epilepsie, ale spis§ mamka mé tam nechtéla vitbec dat kviili tomu,
Ze uz mam néekolikrat urazeny.., ja jsem si jednou urazil zuby. Ale mimo Skolu vzdycky jsem
chtel byt youtuber a parkourista. Jenom s tim parkourem mamka moc nesouhlasi. (P6).
Dva participanti citi omezeni v socialni oblasti: ,, Kdyby sme do toho nepocitali skolu, eee,
no urcité by se mi zpristupnovalo spoustu véci, napriklad jsem vidycky chtél zkusit jit na
diskotéku. “ (P6); ,,Jo to si pamatuju, my jsme méli jet ve 3. tiidé na vylet a ja jsem kvuli ty
epilepsii nemohla, takZe mé to taky vzalo.” (P9). Dva participanti uvedli omezeni, ktera
souvisi s hranim na pocitaci: ,, Tak ja jsem chtél zkusit jedno ze starych GTA her, ktery hral
i miyj bracha, ale textury jsou tam takovy, ze obcas néco hodné blika a podobné. Bracha mi
zapomnél Fict, Ze to byla hra, p¥i ktery dostal ten zdachvat. No, tak sem to prestal hrdt. “ (P6);
,»No Ze nesmim tolik koukat do pocitace, musim chodit brzo spat. “ (P17). Pét participant
uvedlo, Ze v oblasti koni¢kl a zajmu neciti zadna omezeni: ,, Mmm, asi Zadny. “ (P4); ,, Ne.

(P7); ,,Ne. To normdalné miiZu vsechno.* (P10); ,,Ne.“ (P11); ,,Ne.“ (P19).
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7.10 Diskuze vysledkii

Kategorie Hura do skoly, hura ze Skoly obsahovala asociace déti s epilepsii ke slovu
Skola, které byly z mého pohledu typické pro déti Skolniho véku. Objevovaly se odpovédi
jako uceni, ucitelé, kamaradi, kamaradky, tabule, vyucovaci predméty a ucebnice. Nékteré
jednotlivé odpovédi byly odlisné, naptiklad participantka P7 uvedla mé vola a participant P6
uvedl nuda!?. Participantka P2 odpovédéla zabava, ale i peklo (se smichem) a participantka
P4 odpovédé€la hriiza (téz se smichem), coz vzhledem k isméviim na lici nemusi byt minéno
v plné vaznosti. Nicméné i kdyz odpovédi byly feceny se smichem, tak jakozto prvni
asociace maji téz svou vypovidajici hodnotu a mohou skryvat nepfijemné zkusenosti a

pocity.

Skola pfinasi détem jak zabavu a kamarady, tak samoziejmé i povinnosti a stresujici
situace ze zkouseni a testd, proto si nékdy déti, kdyz jdou rano do Skoly tikaji, ze se nechtéji
ucit, nebo ze se jim do Skoly nechce. Vystizn€ to popsala participantka P15: ,jezis marja
zase skola“. To, co by déti chtély zménit, aby se jim ve Skole libilo vice souviselo s béznymi
pranimi zaku, naptiklad, aby se ve Skole lépe varilo (P3 a P15) nebo v ni bylo méne schodii,
ukolu a uceni (P3, P16 a P14, P18). Nékteré déti by si ptaly jiny pfistup ucitell, naptiklad
aby nebyli tolik protivni (P2), aby byly lepsi néjakeé ucitelky (P12) a aby ucitelé vyuku délali
poutavéjsi, aby se déti tolik nenudily (P10).

Odpoledne po vyucovani se déti tési domt, nékteré déti se t€si na svij volny ¢as, ve
kterém si budou moci délat co chtéji, ale nekteré déti (P3, P19) jsou unavené a #6si domii, az
si budou u moci lehnout. Dvé déti maji strach, Ze budou mit zkaZené odpoledne (P2) nebo
ze to bude spatné, kdyz ptinesou domul Spatné znamky (P6). Nelze si nevSimnout vétsi
unavitelnosti déti s epilepsii, kterd mize souviset jak s uZivanim antiepileptik, tak
samoziejmé s prozivanim urcitého stresu, ktery je nejen pro déti s epilepsii velmi

vycerpavajici.

V kategorii Jak se ve Skole citim a co by bylo, kdyby pro mé& bylo pozitivnim
zjisténim, ze ve vetSin€ pripadd, se déti ve skole citi dobre, nijak se neboji, citi se normalnée
nebo v pohode (naptiklad P5, P14, P17, P19, P6, P8, P10 atd.). Nekdy byvaji nervozni a maji
trému z testii a zkousSeni, jedna participantka P2 uvedla, zZe ji je vZdycky Spatné a mota se ji
hlava, coz mi sdélila 1 pfi rozhovoru se mnou. Participantka P3 Spatné snasela strasny hluk

ve tride. Dvé déti se ve Skole citily spatne (P7) a blbé (P11) z ditvodu verbalniho napadeni
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nebo Sikany ze strany spoluzakii, nicmén¢ ob¢ déti uvedly, Ze toto chovani nesouviselo
s epilepsii, ale spiSe s osobnimi nesympatiemi a ze se agresoii podobné chovali i k ostatnim
détem. Kdyz déti odpovidaly, jak by se ve skole citily, kdyby nemély epilepsii, participant
P1 uvedl, ze by se ve skole citil lip nez ted’, participant P7 by se citil nejlip a participantka
P17 by nebyla tolik omezena ve sportech, ostatni participanti uvedli, Ze by se ve Skole bez

epilepsie citili stejné jako ted.

Z odpovédi participantli je patrnd souvislost mezi zavaznosti projevi nemoci
(uzivani vice druhti antiepileptik a jejich davkovani) a tim, jak se dit¢ ve Skolnim prostredi
citi. Participantka P19 se ve Skole citi jako by epilepsii vithec neméla, antiepileptika jiz Ctyfi
roky neuziva. Proti tomu participantka P2, ktera uziva tfi druhy antiepileptik, uvadi, ze se
citi ve skole vétsinou ospald, a kdyz je nervozni napft. z testu, je ji Spatné a mota se ji pri
tom hlava. Je tieba vzit v Gvahu i to, Ze se participanti mohli jesté¢ na pocatku rozhovoru

24

zabarvené.

Kategorie SOS ukézala, Ze vice neZ polovina déti narocné situace ve Skole spojené
s epilepsii viibec nezaziva (11 participantil) nebo si je neuvédomuje, pro nékteré déti jsou
naro¢né situace spojené s télocvikem, kdy museji mit pri plavani specialni dozor nebo si brat
helmu na brusleni (P2), coZ samoziejmé poutad pozornost spoluzaki i okoli. Participantka P9
zazila pfi t€locviku nepiijemnou situaci, kdy na ni spoluzdci zacali 7vat, pro¢ nemize cvicit
na kruzich. Jini participanti zazili naro¢né situace spojené s fyzickymi projevy epilepsie,
napft. participantka P2 #es rukou, po kterém citila, Ze se nedokdze soustredit. Participantce
P10 ve tfeti tfid¢ cukala tvar, byla z toho v Soku a brecela. Déle participant P12 zazil
zadivani, pti kterém nevnimal, co u€itelka fika a citil se zmatené. Participantka P17 se neciti
dobie, kdyz musi ostatnim vysvétlovat, co je to epilepsie a hodné ji vadi, ze nemuze hrat

nejaké sporty.

To, co ucitelé védi o epilepsii ve vztahu k détem, vidim jako zasadni pro pocit
bezpeci ditéte ve Skole. Bohuzel déti odpovidaly spise tak, ze ucitelé pouze védi, Ze epilepsii
maji (P1, P2, P3, P4), ale ze nevi, jestli by vedeli, co s tim maji délat (P2). Jedna participantka
zoufale odpovédéla: ,, oni nic nevi proste “ (P4) nebo participant P16: ,, spis na to zapominaj,
ale podle myho by méli mit néjakej ten zakladni kurz . N&kteti ucitelé dle participanta veds,
jak by pri zachvatu ditéti pomohli (P6) nebo védi, co by deéti spravné nemély delat, aby si
neublizily (P17). Domnivam se, jako uvedla participantka P17: ,, lepsi, aby to vedeli, aby
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Jjako kdyby se mi néco stalo, aby vedeli alespon, jako co bude asi.*, ze je pro déti velmi
dilezité mit jistotu toho, Ze u€itel o nemoci vi a v piipadé jejich projevi (epilepticky zachvat,

zaskuby) bude védet, jak reagovat, poptipadé pomoci.

S tim uzce souvisi otazka, jak by détem s epilepsii ucitelé pomohli, kdyby to opravdu
potiebovaly, Sest déti odpovédélo nevim, priCemz byl patrny ndznak nejistoty a urcitych
pochyb ohledné pomoci ucitelil, které mohou byt spjaty s nizkou informovanosti ucitel o
epilepsii a ditéti samotném. Ptrikladem je odpovéd’ participanta P18: ,, Mmm noo to nevim. *.
Zaujala m¢ odpoved’ participanta P4, ktery uvedl: ,, Nevim, tieba s cestinou. “, a jako jediny
z participantl si otdzku nespojil s moznou pomoci tykajici se epilepsie. Ostatni participanti
a participantky odpovidali, ze by jim ucitelé zavolali zachranku (P6, P9, P17) nebo zavolali
rodicim (P9), udrzovali je ve stabilizované poloze (P6), nadzvedli hlavu (P17, P10).
Domnivam se, ze je velmi dulezité, aby feditel Skoly ¢i tfidni ucitel nebo jakykoliv
zaméstnanec Skoly, kterého rodice uznaji za vhodného, mél zékladni informace o ditéti a
formé epilepsie, kterou dit¢ ma. Lze tak ptedejit narocnym situacim spojenym se zachvaty,
zajistit kvalitnéjsi prvni pomoc pro dité€ pii zachvatu a ziskat tak vétsi pocit bezpeci u ditéte

1 jeho rodica.

Nekteré narocné situace pomohou byt spjaty s tim, co si ucitelé o détech a epilepsii
mysli. Dle participantl maji u€itelé mozna trochu strach a jsou opatrni (P17), trochu se boji,
Ze by mohl prijit epilepticky zachvat (P18), berou ohledy na to, kdyz se ditéti néco nepovede
(P8), jsou milejsi a hodnéejsi (P10). Ohleduplnost ze strany ucitelli je na jednu stranu
pfijemna a zadouci, ale na druhou stranu déti mohou nabyvat dojmu, Ze jsou jiné, coz
nepomahd ani ve vztahu ke spoluzdkim. Napiiklad participantka P8 uvedla: ,, Nechci, aby
na mé brala néjaky ohledy, ja chci, aby se ke mne chovala uplné stejné, ostatni ucitelé meé
znamkujou stejné a ja chci, aby se ke mné tak chovali. “ a participantka P10 uvedla: ,, Obcas
je na mé hodnéjsi, a to ja nechci. “. Osm participantti uvedlo, Ze je ucitelé berou jako ostatni
(P2), pristupuji k nim normalné (P4), nemysli si nic zasadniho (P14, P3, P6) berou jako
kamosku (P15), jako normalni holku (P9) a normdlniho Zaka (P16). Domnivam se, ze by
ucitelé méli brat na dité s epilepsii ohledy, které se tykaji omezeni epilepsie, napiiklad
dodrZzovani bezpecnostnich opatteni. Dale ohledy, které souviseji s epileptickymi projevy,
napiiklad nenutit dité po epileptickém zachvatu psat pisemku nebo ho Ustné zkouset, ale
rad€ji ho uvolnit ze Skoly. DalSim aspektem urCité ohleduplnosti by mély byt urcité
nedostatky v ucebni vykonnosti, vyplyvajici naptiklad z uzivani antiepileptik, a pfedevsim

tyto nedostatky nezaménovat s nepozornosti ¢i dokonce lenosti ditéte.
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Opora a pochopeni ze strany rodicd, sourozencii a dalSich piibuznych je prave
v naro¢nych situacich pro déti s epilepsii velmi dalezitd. Ptehnany strach a zakazy, neustalé
opakovani toho, ze na sebe déti maji davat pozor, mize dle mého nazoru vést k vétSimu
strachu a uzkosti u ditéte viici situacim, které tato nemoc piinasi. Dva participanti se svetili
s tim, ze doma slysi: ,,at’ nedelam kraviny nebo dostanu zachvat, daa at’ nezlobim* (P1).
Participantka P3 uvedla, Ze ji rodi¢e potad opakuji: ,,zddny alkohol a kourent, proste abych
si davala pozor a byla jsem opatrna“. Samoziejmé¢ vzdy zalezi na danych situacich a
kontextu. Sest participantii uvedlo pomoc a oporu ve vztahu ke $kolnim povinnostem,
napiiklad pomoc s ukoly, ctenim a psanim (P4, P5, P7, P14, P8, P19). Participanti dale uvadi
ze pocituji emocionalni oporu, mohou se rodicim svéfit i s nepiijemnymi vécmi, jako jsou
Spatné znamky ¢i jiné problémy v mezilidskych vztazich. Naptiklad participanti P6 a P8
uvedli, Ze maminka se na né€ kvuli Spatné zndmce nezlobi, Ze z jedné pétky se svét nezhrouti
a ze je mozné si to opravit. Participantka P17 se rodi¢tiim svéfila s Sikanou, kterd souvisela
se zavisti ostatnich holek na baletu, kde epilepsie nehrala zddnou roli. Naopak participant
P11 se svétil s tim, Ze mu pred tim rodina oporu a pochopeni poskytovala, ale ted’ uz moc

ne.

V kategorii Reakce na muj zachvat se dozvidame, Ze epilepticky zachvat ve Skole
nezazilo celkem patndct participantdl, ptala jsem se jich tedy, zda si dokaZou piedstavit, jak
by na zachvat reagovalo okoli, tedy predevsim uclitelé a spoluzaci. Z jejich vypovédi byly
patrné jisté obavy. Uvedli, ze by okoli reagovalo vydésene (P4, P18), polekali by se a
nevedeli, co maji délat (P5, P16), nevim (P11) a Ze si to neumi predstavit (P14). Participantka
P7 uvedla: ,, vydésené, protoze mé tu ma kazdy rad“, podobné uvedla i participantka PS.
Mezi reakcemi bylo i poskytnuti prvni pomoci (P1, P3, P6 a P19). Ctyfi participanti se svéfili
s tim, Ze mély epilepticky zachvat ¢i jiny projev epilepsie ve Skole, participant P12 uvedl
zadivani, kterého si nikdo nevsiml, a kdyby si toho v§imla ucitelka, dle jeho slov by mu latku
vysvétlila znovu. Participant P13 uvedl, ze mél epilepticky zachvat pouze jednou a
nepamatuje si na to, co se potom délo. Participantka P2 dle jejich slov méla zachvat ve Skole
dvakrat nebo trikrat, protoze to byly zdchvaty v pohodé, tak to vétsinou nikomu nerikala, jen
mamce. Participantka P10 bohuzel popsala velmi nepfijemny zazitek, ktery souvisel jak
s nereagovanim ucitelky na epilepticky zachvat, tak s reakci posméchu od spoluzaki.
Popsala, Ze se bala a brec¢ela. Domnivam se, Ze takovéto zazitky by déti s epilepsii ve Skole
rozhodné nemély zaZivat. Opét to dle mého ndzoru zce souvisi s celkovou informovanosti

vedeni Skoly, ucitelti i spoluzaki o epilepsii.
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V kategorie Vis, ze mam epilepsii? participanti a participantky uvadéli, kdo ze
spoluzakt vi, ze trpi epilepsii a jakym zplisobem se to dozvédéli. Dvanact participantl
uvedlo, ze to védi vsichni spoluzaci. Jeden participant to sdé€lil v situaci, kdy mu spoluzaci
ublizovali (P1), v jednom piipadé€ to Fekla pani ucitelka, Ze je participantka P7 nemocna, Ze
Jji nesmi mlatit a rvat na ni. Ve dvou piipadech to spoluzaktm sdélila ucitelka o hodiné (P13,
P11). Ctyfi participanti to svym spoluzakim sdélili sami (P2, P3, P9, P14). Dvéma
participantim se bohuzel stalo, Ze to sd€lili nékterému ze spoluzak a ten tajemstvi neudrzel
(P4, P9). Ve ttech piipadech to détem bylo sd€leno v souvislosti s projektem Dité s epilepsii
v prostfedi skoly do viech kol (P5, P8, P15). Sest participantii to sdélilo pouze svym
nejbliz§im kamaradiim a kamaradkam (P6, P10, P12, P18, P16, P19). Jedna participantka
uvedla, ze to nikdo ze spoluzakl nevi, protoze je v nové tfidé¢ (P17). Domnivam se, ze
nejvhodnéj$im zpiisobem, jak to sdélit détem na zékladni Skole je skrze tfidniho ucitele po
domluvé srodi¢i a dit¢tem samotnym. Pro dit¢ vtomto véku miize byt tézké tuto
choulostivou informaci sdé€lit svym spoluzakiim, nehledé na to, Zze déti na niz$im stupni
nemuseji byt schopné srozumitelné interpretovat, co je to epilepsie. V nékterych piipadech,
kdy je dité soucasti dobrého tfidniho kolektivu a s vy$§im vékem je dle mého néazoru
vhodnéjsi, aby dité dostalo Sanci, sdé€lit to svym spoluzakiim samo. OvSem je to velmi

individualni.

Na otazku, co si déti s epilepsii mysli, Ze si o nich a epilepsii mysli jejich spoluzaci,
Sest participantd uvedlo, Ze je spoluzéaci berou jako normalniho cloveka, kamarada ci
spoluzadka, chovaji se k nim upiné stejné jako k ostatnim (P2, P3, P8, P10, P11 a P19). Tti
participanti uvedli, Ze se jich spoluZéci porad ptaji, co to je (P1), Ze si epilepsie viibec
nevsimli (P6) nebo nevédi, jaké to je (P16). Ctyfi participanti se svéfili s tim, Ze si jejich
spoluzaci mysli, Ze je epilepsie nakazliva (P9, P15), Ze je participantka P4 jind a ptali se ji
na nepifjemné véci, napiiklad, jaké bere léky nebo co ji délaji u doktora. U jednoho
participanta maji spoluzéci obavy, jestli nedostane zachvat (P7). Participant P12 uvedl, ze
ma kamarada, ktery diky svému bratranci chape, jaké to je mit epilepsii. Dle mého nazoru
to, co si spoluzaci mysli o détech s epilepsii zavisi predev§im na informovanosti spoluzakt
o tom, co je to epilepsie. Pro déti musi byt velmi neptijemné, kdyz si spoluzaci mysli, Ze
jsou jiné, nebo maji nemoc, kterd je nakazliva. Dité se pak mlze dostat v rdmci tfidniho

kolektivu do sociélni izolace a muze byt teréem posmeéchu.

Je pozitivni, ze kazdé dité uvedlo alesponi jednu situaci, kdy mu spoluzaci v néfem

pomohli. DéEti nejcastéji uvadely pomoc v béznych Skolnich situacich, naptiklad pomoc
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s vysvetlovanim uciva, piijcovanim pomiicek atd. VétSina déti se v situaci, kdy jim spoluzak
pomiize, citi dobie a jsou rady, jeden participant P1 se citil smésné. Participantka P2 uvedla
pomoc pri urazu, kdy ji spoluzéci dovedli za ucitelkou. Situaci, kdy participantiim spoluzéci
nepomohli, bylo minimum. Pouze jeden participant P12 uvedl, Ze mu spoluzéaci nepomohli
Jjednou nebo vickrat, ale nepopsal s ¢im. Participantka P2 uvedla, ze ji nepomize, kdyz ma
Spatny den a spoluzaci ji ho jesté zhorsi tim, ze ji naddvaji nebo berou veci, 1 kdyz to byva

ze srandy.

Kategorie Muzu ti verit? vypovida o tom, co se détem s epilepsii libi na spoluzacich,
kterym véii a ke kterym maji blizko. Z vypovédi vétSiny participanti vyplyva, Ze takové
spoluzaky maji. Libi se jim na nich, Ze jim pomahaji, jsou na n¢€ hodni, miizou se jim sverit,
udrzi tajemstvi a jsou spolehlivi. Pouze jedna participantka P9 uvedla, ze po Spatné
zkuSenosti s jednou kamaradkou, které jen lhala, jiz nikomu nevéii. Pokladam za dilezité,
ze déti kolem sebe maji spoluzaky, se kterymi maji pozitivni a pratelské vztahy. Ty jsou
velmi podstatnou soucésti toho, jak Iépe zvladat stres spojeny jak s béznymi Skolnimi

situacemi, tak i se situacemi, které se tykaji epilepsie.

Na druhou stranu se participanti svéfili s tim, co je na spoluzacich roz¢iluje a co by
radi zménili. Dva participanti uvedli, Ze jim vadi, ze jsou jejich spoluzaci hloupi (P2, P6),
participant P1 uvedl, Ze mu vadi, jak spoluZaci huldkaji, skacou pred lavici a hdzi mu s
botami. Participantka P9 uvedla, Ze se ji nelibi, Ze se holky pomlouvaji, kluci po sob¢ plivou
a hazi svaciny. Participantka P7 bohuzel uvedla, Ze ji spoluzacka potad nadava a ze ji tekla,
ze ji zmlati. Devét participantll a participantek odpovedélo, ze je nic neroz€iluje a nic by na
spoluzécich neménili, jako napiiklad participantka P10, ktera chce mit své spoluzaky takové,
jaci jsou. Je zajimavé, Ze v predchozi otdzce tykajici se pomoci, odpovidali participanti
pievazné pozitivné, ale pii otazce, co je na spoluzéacich rozciluje a radi by to zménili, se
rozpovidali a uvedli n€kolik situaci, které je rozcCiluji. Tyto situace ovSem nesouviseji

s epilepsii, jak vyplyva z rozhovort s participanty a tykaji se spiSe béznych tfidnich sporti.

V kategorii Jak mi jde Skola jsem po participantech chtéla, aby si predstavili, ze
epilepsii nemaji a ptala se jich, jak by se zménil jejich vykon ve Skole. Dale jsem se ptala na
jejich prednosti a nedostatky oproti spoluzékim, ktefi epilepsii nemaji. Devét participantl
uvedlo, ze by se jejich vykon ve Skolnich ¢innostech zlepsil a ze by méli lepsi znamky.
Uvadeli predevsim problémy s udrzenim pozornosti a soustiedénim. Napiiklad participant

P4 se svétil, Ze obCas nevnima a potiebuje poradit stranku a cviceni. Uvadéli také problémy
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s paméti, napiiklad pti u€eni anglickych slovicek (P9, P7), uceni se basnicky zpameti (P7),
nedostatky pifi pisemkach, kdy se déti uci, ale poté si ucivo nepamatuji (P2, P6, P9).
Participantka P15 uvadi, ze kdyz neuzivala antiepileptika, zapamatovala si toho mnohem
vic. Détem dale délaji problémy predméty, kde je tieba se latku naucit nazpamét’, napiiklad
zemépis, d&jepis (P13), ptirodopis (P12). Déti Casto uvadely i problém v matematice,
pfedevsim v oblastech, kde se pracuje s kratkodobou paméti, napiiklad slovni ulohy a
pocetni operace jako je d€leni dvojcifernym délitelem (P1, P12, P7, P15, P17, P18). N¢kdy
se bohuzel muze stat, ze rodi¢ nebo ucitel tyto problémy zaméni za lenost ditéte. Mezi
prednosti neékteii participanti uvedli své dobré vlastnosti, naptiklad participant P5 fekl, ze se
nevzdava lehko, participantka P10 rada pomdha druhym lidem a participantka P9 je pecliva.
Dva participanti mezi své piednosti uvedli situace spojené s epilepsii, naptiklad participant
P1 uvedl, ze ho spoluzaci nesmeéji mldtit a participantka P4 obc¢as proSvihne n¢jaké hodiny,
kvili navstéve u lekare. Dale participanti uvadéli konkrétni predméty, napiiklad telocvik (P7,
P11, P12, P13), hudebka (P12, P13, P7), vytvarka a pracovni cinnosti (P7, P9, P12, P13,
P15), matematika (P13, P16), ¢estina (P12, P7). Ctyfi participanti bohuZel uvedli, Ze Zddné
prednosti nemaji (P2, P4, P8, P14). Participanti také uvedli mnohem vice nedostatkil nez
prednosti, coz miize znacit nizké sebevédomi ¢i sebehodnoceni déti s epilepsii. Co se tyce
Skolni dochazky, pouze pét participantti uvedlo, ze kviili epilepsii nesli do skoly. Naptiklad
kviili epileptickému zadchvatu doma (P4), dva participanti kviili kontrole u 1ékate (P14, P15)
a jedna participantka P17 uvedla, Ze ji mamka nechdva doma, kdyz se vrati pozd€ z baletni
soutéze, aby se radéji vyspala, aby nenastal epilepticky zachvat. Lze tedy konstatovat, ze

déti s epilepsii kvili epilepsii ptili§ ve Skole nemeskaji ve srovnani se svymi spoluzéky.

V kategorii Zlobim se nebo placu jsem hledala udalosti, kdy se déti zlobi nebo placou,
pii kterych by hralo roli onemocnéni déti, tedy to, Ze trpi epilepsii. Participanti uvedli nékolik
situaci, kdy tomu tak bylo. Napftiklad participant P6 uvedl, Ze byl nastvany, kdyZ jednomu
spoluzadkovi vysvétlil, co je to epilepsie a vzapéti se ho na to zacalo ptat vice spoluzak.
Participantka P9 uvedla, Ze ji naStvalo, kdyz o ob¢anské vychové nékdo ze spoluzak tekl
slovo epilepsie a poté dodal, Ze ji participantka ma, podobnd situace nastala na tabofe.
Nepfislo ji to vtipné, protoZe ona sama o epilepsii nemluvi. Tfi participanti se na sebe zlobi,
kdyz udeélaji chybu (P17), kdyz dostanou spatnou znamku (P18) a kdyz ucivo umi, ale pfi
testu si na odpoved nevzpomenou (P3). Participant P6 se obcas rozplace, kdyz dostane
Spatnou znamku, protoze jeho matka ma ted’ hodné starosti a on ji nechce pridélavat dalsi.

V prvnich dvou ptipadech se miize jednat o néjakou formu stigmatizace ze strany spoluzak,
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kdy déti mohou pocitovat, Ze jsou jiné nebo divné, protoZe maji epilepsii. Zbylé ptipady
mohou souviset s moznymi kognitivnimi nasledky antiepileptik, které si déti bud’ uvédomuji
¢1 ne. Ostatni vypoveédi participanti se tykaly béznych konflikth déti ve tfidé. Pouze
participant P1 se svéfil s tim, ze mu spoluzaci hybou se zidli, kdyz na ni sedi a kopou mu do
tasky, pak se rozzlobi. V tomto piipad¢ se jedna nejspiSe o Sikanu, ale sam participant se
domniva, ze nesouvisi s epilepsii. V tomto piipad¢ Sikana mize vyplyvat ze sekundarnich

nasledku epilepsie, které si participant ani aktéfi nemuseji uvédomovat.

V kategorii To, co mé bavi participanti uvadéli zajmy a konicky, které mohou anebo
nemuseji ve Skole rozvijet, zaroven se svétili s urcitymi omezenimi v této oblasti kvili
epilepsii. Mezi nejcastéji zminovanymi zajmy déti byl télocvik potazmo sport. Participanti
uvedli karate, atletiku, florbal, Sokol, taekwondo, jizdu na koni, hdazenou, pozemni hokej,
basket, badminton, a balet. Ve sportu déti citi nejvice omezeni. U déti Skolniho véku je sport
velmi dilezity kvili postaveni v kolektivu, u chlapct je dilezitd predevSim zdbava,
soutézeni a potfeba byt v né¢em nejlepsi. U divek mlze sport hrat velkou roli pfedev§im
v sebepfijeti a spokojenosti se svym télem. Nejcastéji uvadénym omezenim bylo, ze pii
plavani museji participanti mit dozor navic, ¢astokrat rodi¢e. Nékterym détem vadilo, Ze
kvtli epilepsii neumi dobre plavat. Déle déti nemohou lézt do vysek, tudiz splhat po tyci, lézt
po stromech nebo skakat pres kozu. Participantka P3 se chtéla ti€astnit republikovych zavodi
v karate, ale bohuzel ji to bylo odepteno. Participanta P6 nevzali na hokej, pravé kvili
epilepsii. Pro pét participantll je konickem pocitac ¢i tablet, participanta P2 zajima
informatika. I tato oblast koni¢ki mé sva omezeni. Participant P6 uvedl, Ze nemuze hrat hry
GTA, protoze obsahuji blikajici svételné efekty. Jeho bratr pti hie dostal epilepticky zachvat.
Participant P17 si uvédomuje, Ze nesmi dlouho koukat do pocitac¢e a musi chodit brzo spat.
Svételné efekty mohou u déti vyvolavat epileptické zachvaty, déti mohou byt pfi dlouhém
koukani do monitoru unavené a téZ mize hrozit zachvat. Déle se pfedev§im u participantek
objevovaly vytvarné zaliby, které nepfindsi Zadna omezeni. Néktefi participanti radi hraji na
kytaru, zpivaji ¢i poslouchaji hudbu, jedna participantka P2 uvedla, Ze dfive hrala na
violoncello, ale vzdy pii vystoupeni se ji motala hlava a udélalo se ji Spatn€. Néktera omezeni
jsou i ze strany rodict, protoze maji o své déti strach. Matka participantky P2 chce, aby si
brala helmu na brusleni. Matka participanta P6 nechce, aby hral rugby. Participanti pocitili
1 urCitd omezeni v socialni oblasti, participant P6 vzdycky chtél zkusit jit na diskotéku a
participantka P9 nemohla jet ve 3. tfid€ na Skolni vylet, coZ ji velmi mrzelo. S pfibyvajicim

vékem roste dostupnost socialnich aktivit, které jsou velmi dtilezité pro budovani si mista ve
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spole¢nosti, tudiz i pribyva spolecenskych aktivit, ve kterych jsou participanti omezeni. P&t

participantll nepocituje Zzadna omezeni v oblasti z4jmu a konick.

7.11 Navrh konceptualniho modelu

Cilem kvalitativniho vyzkumu bakalaiské prace je navrh pracovni verzi
konceptudlniho modelu vystihujici Skolni Zzivot ditéte s epilepsii pomoci axidlniho a
selektivniho kodovani v programu Atlas.ti. Podle Svaiicka a Sedové (2014) je axialni
kodovani technikou, navazujici na oteviené kodovani. Jejim cilem je vytvareni spojeni mezi
kategoriemi a subkategoriemi. Pouziti tohoto kodovani umoznuje o datech systematicky
premyslet, vzajemné je k sob¢ vztahovat slozitymi zptisoby a zaroven zohlednit proceduralni

dynamiku v datech.

Nasledné jsem pouzila techniku selektivniho kédovani, ktera dle Svaiicka a Sed’ové
(2014) zahrnuje vybér jedné klicové kategorie, kolem které je organizovan zakladni
analyticky pfibéh. VSechny ostatni kategorie jsou potom vztaZeny k této jediné centralni
kategorii. Selektivni kdédovani zahrnuje popis pravidelnosti, tedy opakujicich se vztahti mezi

vlastnostmi a dimenzemi kategorii.

Centralni kategorii pracovni verze konceptudlniho modelu vystihujici Skolni Zivot
ditéte s epilepsii je Sebehodnocent, které je ovliviiovano plisobenim viivu epilepsie na Skolni
Zivot ditéte, narocnymi situacemi spojenymi s epilepsit, vztahy se spoluzaky a tim, jak se dite
ve Skole citi. Tyto Ctyfi kategorie podstatné ovlivituji sebehodnoceni déti s epilepsii
v prosttedi Skoly, ale u kazdého ditéte jsou miry vzdjemného plisobeni vysoce individualni.
Nasledn¢ budou popsany zékladni vztahy centralni kategorie a subkategorii v kontextu

dalsiho piisobeni (viz. Obr. €. 7: Pracovni verze konceptudlniho modelu).
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které mohou byt pfi¢inou s

Obrazek ¢. 7: Pracovni verze konceptudlniho modelu (Zdroj: vlastni, vystup z programu Atlas.ti)
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Subkaterogie Pocity ve Skole obsahuje miru pocitu bezpeci, o¢ekdvani ze strany
ucitelil, spoluzakl a rodi¢l, rizné emoce, pocit odliSnosti a s nim spojené mozné stigma.
Subkategorie Ndrocné situace se vazi pfedevsim s neptredvidatelnosti zachvati, kterd mize
spolu s o¢ekavanim okoli vést k velkému stresu, a s reakcemi okoli na epilepticky zachvat,
tigmatizovani ditéte. Narocné situace téz souvisi s mirou pomoci
od ucitell, ktera se uzce vaze s informovanosti ucitelii o epilepsii a ditéti samotném a
s pocitem bezpeci ditéte. Soucasti zvladani naro¢nych situaci je ptedevsim podpora ze strany

rodiny. Subkategorie Spoluzdci obsahuje zakladni atributy vztahli se spoluzdky, naptiklad

dtavéru, pochopeni, pomoc, predsudky, které mohou souviset se stigmatizovanim déti, a

povédomi o epilepsii, tedy ur¢itou informovanosti, kterd ve velké mife souvisi praveé

s pomoci, pochopenim a piedsudky ze strany spoluzaki. Povédomi spoluzaki o epilepsii je

téz ovlivnéno informovanosti a postojem ucitele. Subkategorie Viiv epilepsie na Skolni Zivot

ditéte ma spojitost s kognitivnimi procesy (paméet, pozornost, soustiedéni), fyzickymi

dopady, jejichZ pfi€inou je tnava, kterd nasledné¢ muize ovlivnit kognici. Vliv epilepsie je

patrny i v oblasti z4jmu a konickt a je pfi¢inou omezeni, ktera 1ze najit i oblasti zajmu.
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ZAVER

Bakalarska prace je zaméfena na Skolni zivot ditéte s epilepsii v kontextu Skoly.
Cilem této bakalatské prace bylo popsat a analyzovat, jak se dité s epilepsii citi v prostiedi
Skoly, jaké narocné zivotni situace v kontextu Skoly proziva a jaké ma vztahy se svymi
spoluzaky. Dale predevsim i to, jak ovliviiuje Skolni Zivot ditéte s epilepsii jeho nemoc. Bylo
vyuzito kvalitativni vyzkumné strategie s cilem navrhnout na zéklad¢ kvalitativniho

vyzkumu pracovni verzi konceptualniho modelu vystihujiciho Skolni zivot ditéte s epilepsii.

., Epilepsie neni jedna nemoc. Jako epilepsie se oznacuji desitky chorob s ruznou
pricinou, projevy, zpiisobem lécby i prognozou. Viechna tato onemocneéni maji jednu véc
spolecnou: opakovany vznik zpravidla spontannich epileptickych zachvatii. PrestoZe se
epileptické zachvaty mohou objevit v kterékoli etapé Zivota, vyskyt epilepsie je nejcastéjsi
v raném detstvi a adolescenci. O tom, Ze epileptické zachvaty predstavuji u déti vyznamny
problém sveédci fakt, Ze do 15 let veku prodéla alespon jeden epilepticky zachvat pét deti ze
sta; u tri ctvrtin vSech nemocnych s epilepsii se prvni zdachvat objevuje pred dosazenim

dvaceti let veku. ““ (Krsek, Brabcova, Valouchova, Liska, Kohout, 2012, s. 15)
Konkrétné jsem si kladla Ctyfti specifické vyzkumné otazky:

Jak se dite s epilepsii citi v prostredi skoly? (SVO1). Z odpovédi participantl je
patrna souvislost mezi zavaznosti projevii nemoci (naptiklad uzivani vice druht antiepileptik
a jejich davkovani, ¢etnost epileptickych zachvatil) a tim, jak se dit¢ ve Skolnim prostiedi
citi. Lze si také vS§imnout vétsi unavitelnosti déti s epilepsii, ktera miZe souviset s uzivanim
antiepileptik. Obecn¢ Ize fici, Ze se participanti tohoto vyzkumu ve Skole citi dobte, nijak se
neboji a ve Skole by se bez epilepsie dle jejich vypovedi citili stejn€. Dva participanti uvedli,
ze by se bez epilepsie ve skole citili Iépe a nejlip a dva dalsi uvedli, Ze se ve Skole neciti
dobte. Diivodem je piedevsim Skadleni, verbalni napadeni ¢i Sikana, kterd dle ucastnikii
nesouvisi s epilepsii. Toto chovani spoluzdku vSak muze byt sekundarnim nasledkem
epilepsie, ktery si participanti ani aktéfi takového chovani nemuseji pln€ uvédomovat.
Vystihnout to, jak se dité s epilepsii ve Skole citi, je ale velmi slozité a je potfeba nad timto
tématem premyslet komplexné a brat v tivahu spoustu proménnych a na kazdého participanta
predevsim hledét individudln€. To, jak se dité s epilepsii citi, souvisi se vSemi dale

stanovenymi specifickymi otazkami.
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Jaké narocné Zivotni situace zaziva dité s epilepsii v kontextu skoly? (SVO2). Vice
nez polovina déti uvedla, ze narocné situace spojené s epilepsii ve skole nezaziva. Nekteré
déti uvadély narocné situace ve spojeni se specifickymi opatienimi, napiiklad pfi sportu, coz
poutéa pozornost okoli, dale s fyzickymi projevy epilepsie, jako napiiklad ties rukou, cukani,
zadivani ¢i epilepticky zachvat. Dal$i narocné situace mohou vychazet z Castych otdzek
ohledné epilepsie ze strany vrstevniki. Jako zdsadni v tomto sméru pokladam informovanost
pedagogii o epilepsii ze strany rodict a piipadné prvni pomoci, ktera mize détem dodat vEtsi
pocit bezpeci ve skole. Informovanost pedagogii o epilepsii a konkrétnim zakovi téz souvisi
s ptistupem a postojem daného pedagoga k ditéti s epilepsii. KrSek, Brabcova, Valouchova,
Liska, Kohout (2012) uvadi, ze piestoze mize pedagog prozivat obavy ze zachvatu ¢i
pfipadného zranéni bchem négj, neni vhodné pfistupovat k zdkovi s epilepsii
hyperprotektivné. Dusledkem takového pfistupu miize byt pocit ménccennosti a
stigmatizace ditéte. Na druhou stranu je tieba vzit v ivahu n¢které mozné aspekty epilepsie

a nezamenovat je napiiklad s lenosti.

Jaké vztahy ma dité s epilepsii se svymi spoluzaky? (SVO3). Je velmi pozitivni, Ze
kazdé dite tohoto vyzkumu ma alespon jednoho blizkého ptitele, kterému divéiuje a miize
se mu svéfit, celkoveé participanti této studie méli dobré vztahy se svymi spoluzaky aZ na
nékteré situace. To, co si spoluzdci o ditéti s epilepsii mysli, vyplyva predevSim
z informovanosti spoluzakti o epilepsii a z postoje uclitele k ditéti s epilepsii. Na nizsim i
vys$§im stupni zékladni Skoly je ucitel ¢asto bran jako vzor ¢i autorita a miize svym piistupem
ovlivnit minéni celé tfidy, ¢imZ mize ptispét k lepSimu piijeti ditéte s epilepsii spoluzéky ¢i
naopak podnitit stigmatizaci. Co se tyka informovanosti spoluzakli, domnivam se, Ze
nejvhodnéjsim zplsobem, jak to sdélit tfidnimu kolektivu na zakladni Skole je skrze tfidniho
ucitele po domluvé s rodi€i a ditétem samotnym. Lze tak ptedejit narocnym situacim, kdy
dité s epilepsii bude muset neustdle odpovidat na zvidavé a nepiijemné otazky spoluzaka
(napf. Je epilepsie nakazliva?) V ptipad¢ dobrého tfidniho klimatu ve tfidé a s vyS$im vékem
déti, je dle mého nazoru vhodné;si dat ditéti s epilepsii prostor, sdélit to svym spoluzadkiim
samo. Lze konstatovat, ze vztah ditéte s epilepsii se svymi spoluzaky zavisi predev§im na

informovanosti spoluzaki o epilepsii a na ptistupu a postoji pedagoga.

Jak ovlivituje epilepsie skolni Zivot ditéte? (SVO4). Velmi negativnim zjisténim
v této oblasti pro m& bylo, ze déti Casto pocituji subjektivné niz$i vykon ve Skolnich
vysledcich. Participanti uvadéli predev§im problémy s pozornosti a soustfedénim a dale

s pam¢éti. Tyto problémy pak maji za nasledek horsi znamky v nékterych predmétech, dité
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téz miize byt vnimano okolim jako nepozorné &i liné. Castym néasledkem t&chto problémi
byvaji predevsim antiepileptika a ¢etnost epileptickych zachvatd. Participanti dale uvadeli
mnohem vice svych nedostatkti nez pfednosti, coz mtize poukazovat na nizsi sebehodnoceni
déti s epilepsii. Co se tyce Skolni dochazky 1ze konstatovat, ze déti s epilepsii kvili svému
onemocnéni ve Skole pfili§ nemeskaji ve srovnani se svymi spoluzaky. Vliv epilepsie je
velmi znat také predevsim v zajmech a koniccich. Déti nejvice uvadély omezeni ve sportu,
ktery je u déti skolniho veéku velmi diilezity i1 z hlediska postaveni v kolektivu. Nékteré déti
bohuzel citi omezeni i v socialni oblasti vlivem nékterych preventivnich opatteni, napiiklad
nemohou jet na tabor, jit na diskotéku, ucastnit se sportovnich soutézi nebo provozovat

nékteré sporty, které jsem v kolektivu vrstevnikti oblibené (hokej, rugby).

Moznost nahlédnout do Skolniho zivota déti s epilepsii pro mé byla velmi piinosnou
zkuSenosti. Je zajimavé a inspiryjici, jak dit€ s epilepsii diky svym individudlnim
vlastnostem a Zivotnimu postoji vnima epilepsii a jak velkou ji ptiklada dulezitost. Je téz
samoziejmé dilezité uvédomit si, Ze kazdé dité trpi jinou formou epilepsie a jinak proziva

epileptické zachvaty a jinak na néj pasobi 1é¢ba napt. antiepileptiky.

Ptinos prace pro poznani v oboru spatfuji zejména v tom, ze dosud nebyly prakticky
realizovany vyzkumy zacilené pfimo na Skolni zivot ditéte s epilepsii a berouci v tivahu
vSechny podstatné proménné ovlivitujici tento Zivot (spoluzaci, ucitelé, rodice apod.). Jde
tak o inovativni pfistup relevantni pro odbornou literaturu v oblasti psychologickych a

socialnich aspekti epilepsie.

Tato studie poskytla détem s epilepsii unikatni ptilezitost, popsat jejich Skolni
zkuSenosti, situace a pocity, které zazivaji ve Skole. PtileZitost pro tyto déti oteviené mluvit
o svém Skolnim Zivoté a nemoci, ndm nabizi jedine¢ny pohled na Zivot déti s epilepsii. Tato
studie proto poskytuje novy pohled, ktery muize informovat a zvySovat chépani déti s

epilepsii v kontextu skoly.

Cile bakalatské prace pokladam za splnéné. Kvalitativni vyzkum byl realizovéan a
nasledn¢ vyhodnocen v programu Atlas. ti a dale byla navrZzena pracovni verze
konceptualniho modelu vystihujici Skolni Zivot ditéte s epilepsii zahrnujici sebehodnoceni
jako centralni kategorii, kterd je ovliviiovana pisobenim vlivu epilepsie na Skolni Zivot
ditéte, naro€nymi situacemi spojenymi s epilepsii, vztahy se spoluzaky a tim, jak se dité ve

skole citi.
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Moznosti dal$iho vyzkumného sméfovani zpracovaného tématu jsou predevSim v
dopracovani konceptudlniho modelu a nésledného zpracovani do souvislosti
s konceptualnim modelem, ktery bude vypracovan v kvantitativni ¢asti vyzkumu projektu
Dit& s epilepsii v prosttedi skoly*?. Dale by bylo piinosné realizovat kvalitativni vyzkum
zahrnujici rodice a ucitele déti s epilepsii tak, abychom mohli dat do souvislosti jejich pohled
a zkuSenosti s tim, co uvadéji samotné déti s epilepsii. ,, Mezi nejkriklavejsi nepravdy patri
tvrzeni, Ze epilepsie je nakazliva, jedna se o psychiatrické onemocnéni, vidy postihuje
intelekt pacientii, nemocni by neméli mit deéti, nelze ji lécit apod. Pokud se s témito
nepravdami setkaji pacienti nebo jejich blizci, vede to ke zbytecnym traumatium. Bohuzel i
dnes miize byt epilepsie stigmatem (KrSek, Brabcova, Valouchova, Liska, Kohout, 2012, s.
8). Stigma a naro¢né situace s nim spojené¢ mohou vést k nizkému sebehodnoceni. Jako
centrdlni kategorie navrzené pracovni verze konceptualniho modelu vzesla kategorie
sebehodnoceni. Proto by bylo pfinosné provést kvantitativni vyzkum naptiklad pomoci
Dotazniku sebepojeti déti a adolescentl Piers-Harris 2 — Jak vnimdm sdm/sama sebe* a

zjistit, jakym zptisobem epilepsie ovliviiuje sebehodnoceni déti s epilepsii.

2 Dité s epilepsii v prostiedi §koly: vyvoj adekvatniho strukturalniho modelu (GACR16-02453Y, realizace
2016-2018, fesitele: Brabcova, Kohout, Benova.)
43 Ellen V. Piers & David S. Herzberg, autofi Geské verze: Radko Obereignerti a kol.
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PRILOHY
Ptiloha ¢. 1: Ukazka transkripce rozhovoru s participantkou P2

Ptepis nahravky €. 2

Transkripce rozhovoru mezi tazatelem a participantem ke kvalitativni studii s nazvem Dité
s epilepsii v prosttedi Skoly.

Rozhovor vedla Be. Vendula Tegelova v ZS Za nadrazim v Ceském Krumlové.
Rozhovor byl veden polo-strukturovan¢, v neformalnim duchu.

Datum realizace rozhovoru: 21. 11. 2017

Délka rozhovoru: 27:24

Seznam pouZzitého oznacovani:
T: tazatel
P: participant/ka (v textu kurzivou)

P: Nene, ta chodi tady na gympl tady v Krumlove. Uz je v prvdku. (T: Hmm. (kyvnuti) ) 4
ta mi taky s tim hodné pomaha. A pak mam mladsi sestienku, a ta taky jako... Ta je s tim
taky v pohodé....vzor prepisu pri vstupovani tazatele do vypovédi participanta/tky

, kratkéd pauza v promluvé
(..) sttedni pauza v promluve
(...) dlouha pauza v promluvée
? tazaci intonace, stoupnuti hlasu
! vyrazn¢ zvolaci intonace
oznaceni neukoncené véty na konci promluvy
pre- nedokoncené slovo
hmm pfitakaci responzni zvuk
emem nesouhlasny responzni zvuk
mmm oznaceni souhlaskovych hezita¢nich zvuka
eee  oznaceni samohlaskovych hezitanich zvuki
(se smichem) komentaf piepisovatele

(()) nesrozumitelny vyraz
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Transkripce

T: Tak, takze nejdfiv ti tady znovu feknu, ze vSechno, co mi povis, ziistane mezi nama.
P: Hmm. (kyvnuti)

T: Jo? Jsme sice ve §kole, ale nejsem ucitel, nejsem rodi¢, nejsem proste... (P: Hmm.)
Mmm, jsme si Gplné rovni a eee, ty mi nemusis na vS§echno odpovidat, kdyz nebudes chtit.
P: Hmm. (kyvnuti)

: Jo? Jinak ty otazky jsou jednoduchy. Je jich 24.

- Jo!

: Bude to tak vlastné na 30 az 40 minut.

- Hmm. (kyvnuti)

: A, mmm, nemusis$ mit strach. VSechno zlistane mezi ndma, jak uz jsem ti fikala.

- Hmm. (kyvnuti)

: A s tim zaznamem budu pracovat jenom ja.

. Hmm. (kyvnuti)

: Ale nemusis teda odpovidat tieba na néjaky otazky, ktery ti budou neptijemny, nebo
tak.

P: A nebo kdyz nebudu védet.

T: Nebo kdyz nebude védét. Presné tak.

P: Hmm. (kyvnuti)

T: Ale je to vSechno jednoduchy, takze si myslim, ze vzdycky bude$ mit tfeba co
odpovédet. Tak, chces se jesté na néco zeptat, nez zaCneme s téma otdzkama.

P: Mmm, jenom pravé u toho dotazniku s téma otazkama, tam sem taky porad vahala. No

4 v A v H YA YA

snad jako, nevim. No mmm, tak snad sem to zvladla.

T: Myslim, Ze to ur€ité zvladnes, je to opravdu jednoduchy otdzky. Je to, spiS si budeme o
nékterych vécech jenom povidat.

P: Hmm. (kyvnuti)

T: Neni to nic z ¢eho bych té zkousela, takze viibec nemusi$ mit strach. Tak, nejdfiv se t&
zeptam na takové ivodni otazky. Zeptam se, jak se jmenujes?

P: E. V., s jednoduchym v a s jednim m.

T: Hmm. (..) Jo, a jeste jsem ti zapomnéla fict, Ze eee... AZ ty informace zpracuju, tak
potom s nima budeme néjak nakladat, ale nikde nebude uvedeny tvoje jméno.

P: Hmm. (kyvnuti)

T: Nikde nebude. ..

P: Hmm, mamka vikala néco takovyho.
T: To je dobte. Tak, jeste se t&€ zeptam, kolik je ti roka?
P: Dvanact.

T: Hmm. M4s néjaké sourozence?
P: Hmm, mladsiho bratra.
T: A kolik mu je?

P: Mmm, jeZis... sedm?
T: Tak to s nim musi byt docela sranda. Ted’ka zacal chodit do Skoly.
P: No, moc sranda to neni.

T: (smich) Tak. Chodis teda do sedmy ttidy, Ze jo...
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P: Hmm. (kyvnuti)

T: Si tikala. (..) Tak a je to teda zékladni Skola. Mmm, je to obycejna zakladni Skola, anebo
je na néco zametena?

. Ne! Tohle to je obycejna zakladka.

: Dobfe. Mmm, uzivas néjaké 1éky?

- Mmm, beru Keppru.

: Hmm. (kyvnuti)

. Frisium a Lamictal.

: Hmm. (..) Dobfe, a jak se dneska citis?

. Mmm, jako dobry.

: Jak jsi se vyspala?

* No, my mame... Ja sem méla dneska doucovani, takze jsem dneska vstavala strasné

v v A d v 4

brzo, takze jsem strasné unavend.

T: Jo, to v&fim.

P: No, a pak jako potom pres den nacerpam energii, a pak je to v pohode.
: (smév) Tak ted’ se t€ zeptam, co t& napadne jako prvni, kdyz se fekne Skola?
. Mmm. Uceni?

: UCeni? (usmév)

T
P
T
P: A jakoze zabava, ale i peklo. (se smichem)
T: (Gsmév)

P: Takze mé to nekdy viibec nebavi.

T: Dobte. A co si fikas, kdyZ rano vchazi§ do skoly?

P: Mmm, tak jako podle toho jakou mam ndladu. Treba kdyz mam... Kdyz sem... Treba
kdyz piseme néjakej test, tak si rikam: ,,Jezis, to zase dopadne! “. Ale kdyz je jako uplné
normdalni den, tak je to v pohode.

T: Dobfte. Jaké pocity mivas ve Skole?

P: Mmm, tak jako vétsinou se mi chce spat. (iismév)

T: Hmm.

P: A kdyz sou ((patky)). A jinak asi dobry.

T: Hmm.

P: Z testu sem potom nervozni. Ted sme psali posledni hodinu z prirodopisu, tam sem byla
takova nervozni a mé je vzdycky Spatné, mota se mi hlava pri tom.

T: Co ted’ probirate v ptirodopisu?

P: Tedkon sme probirali krouzkovce.

T: Bavi té to?

P: Moc ne.

T: (tsmév) Dobfte. Jak myslis, Ze by ses citila ve Skole, kdybys neméla epilepsii?

P: No, tak uplne stejne. Mné prijde, Ze ta epilepsie me ani tolik neovliviiuje.

T: Hmm.

P: Spis jenom mamka 7esi, kdyz nekam deme, tak abych davala pozor. Jinak mi... Jinak mé
to moc neovliviiuje nijak.

T: Dobfte. Eee, co bys ve Skole chtéla zménit, aby se ti v ni libilo vic?

P: Mmm, asi aby spoluzaci nebyli tak blby. (se smichem)

T: (smich) Dobfe. A jesté néco?
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P: Asi nic. My sme meli ucitelce... My tFeba mame ucitele, kteri sou protivny, néktery. A
nekdy mé to vithec nebavi. A jinak asi nic.

T: Dobte. Mmm, co si {ikas, kdyz odpoledne odchazis ze skoly?

P: No, tesim se domii. Vzdycky ,,Jo, uz budu konecné doma!*, a pak kdyz si vzpomenu, zZe
piseme test, tak radsi sem pred mamkou zticha. (se smichem)

T: (smich)

P: Abych neméla zkazeny odpoledne.

T: Rozumim. (1smév) Dobfe, tak jaké narocné situace spojené s epilepsii ve Skole zazivas?
P: Mmm. Tak vetsinou kdyz chodime bruslit, v zimé chodime s telocvikem, tak mamka chce,

abych si brala helmu.

T: Hmm.

P: Abych... Kdybych spadla, tak abych si nic neudeélam.
T: Hmm.

P: To mdam i od doktora doporuceny. A kdyz chodime plavat, tak na me musi byt specidalni
dozor, jeste.

Hmm.

: Takze na mé ucitelka musi davat jesté vétsi pozor a plavcik na mé musi davat pozor.
Hmm.

. Jinak v pohode.

: Dobfe.

A ja mam...

: A jak se citis ty, v takovych situacich?

. Kdyz treba chodim?

Hmm.

v A9 v 43 v

. Mmm, tak normalné. Ja mam... Jakoze ja neumim plavat poradné, tak potom ve veétsi
hloubce. Se mi s kamosSkama topime. (se smichem) Ale jinak dobry.

T: Dobfe.

P: A kdyz potom dostanu zachvat, tak sem taky v pohode. Ja mam treba tres rukou, a nebo
ze mluvim, pak zacnu premyslet nad nécim jinym, a pak zase mluvim.

T: Hmm.

P: Nemam ty velky padaci.

T: Dobfte. Co si myslis, ze tviij tfidni ucitel nebo ostatni vyucujici, ktery t¢ ucej, védi o
epilepsii ve vztahu k tobé?

P: Mmm, ja ani poradné nevim. Ucitelka vi, Ze mam prosté epilepsii.

T: Jako tfidni ucitelka.

P: A ze nemdm Zddny poradny... Ze nemam velky zdachvaty, Ze mam prosté ty normalni, co
se daj zvladnou, a Ze nepotrebuju pomoct. A vim, Ze télocvikarka to vi, ty davam
potvrzenku vzdycky. A nevim jestli ostatni ucitele vi, Ze mam epilepsii. Ale, myslim si, Ze i
kdyby to vedeéli, Ze by to asi nijak neresili, protoze vetsinou se mi stane, Ze tak jedno
procento, Ze dostanu zdachvat ve Skole.

T: Hmm, dobte. Jakym zpiisobem, by ti tfidni ucitel nebo ostatni vyucujici dokdzali
pomoct, kdybys to opravdu pottebovala?

P: Tak ja bych... Nase tridni ucitelka je hodné ochotnd, tak ta by mi mohla urcite, hodné.
Pak ta telocvikarka, ta by mi taky pomohla. Pak ten zbytek, jako Ze vim, Ze by mi pomohli,
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ale oni prosté nevi, ze mam tu epilepsii, takze bych jim to musela rict a rekla bych, ze by mi
pomohli. (T: Hmm.) Ale nevim,jestli vi, Ze mam epilepsii a jestli se s tim nekdy setkali.
Nevim jestli by vedeli, co s tim maj délat.

T: Hmm. Dobie. M¢la jsi nékdy ve Skole epilepticky zachvat?

P: Asi dvakrat nebo trikrat.

T: Hmm. A miiZzu se zeptat, jak se to ve skole feSilo?

P: Eee, ja jsem to vétsinou nikomu nerikala, protoze to byly zachvaty v pohodé. Pak sem to
jenom rekla mamce. Ona se vzdycky zapise do kalendare, a kdyz deme k doktoru, tak mu
rekneme, kolikrat sem méla zachvat.

T: Takze si toho jakoby nikdo nevSimnul.

P: Emem.

T: Takze se to ve Skole nefesilo.

P: Ona kamaradka rikala, zZe asi ctyrikrat. Ona mé jednou zpozorovala takhle mimo skolu.
T: Hmm, dobfte. Co si myslis, Ze si vyucujici mysli o tob€ a epilepsii? Ty teda, ktefi o ni
vedi.

P: Mmm, tak jako o epilepsii ucitelka... Jako ona vi jaky sou ty zdklady a vi, Ze u mé je to
v pohode.

T: Hmm.

P: Ona mé ma taky rada, takze to je v pohodé. Bych rekla, Zze ona by mi mohla, ona by mi
dokazala pomoct. A télocvikarka, ta taky o tom vi, ta taky je v pohodé s tim. A ostatni
ucitelé... Ty mé maj taky celkem radi a s epilepsii, to by mi taky pomohli, urcite. A jakoze
oni to tolik neresi, jestli sem epileptik nebo ne.

T: Hmm.

P: Oni mé berou jako ostatni.

T: Hmm, dobfe. A je ti to piijemny?

P: Jako mit ten pocit?

T: Ne ne ne. Jako ten zptisob komunikace a ptistup k tobé.

P: Jo! Oni ke mné pristupuji uplné normalné, jako oni mé berou jako uplné normalniho
clovéka. Bez omezeni prosté, i kdybych epilepsii neméla. TakzZe jo, sem spokojend, tady ve
Skole. Libi se mi tu.

T: Tak to je fajn. Eee, jakym zplisobem ti tvoje rodina, tvllj maly braska nebo tvi piibuzni,
davaji najevo oporu a pochopeni, pokud jde tfeba o Skolu a situace, které v ni zazivas?

P: Tak néjak, mamka vétsinou kdyz treba s kamaradkou se néjak pohddame, tak rekne, zZe
bud’ to bude v pohodeé, a nebo kdyz uz je to po nékolikaty, tak mi rekne, at’ se s ni nebavim,
ze je blba. Tatka o tom se s... S tatkou se nebavim o takovejhle vécech a s brachou uz
vitbec ne. (T: (Gsmeév)) Ten pak prijde do Skoly a je to ,, Ema tohle, Ema tamto.* (T:
(smich)) Pak to vi celd Skola a ja jezis marja, ja té nesnasim. (se smichem) A sestrenice, ta
Jje starsi, ty je patnact, ta mi hodné pomdaha. S tou si povidam uplné v pohode.

T: A ta chodi taky do tyhle skoly?

P: Nene, ta chodi tady na gympl tady v Krumlove. Uz je v prvaku. (T: Hmm. (kyvnuti) ) 4
ta mi taky s tim hodné pomaha. A pak mam mladsi sestrenku, a ta taky jako... Ta je s tim
taky v pohode.

T: Dobte. Ted’ka se budu ptat na spoluzéky. Kdo ze spoluzakt vi, Ze trpis epilepsii a jakym
zpusobem jim to bylo sdéleno?
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P: No, tak to vi hodné kamoska, hlavne.

T: Hmm.

P: Ja bych rekla, ze...

T: To je tvoje nejlepsi kamaradka?

P: Hmm. (kyvnuti) Ted’ se hodné hadame, a to je vidycky. A ja mam za to, Ze cela tFida. Ale
treba ja sem s nima chodila rok do skoly a prisli na to az tedkon. A bud’ sem jim to rekla
ja, a nebo se o tom zaclo néjak bavit. ,, Ty mas epilepsii? “ a ja ,,Chodim s tebou do skoly
rok!* Tak vzdycky se strasné divi, ale berou to normalné, pak tieba na to zapomenou. A
pak se o tom zase zacnem bavit. Takze vétsinou to vi ode mé, a nebo se o tom zacnem bavit.
T: Hmm, dobite. Co si myslis, Ze si o tobé a epilepsii mysli tvoji spoluzaci?

P: Jako o mé jak kterej. Ja treba mdam spoluzaky, ktery sou hodné takovy... Sou schopny
mi Fict i nadavat, zZe sem fakt uplné strasna. A potom sou tu kamaradi, ktery sou fakt dobry
a sou hodny. Je s nima sranda. A nazor na tu epilepsii, oni to ani tolik neresi, mné prijde.
Prosté mé berou jako normdlniho ¢lovéka.

T: Hmm. (kyvnuti)

P: A kdyz jim Feknu, Ze sem dostala zachvat, tak jako Feknou, Ze je to v pohode.

T: Hmm. (kyvnuti)

P: A asi moc neresi.

T: Tak to je fajn, to je dobfe. A, co se ti libi na spoluzécich, ktery a ke kterym mas blizko?
P: Mmm, tak kamaradka, nejlepsi. To je dobry, Ze s ni sranda a dokadzu se ji svérit. Blby
je, kdyz se pohaddame. To potom mdme na sebe kazda zbran, kterou miizeme obratit proti
sobé a pouzi jit. (se smichem) A tak sou tu lidi, ktery mam fakt rada, kamarady. A sem
proste, verim jim a sou hodni. A pak sou tu lidi, ktery uplné k smrti nesnasim. Ja sem se

s nima driv bavila, a pak sem prisla na to, jaky opravdu sou a treba viibec je nemam rada
a nechci se s nima bavit.

T: Hmm.

P: Protoze ty mi pak treba nadavaj, tak ja jako ,, Mmm, nezajimas me! .

T: Hmm.

P: A oni mé taky... Oni mé ti spoluzaci maji radi, ale taky mi délaj, Ze mi berou véci. (se
smichem)

T: Jo!

P: To délaj cely tride. Mné treba...

T: To je normalni ve vasi tfide?

P: Jo! Ze srandy projdou, prosté vezmou ti pendl, a pak ti ho zase vrati.

T: Dobfe. A vzpomenes si na situaci, kdy ti spoluzaci pomohli?

P: Mmm, tak... Pomohli mi. To se mi stalo, Ze spoluzacky, tedko kamosky dve, Ze mé
lochtali a ja sem strasné lachtivd, a ja sem... Ja mam problém s hrudnikem, Ze sem si ho
narazila, tedko nedavno. A ja sem spadla na zem, tak to zacalo bolet a ja sem nemohla
dychat. Tak oni se mnou $ly za ucitelkou, a Ze se mi blbé dejcha, tak sly se mnou. A nebo
ted’ko sem nevédela, ze si mé i tedko kviili epilepsii, tak sem méla jit k pani reditelce a ja
sem nevedela kam mam jit a komu to mam vict, a my sem nikoho jinyho nemame poustet,
tak oni Sly se mnou za ucitelkou, reditelkou a vyresili jsme to.

T: Hmm.

P: Tak mi pomahaj celkem dost.
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T: Tak to je dobfe, to je dilezity. Tak a ted’ se t€ zeptdm naopak. Vzpomenes si na situaci,
kdy ti spoluzaci nepomohli?

P: Mmm, tak to se musim hodné zamyslet.

T: Mas Cas, klidn¢ preme;jsle;j.

P: (..) Treba mi viibec nepomiize, kdyz mam zrovna Spatnej den a oni mi ho jesté zhorsi.
T: Hmm.

P: A nebo...

T: A jak se to stane, Ze ti ho zhor$i?

P: No, jako kdyz mam Spatnej den. Treba se blbé vzbudim a nemam dobrou ndladu a ted’
oni mé prosté... Beru to tak, Ze oni se... Oni to berou jako srandu, kdyz mi berou véci, a
kdyz zrovna nemam naladu a vezmou mi véci, tak ja sem potom nastvand. Prosté mi to
zhorsi uplné moji naladu. 1 kdyz se mnou se chce nékdo bavit, tak ja prosté nemam naladu
na nic. Ze sem potom tieba nepiijemnd na né.

T: To si myslim, Ze je normalni. To ma obcas kazde;.

P: A nebo mi nepomiizou, kdyz treba... Eee, ja nevim, kdyz mame domdci ukol, tak treba si
nepomahame a to mé potom nastve, ze jd jim pomiizu a oni mi potom s tim ani nepomuzou.
T: Hmm, dobie. A je néco, co ti na tvych spoluzacich roz¢iluje a rada bys to zménila?

P: Mmm. Rozciluje mé, jak néktery spoluzdaci sou egoisticky a hrajou si, Ze sou strasné
chytry.

T: Hmm.

P: A nebo mi vadi, jak treba se chovaj, néktery. Treba jedna spoluzacka co se chovd
uplné... Ona si mysli, ona je strasné mala, strasné... Ona je mladsi o hodné nez ja a ona se
chova, jako kdyby ji bylo treba patnact. A jako kdyby tady byla uplné nejstarsi a jako
nejvetsi kralovna.

T: Hmm.

P: To mi strasné vadi a takovy rada nemam.

T: Hmm. (..) Tak...

P: A jako, jak by se to dalo zlepsit, tak to asi nijak. To nevim. To by musel byt snad asi
néjaky zazrak. (se smichem)

T: Hmm. (0smév) Tak, zkus si pfedstavit, Ze epilepsii nemas. Jak myslis, ze by se zménil
tvlj vykon ve Skole?

P: Mmm, kdybych epilepsii neméla, tak mi prijde, Ze bych méla Zivot jako ted'. A asi bych
se nijak nezlepsila. Minimalneé, Ze by mé potom nemuseli tolik hlidat na brusle a mohla
bych lézt do vysek, to taky nemiizu. A nemusela bych se tolik hlidat.

T: Hmm.

P: Ale to je jinak asi v pohodé. Nemusela bych brat prasky a bylo by to v pohodé. Uplné
stejné jako ted.

T: Jo, takZe si mysliS, Ze by se ten vykon nijak nezménil. Dobfte, v ¢em vidiS své piednosti
v porovnani se svyma spoluzakama, ktery epilepsii nema;j?

P: Mmm, tak to nevim. To asi jako nedokdzu popsat. (..) To fakt nevim, nic me nenapadne.
T: Hmm, dobie. V ¢em vidi§ své nedostatky v porovnani se spoluzéky, kteti nemaji
epilepsii?

P: Tak ono to nejde... Mné prijde, Ze nejde o epilepsii, ale spis, Ze tFeba se neucim.

T: Hmm.
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P: A pak se divim, Ze mam trojku z néceho. A i kdyz ... I kdyz sem se neucila a mam tu
chytry spoluzaky hodné, ktery sou ochotny mi pomoct a ty nedostatky vétsinou pri
pisemkach. Ja vétsinou se to naucim, ale nepamatuju si to.

T: Hmm.

P: Tak to je pri pisemkach, pak treba domaci ukoly délam, tak si nezapamatuju bud’ co je
za domadci uko, a pak to neumim, proste. A nebo nedostatky jeste, ze ve Skole, kdyz se mé
nekdo na néco zepta, tak ja sedim a vitbec nevim. Jakoze vétsinou vitbec nevim.

T: Tak to se urcité stavd. Mmm, stava se ti n¢kdy, ze kviili epilepsii nemiizes jit do Skoly?
P: Mmm, to se mi nikdy nestalo.

T: Hm, dobfe. Eee, stava se ti né¢kdy, ze se ve Skole rozzlobis nebo rozplaces? Pokud tieba
jo, tak proc¢?

P: No, jako treba hodné, kdyz mé spoluzdci hodné stvou. Tak to se dokdzu hodné nastvat. A
rozbrecet se dokazu, eee, kdyz se mi potom néco hodné diilezity... Kdyz se treba prastim,
nebo kdyz mé néco hodné boli. Nebo kdyz sou na mé potom spoluzaci hodné zlIi, tak no...
Prosté mi to vadi.

T: Hmm. A stava se ti n€kdy, Ze sou na tebe hodné z1i?

P: Mmm, tak jako ve vétsiné pripadech, tak asi dvakrat do tejdne urcité. (usmeév)

T: A mizes mi tfeba popsat néjakou situaci?

P: Jé nevim, treba mmm... (..) Ze ani nic neudélam poradné a zacnou mi nadavat, zZe sem
blba. Tak si prosté pak nadavame navzdjem, ja to tak jako neberu. Ale kdyz mi potom
nadavaj poradné, tak je mi to lito.

T: Hmm.

P: Protoze bych se s nima tieba chtela kamaradit, ale oni prosté nechcou se mnou.

T: Hmm.

P: A nebo ja potom mam kamardda, kdyz mu néco délaj, oni mé servou, ze sem blba krava,
a potom se mé prosté jednou... Nadavaj a ten kamaradd druhej taky.

T: Hmm.

P: Tak ja se obcas... Ono to prejde, ale obcas mé dokazou tak nastvat, Ze pak na né dokazu
i jecet.

T: Rozumim.

P: Ja sem hodné vybusny pohada. Povaha! Ja se dokazu snadno rozcilit.

T: Dobte. Eee, jaké mas zaliby a konicky, které tieba souvisi se Skolou. MiiZes je ve Skole
rozvijet a vyuZzit?

P: Ve skole je treba cteni, hodné. To mé hodné bavi.

T: Hmm.

P: No a nebo kdyz potom po internetu surfuju, tak me hodné zajima informatika.

V informatice mi to miize pomoct.

T: Hmm.

P: A treba jeste konicky mam skaut, to nevim jestli mi néjak pomiize ve Skole. No jako
mohla by prvni pomoc.

T: Hmm. (kyvnuti)

P: A jeste, jezdila sem na koni. To mi ve Skole asi nepomiize. To Ze bych si vzala koné do
Skoly a skakala s nim pres lavice. (se smichem)
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T: Dobfe, a jeste se t€ zeptam, jestli citi$ v oblasti téch konicki a zalib néjaky omezeni
kvli epilepsii?

P: Mmm, tak na tom koni sem si musela davat hodné pozor. Kdybych dostala tres rukou,
tak... A zrovna bych skakala pres prekazku, to sem jakoze moc nedéla, jenom sem
prebihala klady a ten kun mi nadskakoval hodné. (se smichem) A nebo pri klusu bych
dostala zachvat, tak by to bylo hodné blby.

T: Hmm. A jesté néco?

P: Vtom cteni nevim. (usmev) A v tom... Na tom internetu, ze mi minimalné vypadne mobil
z ruky a rozbije se. (usmev) A...

T: Taky jsem koukala, jak mas popraskanej displej. (Gsmév)

P: No, to se mi stalo, ze sme $li se spoluzakama. Spadl mi na dlazdice a ted se mi stava
hodné casto, zZe spadne a rozbije se, praskne a vypadne baterie. A asi jinak nic vic.

T: Budes si prat od Jeziska prat?

P: Mmm, to ne. Tatka rikal, Ze az po Jeziskovi mi koupi novej.

T: Dobfte. Tak jesté se t& zeptam, jestli bys chtéla néco dodat nebo doplnit? Nebo jestli si
na néco vzpomenes?

P: Mmm.

T: Néco, co bys chtéla fict na zaveér nebo néco co t€ napadlo béhem rozhovoru?

P: S tou epilepsii moznd. Ze doktor mi porad 7ika, Ze kdyz ja jdu na EEG, tak on prosté. Ja
mam troje prasky, ted'ko beru dokonce... Rano beru pulku Frisia, celej Lamiktal a celou
Keppru a pulku Keppry a on mi fekne, Ze prosté jako dobry. Beru ty prdasky, nemam
zdchvaty, ale tu kiivku mam porad velkou.

T: Hmm. (kyvnuti)

P: Takze sem byla na magneticky rezonanci, to se zlepsilo. Pak po prazdnindch se to
zhorsilo, protoze jak nedodrzuju ten rezim o prazdninach, tak se to zhorsilo. Nasadil mi
dalsi prasky a tedkon, Ze piijdu na odbér krve. Kolik mam hladinu prasku v krvi.

T: Hmm. (kyvnuti) A jak se méni ten reZim, eee, tieba kdyZ chodi§ do Skoly, a kdyZ jsou
prazdniny?

P: Kdyz sou prazdniny, tak vstavam treba pozdéjs a ty prasky si beru az v devet a beru si je
v devet vecer, abych méla rozestup a chodim spat riizné, coz taky neni dobry pro tu
epilepsii. A kdyz treba du... Ve Skole kdyz sem, tak ve tri ctvrté na sedm musim jit na
autobus, takze, mmm, si vecer beru prasky a pred tou sedmou si beru prasky a chodim spat
tak mezi osmou devatou.

T: Hmm. Jak se to ¢asove posouva, abys mohla dyl spat.

P: No a vstavam tak v Sest rano, a kdyz mam doucovani rano, tak v piil Sesty. Abych
stihala. (usmeév)

T: Dobte. Napadne t¢ jesté néco?

P: Mmm.

T: Tteba sem se na néco zapomnéla zeptat.

P: No, asi nic k ty Skole. Pak minimdalné hodné se o mé rodice boji. Kdyz sem chtéla jit se
spoluzakama na plavani, s kamoskou a jesté s dvema kamardadama, tak oni se hrozné bali,
aby se mi néco nestalo.

T: Hmm.
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P: Protoze oni...Ja sem... Ja kdyz sem byla ve ctvrté tride, tak mi kamaradka, ona bydli asi
ani ne pul kilometri, tak vzdycky kdyz sem tam dosla, tak ja sem asi pres jeden prechod
prechazela, tak oni se mé porad ptali, jestli sem dosla dobre, jestli vSechno v pohode. Tak
oni...Oni se o mé strasnée boji i pred tou epilepsii, a ted jesté vic. Tak jediny asi to. A...
Taky ja se hrozné bojim, abych nedostala ty vétsi zachvaty, kvuli viastni blbosti, Ze
nedodrzuji ten rezim.

T: Hmm. (kyvnuti)

P: Ono se to prave si to zpusobuju sama, Ze si to zhorsuju, protoze ten rezim nedodrzuju a
to prave neni dobry. Mam strach, abych neméla i ty velky.

T: A snazis se ten rezim dodrzovat?

P: Hmm. A mamka je taky epilepticka. Jako ona uz to ma vyléceny a je v pohode, ale musit
brat porad prasky. A doktorka ji vikala, Ze ja sem ten typ clovéka, kterymu se ten typ
epilepsie nemusi viibec nikdy vylécit.

T: Hmm.

P: Jako, Ze nemusim mit zachvaty, Ze to bude dobry, ale musim brat porad prasky.

T: Je to mozna hodné€ osobni na co se ted’ zeptam, nemusis$ mi dopovidat. Ale co tieba
cejtis, kdyz ti tohle to doktor fekne, nebo kdyz to doktor fika tvym rodi¢im?

P: Mmm.

T: Jak se citis?

P: No, vétsinou, kdyz sem v té ordinaci, tak ja se modlim, aby mi prosté nenasadili dalst
prasky, protoZe mé uz to fakt staci.

T: Hmm.

P: Ja sem v deétstvi byla strasné nemocna. Porad sem byla... Byla sem asi trikrat

v nemocnici a porad mi davali prasky. Penicilin sem brala, injekce mi davali. Protoze kdyz
sem byla mald, tak sem nebyla schopna si dat prasek, tak vidycky sedim a modlim se v ty
ordinaci, aby mi nedal dalsi prasky. Vzdycky kdyz du na vysledky EEG, tak ,, Prosim, Ze to
bude lepsi. “, a on ,,No, mdte tohorsi, tak pujdete na odbéry!“. Ja, ja omdlivam z krve, déla
se mi Spatné a ja ,,Bezva, takZe to zase bude totdalné v hajzlu. *“ (usmév)

T: (Gsmev)

P: Tak vzdycky tam sedim a modlim se, aby to bylo dobry, jenze ono je to horsi a on,, Tak
pridame dalsi prasky. a ja ,,Ne!** Jenom to ne.

T: Hmm.

P: Ja potom vidycky nemam dobry pocit. Treba se mi déla spatné jenom co tam vejdem,
tak ja sem hrozné ve stresu.

T: Hmm.

P: Strasné se motd hlava a je mi strasné Spatné.

T: Hmm.

P: Ja to mam vzdycky takhle, nez pisem pisemky, nez treba... Kdyz deme, kdyz sem méla
vystoupeni s violoncencelama, ja se byla violoncellistka, diiv sem hrala. Tak to se mi
vzdycky udeélalo spatné a motala se mi hlava.

T: Hmm.

P: Pak kdyz mam jit na takovyhle rozhovory mam chodit, tak se mi mota hlava a je mi
Spatné.

T: A ted’ je ti dobie?
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P: Jako ted’ko jo, uz je mi lip. Ted' kdyz sem byla na obéde, tak se mi motala hlava (T:
Hmm.)

a nebylo mi vitbec dobre.

P: Ale ted’ uz je to v pohode.

T: Tak to sem rada.

P: A pri tom EEG, tak to sem vidycky hodné ve stresu a premejslim ,, No, tak bud’ to bude
dobry, a nebo to bude zase Spatny a prida ti dalsi prasky. “, a vidycky tak lezim a dycham z
hluboka, tak se mi zacne motat hlava.

T: A kdyz by si m¢la popsat tfema slovama, jak se citis?

P: Mmm. Jako, kdyz mam v kuse, tak se citim jak kdy. Nekdy Spatné, nékdy tak priumeérné a
nekdy dobry.

T: Dobte. Tak jo. Ja ti moc dé¢kuju za nés rozhovor.

P: Hmm.

T: Bylo to hrozné zajimavy. M€ zaujalo, Ze jsi hrdla na violoncelo.

P: Tedko bych chtéla hrat, zkusit hrat na bici.

T: A na violoncelo uZ nehrajes?

P: Emem. Z toho duvodu... (zvonéni ve Skole) to je skoro péti minutovy zvonéni. (zvonéni a
hlasy)

T: Tak jo, ja ti moc d€kuju za rozhovor a myslim si, ze sem od tebe ziskala spoustu
zajimavych informaci a doufam, ze se ted’ citi§ dobfe a Ze nejsi ve stresu.

P: Jo jo, v pohodé. Ja kdyz potom dlouho mluvim, tak se mi mota hlava, ale jinak

v pohode.

T: Jo, tak dobry, tak ja to ted’ vypnu.
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