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Anotace

Bakalarska prace zabyvajici se problematikou kvality zivota zaka s epilepsii
vzdélavajiciho se v programu stiedniho vzdélavani je rozdélena do dvou casti. Teoreticka
Cast je zameétena na charakteristiku epilepsie, charakteristiku stfedniho stupné vzdélavani
a faktory, které mohou ovliviiovat kvalitu Zivota zaku s epilepsii. Cilem praktické Casti
prace je zmapovani vliva epilepsie ajeji 1écby na kvalitu zivota vybraného zaka, zjistit
apopsat, vjaké mife se un¢j onemocnéni alécba promitaji do oblasti sebehodnoceni,
vzdélavani, interpersonalnich vztahti akazdodennich Ccinnosti. Problém je feSen
longitudinalni studii obsahujici rodinnou izdravotni anamnézu zaka, jeho pribézny

vyvoj, Skolni uspésnost, aktivity a interpersonalni vztahy.
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Annotation

The bachelor's thesis dealing with the issue of the quality of life of a student with
epilepsy studying in a secondary education program is divided into two parts. The
theoretical part is focused on the characteristics of epilepsy, the characteristics of
secondary education and factors that can influence the quality of life of students with
epilepsy. The aim of the practical part of the thesis is to map the effects of epilepsy and
its treatment on the quality of life of the selected student, to find out and describe to what
extent the disease and its treatment are reflected in the areas of self-evaluation, education,
interpersonal relationships and everyday activities. The problem is solved by
a longitudinal study containing the student's family and health history, his ongoing

development, school success, activities and interpersonal relationships.
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UVOD

Bakalatska prace je zamétfena na problematiku kvality zivota zéka s epilepsii
vzdélavajiciho se v programu stfedniho vzdélavani. Téma prace bylo vybrano na zakladé
autoriny osobni zkuSenosti, slidmi s epilepsii je v kontaktu jiz osmnact let,
0 onemocnéni se zajima, svou pozornost vénuje moznostem 1é€by, pomoci i podpory. Ma
moznost sledovat pfistup intaktni spoleCnosti klidem s epilepsii — jeji zajem,
ohleduplnost, ochotu pomoci, ale také obavy, nezajem, litost a opovrzeni. Setkava se se
stigmatizaci, jez osoby s epileptickymi zachvaty provazi, i s jedinci, ktefi netusi, jak se
pfi probihajicim epileptickém zachvatu zachovat a postizenému pomoci.

Hlavnim cilem bakalatské prace je zmapovat, jak celkové ovliviluje epilepsie
a jeji 1écba kvalitu zivota zaka vzdélavajiciho se v programu stfedniho vzdélavani. Dil¢im
cilem prace je popsat, zda a v jaké mife se u né¢j onemocnéni a 1écba promitaji do oblasti
sebehodnoceni, vzdélavani, interpersonalnich vztahi i kazdodennich ¢innosti.

Bakalaf'ska prace je rozdélena na Gast teoretickou a praktickou. Uvodni, teoreticka
Cast, se sklada ze tfi kapitol. Prvni kapitola je vénovana diagnoze epilepsie zahrnujici fadu
onemocnéni projevujici se nevyprovokovanymi epileptickymi zachvaty, pojednava
o znamych pfi€inach, projevech a moznostech 1écby. Popisuje rezimova opatieni, ktera
jsou doporucovana lidem jiz po prvnim epileptickém zachvatu, moznosti prvni pomoci
béhem zachvatu, zmifiuje i pravidla podavani medikamenta zaktm s epilepsii v pfipadé,
ze dojde k zachvatu ve Skolnim prostiedi. Ve druhé kapitole je nejprve charakterizovan
sttedni stupen vzdélavani, poté se kapitola zabyva skuteCnostmi, které obvykle zasahu;i
do vybéru stfedni Skoly. Nakonec se zaméfuje na okolnosti, jez mohou ovliviiovat vybér
vzdelavaci a profesni drahy u zaku trpicich epilepsii. Posledni kapitola teoretické casti se
zabyva kvalitou zivota, jejim vymezenim a oblastmi hodnoceni. Zaobira se nastroji
zkonstruovanymi pro méteni kvality zivota i vyzkumy kvality zivota jedinct s epilepsii.
V zavéru popisuje faktory, které mohou kvalitu zivota zakl s epilepsii
determinovat — psychické zmény souvisejici s onemocnénim ¢i 1é€bou, pozorovatelné
zmény v chovani, stigmatizaci a myty, rodinné i Skolni prostiedi, typ vychovy,
interpersonalni vztahy, postaveni v kolektivu vrstevnikl, fazi pfijeti onemocnéni,

vykonnost a omezeni aktivit.



Prakticka cast bakalarské prace je vénovana vyzkumu kvality zZivota vybraného
zaka s epilepsii, ktery je veden jako zak se specialnimi vzdélavacimi potfebami na stfedni
odborné §kole, pfipravuje se na maturitni zkouSku a své budouci povolani. Cilem
kvalitativniho vyzkumu je zmapovani vlivii onemocnéni a 1écby na kvalitu zivota daného
zaka, zprostfedkovat, zda ajakym zptsobem se u néj epilepsie alécba zachvatového
onemocnéni promitaji do oblasti sebehodnoceni, vzdélavani, interpersonalnich vztaha
a kazdodennich cCinnosti. Informace ziskané prostfednictvim dvou rozhovorg,
dlouhodobého pozorovani a analyzou dokumentd umoziiuji feSit vyzkumny problém
longitudinalni studii obsahujici rodinnou a zdravotni anamnézu zaka, jeho pribézny
vyvoj, Skolni tispéSnost, aktivity a interpersonalni vztahy. Bakalafska prace je zakoncena

analyzou a interpretaci ziskanych dat — zodpovézenim Sesti vyzkumnych otazek.
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TEORETICKA CAST

1 CHARAKTERISTIKA EPILEPSIE

Pojem epilepsie pochazi z feckého slova ,,epilambanein® (napadat, zachvacovat)
a neoznacuje pouze jedno chronické onemocnéni, nybrz zahrnuje pocetnou skupinu
chorob projevujici se pfevazné opakovanymi spontannimi zachvaty, béhem nichz dochazi
k pfechodné abnormalni aktivité urCitych mozkovych bunék. (Stehlikova a Modra,
2020a)

Epilepsie patii mezi nejcastéjsi neurologicka onemocnéni, vyskytuje se azu 1 %
populace. (V Ceské republice se jedna az o 100 000 osob.) (Kriek et al., 2012)

Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému
vydana Svétovou zdravotnickou organizaci (MKN-10, 2018) tadi epilepsii (G40.0 az
G40.9) mezi poruchy zachvatové — paroxyzmalni spadajici do nemoci nervové soustavy.
Jednotlivé typy epilepsie pak klasifikuje dle etiologie, doby vzniku, symptoma a druht
epileptickych zachvata.

Nov¢jsi klasifikace epilepsii zvefejnéna v roce 2017 Mezinarodni ligou proti
epilepsii — International League Against Epilepsy obsahuje nové kategorie, do nichz se
fadi epilepsie dle typt zachvata ¢i etiologie. Klasifikace zcela nekoresponduje s 10. verzi
Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN)), jez se v 1ékarské praxi bézné vyuziva, postupné
by vSak mélo dojit k uplnému sladéni obou dokumentd. (Bursikova, 2019)

I kdyz v praci puvodni klasifikaci zminime, vétSinou se priklonime k novéjsi
klasifikaci epilepsii z roku 2017. Davodem je jeji aktualnost, skuteCnost, ze se jiz
Castecné promitla do nové 11. verze MKN, a pfedpoklad, ktery zmifiuje ve své praci
Bursikova (2019), ze by se vSechny kategorie nové klasifikace mohly vclenit do jiz

planované nasledujici 12. verze MKN.

1.1 PricCiny epilepsie

Jiz dfive jsme uvadéli, ze pojem epilepsie nezahrnuje pouze jedno onemocnéni,

nybrz zZe se jedna o celou skupinu chorob. Jednotlivd onemocnéni nemusi mit stejnou
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prognézu, mohou se lisit dobou, kdy se zaCnou projevovat, intenzitou piiznakd
i pribéhem, jediné, co maji vzdy spolecné a co je zaclenuje do pojmu epilepsie, jsou
patologické elektrické impulsy v mozku ovliviiujici mozkové funkce.

Z uvedeného je patrné, Ze i etiologie jednotlivych chorob mohou byt rozmanité,
muze se jednat o pri¢iny vrozené i ziskané, z doby prenatalni, perinatalni i postnatalni.

Pred vydanim nové klasifikace epilepsii, kterou zvefejnila vroce 2017
Mezinarodni liga proti epilepsii, se epilepsie délily z hlediska etiologie pouze do tii
kategorii. (Bursikova, 2019)

Prvni kategorii byly epilepsie idiopatické, u kterych se objevila ¢i pfedpokladala
geneticka pficina, byly vékoveé vazané a manifestovaly se pievazné v obdobi détstvi
a adolescenci. Druhou kategorii tvorily epilepsie symptomatické, jez vznikly na zakladé
urcitého poSkozeni mozku. Kategorie tfeti pak zahrnovala epilepsie kryptogenni, u nichz
se predpokladaly pficiny symptomatické, které vSak prokazany nebyly. (Krsek et al.,
2012)

Nova klasifikace epilepsii z roku 2017 obsahuje kategorie, které popisuji autorky
Stehlikova a Modra (2020a) nasledovné:

e strukturdlni — epilepsie zapficinéné anatomickou odchylkou mozku, vzniklou
napf. po urazu, nadoru ¢i perinatalnim poskozeni mozku;

e genetické — s deédi¢nou dispozici, obvykle vékové vazané, vétSinou nejsou
dédicné;

o infekCni — néasledek zanétu mozku (meningitidy, encefalitidy);

e autoimunitni — disledek nevirového a nebakterialniho zanétu mozku zpiisobeného
vlastnim imunitnim systémem (limbické encefalitidy);

e metabolické — souvisejici s metabolickymi vadami;

e neznamého puvodu — pfi¢ina dosud nezjisténa.

Porovname-li obé klasifikace, zjistime, ze pivodni idiopatické epilepsie se nyni
shoduji s genetickymi, symptomatické epilepsie v sobé zahrnovaly epilepsie strukturalni,
infek¢ni, autoimunitni i metabolické a epilepsie kryptogenni se nyni v¢lenily do kategorie

epilepsii neznamého pavodu.
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Z hlediska odliseni jednotlivych pfi¢in vzniku epilepsii je dle autorky nova
klasifikace prehlednéjsi avice vypovidajici, zejména upavodni kategorie

symptomatickych epilepsii.

1.2 Projevy epilepsie

Epilepsie se obvykle manifestuyje opakovanymi spontannimi nebo
vyprovokovanymi epileptickymi zachvaty, které mohou mit riiznou Cetnost, podobu
i délku trvani. Jeji projevy jsou také ovlivnény vékem cloveka, ktery epilepsii trpi.

U kojencti a batolat pozorujeme vyS$s§i procento generalizovanych symptomu
zachvatli nez u ostatni populace, coZ je zpusobeno nedostate¢né vyvinutou nervovou
soustavou, ve které zatim nebyla dokoncena tvorba myelinové pochvy obalujici nervova
vlakna a umoziujici rychly prenos vzruchu mezi neurony. U déti se také vyskytuji détské
epileptické encefalopatie, které narusuji spravnou funkci mozku, v disledku ¢ehoz
dochazi k zastavé ¢i dokonce regresu psychomotorického vyvoje. (Krsek, Dobidsova,
2005)

Epileptické zachvaty jsou velmi rozmanité, mohou se objevovat samostatné
i v sériich. Lidé pfi nich prozivaji rizné pocity, nékdy i citi tzv. auru, ktera je zacatkem
epileptického zachvatu.

Slapal (2002, s. 27) popisuje pét zékladnich piiznakd, které se bdhem zachvatu
mohou objevovat a vzajemné se kombinovat:

o Poruchy védomi = kvalitativni ci kvantitativni.

e Motorické = kifeCe, sniZeni nebo ztrata svalového tonusu, automatismy Cci
prechodné obrny.

e Somatosenzorické = parestezie, Cichové, sluchové nebo zrakové senzace rizného
druhu.

o Jegetativni = zménénd reakce zornic, zmény barvy kiize zvlasté v obliceji,
nevolnost, zvraceni, poceni, bolesti hlavy, zdvraté.

o Psychické = nejruznéjsi subjektivni proZitky zpravidla spojené s kvalitativni

¢

poruchou védomi.
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Jak vyplyva z ptedchozich popist, existuje mnoho podob epileptickych zachvata,
které nemusi byt vzdy snadno rozpoznatelné. Nékteré zachvaty byvaji nendpadné,
neprojevuji se kifecemi, pénou u ust, evidentni ztratou védomi a ptfipadnym pomocenim,
manifestuji se naptf. pouze poklesnutim hlavy, zahledénim, zarazem v chovani ¢i
zpomalenim ¢innosti.

Pro bezpecnost a fungovani jedinct s epilepsii v bézném Zivoté je velmi dalezité,
aby pratelé, ucitelé, spoluzaci i spolupracovnici védéli, ze dany jedinec miva epileptické
zachvaty, znali pfipadné spoustéCe zachvatd, jejich obvyklou dobu trvani i prubéh
a dokazali v pripadé potreby jedinci pomoci. Nejedna se pouze o poskytnuti prvni
pomoci, nezbytnosti je kupfikladu také veédét, kdy uz je potfeba zavolat zachrannou

sluzbu a kdy je mozné pouze informovat rodice ¢i kontaktni osoby jedincu.

1.3 Diagnostika epilepsie

Diagnostikou aléébou zachvatovych onemocnéni se zabyvaji neurologové ¢i
ptimo epileptologové. Ti zjistuji rodinnou iosobni anamnézu pacienta, pfiCemz se
zaméfuji na moznou predispozici onemocnéni a provokacni faktory zachvatt. Potrebuji
znat denni dobu a okolnosti, béhem nichz k zachvatim dochazi, podrobny popis
zachvatu, jejich Cetnost i délku trvani. (Stehlikova a Modra, 2020b)

Informace tykajici se pfimo zachvatu nemize mnohdy clovek, ktery zachvat
prodélal, znat. Je proto velmi dilezité, aby své postiehy sdélili i jeho blizci, ptipadné
pedagogoveé, spoluzéci €i spolupracovnici.

Nasledné pomoci elektroencefalografie (EEG), neinvazivniho vysSetfeni, pii
kterém se snima elektricka aktivita v riznych oblastech mozku, odlisi 1ékafi epileptické
zachvaty od neepileptickych (vyprovokovanych kupft. stresovymi situacemi), eventualné
lokalizuji lozisko vzniku abnormélni epileptické aktivity dal§imi vySetfenimi
zobrazujicimi strukturu mozkové tkané, napt. vypocetni tomografii (CT) a magnetickou
rezonanci (MRI). (Stehlikova a Modra, 2020a)

Lékati ur¢i druh epilepsie podle typu zachvatd, poté posoudi, zda se typy
zachvatt, klinické projevy pacienta a vysledky vySetfeni shoduji s charakteristickymi

znaky nekterého z epileptickych syndromu, piipadné syndrom urci. (Syndrom nemusi byt
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diagnostikovan vzdy.) Vedle urCeni typu epilepsie (epileptického syndromu) 1ékati

pokazdé provadi také diagnostiku z hlediska etiologického. (Bursikova, 2019)

1.4 Rezimova opatreni, IéCba epilepsie a poskytnuti prvni pomoci pri

epileptickém zachvatu

1.4.1 Rezimova opatieni

Rezimova opatreni, nekdy téz nazyvana protizachvatovy rezim, jsou
doporucovana jak lidem s opakujicimi se epileptickymi zachvaty, tak ijedincam, ktefi
prodélali pouze zachvat ojedinély, a epilepsie u nich diagnostikovana nebyla. Opatfeni
by méla zcela vyloucit ¢i v nejvét§i mozné mire eliminovat faktory a situace, které by
mohly vyprovokovat dalsi epileptické zachvaty.

Autorky Stehlikova a Modra (2020b) uvadé;ji tato rezimova opatient:

e pravidelny a dostateCny spanek;

e konzumace alkoholickych napojii v omezeném mnozstvi (1-2 napoje maximalné
tiikrat tydn€), zdrzeni se uzivani drog;

e zdravé strava, dostateny a pravidelny piijem tekutin;

e vyvarovani se stresu,

e konzultace s 1ékarem tykajici se pracovnich povinnosti a zajmu;

e vénovani pozornosti urCitym okolnostem, které by mohly byt spoustéci zachvati
(napf. probouzeni, menstruacni cyklus, kontrast svétla a stinu, blikajici svétlo,
zvuky, doteky ¢i ulek);

e zaznamenavani prodé€lanych zachvat, zdravotnich potizi a vedlejSich ucinkt
uzivanych léku;

e predchazeni urazim anemoznosti poskytnuti prvni pomoci Clovéku béhem
zachvatu abezprostiedné po ném — prizptsobeni zafizeni domacnosti,
sebeobsluznych a jinych ¢innosti (napt. koupel ve vané pouze s dozorem, jizda ve
vytahu s dalsi osobou);

e otevienost spojend s onemocnénim;
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e vraceni fidi¢ského prukazu — po roce bez zachvatu a vySetfeni muze lékar fizeni

motorovych vozidel povolit.

Z uvedeného vyplyva, které okolnosti a vlivy mohou byt pro clovéka, ktery
v zivote¢ prodélal alespont jeden epilepticky zachvat, ohrozujici. Pfi nedodrzeni
protizachvatového rezimu se uné nezvySuje pouze pravdépodobnost proziti
epileptického zachvatu, mize u néj dojit i k poskozeni zdravi, pokud by béhem zachvatu
utrpél zranéni.

Autorka se domniva, ze prfijeti rezimovych opatfeni nemusi néktefi jedinci
pocitovat jako Uymu, obzvlasté, pokud byli jiz v pfedchozi dobé zvykli zit zdravym
zivotnim stylem, dodrzovat spankovou hygienu (pravidelny rezim bdéni a spanku),
nefidili viiz a nevénovali se nebezpeénym sportim. Naopak jinym lidem s epilepsii mtze
pfijimani zivotnich zmén, zejména v dobé€, kdy onemocnéli, pfinaset negativni emoce.
Mohou byt rozzlobeni i smutni, Ze nemohou fidit automobil, vénovat se sou¢asnému
zamestnani, konickim, travit Cas s prateli do pozdnich hodin ¢i s nimi pit alkoholické
napoje. Mohou se citit omezovani, pokud musi myslet na své zdravi béhem aktivit, které
jsou soucasti bézného Zivota, a tyto Cinnosti své ochrané prizptisobovat. Také pro né
muize byt obtizné mluvit o své nemoci, at uz ze studu nebo ze strachu, jak bude okoli

reagovat.

1.4.2 Lécba epilepsie

Epilepsie je kromé jiz zmifiovaného protizachvatového rezimu 1é¢ena predevsim
pomoci 1éktu (antiepileptik), , které snizuji abnormalni drazdivost nervovych bunék
a umoziuji normalni ¢innost mozku. V soucasné dobé maji lékari k dispozici celou Fadu
antiepileptik. Lécbu stanovi vidy individudlné podle typu diagnostikované epilepsie
a podle dalsich charakteristik daného pacienta. Jen lékar miize rozhodnout, zda, kdy,
ktery Iék avjakych davkach bude nejucinnéji pusobit u konkrétniho clovéka.
(Stehlikova a Modra, 2020a, s. 23)

Pii pravidelnych 1ékaiskych kontrolach 1ékar zjistuje vhodnost 1écby danymi
léky — jejich ucinnost i snasenlivost, provadi vySetfeni krevniho obrazu, funkce jater
i hladiny 1ékt v krvi. Podle té pozna, zda je potieba zvysit i snizit davku uzivanych 1éka

a jestli je 1€k uzivan pravidelné. (Matthes, Schneble, 1996)
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Prestoze je vétSina lidi s epilepsii pomoci medikament plné kompenzovana,
tzn. ze se vlivem 1écby u nich zachvaty jiz neobjevuji, stile zbyva piiblizné 20 %
farmakorezistentnich jedinct, u kterych se zachvaty nedafi trvale potlacit. Z téchto 20 %
pak zhruba u poloviny 1ékafi zvazuji chirurgicky zakrok. Ten muze nakonec pomoci asi
u 5 % jedincu. (Krsek, Dobiasova, 2005)

Neurochirurgicky zakrok se provadi pouze u epilepsii, kdy je mozné odstranit cast
mozkové tkané, ktera zpusobuje epileptické zachvaty. Lékati vSak provadi i dalsi druh
operace, ktery pomaha kompenzovat rizné formy epilepsii. Béhem této operace voperuji
pacientovi pod levou kli¢ni kost vagovy stimulator, jenz stimuluje v krku kazdych
5 minut po dobu 30 sekund levy bloudivy nerv vedouci z hlavy do bfi$ni a hrudni dutiny.
V piipad€, ze jedinec prodé€lava zachvat, mize on Ci jeho blizci zachvat zastavit
jednorazovou silngjsi stimulaci, kterou spusti pfilozenim magnetu k vagovému
stimulatoru. Vlivem dané operace se zbavi epileptickych zachvati okolo 5 %
operovanych, u poloviny z nich je efekt zhruba 50%. (Stehlikova a Modra, 2020a)

Posledni 1écba, ktera je vyuzivana predevsim u déti s farmakorezistentni epilepsii,
spociva v uprave stravy. Dieta, kterou déti drzi, je znama pod ndzvem ketogenni. Spociva
v pfesném piijmu energie, sacharidd, tukt a bilkovin, jednotlivé ingredience se odméfuji
s presnosti na desetiny gramil. Kazdé dit€ musi pfijimat mnoZzstvi Zivin, které se odviji od
jeho hmotnosti, pficemz pomér tukd k bilkovinam a sacharidim dohromady je presné
uréen neurologem. Dieta se zavadi v nemocnici pod vedenim nutri¢niho specialisty
a dohledem lékait. (Chocenska, 2005)

Ptes razné vedlejsi uCinky medikamentozni 1éCby (Gnavu, zménu hmotnosti, ...)
i potize a nespravedlnosti, které mohou lidé v souvislosti s 1é€bou epilepsie a omezenimi
pocitovat, je dilezité zdaraznit, jak stézejni je nalézt u€innou kombinaci 1€kt, chirurgické
feseni nebo dietni rezim.

Lidé s nezvladatelnou epilepsii se mohou potykat s mnoha problémy — mohou
pocifovat zatéz plynouci z opakovanych hospitalizaci, nezadoucich ucinku
farmakologické 1écby a vyc€lenéni z kolektivu, hrozi jim mentalni a psychiatrické
poruchy, naruseny psychomotoricky vyvoj, Castéj$i trazy i smrt (napf. nahlé neo¢ekavané
umrti u pacientd s epilepsii — Sudden Unexpected Death in Epilepsy — SUDEP).
(Stehlikova a Modra, 2020a)
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1.4.3 Poskytnuti prvni pomoci pri epileptickém zachvatu

Poskytnuti prvni pomoci béhem epileptického zachvatu a tésné po ném je piimo
zavislé na typu zachvatu. Za vSech okolnosti je vSak podstatné, aby nebyl jedinec, ktery
prodélava zachvat, v ohrozeni, kuptikladu nestal nebo nelezel v blizkosti silnice, srazu
nebo vody. V tom piipadé je primarni dostat jej do bezpeci.

Zasadni je také zavolat zachrannou sluzbu vzdy, pokud doslo béhem zachvatu ke
zranéni, jednalo se o prvni zachvat nebo hrozi nebezpeci, ze by se jedinec mohl dostat do
zivotaohrozujiciho stavu zvaného status epilepticus. (Krsek et al., 2012)

Jednd se o dlouhotrvajici, neodeznivajici zdchvat ci o sérii zdachvati, mezi
kterymi se clovék neprobird k védomi. V pripadeé, Ze se jedna o zdchvaty, resp. o status
celkovych kieci, jde o zavazny stav spojeny s vysokou umrtnosti a vyZadujici urgentni
kvalifikovanou lécbu. “ (Stehlikova a Modra, 2020b, s. 35)

Pokud je jedinec béhem zachvatu v bezv€domi, spadne na zem a ma kiece, je
nutné z jeho okoli odstranit nebezpecné predméty, o které by se mohl poranit, uvolnit mu
odév u krku a hlavu mu vypodlozit napt. mékkym odévem. Jestlize vleze jedinec slini,
oto¢ime mu hlavu na stranu, pfi zvraceni jej ulozime do zotavovaci polohy. Nikdy se
nesnazime branit kie¢im ¢i vkladat pfedméty do jeho ust. Po skonceni zachvatu je
dulezité, aby se jedinec orientoval v Case imisté. V pripad€, kdy jedinec prodé€lava
zachvat bez kieci, ale objevuje se unéj ztrata ¢i zastfenost védomi, kdy bud vibec
nereaguje nebo se projevuje neadekvatné ¢i zmateng, je dalezita hlavné podpora a vhodny
ptistup okoli. (Bursikova, 2019)

V kazdém prostiedi, v némz se jedinec s epilepsii pravidelné vyskytuje, doma i ve
Skole, by mély byt dle autorky osoby poucené, které znaji bé€zny prubéh epileptickych
zachvatt jedince i okolnosti, za jakych k nim dochazi. Méli by umét v dané situaci jednat,
veédét, koho o zachvatu informovat. (Predavani informaci tykajicich se zaka i jeho
zachvatového onemocnéni je mezi rodici a pedagogy nevyhnutelnosti.)

Bursikova (2019) upozoriiuje na konani neinformovaného pedagoga, ktery by
mohl trestat zaka za projev zachvatu bez kfeci, pokud by jej neodlisil od nepozornosti ¢i
problémového chovani. Zdlraziuje také potebu citlivého pristupu pedagoga k ditéti,

které by meélo uciteli diivéfovat a citit se s nim v bezpeci.
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Prodélani zachvatu mezi spoluzaky muze byt pro zaka velice stresujici. Pedagog
by se mél snazit minimalizovat negativni psychologicky dopad zachvatu, mél by zastat
co nejvice klidny a snazit se o diskrétni jednani. Ostatni z4ci by se nemeli shromazd'ovat
kolem zachvatujiciho spoluzaka, spise, pokud je to mozné, by méli byt odvedeni
z mistnosti. V pfipadé, Zze se zak pii zachvatu pomoéi, je dualezit¢ ho
prikryt — napt. odévem.(Krsek et al., 2012)

Autorka vidi narocnost situace v zodpovédnosti pedagoga za vSechny svérené
zaky. Pedagog by mél fesit potize zaka béhem zachvatu i po ném, kdy se zak muze citit
unaveny, zmateny nebo v rozpacich, sou¢asné by mél ovSem sledovat i reakce ostatnich
zakli ausmériiovat jejich chovani, aby nedoSlo ke zbytecnému chaosu, stresu cCi
vysmeéchu.

Dal§i moznosti, jak pomoci jedinci béhem epileptického zachvatu, je podani
rektalniho diazepamu do konecniku nebo bukéalniho midazolamu do ust (mezi dasen
a tvar). Oba léky ucinkuji téméf okamzité po podani. (Stehlikova a Modra, 2020a)

Bursikova (2019) podani obou 1ékti zminuje jako jednu z eventualit poskytovani
prvni pomoci zakovi ve §kolnim prostredi. Udava, ze by mél byt kazdy vyucujici poucen
od rodicu, zda, kdy a jak béhem zachvatu 1ék pouzit.

Svévolné podavani 1éka pedagogem ¢i zaméstnancem Skoly je vSak v rozporu
s instrukcemi obsazenymi ve SpoleCném sdéleni Ministerstva Skolstvi, mladeze
a t€elovychovy a Ministerstva zdravotnictvi k zajisténi zdravotnich sluzeb ve Skolach
a Skolskych zafizenich, které informuje o novele zakona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich
sluzbach a podminkach jejich poskytovani a o postupu zajisténi pravidelné se opakujicich
zdravotnich vykond, které sdéluje k poskytovani laické prvni pomoci, ze ,, povinnost
poskytnuti prvni pomoci Skola naplni zavolanim rychlé zdachranné sluzby (155) a Fizenim
se pokymi operdtora, ktery je pro tyto pripady vyskolen.“ (MSMT, online,
cit. 2022-08-02)
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2 STREDNI STUPEN VZDELAVANI

Vzdélavaci systém je v Ceské republice tvofen Gtyfmi na sebe navazujicimi
stupni. Prvni stupeni, predskolni vzdélavani, poskytuji materské skoly, ptipravné tiidy
zakladnich skol a pfipravny stupenl zakladnich Skol specialnich. Nasledujici stupen,
zakladni vzdélavani, je poskytovan v zakladnich Skolach, pfipadné nizSich rocnicich
konzervatofi a Sestiletych ¢i osmiletych gymnazii. Treti stupen, kterym se budeme
zabyvat podrobnéji, je stfedni stupen vzdélavani. Na ten pak navazuje stupeii posledni,
nazyvany terciarni vzdélavani. Jednd se o stupenl nejvyssi, ktery nabizeji pouze vyssi
odborné skoly a Skoly vysoké. (Dum zahrani¢ni spoluprace, Ministerstvo Skolstvi
mladeze a télovychovy, online, cit. 2022-08-03)

,Stiedni vzdeéldvani rozviji v ndvaznosti na zdkladni vzdélavdni védomosti,
dovednosti a kompetence Zdka a pripravuje ho na dalsi studium na vysokych a vyssich
odbornych Skoldach, nebo na kvalifikovany vykon povoldni a pracovnich cinnosti.
Umoziuje ziskat stupen vzdéldani a odbornou pripravu jak Zakiim do 18/19 let véku, tak
dospélym. ““ (Cenkova, online, cit. 2022-08-05)

Stiedni stupent vzdélavani je uskuteCfiovan na stfednich Skolach nabizejicich
vSeobecné iodborné vzdélani a konzervatofich pfipravujicich k vykonu povolani
v umeéleckych a umélecko-pedagogickych oborech. Prestoze se jednotlivé Skoly lisi
délkou studia, zaméfenim i zptisobem, jakym je studium ukonceno, spadaji jejich
vzdélavaci programy iurovné dosazené¢ho vzdélani po UspéSném zakonceni studia dle
Klasifikace vzdélani CZ-ISCED 2011 platné od 1. ledna 2014 do kategorie Vys§iho
sekundarniho vzdélavani (ISCED 3). (CZ-ISCED je ¢eskou verzi ISCED — International
Standard Classification of Education — mezinarodni standardni klasifikace vzdélani, ktera
byla oficialné piijata Generalni konferenci ¢lenskych stati Organizace spojenych narodt
pro vychovu, védu a kulturu.) (Cesky statisticky tfad, online, cit. 2022-08-05)

Ve stfednim stupni vzdelavani se vétSinou pripravuji na své budouci povolani
nebo navazujici studium zaci, ktefi jiz ukoncili devitiletou povinnou Skolni dochazku,
i kdyz Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vys$§im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), povoluje plnéni povinné Skolni dochazky zakam,

pokud jsou pfijati na nékterou stfedni Skolu, i na stfednim stupni vzdélavani.
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Studium ve stfednim stupni vzdélavani je dobrovolné. Zajemci si $kolu i obor
studia sami vybiraji a jejich vybér je ovlivnény celou fadou skute¢nosti — dulezité pro né
byva hodnoceni, naro¢nost a dostupnost Skoly, délka a obor studia, vyse plateb za sluzby,
které instituce poskytuje nebo zprostredkovava, i rozsifené nabidky (zahrani¢ni pobyty,
kurzy, ...) jez je mozné béhem studia na Skole vyuzit. (Tyto informace mohou jedincim
poskytnout zejména soucasni ibyvali zaci Skoly, pedagogové, vychovni poradci,
psychologové a dalsi odbornici zametujici se na vybér povolani.)

Dalsi okolnosti, které¢ do procesu vybéru obvykle zasahuji, byvaji vlastni zajmy,
schopnosti, dovednosti, postoje, povaha a zdravotni stav uchazece nebo nazory a postoje
jeho rodicu, Sirsi rodiny, pratel a pedagogu.

Jak vyznamny je vliv rodiny a rodi¢t na vybér vzdélavaci a profesni drahy ukazuji
analyzy Setfeni tohoto vlivu. ,, 7émér vsichni Zaci zakladnich Skol 7esi svoji budoucnost
doma s rodici, na stiredni Skole je to vice nez 60 % zZdkii. Rady svych rodicit vyuziva pres
86 % zaku zdakladnich skol a 82 % Zdkii strednich Skol. “ (NPI, online, cit. 2022-08-05)

Jedinci, ktefi trpi epilepsii, maji moznosti vybéru vzdélavaci a profesni drahy
omezen¢j§i. Musi zohlednovat typ, povahu a dasledky svého onemocnéni a volit
z takovych povolani, ve kterych nemohou zpusobit jakoukoliv Gjmu sobé ani nékomu
jinému.

Omezenim v pracovnim uplatnéni lidi s epilepsii, které je potteba brat v ivahu uz
pii volbé stiedniho vzdelavani, se vénuji autorky Stehlikova a Modra (2017, s. 70), které
uvadeji jako nedoporucované prace:

o Ve sménném provozu s nochimi sménami, protoze ty by naruSovaly pravidelny
spdnkovy rezim. Ranni a odpoledni smény problémem nejsou.

o U otevirenych stroju, mechanickych linek, béZicich pasii, s vrtackami, lisy,
motorovymi pilami, bruskami, s elektrinou, s chemickymi ldtkami; u otevieného
ohné i u jinych zdroju sdlavého tepla; ve vyskach (leSeni), ale ani v hloubkach
(doly).

o Smalymi détmi a zvitaty v pripadeé, Ze epilepsie neni kompenzovina (kdyz
zdravomi stav neni stabilizovany, vyskyt zachvatii neni omezeny a jejich pritbéh
zmirnény).

o Témer vyloucena jsou také zaméstnani vyzadujici drieni Fidicského nebo

zbrojniho pritkazu.
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Taktéz autori BusSek et al. (2020) se zaméfuji na pracovni ¢innosti ohrozujici
zdravi v pripadé propuknuti epileptického zachvatu, ti do nich ovSem zahrnuji i prace
u otevienych vodnich hladin a ujedinct s fotosenzitivni epilepsii dlouhodobou praci
s vypocetni technikou. (U téchto jedinctu vyvolavaji epileptické zachvaty kupft. blikajici
svétlo, stiidani svétla a stind, sledovani televize, prace na pocitaci, intenzivni svételné
zdroje, stroboskopy, barevné reflektory ¢i ohnostroje.)

Epilepsie je chronické onemocnéni, které zasahuje do zivota i vzdélavani kazdého
jedince svym specifickym zptisobem. Nektefi zaci s epilepsii zvladaji edukacni proces na
sttednich Skolach bez potizi, jiné je nutné povazovat za zaky se specialnimi vzdelavacimi
potrebami.

Dle zakona ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vySSim
odborném a jiném vzdelavani (Skolsky zakon), se za dité, zaka a studenta se specialnimi
vzdélavacimi potiebami povazuje ,, osoba, kterd k naplnéni svych vzdélavacich moznosti
nebo k uplatméni nebo uzivani svych prav na rovhopravném zakladé s ostatnimi potrebuje
poskytnuti podpiirnych opatieni. Podpurnymi opatienimi se rozumi nezbytné tipravy ve
vzdélavani a Skolskych sluzbach odpovidajici zdravotmimu stavu, kulturnimu prostiedi

nebo jinym zZivotnim podminkdam ditéte, Zdka nebo studenta.
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3 KVALITA ZIVOTA

Doposud nebyla vytvorena v§eobecné akceptovana definice pojmu kvalita zivota,
pfestoze je pojem vyuzivany v riznych védnich oborech (sociologii, psychologii,
pedagogice, lékarstvi). Vznika tak nepfeberné mnozstvi definic nahlizejicich na
problematiku kvality zivota skupin i jednotlivet z odliSnych ahli.

Jako priklad mizeme uvést definice vymezujici kvalitu zivota nasledovné:

e | Zmirnéni nebo zabrdnéni télesnému nebo duSevnimu distresu, udrZovani
télesnych a duSevnich schopnosti a podpiirné socidlni sité.“ (Ferrel et al. In:
Gurkova, 2011, s. 49)

o  Rozdil mezi nadéjemi a ocekavanimi ¢lovéka a soucasnym stavem jeho Zivota
v daném casovém obdobi. “ (Calman In: Gurkova, 2011, s. 49)

o Subjektivni pocit pohody pramenici ze spokojenosti nebo nespokojenosti v ramci

Zivotnich oblasti ditlezitych pro danou osobu. ““ (Ferrans et al. In: Gurkova, 2011,

s. 49)

Vyse uvedené definice se dle autorky zamétuji pouze na urcité oblasti lidského
zivota, proto se priklani k obsahlejsi definici Svétové zdravotnické organizace (World
Health Organization) vymezujici kvalitu zivota jako ,, individudlIni percipovani své pozice
v Zivoté, v kontextu té kultury a toho systému hodnot, v nichz jedinec Zije; vyjadiuje
Jedincuv vztah kviastnim ciliim, ocekavanym hodnotdm a zdjmim ... zahrnuje
komplexnim zpiisobem jedincovo somatické zdravi, psychicky stav, iirover nezavislosti na
okoli, socidlni vztahy, jedincovo presvédceni, viru — ato vSe ve vztahu k hlavnim
charakteristikdm prostiedi... Kvalita Zivota vyjadruje subjektivni ohodnoceni, které se
odehrava v urcitém kulturnim, socialnim a enviromentalnim kontextu... kvalita Zivota
neni totoznd s terminy ,,stav zdravi“, |, zZivotni spokojenost”, ,psychicky stav* nebo
,,pohoda “. Jde spise o multidimenzionalni pojem. “ (In: Mares et al., 2000, s. 25)

Svétova zdravotnicka organizace (In: Gurkova, 2011) také rozclenila oblasti
kvality lidského zivota do Sesti zékladnich dimenzi (domén), z nichz kazda obsahuje
odlisné hodnotitelné indikatory (oblasti hodnoceni). Pfiklady téchto indikatora jsou

uvedeny v zavorkach u jednotlivych domén, mezi které se tadi:

23



o fyzickd kvalita zivota (subjektivni hodnoceni energie a vytrvalosti, zavislost na
lécich, pracovni zpusobilost);

e psychicka kvalita zivota (sebehodnoceni, schopnost koncentrace aucit se,
prozivani pozitivnich a negativnich emoci);

e nezavislost (zavislost na lécich, omezeni télesné nezavislosti);

e socialni vztahy (subjektivni hodnoceni osobnich vztaht a pfiméfrenosti socialni
opory);

e prostiedi z hlediska fyzikalniho i socialniho (bydleni, finan¢ni situace, okoli);

e nabozenstvi/spiritualita (svétonazorova a nabozenska presvédcenti).

Na vySe uvedené domény, presné€ji indikatory, se zaméfujeme pii meéteni
a hodnoceni kvality zivota jedinct.

K méfeni kvality zivota muZeme vyuzivat dostupné diagnostické nastroje,
dotazniky, které se mohou zameétovat jak na dospélou populaci, tak i déti a adolescenty.
Dotazniky byvaji sestavovany k odliSnym ucelim, proto mohou byt urCené napi. pro
jedince s ur€itym typem onemocnéni nebo pro jejich peCovatele.

S ohledem na zaméfeni prace zminime nastroje Quality of Life in Epilepsy
Inventory (QOLIE) zkonstruované pro meéteni kvality zivota jedinct trpicich epilepsii
uvedené Vad'urovou a Muhlpachrem (2005):

e QOLIE-89 — obsahuje 89 polozek ze 17 okruht, je urCen pro vyzkum;
e QOLIE-31 — obsahuje 31 polozek zaméfenych na zdravotni stav a denni aktivity;
e QOLIE-48 — obsahuje 48 polozek orientovanych na hodnoceni zdravi, dusledkd

onemocnéni a 1éCby dospivajicich jedinct.

Kromé dotaznikd vyuzivanych v kvantitativnim pfistupu mizeme kvalitu Zivota
zkoumat i metodami kvalitativnimi, pfip. smiSenymi, kdy potfebné informace ziskavame
napf. pomoci rozhovord, pozorovani ¢i diskusi v ohniskovych skupinach.

Kvalitu zivota déti a dospivajicich s epilepsii zkoumali Mare§, Bischopova
a Jezek (In: Mares et al., 2008), kteti k vyzkumnému Setfeni prevzali a do Ceského jazyka
prelozili kanadsky dotaznik Health-Related Quality of Life in Children with Epilepsy
(HRQoLCE). U zkoumaného vzorku 61 Ceskych déti a dospivajicich (ve véku 8—18 let)
zjistovali interpersonalni a socialni dopady epilepsie, intrapersonalni a emoc¢ni aspekty

epilepsie, obavy, starosti a zajmy, epilepsii jako tajemstvi a hledani normalniho zivota.
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Vysledky vyzkumu ukazaly, ze déti a dospivajici nejlépe hodnotili oblast interpersonalni
a socialni, dale neméli potize udrzet onemocnéni jako tajemstvi ani se necitili odli$ni od
svych vrstevnikii. Nejvyraznéjsi dopad onemocnéni naopak pocitovali v oblastech
zahrnujicich emocni zivot a obavy (intrapersonalni a emocni aspekty epilepsie, obavy,
starosti a zajmy déti a dospivajicich).

Kvalitou Zivota déti s epilepsii se zabyvali i Komarek se Smidovou (In: Brabcova
a Minhova, 2010), kdy s odstupem 10 let (nejprve v roce 1995, pak 2004) zkoumali
klinické projevy zachvatl, uroven vnimani epilepsie, porozuméni déti epilepsii a jejich
oCekavani. V ramci vyzkumu se kromé& uvedeného vénovali také povédomi o epilepsii
mezi rodi€i, prateli a uciteli déti s epilepsii. Srovnavaci studii bylo zji§téno, ze nezadouct
ucinky lécby (napf. podrazdénost, inava, bolest hlavy, nedostatecnd koncentrace) se
vyskytuji u déti méné€ cCasto aze cela polovina jedinci stale nezna pfi¢inu svého
onemocnéni ani spoustéCe zachvati. Od roku 1995 se sice dle déti zlepsilo povédomi
o epilepsii u intaktni spolecnosti, pouze polovina z nich méla vSak pocit, ze jim ucitelé
pomahaji. Problémem pak zistaval nezanedbatelny podil déti, které byly stale ze

zachvati vydéseny.

3.1 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota zaku s epilepsii

Kvalita zivota jedinct s epilepsii souvisi s jejich onemocnénim, kdy nemuizeme
brat vuvahu pouze frekvenci epileptickych zachvati, nybrZz je nutné zohlednit
i psychosocialni a emocni stranku epilepsie, dopady jeji 1écby, pfidruzené diagnozy,
dodrzovani protizachvatového rezimu, omezeni v riznych cinnostech, interpersonalni
vztahy i uroven sebehodnoceni. Je dilezité vénovat pozornost tomu, jak se zak citi, jak
k nému pfistupuji rodice i ostatni vrstevnici.

Epilepsie je somatické onemocnéni, v zadném piipade jej nelze fadit mezi dusevni
choroby. Pfesto mize u nékterych jedinci vést k psychickym zménam, které mohou
snizovat kvalitu zivota.

Vagnerova (2014) diferencuje tyto zmeény na kratkodobé a dlouhodobé.
Kratkodobé jsou vazané pfimo na zachvat, kdy pfed propuknutim zachvatu mohou
u jedincu narastat pocity strachu ¢i uzkosti a po zachvatu mohou byt jedinci (vlivem

prudkého zatizeni nervové soustavy) unaveni, vyCerpani, dezorientovani, zpomaleni,
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mohou mit potize se soustfedénim, pozornosti, amnézii i nepfiméfené reakce na podnéty.
Psychické zmény dlouhodobé, které s vyskytem zachvatu pifimo nesouvisi, je mozno
rozdélit z hlediska pficiny vzniku na primarni a sekundarni.

Priméarni zmény jsou vyvolané onemocnénim samym ¢i poskozenim mozku,
souvisi s lokaci ptipadného loziska epileptickych zachvati, dobou vzniku epilepsie,
Cetnosti i prubéhem zachvata. (Krejcifova, Press In: Vagnerova, 2014)

Sekundarni zmény vznikaji jako dasledek 1éCby epilepsie, kdy mize dochazet
u jedinci napf. k tinavé, ospalosti, zhorSené koncentraci pozornosti ¢i celkovému
zpomaleni. (Dodrill; Krej¢ifova In: Vagnerova, 2014)

., PFicin psychickych potiZi u osob s epilepsii je mnoho: 1. chronické onemocnéni
Je silné zatézova situace, 2. dotycny ztraci pocit kontroly nad sebou, 3. mozek miize byt
opakované zatéZovan epileptickymi zdchvaty, 4. poddvanim nékterych antiepileptickych
léku miize byt pozménéna chemicka rovnovaha v mozku. Navic se Casto jednd o velmi
citlivé lidi. Jejich centrdlni nervova soustava byva mnohdy unavitelnéjsi, a proto se
i snaze a rychleji ,, predrazdi “ vnimdnim okolniho déni. Z téchto ditvodu se miZeme u lidi
s epilepsii ve vy$Sim procentu pripadi setkat se sklony k depresim, s tizkostnymi stavy,
s podrdzdeénosti, s pocity ménécennosti, strachu apod. “ (Busek et al., 2020, s. 7)

Nektefi jedinci s epilepsii mivaji ipozorovatelné zmény v chovani, byvaji
hyperaktivni, drazdivi ¢i impulzivni nebo naopak celkove utlumeni, zpomaleni v myslent,
duSevni Cinnosti i tempu feci. Pfi snizené toleranci k zatézi mohou reagovat nepfimétence,
jejich nedostatecna schopnost regulovat své chovani se miZze projevovat Ipénim na
stereotypech, nutkanim k néjaké Cinnosti, vykyvy v reakcich, pfipadné i agresivitou. Jen
zcela vyjimecné vSak dochazi u léCenych jedinci k trvalym zménam osobnosti, kdy
u nich pozorujeme kupft. zvySenou troven egocentrismu, vznétlivost, vybusnost, sklon
k rigidité, ulpivavosti, nevybavnosti, pedanterii ¢i agresivnim reakcim. (Vagnerova,

2014)
3.2 Stigmatizace

Dle Velkého sociologického slovniku (Petrusek, Matikova a Vodakova, 1996,
s. 1230) pojem stigmatizace pochazi z feckého slova stigma (znameni, znak) a v soucasné

dobé jej mizeme pouzit v nasledujicich vyznamech:
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o Vzdcné se vyskytujici jevy kozniho krvaceni undb. blouznivci jako
"napodobeniny ran Kristovych", chapané jako konverzni hysterické reakce, tedy
Jjako psychogenni krvdceni, které se objevuje obvykle na dlanich.“ (Petrusek,
Marikova a Vodakova, 1996, s. 1230)

o | 1zv. degenerativni s., jiz se zabyvd rovnéz psychologie, spocivd v urcitych
Jvzickych anomaliich u oligofrenikii (asymetricky oblicej, odstavajici usni boltce,
anomdlie v utvareni lebky a dalsi).” (Petrusek, Matikova a Vodakova, 1996,
s. 1230-1231)

o Jde o zvl. pripad soc. predsudku vuci urcitym osobam, jimz jsou pak diky tomu
pripisovany ruzné negativni vlastnosti (podle J. Hohmeiera, 1975). V Sirsim
smyslu, ktery se vétSinou pouzivd v s-gii, znamend s. apriorni negativni
hodnoceni, vystupujici bud' jako atribuce, nebo etiketizace Ccili labelling.

(Petrusek, Matikova a Vodakova, 1996, s. 1231)

Stigmatizaci ve smyslu socialniho predsudku se zabyvali také Thornberg et al.,
ktefi uvadéji, ze jeji pricinou je nezadouci odlisnost jedince od ostatnich ¢lent skupiny.
Ti povazuji danou neshodu za poruseni norem skupiny, vytvoii jedinci nalepku
nevyhovujiciho ¢lena a nasledné ho ze skupiny vylouci. (In: JanoSova et al., 2016)

Kozni krvaceni ani fyzické anomalie se u jedinct s epilepsii bézné nevyskytuji,
zato s odliSnostmi od ostatnich se u nich setkat miizeme. Kromé epileptickych zachvatt
je epilepsie ovliviiuje napf. v prozivani, chovani ¢i pracovnich vykonech. Z téchto
divodu, pokud bude pojem stigmatizace v praci pouzit, nese vzdy vyznam socialniho
predsudku — neovéreného negativniho hodnoceni, pfisuzovani negativnich vlastnosti
a oznaceni nalepkami (labelling).

Stehlikova a Modra (2020a) uvadéji, ze stigmatizaci souvisejici s epilepsii si
uvédomi postupné vSichni jedinci. Predsudky pak spojuji jak s obavami déti i dospélych,
ze je budou ostatni negativné hodnotit, budou je povazovat za odlisné a zvlastni, tak
s jejich vycClefiovanim ze spoleCnosti. Vénuji se moznym piicindm stigmatizace, mezi
které fadi nepochopeni nemoci ¢i podavani rektalniho diazepamu do konecniku, i jejim
disledkiim v podobé psychickych potizi, zkosti ze zachvatu na vefejnosti i nejistoty

cloveéka s epilepsii.
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3.3 Rodinné prostiredi (vztahy, vychova, vyrovniavani se s nemoci,

aktivity)

Kvalita zivota zaka s epilepsii je zavisla také na skuteCnosti, zda onemocnéni
ovlivnilo vztahy a aktivity ¢lentl rodiny ¢i se zménil pristup rodict k ditéti i v jaké fazi
pfijeti nemoci se nachazi zak a jeho rodina.

Pokud onemocni zaci mladsiho Skolniho véku, nemoc pfijimaji jako danost.
V dospivani vSak uvazuji o svém stavu, chapou podstatu onemocnéni, jeho pficiny
i mozné dusledky. Srovnavaji situaci, ve které se nachazeji, s ostatnimi vrstevniky,
mohou pocit'ovat obavy, ze nemoc narusi jejich vztahy s intaktni spolecnosti ¢i vysnénou
profesni drahu. Néktefi jedinci nemoc odmitaji a boufi se proti ni, jini ji pfijmou a stava
se soucasti jejich identity. (Vagnerova, 2014)

Jak uz bylo uvedeno vyse, nejen jedinec, kterému byla epilepsie diagnostikovana,
se musi s epilepsii vyrovnat. Chronické onemocnéni je zavazna choroba zasahujici
vSechny ¢leny jeho rodiny.

Rodi¢e po pocatecnim Soku zplisobeném onemocnénim ditéte a stavu popfeni,
kdy jest€ nejsou pfipraveni pfijimat pomoc odborniki, mohou zalit obvinovat
z propuknuti epilepsie sebe ¢i druhé, coz muze vyrazné zkomplikovat vztahy v rodinach,
& dokonce zapficinit rozpad rodin. Casto je prepada tzkost a strach o dit&, byvaji smutni
a nahnévani. Pfestoze postupné realitu pfijimaji, jejich psychicka rovnovaha se v priabéhu
Casu vétsinou promeénuje. Sourozenci déti s epilepsii mohou prozivat rovnéz negativni
emoce, mohou se citit opusténi, prehlizeni i nemoci ohrozeni. (Stehlikova a Modra,
2020a)

Stehlikova a Modra (2020a) upozoriiuji rodice déti s epilepsii na skutecnost, ze
i po stanoveni diagnozy je jejich dité stale stejné. Radi rodicim, aby k 1écbé zaujali
aktivni postoj, komunikovali o ni s rodinou, 1ékati i pedagogy. Za nezbytné pak povazuji
veénovat ditéti takové mnozstvi pozornosti, jaké mu bylo vé€novano pied onemocnénim,
nezapominat na sebe ani ostatni potomky. PrespfiliSnd pozornost by mohla zasadnim
zpusobem narusit osobnostni vyvoj ditéte s epilepsii i vztahy mezi ¢leny rodiny. Dité by
meélo byt stale vedeno k samostatnosti, zodpoveédnosti, disciplin€ a spolupraci, neméli by

o néj neptetrzité pecovat rodice i sourozenci.
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., Pod viivem zdtéze, kterou nemoc prindsi, se casto méni postoj rodicii k ditéti.
Miize se snadnéji stdat extrémni, at uzZ jde o hyperprotektivitu, nebo ztrdtu zdjmu
o nemocné dité. Impulzem k nadmérné péci byvd potreba vynahradit ditéti ve, co mu
nemoc vzala. “ (Vagnerova, 2014, s. 86)

Vzhledem k nepredvidatelnosti epilepsie povazuje autorka za dal§i moznou
pficinu protektivni vychovy a ochranitelského pfistupu také tizkost a strach rodict o dité,
které je ohrozeno stigmatizaci, naruSenymi sociadlnimi vztahy, zhorSenym zdravotnim
stavem Ci utrpénim zavaznych zranéni v ptipadé prodélani epileptického zachvatu.

Strach jako pfi¢inu ochranitelského postoje zmiriuji také Stehlikova
a Modra (2020a), které zduraziuji, ze by rodice nikdy neméli dopustit, aby jejich uzkosti
ovladaly je samé nebo jejich déti. Naopak by méli udéti péstovat sebedivéru
a podporovat jejich samostatnost. Neméli by jim zakazovat bézné denni Cinnosti, jen
aktivity Ci prostiedi vhodné pfizpusobit tak, aby se eliminovala moznost vzniku tGrazu
nebo neschopnost pomoci beéhem epileptického zachvatu. Prikladem je nezamykani dveri
do koupelny, jejich otevirani smérem ven, zpivani ve van¢, pokud je v ni dit€¢ samo,
pouzivani nerozbitného nadobi, vafeni v mikrovinné troubég, rychlovarné konvici ¢i na
induk¢énim sporaku, otaceni rukojeti hrncti a panvi od sebe, nepfenaseni talifa i hrnku

s horkym obsahem, pofizeni kvalitniho monitoru k pocitaci a nabytku bez ostrych hran.

3.4 Mimoskolni prostiedi (interpersonalni vztahy, aktivity)

Epilepsie je opfedena mnoha myty, které vyrazné ovliviiuji pfistup intaktni
spolecnosti nejen k détem a dospélym trpicim epilepsii, nybrz i jejich rodinam.

Stehlikovda a Modra (2020b) formulovaly nasledujici myty tykajici se
neurologického onemocnéni epilepsie: jedinci s epileptickymi zachvaty jsou posedli
démony; epilepsie je neléCitelné onemocnéni; pfistroj zaznamenavajici elektrickou
aktivitu mozku dokaze cCist myslenky, ur¢it povahové vlastnosti a méfit inteligenci;
epilepsie je duSevni onemocnéni; epilepsie se objevuje pouze u déti a dospivajicich;
epilepsie je dédicna nemoc; lidé s epilepsii nesmi jist cokoladu, maliny a jiné potraviny;
kieCe jsou u déti doCasné, protoze je vyvolava rust zubt; béhem zachvatu je nutné
postizenému nasilim otevfit usta, aby si nemohl prokousnout jazyk; pokud nemé jedinec

zachvaty, mize sam ukoncit farmakologickou 1é¢bu.
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Autorka se domniva, ze jsou nékteré myty jiz piekonané a je mozné je povazovat
za zastaralé — napt. posedlost démony ¢i ¢teni myslenek béhem vySetfeni EEG. Soucasné
si v§ak uvédomuje, Ze existuje mnoho mytt, kterym véfi Cast spoleCnosti doposud. Pravé
tyto nepiekonané myty mohou vyvolavat u intaktni spoleCnosti predsudky, strach,
rozpacité i negativni reakce.

Kromé mytt a predsudkt ovliviluji postoj spolecnosti k zakim s epilepsii, jejich
kvalitu zivota i moznost ziskat pfijatelné postaveni ve vrstevnické skupiné pfistupy
rodict a pedagogti k nim i jejich schopnost vyrovnat se svymi dovednostmi, zkuSenostmi,
vystupovanim a aktivitami svym soucasniktim.

Jedincim s epilepsii by mélo byt podle Stehlikové a Modré (2020a) umoznéno
travit volny Cas zpusobem co nejvice srovnatelnym se svymi vrstevniky, méli by mit
moznost odpoutat se od rodi¢l, setkavat se s prateli, iCastnit se sportovnich aktivit, tabort
i z4jmovych krouzkl, ikdyz vzhledem k omezenim, které pfinasi onemocnéni Ci
dodrzovani protizachvatového rezimu, budou pro né nékteré Cinnosti nevhodné nebo
behem nich budou potiebovat dohled dalsi osoby.

Mezi rizikové, atudiz nehodici se aktivity pro zaky s epilepsii mizeme zaradit
napf. sporty se zvySenym nebezpeCim padu nebo ve vysokych nadmoiskych vyskach,
dohled pak budou potiebovat kupt. pii vodnich sportech, rybafeni, lyzovani nebo jizdé

na koni. (BusSek et al., 2020)

3.5 Skolni prostiedi (klima Skolni tfidy, vykonnost a postaveni ve

tFide)

Kvalita zivota u zakd s epilepsii tizce souvisi i se Skolnim prostfedim, kdy na
vlastni hodnoceni Gspésnosti a sebepojeti zaki ma vliv klima Skolni tfidy, postaveni ve
skupiné spoluzakt, hodnoceni pedagogt, zvladani vzdé€lavaciho procesu i podavani
pfiméfenych vykoni.

Klima skolni tfidy mizeme charakterizovat jako ,, trvalejsi socialni a emocionalni
naladéni Zakiu ve tride, které tvori aproZivaji ucitelé a zZaci v interakci.” (Lasek

In: Bursikova, 2019, s. 98)
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Gillen et al. (In: Bursikova, 2019) vymezili pét zakladnich oblasti, které jsou pro
zaky pro vytvoreni adekvatniho klimatu ve tfidé zasadni: vztahy ucitele se zaky; socialni
vztahy ve tfidé (mezi zaky); napli hodiny, vyklad ucitele; prostredi tfidy; uspotradani
a organizace (jasné pozadavky i hodnocent).

Zkoumani klimatu Skolnich tfid se zakem s epilepsii se vénovala BurSikova, jeji
studie pfinesla nékolik novych poznatkt. Alarmujici a souc¢asn€ pro nasi praci dle autorky
nejvyznamnéjsi je zjisténi, ze , klima Skolni tridy je u trid navstévovanych détmi
s epilepsii z hlediska dobrych vztahit a spoluprdce mezi spoluzaky horsi, nez odpovidd
celkové populaci. “ (BurSikova, 2019, s. 215)

Epilepsie vétsinou neovliviiuje intelekt zaki, av§ak pouze 30 % z nich podava ve
Skole vykony na urovni svych moznosti. (Austin et al. In: Vagnerova, 2014)

Pricinou je nezpusobilost zaki adekvatné a pohotové své rozumové schopnosti
vyuzit — zaci byvaji snadno unavitelni, v jejich kognitivnich procesech se vyskytuji
zmény zapii¢inéné poruchami pozornosti a kratkodobé paméti. Mysleni zak( byva
zpomalené, mén¢ pruzné, zabihavé a ulpivavé, dochazi unich k naruSeni plynulosti
mySlenkovych operaci, verbalni pomalosti a nevybavnosti. (Vagnerova, 2014)

Kazdy pedagog, v jehoz tfidé se vyskytuje zak s epilepsii, by mél znat schopnosti
i omezeni tohoto zaka, miru poskozeni jeho kognitivnich funkci, zpisoby reagovani
i typické zpusoby emocniho prozivani, aby na néj mohl brat patficny ohled, ale
nepfistupoval k nému protektivné. Takovy pfistup by rozvoji zaka s epilepsii neprospél,
spiSe by ohrozil jeho pozici ve skupiné spoluzaka, ktefi by mirngjsi hodnoceni
a nepfiméfené pozadavky mohli povazovat za nespravedlnost. (Stehlikova a Modra,
2020a)

Autorka se domniva, ze pratelsky vztah spoluzaki a zaclenéni do skupiny
vrstevnikti ma pro zaka s epilepsii klicovy vyznam, zejména pak pro zaka dospivajiciho,
ktery se potyka s fyzickymi i psychickymi zménami, zkoumé sam sebe a hled4d svou
vlastni identitu. Soucasné povazuje zacleniovani zadka do kolektivu za narocny proces,
ktery je ovlivnén mnoha faktory, z nichz nékteré souvisi pfimo s onemocnénim (Cetnost
a druhy epileptickych zachvati, zmény v prozivani, chovani a kognitivnich
funkcich, ...), jiné vSak spadaji spiSe do oblasti socialni (pfetrvavajici myty, pristupy

dospélych osob k jedinctim s epilepsii, ...).
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Jak naro¢né je pro zaky s epilepsii zaujmout piijatelnou pozici ve skupiné
spoluzakd, ukazuje i vyzkum zjistujici Cetnost vyskytu Sikany mezi zaky, ktery jasné
prokazal, Ze jsou zaci s epilepsii ohrozeni Sikanou Castéji nez jejich spoluzaci. (Celych
42 % zaku s epilepsii proti 12 % jedinct z kontrolni skupiny uvedlo, ze maji zkusenosti

se Sikanou.) (Hamiwka et al. In: Bur§ikova, 2019)
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PRAKTICKA CAST

4 KVALITA ZIVOTA VYBRANEHO ZAKA S EPILEPSIi

V praktické casti bakalarské prace se autorka zaméfuje na problematiku kvality

zivota zaka s epilepsii, ktery se pripravuje na své budouci povolani.

4.1 Vymezeni vyzkumného cile

Hlavnim cilem bakalatské prace je zmapovat, jak celkové ovliviluje epilepsie
a jeji 1écba kvalitu zivota zaka vzdélavajiciho se v programu stfedniho vzdélavani. Dil¢im
cilem prace je popsat, zda a v jaké mife se u né¢j onemocnéni a 1écba promitaji do oblasti

sebehodnoceni, vzdélavani, interpersonalnich vztaha i kazdodennich ¢innosti.

4.2 Vyzkumny problém a vyzkumné otazky

Prakticka cast bakalafské prace avyzkum vni realizovany je zaméfen na
vyzkumny problém: Jak ovliviiuje epilepsie a jeji 1écba kvalitu zivota zaka vzdélavajiciho
se v programu stiedniho vzdélavani?

Vyzkumné Setfeni bude sméfovat k zodpovézeni nasledujicich vyzkumnych
otazek:

e Jakd omezeni a povinnosti vyplyvaji zonemocnéni epilepsie ¢i jeji 1écby

u vybraného respondenta?

e Jaka je Skolni uspésnost respondenta?

e Jaké postaveni zaujima respondent ve skupingé?
e Jaka je uroven sebehodnoceni respondenta?

e Jaké udrzuje respondent interpersonalni vztahy?

e Jakym zpusobem travi respondent sviij volny Cas?
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4.3 Vyzkumny vzorek (vybér zaimérny)

Predmétem naseho vyzkumu se ptivodné méli stat dva zaci (zak a zakyné) trpici
epilepsii, ktefi se narodili jako dvé zdravé déti. Chronické onemocnéni se u obou objevilo
v prubéhu détstvi — epilepsii u nich diagnostikovali 1ékafi z Kliniky détské neurologie
2. LF UK a FN Motol v roce 2005.

Oba zaci ziji v Ceskych méstech a pochazeji z tplnych rodin, jejichz ¢leny jsou
matka, otec a dvé déti. V rodinnych anamnézach zaka se epilepsie ani jina zachvatova
onemocnéni nikdy nevyskytovaly, rodinni pfislusnici ani sami zaci neméli s epilepsii
zkuSenosti, neznali variabilitu prabéha epileptickych zachvati ani jejich dusledky.
Netusili, jaka omezeni a povinnosti z nemoci vyplyvaji.

V priabéhu vyzkumného Setfeni vSak dosla autorka po peClivém uvazeni,
s ohledem na naro¢nost sbéru materialu a mnozstvi ziskanych informaci, k zavéru, ze
uvede jen jednu longitudinalni studii a vyhodnoti pouze jednoho respondenta (zakyni).

Vybrana respondentka je v soucasné dobé vedena jako zakyné se specialnimi
vzdélavacimi potfebami na stfedni odborné Skole, pfipravuje se na maturitni zkousku

a své budouci povolani.

4.4 Vyzkumna metodika

Po stanoveni a jasné formulaci vyzkumného problému byl vybran pro vyzkumnou
Cast kvalitativn€ orientovany vyzkum, jehoz hlavnim cilem je ,, porozumeét clovéku, tedy
predevsim chdpat jeho viastni hlediska — jak on vidi véci a posuzuje jednani. “ (Gavora,
2000, s. 32)

Vyzkumnik se beéhem kvalitativniho vyzkumu ,, soustredi na méné pripadii. Jde
vSak o intenzivnéjsi, hluboké zkoumdni a ne o povrchni, impresni postiehy. U takového
vyzkumu se odhali casto mnoho novych, prekvapujicich skutecnosti. “ (Gavora, 2000,

s. 144)
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4.4.1 Longitudinilni vyzkumna metoda

S ohledem na vybrany vyzkumny vzorek c¢itajici pouze jednu respondentku,
moznost jejiho dlouhodobéjsiho sledovani a opakovaného pozorovani byla pro vyzkum
zvolena podélna védecka metoda — longitudinalni studie.

., V longitudindlni studii védci opakované zkoumaji stejné jedince, aby odhalili
jakékoli zmeény, které by mohly nastat v priibéhu casu. Longitudindlni studie jsou
typem korelacniho vyzkumu, ve kterém vyzkumnici pozoruji a shromazduji data
o radé proménnych, aniz by se snaZili tyto proménné ovlivnit.“ (Thomas, online,
cit. 2022-09-25)

., Pro longitudindlni studii neni potieba Zddné stanovené mnozstvi casu, pokud
Jsou ucastnici opakované pozorovdni. Mohou se pohybovat od pouhych nékolika tydmi az
po nékolik desetileti. “ (Thomas, online, cit. 2022-09-25)

Longitudinalni studie umoziuje pouzivat data z jinych zdroji i shromazd’ovat
informace vlastni.

Smér samotného sbéru dat urCuje typ longitudinalni studie (Anna, online,
cit. 2022-09-25):

e retrospektivni typ studie — umoziiuje sledovani vyvoje respondentd, informace
jsou ziskavany z biografii (autobiografii), analyzou Cinnosti (aspéchti), od rodica
(pokud jsou respondenti déti);

e perspektivni typ studie — informace zprostiedkuje pfimé pozorovani vyvoje
respondentu;

e kombinovany typ studie — kombinujeme oba typy studii (souCasné pouziti

napf. pozorovani a studia biografii).

Pomoci longitudinalni studie kombinovaného typu, ke kterému jsme se ptiklonili,
bylo mozné popsat subjekt vyzkumu (zakyni s epilepsii), zkoumat jeji promeény
v prubéhu Casu, vyvoj, potiZe i situace, v nichz se nachazela. Studie také umoznila
sledovat faktory, které respondentku v pribéhu doby, kdy se jiz potykala s epilepsii,

mohly v ur€ité mife ovliviiovat.
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4.4.2 Vyzkumné metody — sbér informaci

Pred samym zacatkem vyzkumného Setfeni se autorka s respondentkou a jejimi
rodi¢i domluvila, jak bude celkové vyzkum realizovan, jaké budou pouzity vyzkumné
metody, s kterymi ¢leny rodiny bude autorka moci spolupracovat a které dokumenty ji
budou propijceny k nahlédnuti. VSichni za¢astnéni také predem odsouhlasili ptipadné
pofizovani audiozaznamu a pisemnych zaznama béhem realizace vyzkumu.

K uskutecnéni sbéru dat autorka zamérné zvolila kombinaci tfi odliSnych technik
(tzv. triangulaci), jejichz rozdilny pfinos poznatki podporuje validitu vysledkd
kvalitativniho vyzkumu.

Prvni vyzkumnou metodou, kterou autorka pouzila jiz na pocatku vyzkumného
Setfeni, byly dva rozhovory, prvni, polostrukturovany, s respondentkou, druhy, narativni,
sjeji matkou. Rozhovory probihaly v domacim prostiedi respondentky, kde se
uskutecniovaly v soukromi — v mistnosti byla vzdy kromé autorky jen jedna
z dotazovanych. Obé dotazované prostiedi davérné znaly, chovaly se v ném pfirozené
a uvolnéne.

Celé rozhovory byly zaznamenany pomoci diktafonu, pouze postiehy
neverbalniho charakteru zapisovala autorka pisemné. Ta si také pfedem pfipravila
k polostrukturovanému  rozhovoru  nékolik  okruhii  otazek  souvisejicich
s vyzkumnym problémem, které vSak v prubéhu rozhovoru upravovala a dopliovala
podle potieby, napt. kvili udrzeni zaméfeni rozhovoru nebo doplnéni informaci.

Béhem polostrukturovaného rozhovoru se autorka seznamovala s nazory
respondentky na jeji volnoCasové aktivity a postaveni ve skupiné vrstevnika. Zjistovala,
jak respondentka hodnoti své schopnosti, dovednosti a skolni vykonnost, zkoumala
postoje respondentky ke svému vzdelavani, budoucimu povolani i zivotni draze.

Narativnim rozhovorem se autorka seznamila s pohledem matky na zivot dcery
i celé rodiny ovlivnény epilepsii, pribéh onemocnéni dcery, jeji interpersonalni vztahy
i vzdélavani.

Druhé vyzkumné metoda, dlouhodobé nestrukturované pozorovani respondentky,
byla realizovana od roku 2005, kdy doslo u respondentky k propuknuti epilepsie. Autorka

na déni participovala, pozorovala respondentku i zucastnéné jedince v pfirozenych
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situacich. Sledovala prostiedi, ve kterém se nachazeli, jejich Cinnosti, chovani i verbalni
projevy. Své postiehy a poznatky o respondentce zachycovala pisemné na papir.

Sbér dat zakoncila autorka analyzou dokumenti. Méla moznost nahlédnout do
lékarskych zprav, zaznaml tykajicich se rozvoje a aktivit respondentky i dokumentt
obsahujicich zavéry vySetfeni v pedagogicko-psychologickych poradnach ¢i vysledky
Skolniho vzdélavani.

Analyzou dokument se autorka snazila ziskat objektivni informace, které by bylo
mozné porovnat se subjektivnimi nazory a postoji dotazovanych vyicenymi jiz v diive

uskute¢nénych rozhovorech.
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5 LONGITUDINALNI STUDIE —- RESPONDENTKA

Longitudinalni studie se zamétuje na respondentku, kterda onemocnéla epilepsii ve
véku Ctyfi a pul roku.

V tvodnich podkapitolach se budeme zabyvat jeji rodinnou a zdravotni
anamnézou, nasledn¢€ zpracujeme informace ziskané vyzkumnym Setfenim zjejiho
predskolniho, mladsiho Skolniho i star§iho skolniho véku. V zavérecnych podkapitolach
se budeme vénovat skuteCnostem, které nastaly v dobé, kdy respondentka studovala na

jednotlivych stiednich Skolach.

5.1 Rodinna anamnéza respondentky

vees

pracuje ve Skolstvi, na pozici asistentky pedagoga, u zaku na zakladni Skole. Otec je
osobou samostatné vydélecné Cinnou v oborech zednictvi a izolatérstvi. Respondentka
ma o tfi roky mladSiho bratra, ktery je, rovnéz jako ona, zakem stfedni Skoly, vzdélava se
v oboru ekonomika a podnikéni.

V nukleéarni rodiné respondentky se zavazné zdravotni problémy nevyskytuji,
pfitomny jsou vSak v jeji §irsi rodinég.

Syn matc¢iny sestry meél v sedmi tydnech zivota srdecni zastavu a doSlo u né¢j
vlivem nedostatku kysliku k poSkozeni mozku. Nyni je mu 22 let, trpi zrakovym
postizenim a kvadruparetickou formou mozkové obrny, kdy dosud nechodi, nesedi,
nepouziva horni koncetiny ani nemluvi.

U matciny sestry (kufacky s vysokym krevnim tlakem) doslo v jejich 49 letech
k prasknuti mozkového aneurysmatu, naslednému krvaceni do mozku, ochrnuti pravé
poloviny téla a ztraté védomi. Podstoupila nékolik operaci, béhem nichz ji byl voperovan
shunt (ventrikuloperitonealni zkrat) odvadé&jici mozkomisni mok do dutiny bfi$ni
a odebrana Cast lebky. V soucasnosti trpi depresemi a expresivni (motorickou) afazii.

Epilepsie u rodinnych pfislusnikl respondentky diagnostikovana nebyla, nicméné
matka respondentky podstoupila vySetieni EEG (elektroencefalografii) z divodu Castych

bolesti hlavy a piitomnost epileptickych vyboji v mozku se u ni prokazala.
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U bratra respondentky odhalili Iékati zmény v elektrické aktivité mozku v jeho
ttech letech, kdyz jeho spani zaCaly naruSovat nocni désy. Nejednalo se vSak
o abnormalni epileptickou aktivitu neurond, ktera by se v budoucnu méla projevit

epileptickymi zachvaty.

5.2 Zdravotni anamnéza respondentky

Respondentka se narodila deset dni po terminu porodu v poloze podélné zahlavim,
porod byl z divodu matcinych zdravotnich potizi a délce trvani gravidity indukovany.
Respondentka po porodu vazila 3310 g, méfila 48 cm, pupecnik méla omotany kolem
krku a na pravé stran¢ temenni oblasti hematom. Jelikoz u ni byla naméfena nizka télesna
teplota, stravila dva dny v inkubatoru.

Dalsi vyvoj respondentky probihal bez komplikaci, hlavicku drzela od tfi mésicaq,
sedéla v pul roce, lezla v osmi mésicich a chodila pred dovr§enim jednoho roku véku.
V jednom roce také fikala n€kolik slov, ve dvou letech jiz mluvila ve vétach.

Do ctyt a pul roku véku se u ni objevily pouze opakované laryngitidy (zanéty
hrtanu) provazené suchym drazdivym, st€kavym kaslem, obtiznym dychanim a sipotem.
Pro zmirnéni potizi s dychanim ji byly nékolikrat podany kortikoidy.

Prvni epilepticky zachvat prodélala respondentka v materské Skole b&hem
odpoledniho spanku, poté ji byla nasazena medikamentozni 1écba a doporuceno
dodrzovani protizachvatového rezimu.

O tf1 mésice pozdéji musela byt hospitalizovana v nemocnici na infekénim
oddéleni pro dekompenzaci zachvatového onemocnéni béhem vysevu varicelly (planych
nestovic). Jeji stav zkomplikovala postupné se zvyraziujici cerebellitida (zanét mozecku)
a rotavirova infekce, jiz se nakazila béhem pobytu v nemocnici. Frekvence zachvatt u ni
stoupla piiblizné na dvacet denné a prubéh zachvata se zménil. Respondentka béhem nich
jiz nepadala na zem ani se nepomocila, pouze se piiblizn€ na dvacet vtefin zahled¢la,
objevovaly se ji zaskuby kolem ust, eventualné ji poklesla hlava.

Lékati respondentce stanovili diagnozu Idiopatické epilepsie s hrubé
abnormalnim EEG zaznamem, upravili ji nékolikrat farmakologickou 1écbu, k uplné
kompenzaci zachvati u ni vSak nedoslo. Naopak se jeji stav znovu zhorsil pfiblizn€ po

pul roce, kdy prodélala dalsi zanét hrtanu. Zachvaty uni byly pozorovany priblizné
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padesatkrat denné alékafi ji zacali aplikovat kortikoidy intramuskularn€. Doslo
k vymizeni zachvatl i zlepSeni EEG nalezu, respondentka ale onemocnéla salmonel6zou
(akutnim bakterialnim stfevnim onemocnénim) a lékafi museli lé€ebnou karu ukoncit
dfive, nez bylo plivodné naplanovano. Po ukonceni kury se onemocnéni vratilo do
puvodni podoby ani tato 1écba zachvaty nepotlacila.

Respondentka nasledné prodelala nékolikrat aftozni stomatitidu, virové
onemocnéni projevujici ,, se vznikem puchyrkii (aft) na sliznici dutiny ustni, jazyku, patre,
vstupu do krku, ddsnich nebo i rtech, které se ndsledné méni na kulatd ohranicend mista
s bélavym povlakem. Tyto puchyrky jsou velice bolestivé.“ (Aftdzni stomatitida, online,
cit. 2022-10-01)

Kromé jiz zminénych aftoznich stomatitid se u ni objevovaly i dalsi recidivujici
infekty, vétSinou provazené suchym drazdivym kasSlem prerusujicim noCni spanek.
Akutni onemocnéni inedodrzovani pravidelného spankového rezimu negativné
ovliviiovaly frekvenci zachvata, proto zacali 1ékafi respondentce pravidelné aplikovat
imunoglobuliny, po nichz jeji nemocnost vyrazné klesla.

Béhem nasledujicich tii let byla respondentka hospitalizovana v nemocnici na
neurologickém oddéleni jesté nékolikrat. Lékafi se ji snazili upravit medikamentdzni
1écbu tak, aby u ni dochazelo k co nejniz§imu poctu epileptickych zachvatl, zkouseli ji
nasadit rozmanité monoterapie ikombinace léCiv, upravovat jejich davku i dobu
podavani, avSak bez vyraznéjsiho efektu, zachvaty zadna farmaka nepotlacila. Naopak
frekvence zachvati stale stoupala a respondentka prodélavala postupné stovky zachvata
denné, kdy se kazdé tii vtefiny zahledéla (absence), ptipadné ji také poklesla hlava nebo
Skubla hornimi koncetinami (myoklony).

Vzhledem ke skuteCnosti, ze byla respondentka povazovana za pacientku
s farmakorezistentni epilepsii, zkusili ji lékafi v osmi apul letech nasadit jimi
schvalovanou alternativni 1écbu — ketogenni dietu. Ta zpocatku epileptické zachvaty
vubec nepotlacovala, po meésici dodrzovani specialni stravy se vsak patologické
epileptické vyboje v mozku vyskytovaly vmensi mife a prestaly se i klinicky
projevovat — zachvaty vymizely.

Respondentka dodrzovala specialni stravovaci rezim pres tfi roky, poté musela
ketogenni dietu, prestoze méla vyborny 1écebny efekt, pro mnozstvi nezadoucich ucinku,

napf. Casté bolesti biicha a zZlomeniny kosti, ukoncit.
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Po navratu k bézné stravé se u ni zachvaty objevovaly do véku patnacti let velmi
sporadicky, vétSinou béhem stresovych situaci nebo pii zvySené unave. Od patnacti let je
uz zcela kompenzovana, i kdyz se vzhledem k jejimu véku musela farmakologicka 1écba
zmenit.

V soucasné dobé zustava respondentka v péCi neurologli iimunologa. Jeji
onemocnéni je 1é¢eno pouze jednim druhem antiepileptik — tabletami, které uziva dvakrat
denné, a subkutanné podavanymi imunoglobuliny. Ty si respondentka v domacim

prostieni sama kazdych Sest tydnt aplikuje injekcemi do podkozi.

5.3 Respondentka pred nastupem do zakladni Skoly

Respondentka od narozeni do dvou let véku bydlela se svymi rodi¢i u prarodica
z otcovy strany. Obvykle travila ¢as se svou matkou, ktera o ni celodenné pecovala, velmi
blizky vztah si ale vytvofila i se svou babickou.

Jednou tydné dochazela s matkou do krouzku, kde se déti ucily pouzivat vytvarné
potteby, rozvijely své pohybové schopnosti i dovednosti a vénovaly se volné hie.

Ve dvou letech se respondentka prestéhovala s matkou a otcem do mensiho mésta.
Pro respondentku, zvyklou na péci Ctyf dospélych ¢leni rodiny a blizko bydlicich
ptibuznych, odstéhovani znamenalo zasadni zménu.

Rodina ve mésté nikoho neznala, respondentka proto travila vét§inu dne pouze se
svou matkou — otec byl pracovné velmi vytizeny, ze zameéstnani se vracel vecer
a prarodiCe s ni byli v kontaktu jen o vikendech.

Matka s ni tedy dojizdéla do mista pivodniho bydlisté na plavani a do vyse
zminéného krouzku, aby se respondentka mohla stykat se svymi zndmymi vrstevniky

a dospélymi lidmi.

5.3.1 Materska Skola

Ve trech letech se respondentce narodil bratr, proto jeji matka nenastoupila do
zameéstnani a respondentku pfijali do matefské Skoly pouze na pét dni v mésici.
Ve véku Ctyfi a pul roku, pravé béhem prvniho dne pravidelné denni dochazky do

matetské Skoly, probéhl u respondentky prvni epilepticky zachvat v dobé odpoledniho
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spanku. Respondentka lezela v posteli, spala, nahle zacala chroptét, tiast se a kolem ust
se Ji objevily kieCe. Ucitelka se ji snazila marn€ probudit, poté zavolala zdravotnickou
zachrannou sluzbu, détskou 1ékarku i matku respondentky. Po jejich pfijezdu byla
respondentka pfevezena posadkou rychlé zdravotnické pomoci do nejblizsi nemocnice,
kam za ni pozdé&i pfijeli také rodice s bratrem.

Po névratu z nemocnice respondentku v materské Skole nechali, musela vsak
dochazet pouze na dopoledne.

Z dalSiho zachvatu méli v matefské Skole velké obavy, spoluprace mezi rodici
a Skolou nebyla téméf zadna. Pokud matka respondentky chtéla s pedagogy mluvit
o onemocnéni dcery, vzdy licili svij Sok z prvniho zachvatu a velky strach ze zachvatu
dalsiho. Matka respondentky v rozhovoru uvedla, ze , takovy pristup ubira rodiciim
nemocnych déti mnoho sil. Bojuji s nemoci déti, podporuji své blizké, ale ochrariovat
a dodavat silu Sirsimu okoli uz nemohou.

Kdyz pak respondentka prode¢lala zanét mozecku pii neStovicich (cerebellitidu)
a zustaly ji zachvaty v podob¢ zahledéni, v matetské Skole matka respondentky jeji stav
oznamila a s vysvétlenim, ze zachvat nejspise ani nezaznamenaji, radeji odesla.

Ucitelky si postupné zvykly na pfitomnost ditéte s epilepsii v matetské Skole, jeho
zachvaty v podobé¢ absenci skutecné nezaznamenavaly.

Po prechodu respondentky do tfidy predskolnich déti, v niz déti po obédé nespaly,
pouze relaxovaly, sméla zistavat v matefské Skole az do odpoledne. (Jeji matka tam
pravidelné dojizdéla a podavala ji poledni davku lékt, kterou vté dobeé uzivala.)
Respondentka v mateiské Skole dochdzela na gymnastiku, do krouzku mazoretek,
ucastnila se i kurzu plavani. (Na plavani s ni jezdila matka, ktera na ni po celou dobu
dohlizela.)

Respondentce byl 1ékarkou (neurolozkou) doporucen odklad skolni dochazky
z divodu nekompenzovaného pribéhu epilepsie. Po odkladu Skolni dochazky, kdy
z matefské Skoly odesli vrstevnici respondentky, zistala v kolektivu déti, se kterymi si
piili§ nerozuméla. Casto si v tu dobu stézovala, e si s ni v matefské $kole nikdo nechce

hrat.
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5.3.2 Rodinné prostredi

Po prvnim epileptickém zachvatu v matefské skole byla respondentka s matkou
hospitalizovana v nemocnici pouze jeden den, poté byla propusténa do péce praktického
lékare pro déti adorost s doporucenim odborného vysetfeni détskym neurologem.
Neurolog nasledné zjistil pomoci elektroencefalografie urespondentky znacné
abnormality v elektrické aktivit¢ mozkovych buné¢k a respondentka byla (opét s matkou)
akutné pfijata do nemocnice na oddéleni détské neurologie.

Po téchto prvotnich hospitalizacich v nemocni¢nich zatizenich nasledovaly dalsi
pobyty na lazkovych oddélenich nemocnic, kdy 1ékafi fesili akutni ¢i chronické potize
respondentky. VSechny pobyty absolvovala respondentka se svou matkou, ktera byla
ubytovana bud’ s dcerou na pokoji, nebo za dcerou dochazela z nemocnicni ubytovny
uréené doprovazejicim osobam hospitalizovanych déti.

Bratr respondentky pobyval zpocatku u prarodict, pak o n€j zacal peCovat otec,
ktery s nim zlstal doma. Aby byla cela rodina v kontaktu, dojizdéli spolu kazdy druhy
den do nemocnice za respondentkou a matkou.

Rodice se snazili, aby nav§tévy probihaly co nejpfirozengji, a pokud to zdravotni
stav respondentky umozinoval, travila rodina co nejvice casu mimo nemocni¢ni pokoj.
Béhem navstév napt. rodina navstévovala détskou hernu, ucastnila se akci poradanych
dobrovolniky, prochézela se ve venkovnim aredlu nemocnice nebo chodila do mistnich
obchodi.

Béhem jednoho roku presahla celkova délka hospitalizaci Sest mésicti a dle slov
matky nejenze ,,oviivnila vztahy v rodiné a psychicky stav vSech clenii rodiny, ale také
vyrazné zasdahla financni situaci rodiny.

Bratr respondentky v té dob& zacal trpét noCnimi désy, v noci se Casto budil
a vyzadoval ptitomnost matky.

Respondentka, pokud zrovna neprodélavala desitky zachvati denné, Casto jen
bezcilné béhala ¢i se vztekala. Nebyla schopna zistat v klidu, proto ji rodi¢e zapojovali
do aktivit vhodnych pro déti predskolniho véku, vodili ji napt. na cvi¢eni do Sokola, balet
do zakladni umélecké skoly a kurz anglického jazyka.

Rodice respondentky se snazili dcefi pomoci, vzhledem k dosavadnim

neuspéSnym snaham zastavit epileptické zachvaty oslovovali 1éCitele ibylinafe. Své
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kroky oznamili i Iékafce na détské neurologii, ktera respektovala jejich rozhodnuti, pouze
je pozadala, aby dcefi nedavali zadné dopliiky stravy ani bylinné ¢aje ¢i tinktury v dobé,
kdy probihda zména 1écby a nebylo by mozné urcit, co ajakym zpusobem epilepsii
ovliviluje. Po urcité dobé si rodice uvédomili marnost svého pocinani — lécitelé jejich
dcefi nepomohli od epileptickych zachvati a bylinné piipravky dcefi spiSe zachvaty

vyvolavaly.

5.3.3 Vyvoj respondentky

Psychomotoricky vyvoj respondentky probihal v norme¢.

Jednou tydné dochazela v mateiské Skole k logopedickému asistentovi, ktery
rozvijel jeji slovni zasobu, sluchovou i zrakovou percepci, sluchovou pamét’, procvicoval
s ni motoriku jazyka a nacvi¢oval spravnou artikulaci hlasek.

Pul roku od propuknuti epilepsie, kdy jiz prodélala nespocet generalizovanych
epileptickych zachvati a jeji EEG se vyznaCovalo vysokym vyskytem abnormalit, byla
vySetiena klinickym psychologem — jeji aktualni intelektovy vykon dosahoval pasma
lepSiho priméru, mirné oslabeni bylo zjisténo pouze v oblastech vyzadujici kvalitni
pozornost.

Po dalsich Sesti mésicich, kdy psychicky vyvoj, chovani a kognitivni funkce
respondentky byly vyrazn€ ovliviiovany aktualnim po¢tem zachvatt i farmakologickou
1écbou, byla respondentka opetovné vySetiena klinickym psychologem.

Jeji intelektové schopnosti dosahovaly pasma primeéru (hodnota celkového
inteligencniho kvocientu 104) a byly celkoveé rovnomérné rozlozené. M¢la kvalitni slovni
zasobu, verbalni porozuméni i schopnost socidlniho porozumeéni. Vizuopercepcni
a konstrukéni schopnosti respondentky byly vnormé, jeji vykon v kvantitativnim
mySleni svédcCil o velmi dobré vizuoprostorové schopnosti i pocetnich dovednostech.
Oslabenou méla pouze kratkodobou pamét, zejména ve slozce verbalni auditivni paméti
a opakovani ¢isel dosahovala niz§iho pasma prameéru.

O organickém oslabeni centralni nervové soustavy respondentky svédcila jeji
kresba, jez sice dosahovala primérné az mirné nadprimérné kvality, jeji obsahové

zpracovani vSak vyznamné prevysovalo formalni.
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5.3.4 Cileny rozvoj respondentky

Rodice respondentky se snazili predejit pfipadnym problémtm, které by se mohly
projevit ujejich dcery po nastupu do zakladni Skoly, proto pfihlasili dceru do
stimulacniho programu Maxik, ktery sestavily na zakladé svych dlouhodobych
zkuSenosti s détmi se specidlnimi vzdélavacimi potiebami Mgr. Pavla Bubenickova
a PaedDr. Zdeiika Janhubova.

Stimula¢ni program Maxik, akreditovan Ministerstvem Skolstvi, mladeze
a t&lovychovy Ceské republiky, je uréen détem od péti let véku, détem s odlozenou $kolni
dochazkou i détem, které maji v prvnim ¢ druhém ro€niku Skoly potize v uceni.
Zaméfuje se na nacvik novych pohybovych stereotypt (napt. stabilni postoj, tchop
psaciho néacini), rozvoj komunikacnich dovednosti, grafomotorické dovednosti,
koncentraci pozornosti, rozvijeni dil¢ich funkci ve sluchové a zrakové oblasti, rozvoj
v oblastech prostorové orientace, seriality (fazeni uUkonl ve spravném poradi)
a intermodality (pfepinani a kombinovani riznych zptsobu percepce). (Stimulacni
program pro piedskoldky a déti s odlozenou skolni dochdzkou — Maxik, online,
cit. 2022-10-07)

Rodice s dcerou pracovali 15 tydni. Respondentka kazdy den plnila zadana
cviceni skladajici se ze tfi Casti vénovanych posileni motorické, grafomotorické
a percepCni oblasti. V prvni casti napf. provadéla stanovené pohyby celym télem nebo
jeho ¢astmi, v druhé kreslila pfedem dané Cary ¢i klicky, pficemz soucasné opakovala
uréené véty nebo basné, v posledni ¢asti se vénovala rozmanitym aktivitam vyuzivajicim
kupt. obrazky ¢i verbalni vyjadfovani (pojmenovani, komunikaci, projev).

Pii plnéni tukolt, znichz nékteré respondentku bavily ajiné plnila spiSe
s donucenim, se vykon respondentky zlepsoval, ukazaly se vSak i oblasti, které by bylo
vhodné procvicit vice. Rodi¢e ztoho davodu pokracovali po ukonceni stimula¢niho
programu v rozvijeni dcefinych schopnosti formou percepéné motorickych napravnych
cviceni. (Dana cvieni byla provadéna ipo vstupu do zakladni Skoly, proto budou
popsana podrobngji v kapitole zabyvajici se respondentkou v obdobi mladsiho Skolniho
véku.)

Pedagogicko-psychologickd poradna nabidla respondentce, u niz byly

diagnostikovany obtize v oblasti pozornosti, po odkladu Skolni dochazky o jeden rok
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ucast ve skupinovém programu PhDr. Pavly Kuncové KuMOT (Kuncova MOTorika).
Program je slozen z deseti hodinovych lekci, je zaméfen na rozvoj motoriky, kognitivnich
funkci a socialnich dovednosti. Respondentka dochéazela pravidelné jednou tydné do
pedagogicko-psychologické poradny, kde se ve skupiné stejné starych déti dobie
adaptovala. Aktivné se zapojovala do nabizenych Cinnosti i feSeni problémovych situaci,
dokazala reflektovat emoce av pohybovych aktivitaich byla napaditd. Vyrazngjsi
vypadky v pozornosti, které by ji branily pln€ se u€astnit programu, se u ni neprojevily,
pottfebovala v§ak dostatek prostoru v oblasti verbalniho projevu, ve kterém byly, zejména

na zaCatku, patrné zarazy a odmlky.

5.4 Respondentka po nastupu na prvni stupen zakladni Skoly

V nésledujicich podkapitolach se budeme vénovat obdobi, ve kterém
respondentka nastoupila do bézné zakladni Skoly, prodé€lavala svij druhy nekonvulzivni
status, byla ji zavedena ketogenni dieta a jeji rodina se zacCala pravidelné ucastnit setkani

obcanského sdruzeni Epi-rodina, které v té dobé poradalo denni, vikendové i tydenni

pobyty.
5.4.1 Prvni stupen zakladni Skoly

V zékladni Skole, kam se respondentka hlésila, se vedeni Skoly ani budouci
ucitelka prvniho ro€niku zdvazného onemocnéni respondentky nezalekly, uvadely ze se
v dané Skole jiz zak s obdobnymi potizemi vzdélaval. Nepozadovaly v pribéhu
vzdélavani ani vySetteni respondentky v pedagogicko-psychologické poradné.

Respondentka nastoupila do prvni tfidy, jejiz tfidni ucitelkou byla specialni
pedagozka. Vzdé€lavala se stejnym tempem jako ostatni zaci, jiz v pulce fijna vSak
prodélavala stovky zachvati denné a musela byt hospitalizovana v nemocnici na
lizkovém oddéleni détské neurologie. Zde stravila, pfevazné na jednotce intenzivni péce,
témef celé prvni pololeti Skolniho roku. Ztratila kontakt s vrstevniky ze Skoly a nemohla
se stykat ani s ostatnimi détmi na oddéleni, protoze byla vét§inu Casu napojena na
infuzich. V pribéhu hospitalizace ji byly nasazeny kortikoidy, nekolikrat ménéna 1écba

antiepileptiky, nakonec i zavedena ketogenni dieta.
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V nemocnici byla hospitalizovana se svou matkou, ktera se ji vénovala cely den,
snazila se ji rozptylit, vymyslela ji program, hry i zabavu. Matka byla také v dennim
telefonickém kontaktu s tfidni ucitelkou, ktera ji predavala informace, co zrovna ve §kole
probiraji a tvofi, naCez se stejnym aktivitdam vénovaly i matka s dcerou v nemocnici.
Vyrabély papirova pismena, kterd visela na nemocnic¢ni posteli, psaly do pisanky, Cetly
genetickou metodou, pocitaly a vypliiovaly ukoly v prvouce. Protoze se respondentka
dokazala soustiedit vzdy jen po urcitou dobu, zabyvaly se uenim dvakrat i trikrat denné.
Uceni komplikovala stala epileptogenni aktivita v mozku — béhem psani jednoho slova
do pisanky prodélala respondentka dva epileptické zachvaty. Necinnost vSak Cetnost
epileptickych zachvati u respondentky jesté zvySovala.

Jelikoz se lékarim nepodafilo epilepsii béhem hospitalizace zcela kompenzovat,
musela matka respondentku vzdélavat i po propusténi do doméaci péce. Ttidni ulitelka je
obé podporovala, stale s nimi byla v kontaktu a pomahala jim. Pokud jela se tfidou na
vylet, nabizela matce, ze vezme respondentku s sebou, jestlize méli zaci ve Skole
zajimavou akci, chtéla, aby se ji zi¢astnila respondentka také. Jeji zdravotni stav to vSak
dovoloval jen malokdy.

Respondentka nastoupila opét do skoly v prubéhu druhého pololeti, v tu dobu jiz
nem¢éla v dasledku upravené stravy téméf zadné zachvaty. Dokonce se mohla v Cervnu
zcastnit Skoly v pfirode€, kam ji doprovazela matka, ktera pro ni pfipravovala specialni
stravu.

Ve ¢tvrtém rocniku zacali spoluzaci respondentce ublizovat. Matka v rozhovoru
k problému uvedla: ,,Ja to nevédéla, veérila jsem ucitelim, Ze by néco takového
nedopustili. Kdyz se dcera o nécem zminila, tak jsem to bagatelizovala. Tieba, kdyz ji
shodili spoluZdci ze schodii a ona si zlomila nohu, tak jsem to povaZovala za nehodu.
Dcera se mi taky moc nechtéla svérovat, protoze se bdla, Ze se budu zlobit. Kdyz pak
dospéla, tak mi Fekla, co viechno ji spoluzaci délali, Ze se napr. postavili do Fady a jeden
po druhém ji chodili Fikat néco osklivého. Posmivali se ji kvili ketogenni dieté, proto
chodila jist na toaletu, pripadné jedla svacinu az doma, tajné ve svém pokoji. Pritom je
velmi diilezité, aby déti, které jsou na ketogenni dieté, jedly své porce v urcitou dobu.
Jidlo maji rozpocitané na nékolik dennich davek.

Respondentka v rozhovoru zminila, ze se ji v té dobé déti posmivaly nejen kvuli

odlisné straveé, nybrz také z divodu, Ze v dusledku ketogenni diety pribrala na vaze a do
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skupiny zdravych déti, které sama oznacila za normalni sortu, nezapadala. Ucitelé dle ni
o ublizovani védéli, situaci ovSem nefesili.

Na prvnim stupni zakladni Skoly se postupné u respondentky zacaly projevovat
potize v uCeni. Na vysvédcCeni méla prevazné vyznamenani, musela se vSak do Skoly
denné pripravovat. UcCila se s matkou kazdé odpoledne, v patém ro¢niku jim pfiprava na
vyuCovani (s prestavkami) zabrala i 2 az 3 hodiny. Nakonec se rodi¢e respondentky
rozhodli dat dceru v pololeti patého ro¢niku do jiné zakladni Skoly, do tfidy, v niz byla
neustale pfitomna asistentka pedagoga, kterd se mohla jejich dcefi béhem vyucovani

vénovat.

5.4.2 Cileny rozvoj respondentky — percepcéné motoricka napravna cviceni

., lento diagnosticky a ndpravny program vychdzi znezralosti centrdlniho
nervového systému — to znamend, zZe se nevytvorily nervové spoje, které umoziuji spravny
prijem informaci, jejich ulozeni, vybaveni a automatické pouziti, kdyz je potiebujeme.
Program se [isi od klasickych reedukaci v tom, Ze systém ndpravy nestoji na principu
Cteni, psani a pocitdni, ale na vytvdreni, rozvoji, posilovani a propojeni funkci
smyslovych, kognitivnich a motorickych.“ (Percepéni a motorické oslabeni ve Skolni
praxi, online, cit. 2022-10-28)

., Terapeutickda cviceni pomdhaji vytvdret co nejefektivnéjsi spojeni mezi
aktivovanymi  oblastmi mozku. Pri kaZdodennim ndcviku dochdzi k posilovdni
nejvyvhodnéjsi cesty k propojeni nervovych center a k postupnému vyhasinani staré,
Spatné fungujici cesty. Pokud je cviceni spravné provadéno, nové vytvorend nervovd
spojent zuistavaji stabilni a nevyhasinaji. “ (Pohodova rodina, online, cit. 2022-10-28)

Jednotliva cvieni je nutné provadét pifiblizné 8-10 minut denné, po dobu
3—4 meésictu. Pokud dité 1 den cviCeni vynecha, prodluzuje se doba daného cviceni
o tyden, aby se nové drahy v mozku stacily nejen vytvofit, ale i upevnit. Ze stejného
divodu se také nesmi cviceni ukoncit predcasné.

Prvni percepcné motorické napravné cviceni, kterému se rodice s respondentkou
vénovali, podporovalo sluchové vnimani, néasledujici rozvijelo hmatovy smysl. Posledni
cviCeni bylo zaméfené na posileni schopnosti vzajemného propojeni zrakového,
sluchového a prostorového vniméani. Respondentka pii ném vytukavala piedem

domluvené signaly nebo je naopak rozpoznavala.
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V prabéhu posledniho cvieni se respondentka dostala do stavu zvaného
nekonvulzivni status (stala epileptogenni aktivita v mozku bez motorickych projevi).
Byla hospitalizovana v nemocnici, kde se s ni rodi€e snazili, se souhlasem lékare,
ve cviCeni pokracovat. Protoze se vSak zdravotni stav respondentky vibec nelepsil, byli

jeji rodice nuceni cviceni, které ji velmi unavovalo, ukoncit.

5.4.3 Cileny rozvoj respondentky — EEG Biofeedback

V dobé, kdy byla respondentka zakyni Ctvrtého ro¢niku, jeji rodice oslovili
Spolecnost E poskytujici terapii EEG Biofeedback. Tato terapie neinvazivnim zpusobem
pozitivne ovliviiuje fungovani nervové soustavy.

Spolecnost E se vénuje lidem s epilepsii, pomaha jim prekonat narocné situace,
podporuje je, nabizi jim spole¢na setkavani, poradenstvi, vzdelavani formou prednasek
i volnocasové aktivity. (Spolecnost E, online, cit. 2022-11-19)

Béhem terapie se klient nenasilnou a hravou formou postupné uci regulovat
frekvence elektrické aktivity svého mozku. Mozkové viny klienta jsou snimany
elektrodami pfipevnénymi najeho hlave a nasledné modifikovany ,, do jednotlivych prvki
pocitacové hry, ktera naopak vyddva zpétmovazebné informace o uspésnosti tréninku
pomoci zrakové a sluchové drahy i taktilniho citi. “ (Prazské specializované centrum EEG
BIOFEEDBACK, online, cit. 2022-11-19)

Terapie muze ujedinci s epilepsii snizit intenzitu i frekvenci epileptickych
zachvatt, je vhodna pro osoby s poruchami uceni, chovani, soustfedéni i pozornosti.
Pozitivné ovliviiuje schopnost rozhodovat se a planovat, posiluje pamét, pozornost
i dusevni svézest. Eliminuje stres, snizuje pocity unavy a slabosti. (Tyl a Tylova, online,
cit. 2022-11-19)

Respondentka dochazela na terapii pravidelné deset mésicti. Sezeni méla zpocatku

dvakrat tydné€, pozdéji se frekvence terapii snizila na jedno sezeni za tyden.

5.4.4 Ketogenni dieta

Respondentka zahgjila ketogenni dietu dvoudennim hladovénim pod dohledem
1ékarti. Nasledné se zacala stravovat podle specialniho rozpisu jidel (viz piiloha D), ktery

pro ni sestavila nutri¢ni terapeutka z Fakultni nemocnice v Motole. Jednodenni strava
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respondentky obsahovala 160 g tukd, 30 g bilkovin a 10 g sacharidd. Dany pomér zivin
vychazel z hmotnosti respondentky, ktera v tu dobu vazila 30 kg.

Respondentka nesméla snist potravinu, ktera by nebyla pfedem do jidelnicku
zafazena a pii pripravé pokrmu zvazena. Pokud jela respondentka na wvylet, Skolu
v piirodé€ ¢i byla hospitalizovana v nemocnici, musela jet matka s ni, aby ji tam jidlo
pfipravovala.

Cestovani s dietou povazuje matka respondentky za velmi naro¢né. V rozhovoru
zminila, ze je na cesty , dulezité vzit kromé potrebného nddobi viechny recepty
a ndhradni vahu. VSechny potraviny se musi nakoupit predem, protoze v misté, kam
clovék s dietou jede, nemusi proddavat tu urcitou potravinu, ktera je do jidelnicku
zarazena. VétSinou jde o potraviny, které velmi brzy podléhaji zkdze, a je tedy nutné, aby
byly ulozeny v lednici. Pristup do ni ndm po predchozi domluvé umoznili ale ve vsech
hotelech, ve kterych jsme s dietou pobyvali.

Respondentka dodrzovala ketogenni dietu pfes tfi roky. V poslednich mésicich
specialni stravy se u ni objevily vazné vedlejsi ucinky — zlomeniny tii obratlti, neustalé
bolesti bficha a poruchy zazivani. Zafala mit také psychické problémy a nizsi
sebevédomi, dieta ji utvrzovala v presvédCeni, Ze je jina nez jeji vrstevnici. (Nesméla
chodit ve Skole na obédy, jit s kamarady do obchodu pro cokoliv k jidlu, jeji svacina
vypadala jinak nez svaciny spoluzaku, a pokud ji néktery z pratel pozval na oslavu, nosila

si na ni své navazené jidlo z domova.)

5.4.5 Mimoskolni aktivity

Respondentka v rozhovoru uvedla nasledujici omezeni, okolnosti a myslenky,
které ji provazely: , Nemohla jsem délat skoro Zddny sport, jelikoz jsem nemohla mit
hyperventilaci. Musela jsem treba prestat hrat i na flétnu. Nesméla jsem do vysek, takze
Jakykoliv blbnuti, co déti blbly, tak ja nemohla. Furt byl nad vama takovej ten dozor, ktery
u vds vécné veki byl a hlidal a ddval vam najevo, Ze mdte néjaky problém. Ale vy sami
Jiste si ho nechtéli pripustit, protoze jste chtéli takovyto normalni détstvi. Uz v tom détstvi
viastné vite, Ze cely Zivot proZijete troSku jinak nez ostatni.

Rodice respondentky se snazili, aby dcera pocitovala omezeni provazejici

epilepsii co nejméné. Rodina respondentky jezdila na dovolené, vénovala se sportu

a stykala se s jinymi rodinami, které mely déti v mladsim Skolnim véku. Respondentka
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navstévovala v odpolednich hodinach krouzky, které si sama zvolila, pokud u ni
nezvySovaly riziko urazu nebo pravdépodobnost propuknuti epileptického zachvatu.
Nesméla se jiz intenzivné vénovat baletu, gymnastice a hi'e na flétnu, dochazela vsak na
jiné krouzky, kupt. keramicky, vytvarny a dramaticky krouzek, florbal, anglicky jazyk
a hru na klavesy.

Rodina respondentky se zacala pravidelné stykat s dalSimi rodinami, jejichz dité
meélo diagnostikovanou epilepsii. Spolecna setkani a tydenni letni tdbory organizovalo
sdruzeni Epi-rodina, které v soucasné dob¢ jiz neexistuje. Rodice si na téchto spolecnych
setkanich predavali zkuSenosti, podporovali se navzajem, sdileli své radosti i problémy.
Déti si nasly nové pratele, pred kterymi nemusely skryvat svd onemocnéni, stydét se za

své zachvaty ani potize.

5.5 Respondentka na druhém stupni zakladni Skoly

Respondentka pfesla na druhy stupeni zakladni Skoly v dob€, kdy se uni
epileptické zachvaty objevovaly velmi sporadicky. Sama probihajici zachvaty popisovala

tak, ze vidi Cerné nebo Sedé a neni ji dobfe.

5.5.1 Druhy stupen zakladni S$koly

Od Sestého rocniku zakladni Skoly byla respondentka zafazena do rezimu
specialniho vzdé€lavani. Divodem pro vytvoreni individualniho vzdélavaciho planu
a pritomnost asistenta pedagoga ve tiidé bylo onemocnéni respondentky doprovazené
fadou neurologicko-psychologickych problému vcetné castych vypadkd pozornosti
a nizké zatézové odolnosti. Byla u ni také diagnostikovana mirné rozvinuta porucha
dysortografie na bazi poruch pozornosti, nestabilniho vykonu, zkiizené laterality
a proménlivého pracovniho tempa.

V Sestém ro¢niku se matka s respondentkou stale denné ucila, na vysvédceni méla
respondentka pouze jedni¢ky a dvojky. Vztah mezi matkou a dcerou vSak kazdodenni
uceni ovliviiovalo, dochazelo mezi nimi k ¢etnym hadkam. Od sedmého ro¢niku se proto

matka prestala s dcerou ucit, prestoze se Skolni vykony respondentky zacaly zhorSovat.
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Ve druhém pololeti sedmého ro¢niku respondentka prestoupila do paralelni tfidy,
protoze ji ostatni spoluzaci vinili z toho, ze jsou pod neustalym dohledem asistentky
pedagoga. (Dochazelo z jejich strany také k posméskiim pro horsi prospéch a odliSnost
respondentky.) O pfestup zazadali rodiCe respondentky, tiidni ucitelka o potizich ve tiidé
nevedéla.

V paralelni tfidé byla respondentka spokojena, pomoc asistentky pedagoga vSak
jiz zcela odmitala. Nechtéla se od ostatnich spoluzakt ¢imkoliv odlisovat.

Od zacatku néasledujiciho skolniho roku se rodi¢e respondentky na doporuceni
lékare rozhodli jiz sluzeb asistenta pedagoga nevyuzivat, prestoze byla u respondentky
patrnd snizend motivace pro vyuku, vyrazna hypoaktivita odvisla od aktualniho
zdravotniho stavu a kolisala u ni pozornost. (Respondentka se nadale vzdélavala podle
individudlniho vzdélavaciho planu, kromé dysortografie ji byly diagnostikovany
i hypolexie a dysgrafie tézkého rozsahu.)

V prubéhu osmého rocniku navstivila respondentka nékolik stfednich skol
a stfednich odbornych ucilist, kde se seznamila s prostfedim, nékterymi vyucujicimi,
nabizenymi vyhodami i pribéhem vzdélavani. V devatém rocniku se pak rozhodla podat

pfihlasku na dvé stfedni Skoly, v nichz si vybrala obory kadefnik a kuchat-¢isnik.

5.5.2 Cileny rozvoj respondentky — percepcéné motoricka napravna cviceni

Se zvySujicimi se naroky na pfipravu na vyucovani i narocnéjsi Skolni praci na
druhém stupni zakladni Skoly se prohlubovaly potize respondentky. Jeji motivace k praci
klesala, projevovala se uni nadmérna tnava, stres, ve Skole se obtizné soustfedila
a nepodavala pozadované vykony.

V devatém roCniku zakladni Skoly doporucila respondentce
pedagogicko-psychologicka poradna percepéné motorickd néapravnad cviCeni.
Respondentka, ktera jiz znala nékterd cviceni z minulosti, sndpravami pomoci
pravidelnych cviceni souhlasila. Jesté v pribéhu devatého rocniku absolvovala tfi cviceni

se zamé&fenim na oblasti sluchové paméti, zrakové paméti a vizuomotorické koordinace.
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5.5.3 Mimoskolni aktivity

Respondentka na druhém stupni zakladni Skoly navstévovala méné krouzkt nez
v predchozich letech. Prihlasila se do veslafského klubu, kvuli epilepsii ji vSak ze
sportovniho krouzku vyloucili. Do konce sedmého rocniku dochazela do klubu malych
debrujari, ve kterém déti provadély nejruznéjsi fyzikalni a chemické pokusy,
a jazykového kurzu, kde si rozsifovala své znalosti a dovednosti v anglickém jazyce. Od
osmého ro¢niku jiz krouzky nenavstévovala zadné.

Se spoluzaky ze skoly se respondentka mimo vyucCovani témeér nestykala,
komunikovala se svymi znamymi prevazné pres socialni sit€. VéEtSinu volného Casu
travila doma se svou rodinou, rada pekla, vafila a divala se na televizi. (Po pfichodu ze
Skoly byvala vyCerpana, potfebovala odpocinek ¢i dokonce odpoledni spanek.)

V osmém roCniku méla prvni vaznéjsi vztah, ktery vSak povazovala spise za
kamaradsky. V poloviné ro¢niku si nasla nového pfitele, ktery ji fyzicky i psychicky tyral.
Ukoncit vztah vSak dokazala, az kdyz zjistila, ze ma pfitel kromé ni i dalsi pfitelkyni.
(V tu dobu se u ni objevily problémy se sebehodnocenim a sebeposkozovanim. Jednou
navstivila klinickou psycholozku, ta vSak neshledala davody pro dalsi navstévy
respondentky.)

Béhem letnich, podzimnich a velikono¢nich prazdnin se respondentka setkavala
s détmi, které, stejné jako ona, trpély epileptickymi zachvaty.

Jeji rodina, prestoze sdruzeni Epi-rodina ukoncilo svou ¢innost, jezdila kazdé 1éto
s byvalymi ¢leny sdruzeni (rodinami s détmi s epilepsii) na tydenni prazdninovy pobyt.

Respondentka se také pravideln€ ucastnila pobytt ur¢enych nejen zdravym détem,
ale i détem se zdravotnim ¢i socialnim znevyhodnénim, které organizovalo Spolecenstvi
harmonie téla a ducha z. s. v riznych lokalitach Ceské republiky.

Pobyty mély presny rezim dne: dopoledni zdravotni program, kdy si déti volily
mezi nabizenymi aktivitami — arteterapii, tancovanim, masazemi, zdravotni télesnou
vychovou, ..., poledni klid aodpoledni program, béhem néhoz se déti veénovaly
¢innostem obvykle uskuteCfiovanym na béznych taborovych pobytech — vytvarnym
a rukod€lnym aktivitam, plavani, hram v pfirodé a klubovné, ... Na pobytech nechybély

ani vecerni stezky odvahy, diskotéky a posezeni utaborového ohné, ikdyz jejich
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organizace musela byt vzdy uzptusobena détem, které potiebovaly pravidelny spankovy
rezim.

Respondentka na pobyty Casto vzpomina, jeji matka rika, Ze si na pobytech ,, nasia
spriznéné duse. V kolektivu zdravych vrstevnikii si vitbec nevérila, stala casto mimo déni,
ve Skole se ji zase vysmivali, protozZe byla jind a méla slabsi prospéch. Déti z tdborii se
ale casto potykaly se stejnymi nebo podobnymi potizemi a hledani blizkych kamaradii pro

Vv

roku.

5.6 Respondentka na stifednim stupni vzdélavani

Respondentka presla ze zakladni Skoly na stfedni odbornou Skolu, kde se
vzdélavala v oboru kadefnik. Po ukonceni tfiletého oboru se ptihlasila na dvouleté

nastavbové studium, obor socialni ¢innost.

5.6.1 Stredni odborna Skola — obor kadernik

V prvnim ro¢niku respondentka navazala vztah s novymi vyucujicimi i vrstevniky
bez potizi. Se spoluzaky ze tfidy, ktefi o epilepsii védeli, vétSinou vychazela, ale mimo
vyucovani se s nimi nestykala. Ve skole se také seznamila se zdkem studujicim odlisny
obor, se kterym navazala partnersky vztah.

Od zacatku studia ji byla poskytovana podpirna opatieni zahrnujici zejména delsi
Casovou dotaci na praci, poskytovani podpory apochvaly vedouci k minimalizaci
nervozity odrazejici se negativné na vysledcich prace arespektovani aktualniho
zdravotniho stavu.

Ve skole nabyvala vS§eobecné i odborné znalosti, v novém kolektivu si zacala vice
divérovat. Vyhovovalo ji stfidani teoretického a praktického vyucovani, kdy nebyla
jednostranné psychicky zatézovana, negativne vSak hodnoti skute¢nost, Ze si musel kazdy
zak shanét klienty sam. Zajistit kazdy mésic alespon dvé osoby (muze a zenu) ochotné
nechat se ostithat od clovéka bez ukonceného vzdélani v daném oboru bylo dle

respondentky zna¢né€ problematické.
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Ve druhém pololeti prvniho ro¢niku respondentce zemriela babicka, coz negativné
poznamenalo jeji psychicky stav, a od zacatku druhého rocniku, kdy se ji zmeénila
vyucuyjici odborného vycviku, se uni potize jeSté prohloubily. Uzavirala se do sebe,
ztracela zajem o skolu i socidlni kontakty. (Pro depresivni stavy navstivila klinickou
psycholozku, ktera ji vySettila, na dal$i navstévy ji vSak uz neobjednala.)

Doma se na vyucovani respondentka nepfipravovala, nékolikrat také nesehnala
dvé osoby, které by mohla béhem odborného vycviku ve skole ostiihat. Jeji vysledky ve
vzdélavani se postupné zhorSovaly — ve druhém ro¢niku méla pramér znamek na
vysveédceni 2,43, prvni pololeti tfetiho ro¢niku ukoncila s primérnym prospéchem 2,55.
(Nejhorsich vysledkt dosahovala v odbornych predmétech.)

Ve druhém pololeti tietiho rocniku se respondentka od 11. bfezna 2020 vzdélavala
z divodu uzavieni Skoly v souvislosti s Sifenim nemoci covid-19 distancné.
Vypracovavala zadané ukoly samostatné a odevzdavala je v terminech. V kvétnu, kdy to
jiz bylo mozné, se pfipravovala po dobu jednoho tydne na zaveérecné zkousky ve Skole.
(Primérny prospéch na vysveédceni si vylepsila na 2,27.)

Zaveérecnou zkouSku skladajici se zpisemného testu, praktické zkousky,
samostatné odborné prace vcetné jeji obhajoby a ustni zkouSky respondentka slozila
v ¢ervnu 2020, ¢imz uspé$né ukoncila vzdelavaci program sttedniho vzdélavani v oboru

kadernik.
5.6.2 Stredni odborna Skola — nastavbové studium, obor socialni ¢innost

Respondentka je po celou dobu studia vedena jako zakyné se specialnimi
vzdélavacimi potiebami, epilepsie a dlouhodoba medikace maji negativni vliv na jeji
unavitelnost irychlost pracovniho tempa. Pedagogicko-psychologicka poradna ji
doporucila také uzpusobeni podminek konani maturitni zkousky, kdy ji zafadila do
kategorie specifické poruchy wucfeni a ostatni (SPUQO), do skupiny SPUO-1
s prodlouzenym casem konani zkousky o 25 %.

Prvni rok nastavbového studia byl ovlivnén §ifici se nakazou nemoci covid-19.
Zaci stiednich $kol mé&li prevaznou &ast roku, od 14. fijna 2020 do 23. kvétna 2021,
distan¢ni vyuku. (Vyjimku tvorfily pouze dva tydny v prosinci 2020, kdy byla povolena

rotani vyuka vbudové Skoly.) Neéktefi ucitelé vyucCovali zaky pravidelné

55



pres Google Meet, jini jim spiSe zasilali ulohy, které méli zaci vypracovat, a online se
s nimi setkavali nepravidelné.

Respondentka se na vyuCovani piipravovala svédomité a vypracované ulohy
odevzdavala vzdy pred stanovenym terminem. Vyhovovala ji vyuka, ktera ji umozniovala
plnit zadané ukoly vlastnim tempem a v dob€, kdy se necitila unavena nebo ve stresu.

Respondentka se v prvnim roce studia se svymi spoluzaky setkavala pravidelné
pfiblizné 13 tydnu, jinak s nimi komunikovala pouze pres socialni sit€. O tom, ze trpi
epilepsii se spoluzaci dovédéli az ve druhém ro¢niku, kdy jim skutecnost oznamila
v ramci vyucovani sama. Vytvofila prezentaci a hovofila na téma zivota s epilepsii,
pri¢emz vrstevnici piijali fakt, ze ma epilepsii, bez potizi. (Ucitelé respektovali jeji prani
a o epilepsii zaky do té doby neinformovali.)

Respondentka hodnoti kolektiv vrstevnikti na nastavbovém studiu jako nejlepsi ze
vSech §kol, na kterych se vzdelavala. Své spoluzaky povazuje za vyspélé a uvadi, ze si
byli ve tfidé vSichni rovni, bavili se dohromady avelké prestavky travili spolu.
Respondentka se ve skole stykala rovnéz se zaky z nizs§iho ro¢niku, mezi kterymi si nasla
svou dobrou kamaradku. (Kolektiv mél dle respondentky vyrazny vliv na zvySeni jejiho
sebevédomi, presto je stale vnima jako snizené.)

Béhem dvou let vzdélavani v oboru socialni ¢innost dosahovala respondentka
nejlepsich vysledka v odbornych predmétech, témér vzdy z nich byla hodnocena stupném
vybornym ¢i chvalitebnym. Prvni ro¢nik studia ukoncila s primérem znamek 1,6, druhy
pak s primérem 2,25.

V jarnim zku§ebnim obdobi 2022 vykonala respondentka tispésné profilovou ¢ast
maturitni zkousky zahrnujici maturitni praci s obhajobou, dvé slohové prace (v ¢eském
a anglickém jazyce) a Ctyfi ustni zkousky konané pied zkusebni komisi (z Ceského jazyka
a literatury, anglického jazyka, psychologie akomunikace, odbornych predmétd —
socialni politiky, socialnich sluzeb, zdravotni nauky a pecCovatelstvi).

Spole¢nou cCast maturitni zkousky skladajici se ze dvou didaktickych testu
(z Ceského jazyka a literatury a anglického jazyka) respondentka neslozila. I kdyz méla
Cas na konani testd prodlouzeny o 25 %, vSechny tlohy v testu vypracovat v asovém
limitu nedokazala. K tspéSnému zvladnuti testu z Ceského jazyka a literatury ji chybél
pouze jeden bod, proto zazadala o prezkoumani vysledku testu. Jako divod uvedla

vynechani pismene ,,m* v konkrétni odpovédi. K zadosti pfilozila Doporuceni Skolského
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poradenského zarizeni, ze kterého vyplyva narok na toleranci v aplikaci gramatickych
pravidel do pisemné podoby i dal§ich specifickych chyb. Bod za tilohu ji ale uznan nebyl.

V podzimnim zkuSebnim obdobi 2022 zkusila didaktické testy slozit znovu, ale
opé€t nestihla vypracovat vSechna cviceni a nedosahla pozadovany pocet bodu. (Ke
slozeni zkousky z anglického jazyka ji chybéla jedna spravna odpovéd’, o prezkum
vysledki vsak jiz nezadala.)

Respondentka oslovila pedagogicko-psychologickou poradnu s prosbou
o zarazeni do skupiny 2 a prodlouzeni ¢asového limitu na vypracovani didaktickych testt
050 %.

Dle vyhlasky ¢. 177/2009 Sb., o bliz§ich podminkéch ukonfovani vzdélavani ve
sttednich Skolach maturitni zkouskou, spadaji do skupiny 2 (SPUO-2-N) také ,,Zdci
chronicky nemocni s cilenou medikaci, kteri potiebuji vzhledem k svému znevyhodnéni
navysit cas pro reSeni zaddni zkouSek o 50 %, Zaci nemaji vaznéjsi obtize se Ctenim
bézného textu a s psanim (po jazykové strdnce), pracuji se zkuSebni dokumentaci bez
uprav (po formdlni ani obsahové strance se nelisi od zkuSebni dokumentace pro intakini
Zdky).

Pedagogicko-psychologickd poradna na zakladé vysetfeni respondentky jeji
prefazeni do skupiny 2 (SPUO-2-N) nedoporucila, prestoze dosahovala s poskytnutim
casové dotace navic (o 50 %) ve vsSech slozkach i celkové hodnoté usuzovani mirné
vysSich vysledkt (v pasmu priméru), n€které narocné€jsi ulohy zamétrené na analyzu
a syntézu abstraktniho materialu se ji podafilo spravné vyfesit, pfi psani i praci s tuzkou
v testu bylo jeji pracovni tempo pomalejsi a jeji prace s textem byla oproti stfedoskolské

normé pomala.

5.6.3 Cileny rozvoj respondentky — percepcéné motoricka napravna cviceni

V devatém ro¢niku zakladni Skoly doporucila respondentce
pedagogicko-psychologicka poradna percepéné motorickd néapravnad cviCeni.
Respondentka v priibéhu devatého ro¢niku absolvovala tfi cviceni posilujici pamétové
slozky a vizuomotorickou koordinaci.

Po nastupu na stfedni Skolu (obor kadetnik) nejprve pokracovala v napravnych
cvicenich zaméfenych na sluchové vnimani a zrakové rozliSovani, poté se opétovné

vénovala cviceni vizuomotoriky. (Pfestoze cviceni jiz jednou absolvovala, vykazovala
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v dané oblasti oslabeni.) Cviceni vizuomotorické koordinace propojuje zrakové
rozliSovani a zrakovou pamét, posiluje koordinaci psychomotorickych funkci

a koncentraci pozornosti.

5.6.4 Mimoskolni aktivity

Béhem studia stfedni odborné skoly (oboru kadernik) navazala respondentka dva
dlouhodobéjsi partnerské vztahy. Na zacatku prvniho ro¢niku se seznamila s partnerem,
ktery studoval na stejné Skole. Travili spolu témer vSechen volny Cas, vénovali se
totoznym aktivitam a stykali se se stejnymi prateli. Jejich vztah skoncil na konci prvniho
ro¢niku, kdyz se partner respondentky zacal vénovat hram na hracich automatech,
zadluzil se aukoncil studium. Dalsi dlouhodoby vztah udrzovala respondentka od
poloviny druhého ro¢niku. Opét s partnerem travila vétSinu volného Casu, kdyz ji vSak
partner pod vlivem drog né€kolikrat napadl, vztah, trvajici pfiblizn€ jeden rok, ukoncila.

Dle slov respondentky se do vztaht s partnery promitl jeji Spatny psychicky stav
a nizké sebevédomi. Sama v té dobé& (pfes doporuceni lékatky) pila alkohol, koufila
cigarety i marihuanu. Chtéla si tim vynahradit vSe, co ji bylo dfive kvili epilepsii
zakazovano. (V soucasné dobé jiz respondentka nekouti a alkohol pije pouze vyjimecné
a v omezeném mnozstvi — najednou vypije napt. jednu sklenicku vina.)

Posledni vztah, ktery trval pfiblizn€ rok a pul, navazala respondentka v prvnim
ro¢niku nastavbového studia. S partnerem potize neméli, stykali se i v dobé&uzavteni skol,
matka partnera jim vSak postupné zacCala vztah narusovat. (Vyzadovala tifeba, aby spolu
bydleli v byté, od kterého ona bude mit klice.)

Po rozchodu s poslednim partnerem se respondentka zacala Castéji setkavat
s prateli zijicimi v blizkosti jejiho bydlisté. Nékterym pratelim se svéfila, ze trpi epilepsii,
jinym nikoliv. (Respondentka uvadi, ze informace o epilepsii zméni kazdy vztah, pokud
vSak pfiteli na jedinci s epilepsii zalezi, vztah se zméni minimalné. Také se domniva, ze
vztah ovliviiuji pfedchozi negativni zkuSenosti cloveka s epilepsii.)

V prabéhu studia na stfednich Skolach uzaviela respondentka nékolik dohod
o provedeni prace apracovni cCinnosti. V odpolednich hodinach ibé&hem vikendu
pracovala postupné v nékolika restauracnich zafizenich, obchodech, kadetnickém salonu

a zdbavnim parku.
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Na konci druhého ro¢niku nastavbového studia zacala také pravideln€ navstévovat
posilovnu, kde se ji vénuje osobni trenérka. (Respondentka zpocatku nedokéazala do
posilovny dochazet sama, protoze se obavala reakci ostatnich navstévnikt. V soucasnosti
vSak uz strach zjejich negativniho chovani nema.) Posilovna respondentce pomaha

k psychické vyrovnanosti, cvicenim se zde zbavuje prebytecné energie a vzteku.

5.6.5 Pocity respondentky v soucasnosti

Respondentka v rozhovoru uvedla, Ze se v soucasné dobé neciti omezovana a pod
dohledem ostatnich, jak tomu bylo v minulosti. Dodrzovani medikace ji nevadi
a pravidelny protizachvatovy rezim nedodrzuje. Stykd se s prateli, stresu a napéti se
zbavuje cvicenim, dokonce ziskala i fidi¢ské opravnéni, coz povazuje za splnény sen.

Kolektiv na nastavbovém studiu a své postaveni ve skupiné spoluzakt hodnoti ve
srovnani s ostatnimi Skolami velmi kladné. Od zéakladni Skoly do soucasnosti vnima také
zvySujici se uroven svého sebevédomi. (VSima si nékterych svych dovednosti,
v rozhovoru uvedla, ze umi vafit, péct a peCovat o déti.)

Respondentka se domniva, ze sou¢asnymi studijnimi vysledky jiz pfekonala sebe

sama, o uspesné ukonceni nastavbového studia chce vSak presto usilovat. Rada by slozila

zbyvajici ¢ast maturitni zkousky a pracovala v socialnich sluzbach vénujicich se détem.
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6 ZODPOVEZENI VYZKUMNYCH OTAZEK

Vyzkumné Setfeni sméfovalo k zodpovézeni nasledujicich vyzkumnych otazek
tykajicich se vybrané respondentky, ktera trpi epilepsii, v souasné dob¢ je vedena jako
zakyné se specialnimi vzdélavacimi potfebami na stfedni odborné skole, pfipravuje se na
maturitni zkousku a své budouci povolani.

Jaka omezeni a povinnosti vyplyvaji z onemocnéni epilepsie ¢i jeji 1écby
u vybraného respondenta?

Nejvice omezovana se citila respondentka v dobé, kdy navstévovala zakladni
Skolu. Musela byt pod stalym dohledem dospélych osob, vénovat se mohla pouze
aktivitam, pfi kterych ji nehrozilo zadné nebezpeci, Uraz ¢i zvysena pravdépodobnost
propuknuti zachvatu. Ptes tfi roky také dodrzovala pfisnou ketogenni dietu, pfi které se
pouzité potraviny vazi s presnosti na desetiny gramu. (Dieta neumoziuje stravovani
v restauracich ani §kolnich jidelnach.)

Na stfedni odborné Skole (obor kadetnik) prestala respondentka omezeni
respektovat, dle jejich slov si vynahrazovala to, co v minulosti nesméla. Porusovala
spankovy rezim, koufila cigarety, vyzkousSela U€inky marihuany a pila alkohol.

V soucasnosti respondentka omezeni nepocituje. Pravidelny rezim spanku
nedodrzuje a medikace ji nevadi. Alkohol pije velmi zfidka a ve velmi omezeném
mnozstvi (1 sklenka vina), nekoufi, fidi automobil a vénuje se aktivitam, které si sama
vybere.

Jaka je Skolni uspésnost respondenta?

Respondentka se vzdélavala na zakladni Skole bézného typu. Na prvnim stupni
prospivala s vyznamenanim, musela se vSak doma na Skolni vyuCovani pravidelné
pfipravovat. V patém ro¢niku ji pfiprava na vyucovani zabirala s prestavkami i dvé az tii
hodiny denng, proto se rodiCe rozhodli dceru pietadit do jiné Skoly, do tfidy, v niz byla
neustale pfitomna asistentka pedagoga, jez se ji mohla také vénovat.

Od Sestého rocniku zakladni Skoly byla respondentka zafazena do rezimu
specialniho vzdélavani. Jeji onemocnéni provazela fada neurologicko-psychologickych
problému vCetné vypadkid pozornosti a nizké zat€Zzové odolnosti, byla ji diagnostikovana

mirné rozvinuta porucha dysortografie na bazi poruch pozornosti, nestabilniho vykonu,
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zkiizené laterality a proménlivého pracovniho tempa. Doma se s matkou stale na
vyucCovani pripravovala, na vysvédceni méla pouze jednicky a dvojky.

Od sedmého ro¢niku se respondentka na vyucovani pfipravovala sama. Zacala
také beéhem vyucovani zcela odmitat pomoc asistentky pedagoga, nechtéla se od svych
spoluzakt odliSovat. (Od osmého ro¢niku jiz ve tiidé asistentka pedagoga nepusobila.)

Se zvySujicimi se naroky na pfipravu na vyucovani i narocnéjsi Skolni praci na
druhém stupni zékladni §koly se prohlubovaly potize respondentky. Projevovaly se u ni
stres, snizena motivace pro vyuku avyrazna hypoaktivita odvisla od aktudlniho
zdravotniho stavu. Ve Skole se obtizn€ soustredila a nepodévala pozadované vykony.

Na stfedni odborné skole (oboru kadeinik) byla respondentce poskytovana
podpirna opatfeni zahrnujici zejména poskytovani podpory a pochvaly vedouci
k minimalizaci nervozity odrazejici se negativné na vysledcich prace, delsi ¢asovou
dotaci na praci a respektovani aktualniho zdravotniho stavu.

Respondentce vyhovovalo stfidani teoretického a praktického vyucovani, kdy
nebyla jednostranné psychicky =zatézovana, jeji psychicky stav vSak vyrazné
poznamenaly dvé skuteCnosti, umrti babicky a zména vyucujici odborného vycviku.
Uzavirala se do sebe, ztracela zajem o Skolu i socialni kontakty. Doma se na vyucovani
nepfipravovala, nekolikrat také nesehnala dvé osoby, které by mohla béhem odborného
vycviku ve Skole ostiihat. Jeji vysledky ve vzdélavani se postupné zhorSovaly — ve
druhém ro¢niku méla primeér znamek na vysveédceni 2,43, prvni pololeti tfetiho ro¢niku
ukoncila s prumérnym prospéchem 2,55. (Nejhorsich vysledki dosahovala v odbornych
predmeétech.)

Ve druhém pololeti tretiho ro¢niku se respondentka vzdélavala z divodu uzavieni
Skoly v souvislosti s §ifenim nemoci covid-19 pievazné distanén€. Vypracovavala zadané
ukoly samostatné a odevzdavala je v terminech. Primérny prospéch na vysvédceni si
vylepsilana 2,27.

Studium oboru kadetfnik ukoncila zavérecnou zkouskou, kterou slozila v fadném
terminu.

Také na nastavbovém studiu je respondentka od zacatku prvniho ro¢niku vedena
jako zakyné se specialnimi vzdelavacimi potfebami, epilepsie a dlouhodoba medikace

maji negativni vliv na jeji unavitelnost a rychlost pracovniho tempa.
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V prvnim roce studia se respondentka vzdélavala v dasledku Sifici se nakazy
nemoci covid-19 predevSim distanén€, na vyucovani se pfipravovala svédomité
a vypracované ulohy odevzdavala vzdy pfed stanovenym terminem. Vyhovovala ji
vyuka, kterd ji umozinovala plnit zadané ukoly vlastnim tempem a v dobé&, kdy se necitila
unavena nebo ve stresu.

Béhem dvou let vzdélavani v oboru socialni ¢innost dosahovala respondentka
nejlepsich vysledka v odbornych predmeétech, témér vzdy z nich byla hodnocena stupném
vybornym ¢i chvalitebnym. Prvni ro¢nik studia ukoncila s primérem znamek 1,6, druhy
s prumérnym prospéchem 2,25.

Pedagogicko-psychologicka poradna respondentce doporucila také uzpusobeni
podminek konani maturitni zkousky ve skupiné¢ SPUO-1 s prodlouzenym ¢asem konani
zkousky 0 25 %.

V jarnim zku§ebnim obdobi 2022 vykonala respondentka uspésné profilovou ¢ast
maturitni zkousky. Spolecnou ¢ast maturitni zkousky skladajici se ze dvou didaktickych
testd se ji vSak slozit nepodafilo, prestoZze méla ¢as na konani testti prodlouzeny o 25 %.
(Nedokéazala vSechny ulohy v testu vypracovat v asovém limitu, k uspéSnému zvladnuti
testu z ¢eského jazyka a literatury ji chybél jeden bod. Zazadala o prezkoumani vysledku
testu, bod ji vSak uznan nebyl.)

V podzimnim zkuSebnim obdobi 2022 zkusila didaktické testy slozit znovu, ale
opé€t nestihla vypracovat vSechna cviceni a nedosahla pozadovany pocet bodu. (Ke
slozeni zkousky z anglického jazyka ji chybéla jedna spravna odpovéd’, o prezkum
vysledki vsak jiz nezadala.)

Respondentka oslovila pedagogicko-psychologickou poradnu s prosbou
o zarazeni do skupiny 2 a prodlouzeni ¢asového limitu na vypracovani didaktickych testt
0 50 %. Pedagogicko-psychologickd poradna na zakladé vysetfeni respondentky jeji
prefazeni do skupiny 2 (SPUO-2-N) nedoporucila, prestoze dosahovala s poskytnutim
casové dotace navic (o 50 %) ve vSech slozkach i celkové hodnoté usuzovani mirné
vysSich vysledkt (v pasmu priméru), nékteré narocn€jsi ulohy zaméfené na analyzu
a syntézu abstraktniho materialu se ji podatilo spravné vyfesit, pfi psani i praci s tuzkou
v testu bylo jeji pracovni tempo pomalejsi a jeji prace s textem byla oproti stfedoskolské

normé pomala.
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Jaké postaveni zaujima respondent ve skupiné?

Jeste¢ pred nastupem do matefské Skoly se respondentka stykala se svymi
vrstevniky v kurzu plavani a krouzku, jehoz naplni byla kromé fizené ¢innosti také volna
hra. V krouzku ani nasledné v matefské Skole potize se zafazenim do kolektivu déti
respondentka nepocitovala. Teprve po odkladu skolni dochazky, kdy odesly z matefské
Skoly vrstevnici respondentky a ona ztstala v kolektivu mladsich déti, se kterymi si piili§
nerozuméla, si zacala vS§imat skuteCnosti, ze si s ni déti nechtéji hrat.

V zakladni Skole se respondentka zatadila do kolektivu spoluzaka bez potizi, ve
ctvrtém rocniku ji vSak zacali spoluzaci ublizovat. Respondentka se domniva, zZe se ji
vrstevnici posmivali, protoze méla jinou stravu nez ostatni a do bézné sorty zdravych déti
nezapadala. Matka respondentky dokonce uvedla, Ze si jeji dcera zlomila nohu poté, kdy
ji spoluzaci strcili ze schodu.

V patém ro¢niku piesla respondentka na jinou zakladni Skolu, kde se ji mohla
vénovat, kromé& vyucujicich, také asistentka pedagoga. Pravé neustald pritomnost
asistentky se stala pfi¢inou obvinovani respondentky. (Jejim spoluzakiim se nelibil
nepretrzity dohled, ktery nad nimi byl.) Respondentka néasledné prestoupila do paralelni
tfidy, kde se v kolektivu spoluzaku citila spokojene.

V prvnim rocniku stfedni odborné Skoly respondentka navéazala vztah s novymi
spoluzaky bez potizi a v prabéhu studia s nimi vychazela. Ve Skole se také seznamila se
zakem studujicim odli§ny obor, se kterym navazala partnersky vztah. Tteti roCnik (stejné
jako prvni ro¢nik nastavbového studia) byl ovlivnén Sifici se nakazou nemoci covid-19,
vzdélavani probihalo pfevazné distancné, respondentka se se svymi spoluzaky nestykala,
komunikovala s nimi pouze ptes socialni sit¢.

Kolektiv vrstevnikd na nastavbovém studiu povazuje respondentka za nejlepsi ze
vSech skol, na kterych se vzdélavala. Své spoluzaky ma za vyspélé a uvadi, ze si byli ve
ttidé vSichni rovni, bavili se dohromady a velké prestavky travili spolu. Ve Skole se
respondentka stykala rovnéz se zaky z niz§iho ro¢niku, mezi kterymi si nasla svou dobrou
kamaradku.

Jaka je iroven sebehodnoceni respondenta?

Na prvnim stupni zakladni Skoly si zacala respondentka vSimat rozdiltt mezi sebou
a svymi vrstevniky. Jedla odliSnou stravu, nesméla vykonavat urcité ¢innosti, které by

mohly vést k epileptickému zachvatu nebo urazu v pfipadé propuknuti zachvatu. Vnimala
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omezeni ve vybéru aktivit i neustaly dohled, ktery ji pfipominal, ze m4 jisty problém.
Sama si potize pfipoustét nechtéla, pfesto u ni dochéazelo ke snizovani sebevédomi, které
se pak plné projevilo v pribéhu vzdélavani na druhém stupni zakladni Skoly.
Respondentka zazivala ze strany zdravych vrstevnikd posmésky anezajem, v jejich
spolecnosti si nedivérovala. Jeji psychicky stav a sebehodnoceni negativné ovlivnil také
vztah s agresivnim partnerem, po jehoz ukoncCeni se uni objevily problémy se
sebeposkozovanim.

Vice daveérovat si zacCala az po nastupu na stfedni odbornou skolu, kde se
spoluzaky vétsinou vychazela. Kolektiv vrstevnikll na nastavbovém studiu, ktery ji pfijal
bez potizi, nasledné rust jejiho sebevédomi znacné podporil.

Prestoze respondentka v souc¢asné dobé vnima své sebevédomi stale jako snizené,
dokaze se pohybovat v kolektivu svych vrstevnikt i ocenit nékteré své dovednosti. Také
se domniva, ze souCasnymi studijnimi vysledky jiz prekonala sama sebe.

Jaké udrzuje respondent interpersonalni vztahy?

Pred nastupem do matefské Skoly udrzovala respondentka socialni vztahy
pfevazné jen se svou rodinou, s vrstevniky se pravidelné setkavala dvakrat tydné (na
plaveckém kurzu a krouzku).

Po nastupu do matefské Skoly se pocCet osob, s kterymi travila ¢as, rozsifil,
v dennim kontaktu vS§ak s nimi nebyla, protoze ji do matefské Skoly pfijali pouze na pét
dni v mésici. Vidat se s nimi pak ptestala uplné€ po propuknuti zdchvatového onemocnént,
kdy musela byt nékolikrat hospitalizovana v nemocnici. Béhem hospitalizaci se ji
vénovala nejen matka, kterd ji doprovazela, ale i otec s mladsim bratrem respondentky,
ktefi za nimi do nemocnice dojizdéli kazdy druhy den. Poté co zdravotni stav
respondentky umoznil jeji navrat do mateifské Skoly, do ni dochéazela uz pétkrat tydné.
Zpocatku travila s vrstevniky pouze dopoledne, po prestupu do tiidy predSkolnich déti
vSak zlstavala s détmi az do odpoledne. S vrstevniky se rovnéz setkavala na krouzkach,
které v tu dobu navstévovala.

Po nastupu do zakladni Skoly musela byt respondentka znovu opakované
hospitalizovana v nemocnici pro dekompenzaci epileptickych zachvati. Na oddéleni
détské neurologie stravila témeér celé prvni pololeti Skolniho roku, ztratila kontakt
s vrstevniky ze Skoly a nemohla se stykat ani s ostatnimi détmi na oddéleni, protoze byla

vétsinu ¢asu napojena na infuzich.
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Od druhého pololeti prvniho ro¢niku, kdy se respondentka vratila do kolektivu
spoluzakti a déti, které sni navstévovaly odpoledni krouzky, musela respondentka
dodrzovat velmi pfisnou ketogenni dietu a nesméla s vrstevniky sdilet nékteré Cinnosti,
napf. kupovani si potravin, stravovani ve Skolni jidelné¢ nebo u nich doma, pokud si
nepfinesla své navazené jidlo.

Na prvnim stupni se respondentka zacala pravidelné stykat s détmi
s epileptickymi zachvaty, kdyz se ti¢astnila spole¢nych setkani a letnich taborti ur¢enych
rodindm s détmi s epilepsii. (Akce organizovalo sdruzeni Epi-rodina, které v soucasné
dobé jiz neexistuje.) Nasla si zde nové pratele, pred kterymi nemusela skryvat své
onemocnéni, stydét se za epileptické zachvaty ani potize.

Na druhém stupni zékladni Skoly se respondentka se svymi spoluzdky mimo
vyucCovani témér nestykala, komunikovala s nimi pfevazné jen pres socialni sité. Travila
Cas se svou rodinou a partnery. Prvni vaznéjsi vztah, ktery povazovala spiSe za
kamaradsky, navazala na zacatku osmého ro€niku, druhy vztah trvajici pfiblizn€ rok
navazala o pul roku pozdéji s partnerem, ktery ji fyzicky i psychicky tyral. (Po ukonceni
vztahu navstivila klinickou psycholozku.)

Béhem prazdnin se respondentka dale setkavala s détmi, které, stejné jako ona,
trpély epilepsii. Jezdila na tydenni pobyty s byvalymi ¢leny sdruzeni Epi-rodina, které jiz
zaniklo, i pobyty organizované SpoleCenstvim harmonie téla a ducha z. s., na nichz byly
integrovany déti se zdravotnim ¢i socialnim znevyhodnénim. S ucastniky pobytt
zustavala respondentka v kontaktu i po navratu doma.

V dobé studia stfedni odborné skoly (oboru kadefnik) udrzovala respondentka
postupné dva vztahy s partnery, se kterymi mela i spole¢né pratele. Dle slov respondentky
se do vztaht s partnery promitl jeji Spatny psychicky stav a nizké sebevédomi. (Ve
druhém ro¢niku se u respondentky objevily depresivni stavy provazené ztratou zajmu
o socialni kontakty, situaci fesila s pomoci klinické psycholozky.)

Ve druhém pololeti tfetiho rocniku odborné Skoly a prvnim ro¢niku nastavbového
studia se respondentka vzdélavala z divodu uzavieni Skol v souvislosti s Sifenim
onemocnéni covid-19 prevazné distanéné a s vrstevniky komunikovala pouze pres
socialni sit€¢. Osobné se setkavala jen s partnerem, se kterym udrzovala vztah od zacatku

prvniho ro¢niku nastavbového studia.
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Po rozchodu s partnerem se respondentka zacala vice stykat s prateli zijicimi
v blizkosti jejiho bydlisté. Neékterym pratelim, s kterymi se schazi dosud, se svéfila, ze
trpi epilepsii, jinym nikoliv. (Respondentka se domniva, ze informace o epilepsii zméni
kazdy vztah, pokud vSak pfiteli na jedinci s epilepsii zalezi, vztah se zméni minimalng.)

Jakym zpusobem travi respondent svuj volny ¢as?

Pred propuknutim epilepsie travila respondentka sviij volny cas vétSinou
s matkou, ktera byla na rodi¢ovské dovolené, a mladsim bratrem. (Otec byl pracovné
vytizeny a prarodice respondentky pfijizdéli o vikendech.)

Po onemocnéni respondentky nasledovalo nékolik hospitalizaci, které
respondentka absolvovala vzdy s matkou. Otec s bratrem respondentky za nimi dojizdéli
pravidelné do nemocnice kazdy druhy den. Rodice se snazili, aby navstévy probihaly co
nejpiirozen€ji, a pokud to zdravotni stav respondentky umoziioval, travila rodina co
nejvice Casu mimo nemocni¢ni pokoj. Béhem navstév rodina napt. nav§tévovala détskou
hernu, ucastnila se akci poradanych dobrovolniky, nakupovala v mistnich obchodech
a prochazela se ve venkovnim aredlu nemocnice.

V dobé, kdy sméla respondentka nastoupit na celodenni dochazku do matefské
Skoly, zacala také opétovné€ navstévovat odpoledni krouzky. V matefské Skole dochazela
na gymnastiku, do krouzku mazoretek, rodice ji vodili na cviceni do spolku Sokol, na
balet do zakladni umélecké Skoly a kurz anglického jazyka. (Respondentka nebyla
schopna necinnosti, pokud neprodélavala desitky zachvati denné — necinnost u ni
podnécovala bezcilné béhani a vztek.)

Po nastupu do zakladni skoly se rodi¢e respondentky snazili, aby jejich dcera
pocitovala omezeni provazejici epilepsii co neyméne. Respondentka jezdila s rodinou na
dovolené, vénovala se sportu, navstévovala krouzky, které si sama zvolila, pokud u ni
nezvySovaly riziko urazu nebo pravdépodobnost propuknuti epileptického zachvatu.
Dochézela na keramicky, vytvarny a dramaticky krouzek, florbal, anglicky jazyk a hru na
klavesy, nesméla se vSak jiz intenzivné vénovat baletu, gymnastice a hie na flétnu. (Dle
respondentky je omezovani aktivit spolu se stalym dohledem pfi¢inou toho, ze si jiz
v tomto véku ¢lovek s epilepsii uvédomuje, ze ma néjaky problém a prozije zivot jinak
nez ostatni.)

Na druhém stupni zakladni $koly navstévovala respondentka méné krouzki nez

na prvnim stupni, dochazela do klubu malych debrujara a jazykového kurzu. Piihlasila se
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i do veslarského klubu, odtud ji vSak z davodu epilepsie vyloucili. Vétsinu volného Casu
travila doma s rodinou, rada pekla, vatila a sledovala televizi. Od zacatku osmého ro¢niku
se stykala rovnéz se svymi partnery. (Po pfichodu ze §koly byvala vyCerpana, potiebovala
odpocinek ¢i dokonce odpoledni spanek.)

Béhem prazdnin se respondentka pravidelné ucastnila tydennich setkani rodin
s détmi s epilepsii i pobytd organizovanych SpoleCenstvim harmonie téla a ducha z. s.,
jichz se mohly ucastnit také déti se zdravotnim ¢i socialnim znevyhodnénim. Pobyty
organizované SpoleCenstvim harmonie téla a ducha z. s. mély vzdy pfesny rezim dne
skladajici se ze zdravotniho programu a béznych volnocasovych aktivit, ktery odpovidal
pravidlim protizachvatového rezimu.

V dobé studia stfedni odborné Skoly (oboru kadetnik) navéazala respondentka
postupné dva partnerské vztahy. S partnery travila téméf vSechen volny ¢as, vénovala se
totoznym aktivitam a stykala se se stejnymi prateli jako oni. Pfes doporuceni lékarky pila
alkohol, koufila cigarety i marihuanu. Posledni vztah trvajici pfiblizn€ rok a pul navazala
v prvnim ro¢niku nastavbového studia. Po rozchodu s partnerem zacala travit vice Casu
s prateli.

V prubéhu studia na stfednich Skolach uzavfela respondentka nékolik dohod
o provedeni prace apracovni cCinnosti. V odpolednich hodinach ibé&hem vikendu
pracovala postupné v nékolika restauracnich zatizenich, obchodech, kadefnickém salonu
a zdbavnim parku.

Na konci druhého roc¢niku nastavbového studia zacala pravidelné navstévovat
posilovnu, kde se ji vénuje osobni trenérka. Posilovna respondentce pomaha k psychické

vyrovnanosti, cvicenim se zde zbavuje prebyte¢né energie a vzteku.
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ZAVER

Epilepsie je chronické onemocnéni, které se projevuje Sirokym spektrem
epileptickych zachvatt a soucasné svym specifickym zptisobem pronika do vSech oblasti
zivota jedinct. Pasobi urCité zmény v prozivani achovani, ovliviiuje v rizné mife
interpersonalni vztahy, moznosti traveni volného casu, vzdélavani a profesni drahu.
Nezasahuje pouze jedince samotného, ma vliv na jeho rodinu, kterd se onemocnéni
pfizpusobuje, pristup pedagogu i zdravych vrstevnikd.

Na epilepsii ajeji disledky mizeme nahlizet napf. z pohledu medicinského,
psychologického, socialniho, vzdélavaciho nebo ekonomického, jednotliva hlediska ale
neodhali celkovou kvalitu zivota jedinct trpicich epilepsii ani jejich komplexni problémy.
Hlavnim cilem této bakalafské prace bylo zmapovat, jak celkove ovliviiuje epilepsie a jeji
1écba kvalitu zivota u vybraného zaka vzdélavajiciho se v programu stiedniho vzdélavani.
Tento cil byl splnén.

Bakalatska prace byla rozdélena do dvou ¢asti. Zacatek prvni, teoretické ¢asti, se
vénoval chronickému onemocnéni epilepsie, pojednaval o zdravotnich aspektech nemoci,
rezimovych opatienich a podavani 1é€iv ve Skolnim prostiedi. Nasledné se prace zabyvala
sttednim stupném vzdélavani spolu se skuteCnostmi ovlivilujicimi vybér vzdélavaci
a profesni drahy. Zavér teoretické Casti se zaobiral problematikou kvality Zivota, jejimi
determinanty u zaku s epilepsii, moznymi zptusoby méfeni a vyzkumy.

Ve druhé, praktické casti, byl vyzkumny problém feSen longitudinalni studii
vybraného respondenta zachycujici jeho rodinnou azdravotni anamnézu, pribézny
vyvoj, Skolni uspésnost, aktivity a interpersonalni vztahy od doby, kdy onemocnél
epilepsii. Informace byly béhem vyzkumného Setfeni ziskany pomoci tii odliSnych
technik zajistujicich rozdilny pftinos poznatki — dvéma rozhovory, dlouhodobym
pozorovanim trvajicim nekolik let a analyzou dokumentt.

V zéavéru praktické ¢asti bakalarské prace byly zaznamenany vysledky vyzkumu
tykajici se daného respondenta, v nichz byly podrobné popsany zjisténé skutecnosti, zda
avjaké mife se uné) onemocnéni alécba promitaly do oblasti sebehodnocent,
vzdélavani, interpersonalnich vztahti ikazdodennich cinnosti. Vysledky vyzkumu
poukézaly na psychické potize respondenta, jeho problémy se snizenym sebevédomim,

pocitem odli§nosti, nepfetrzitym dozorem, Skolni Gspésnosti a zapojenim do kolektivu
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vrstevnikt. Potize se u respondenta zacaly projevovat uz v dobé€ vzdélavani na prvnim
stupni zakladni Skoly a pretrvavaji u néj dosud.

Vyzkumnym Setfenim byly odkryty také informace tykajici se pfistupu intaktni
spolecnosti k danému respondentovi. Respondent se setkal jak s tyranim, posméchem
a netoleranci vrstevnikd, tak i nevSimavosti ze strany dospé€lych. Pravé tyto odhalené
faktory zivota jedince s epilepsii by se spolu s moznostmi dostupnéjs§i psychologické
pomoci a vyssi podpory ve vzdélavani mohly stat predmétem dalSiho zkoumani, na jehoz
zakladé by bylo mozné poskytnout zakim s epilepsii adekvatni pomoc vedouci nejen

k jejich skolni Gispésnosti, ale také k celkovému zvyseni urovné kvality jejich zivota.
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PRILOHY
Priloha A — Rozhovor s respondentkou uskutecnény 12. srpna 2022

1. Vim, ze trpis epilepsii. Mohla bych se té zeptat, co si pamatujes z doby, kdy
jsi onemocnéla, jak vSe probihalo?

., Jelikoz si zacindm pamatovat véci od ctvrty tridy, kdy mi sniZovali prdsky, tak si
toho moc nepamatuju. Mdam jenom utrzky. “ (Respondentka sedi na posteli s pokréenyma
nohama, rukama si objima pokrcené nohy.)

2. A co si pamatujes z té Ctvrté tridy?

,,Jenom na Sikanu. Méla jsem ketogenni dietu a déti se mi posmivaly kviili jidlu.
Posmivaly se mi kviili vSemu, protoze jsem kviili dieté pribrala, byla jsem obézni a do
takovy ty normalni sorty zdravych déti jsem nezapadala. Ucitelium to bylo jedno, moc
dobre to védeli a neudelali nic, délali, Ze nic nevidi. “

3. A svérila ses jim?

., Ne, ale védéla jsem, Ze to védi, protoze to nékolikrat videéli. Videéli treba, jak déti
chodily postupné a kazdy mi 7ikal néco hnusnyho, jak se kazdou hodinu posmivaly,
urdzely. Nekolikrdt mé videli i brecet a nerekli jim ani slovo. “ (Respondentka je velmi
vazna, dycha zhluboka.)

4. Svérila ses nékomu jinému?

. Ano, pozdéji jsem se svérila doma, ale mama mi neveérila a rikala mi, Ze je to
u déti zcela normdlni. Nevérila mi, Ze je to aZ tak extrémni. “ (Respondentka dycha
zhluboka.)

S. A tekla jsi ji, co vSechno ti déti délaji?

., 1o si myslim Ze ne, ale mohla to vycist z toho, Ze jsem nechtéla chodit do skoly,
Ze jsem se tam s nikym nebavila a chodila jsem ze Skoly co nejditv domu. Hledala jsem
Jakoukoliv zaminku, abych zustala doma.

6. A co jsi délala odpoledne?

,,Chodila jsem na krouzky, do Sokola, na vytvarku, keramiku, dramatak, pink
ponk, ucila jsem se chvili hrat na kidvesy, chodila jsem na koné, florbal, anglictinu, ale
hlavné jsem se nejvic, cely zbytek dne, ucila doma s maminkou.“ (Konec souvéti
respondentka zduraznila.)

., Prredtim jsem chodila do baletu, ale ten se musel kviili [écbé a epilepsii prerusit.
Stejné tak hra na flétnu. Hrozné moc mé bavily pokusy, takze jsem chodila na krouzek,
kde jsme délali riizné pokusy, ruzné vyrabéni a chodili jsme i na vylety. UCili jsme se tam
treba o pastech na zvifata, vyrobili jsme si vybuchujici sopku, dostali jsme upeceny
pernicky a zdobili je pred Vdanocemi.

7. Vim, ze jsi nav§tévovala dvé stiedni Skoly, mohla bys je porovnat?

,.Jelikoz jsem navstévovala socidlni Cinnost, tak musim ¥ict, Ze tam to vSechno
berou jinak. Tam byly vétSinou déti, které mély néjaky problém v détstvi, které tireba
i Sikanovali.



Na ucndku se to, Zze mam epilepsii, néjak moc neresilo. Kdyz se to néjaky lidi
dozveédeéli, tak mi treba rekli, Ze jsem na hlavu, ale v tu dobu uz jsem si z toho nic nedélala.
Hlavné to nebylo intenzivni a nebylo to furt. Kdezto v té ctvrté tridé to bylo dennodenné
pordd, kazdou prestdavku a castokrat i o hodindch.

8. Tak na tebe takhle mluvili v legraci?

,,Ne Ze by to bylo v legraci, ale my jsme neméli ani dobrej kolektiv. Byli tam o dost
mladsi spoluzaci a v tom véku to bylo dost poznat. Na ndstavbé to bylo v pohodeé, tam si
vétSinou kazdej proZil néco oSklivyho v rodiné nebo na Skoldch.“ (Respondentka se
usmiva.)

9. A co délas ted’ odpoledne, kdyz chodi$ na stredni Skolu?

., Lak prijdu domu, je tak 5 az 6, zdlezi na tom, kolik mdme hodin. Snazim se néco
mdlo udélat doma a pak jit ven, abych méla i néjakou cast osobniho Zivota. Nebo to
prohodim, nejditv jdu ven a pak se snazim néco udélat. Kdyz mdme néjaky iikol, jelikoz
dlouho cestuju, tak ho délam v autobuse nebo ve viaku. Jinak chodim dvakrdt tejdné do
posilovny, ale nedokdzala jsem tam jit kviili psychice sama, tak jsem si sehnala trenérku
a ta mi dost pomohla. Bdla jsem se, Ze se na mé budou koukat, Ze se mi budou posmivat.
Ted, po asi trech mésicich, bych byla schopna tam asi uz jit sama bez trenérky, treba
s nékym jinym. Kdyz nejdu do posilovny dyl, tak citim, Ze potiebuju energii vioZit nékam
Jinam. “

10. A kdyz chodi§ ven, tak chodi§ slidmi ze Skoly nebo to jsou lidi z mista
bydlisté?

\, Vetsinou z blizkosti naseho mésta.

11. A co tfeba délate venku?

., Llak normalné — poviddame si, chodime na prochdzky, projizdime se v auté a tak

podobné. “ (Respondentka se sméje.)
12. A oni védi, Ze mas epilepsii?

., Nékdo jo, nékdo ne.

13. A kdyz to védi, myslis si, ze maji k tobé jiny vztah?

,Myslim si, Ze kdyz se nékdo dovi o clovéku takovouhle zasadni véc, tak to vidycky
ten vztah troSku zméni. KazZdopddné ten, co to treba vi, tak kdyz mu na tom druhym
clovéku zdlezi, tak se jakoby néjak extra moc nezméni.“ (Respondentka mluvi
zamys$leng.)

., Pak poznate, kdo je pravej kamarad a kdo ne.

14. A spoluzaci ze stirednich $kol védi, ze mas epilepsii?

., Na ucndku se to dozvédeéli, kdyz pant ucitelka néco rekla, ale to bylo az pozdéjc.
A na nastavbé to nevédeli, jelikoz jsem si to prala. Mluvila jsem s pani ucitelkou, Ze jsem
v pohodé, Ze uz nemam zdchvaty, Ze mdm vySetieni v pordadku, Ze uz jenom pro jistotu
beru prasky. Tak brala moje prani na védomi, jen povédéla, Ze aspor ucitelé to musej
védet, Ze déti to nemusej védet. Ale pozdéji jsme probirali v pedagogice a v psychologii
ruznd témata, do kterych se to prosté hodilo, kde jsem se nabidla, Ze jim udéldm
prezentaci ze zivota s epilepsii. TakzZe takhle se to viasté dozvédeli.
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15. A co na to rikali spoluzaci, kdyz se to dozvédéli?

., Nic nerikali. Prisla tFeba parkrat néjaka otazka, ale to vétsinou bylo, Ze treba
chtéli poradit, Ze treba maji néjakyho blizkyho zndamyho s epilepsii. Jinak do toho
nesStourali. “ (Respondentka mluvi uvolnéné, klidnym ténem, hledi do jednoho bodu pied
sebou a upravuje si ponozky.)

16.  Chtéla bys mi sama jesté néco rict o Skole?

,,Asi ne. “ (Respondentka se usmiva.)

17.  CitiS se néjak epilepsii omezovana?

., lak urcité, kor v minulosti, to byly jenom samy zakazy. Nic jsem nesméla,
a vesmeés, tdhne se to celej Zivot. Ne Ze by ted vyloZené byly néjaky zdkazy, ale prosté ta
psychika je tak nabourand, Ze to ¢lovéka ovlivni nejspis do konce Zivota. VSechno, co mi
bylo zakazovdno, jsem si na stredni Skole chtéla vynahrazovat, pila jsem, kourila, ale ten
cas nejde vynahradit a ¢lovék md z téch vSech Spatnejch véci, co se mu stanou, Spatnou
psychiku a ta psychika se s nim uz jenom vlece.

18.  Byla ti nékdy nabidnuta pomoc kvuli psychickému stavu?

,Dvakrdt jsem Sla za pani psycholozkou, to bylo teda kviili jinymu problému.
Poprvé jsem tam byla, to bylo takovy seznamovaci. Protoze jsem méla Spatnou psychiku,
méla jsem i strasné malé sebevédomi, to se promitlo i do mych vztahi a zaZila jsem
mnoho Spatnych zkuSenosti s partnery. Podruhy jsem tam byla, protoZe kdyz jsem se
nastvala, tak jsem si predstavila misto, odkud ten clovék pochdzel a Ze jsem mu treba
rozbila hlavu a ten clovék pro mé umrel. I kdyz ve skutecnosti neumrel, pro mé uz byl
mrtvej. Psycholozka mi rekla, Ze jsem psychicky v porddku a dokud nic neudélam, tak je
to dobry. A kdyby se to zhorSovalo, tak Ze se ji miizu ozvat.

19.  To bylo uz na stiedni Skole?

,,Ano, na té prvni.

20. A proc mysliS, ze byly ty vztahy Spatné?

.S prvnim klukem jsme se sezndmili na tabore, pro mé to byl kamarad, ale on to
bral tak, Ze spolu chodime. Nutil mé, abych na néj Sahala a pak si sex i vynutil. Druhy
kluk byl labilni, prres nohy mé bil klackama, voditkama, plival na mé, naddaval mi. Vydiral
mé, a tak riizné. V tu dobu jsem si o sobé myslela, Ze jsem horsi nez ostatni. Samoziejmé
se tohle v§echno tdahlo dal. Tveti kluk se zadluZil, kdyZ zacal hrdt na automatech.
V poslednim Spatnym vztahu dochdzelo k hodné, hodné mlaceni a psychickyho vydirdni.
Ale samozirejmé mezi tim byly i dobry vztahy, ale to byly spis takovy ty détsky vztahy.
A uplné posledni vztah nebyl Spatnej, byl to vztah, ktery mize zazit kdokoliv. Jeho
maminka se ale zacala montovat do naseho vztahu a zacala mu motat hlavu a rikala mu,
Jak se md chovat, co md rikat, co si ma myslet. A na zdklade toho to skoncilo. *

21. A ted jsi jak dlouho sama?

., Zhruba piil roku. “ (Respondentka pije kavu.)

22.  Kdyz jsi rikala, Ze to bylo nizkym sebevédomim, myslis, Ze jsi na tom ted’ uz
lip?

,,Jsem na tom lip, nejsem na tom uplné dobre, ale jsem na tom lip. Hlavné od ty
doby, co jsem zacla chodit do posilovny, Ze mdm kde ten vztek vyventilovat.
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23. A corada délas doma odpoledne?

., Kdyz jsem doma, rdda treba varim nebo pecu. Mame domaci mazlicky, tak o ty
se musim postarat, poSmudlat je, vénovat jim pozornost.

24.  Mluvila jsi o omezenich, ze jich bylo hodné, mohla bys néjaké vyjmenovat?

,,Nemohla jsem délat skoro Zadny sport, jelikoZ jsem nemohla mit hyperventilaci.
Musela jsem tireba prestat hrdt i na flétnu. Nesméla jsem do vySek, takze jakykoliv blbnuti,
co déti blbly, tak ja nemohla. Furt byl nad vama takovej ten dozor, ktery u vds vécné vékii
byl a hlidal a ddval vam najevo, Ze mdte néjaky problém. Ale vy sami jste si ho nechtéli
pripustit, protozZe jste chtéli takovyto normdalni détstvi. Uz v tom détstvi viastné vite, Ze
cely Zivot proZijete troSku jinak nez ostatni. *

25. I ted’ mas pocit, Ze prozivas zivot jinak?

lak uz se to srovmnalo, Ziju normdlni Zivot, ale nikdy to nebude upiné
stoprocentni. Pordd se predchozi zkuSenosti promitaji do psychiky a ovilivimje to spoustu
riiznych véci, hlavné vztahy s kamardady. Clovék si bere véci, o kterych si pak za dvé
hodiny Fekne, proc jsem si to vzal Spatné. NasStve ho to nebo zamrzi, sam si to neumi
vysvétlit. “ (Respondentka se pousmala.)

., Ted' uz mdm i vidicak, mdam ho rok, ale ziskat ho bylo strasny. VSichni uz ho méli,
Jja byla nejstarsi, mné bylo prvni osmndct, hrozné jsem se na néj tésila. Pani doktorka,
ne, Ze by mi ho nechtéla dovolit, ale musela jsem cekat, aZz prestoupim na dospélou
neurologii, jelikozZ s tim méla malo zkuSenosti. Pak byl hroznej problém s pani doktorkou
obvodni. VSechno se to hrozné dlouho tahlo, a tim pdadem jsem si zacala ridicdk délat az
ve dvaceti. “ (Respondentka krouti hlavou.)

, 1y dva roky byly tak hrozné dlouhy, hrozné se viekly, protoze jsem védéla, Ze
miizu Fidit, ale viastné jsem nemohla. Ridicdk je miij splnénej sen.

26.  Uzivas néjaké 1éky, musiS dodrzovat urcita pravidla, beres to jako omezeni?

., Lak dodruzuju medikaci, ale neberu to jako omezeni. Zdravej clovék se dneska
uz snad ani nevyskytuje. Veétsi pozor na sebe neddavdm. “ (Respondentka se zasméje.)

., A ostatni na mé taky uz nedohlizej a pravidelny spdnek... “ (Respondentka se
opét zasméje.)

,,Den ma dvacet ctyri hodin a je dost krdtkej. Kdyz si vezmeme, Ze jsme asi osm
hodin v prdci, doma musime néco udélat, chceme jit ven, uzit si, byt s rodinou, den je
hrozné krdtkej. A nejlip si den prodlouzime tim, Ze si ubereme cast spanku.

27. A tobé nevadi, kdyz spi§ malo? Nedéla ti to nic?

,,Nedéla mi to nic. Samoziejmé, kdyz clovék spi treba tri hodiny, tak neni uplné
cCipernej, ale da se to vydrzZet. “ (Respondentka mluvi jasn€, s jistotou, rukama si objima
kolena a usmiva se.)

., Nejcastéjc spim tak Sest hodin. “ (Respondentka se pred uréenim poctu hodin

odmlcuje.)

28.  Vim, ze jsi méla i ketogenni dietu, v ¢em spocivala?
., Nesmély se Zdadné cukry, jidlo bylo uplné jiny, nez mély ostatni déti. Dneska se
to jidlo déti, které maji dietu, ani skoro nepoznda od normdalniho jidla, protoze si rodice
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deti sestavuji jidelnicky sami. Drive jsme dostavali jidelnicky od nutricni sestry. Svacina
nebo obéd se napriklad skiddaly 7 kusu masla a kousku Nivy. To se zamichalo a byla
pomazanka, bez chleba, bez niceho. Nebo mohla svacina taky vypadat tak, Ze byl malinky
kousek mrkve se Spekem. “

29. A jak jste to délali, kdyz jste nékam jeli nebo kdyz jsi chodila do Skoly?

,,Museli jsme v§echno dopredu navazit na desetiny gramu a namistickovat. Méli
Jsme i prenosnou lednicku, kterd ndam jidlo udrzela déle cerstvé.

30. A co kdyz jste jeli napriklad na skolu v prirodé?

,, V§echno se muselo dopredu domlouvat, jestli by to vitbec bylo mozné. A zrovna
treba na Skolu v prirodé jsem jela s maminkou, protoze mi iekli, Ze jinak by mé nevzali.
31. A co jsipocitovala, Zze musela jet maminka?

,,Mné to bylo jedno. Brala jsem to tak, Ze jsem byla rdda, Ze pojedu na vylet.
Zarovern jsem ale védéla, Ze to prinese hodné Spatnych véci, co se tyce spoluzdkii. A bylo
dobré, Zze maminka na Skole v prirodé vidéla néjaké ty urcité posmésky. Nebylo to teda
tak intenzivni, jelikoz si déti v tom véku moc nedovolily pred néjakym rodicem.

32. A reSila to maminka s uditeli?

Ano, resila. Ucitelka détem domluvila, ale po prijezdu ze Skoly v prirodé se pak
uz nic neresilo.

33. A vsoucasnosti uz se stravujes béznym zpuasobem?

,Ano. “

34.  Meéla jsi na zakladni Skole néjaké kamaradky?

., Na prvnim stupni jsem méla dvé kamarddky, jednu hodné dobrou a druhou, kterd
se bavila i se zbytkem tridy, kterej Sikanoval. Na druhém stupni jsem chodila do dvou tiid.
V ty prvni jsme nebyli moc dobry kolektiv, zaZila jsem tam posmivdni kvuli znamkam
Jjsem potom i prestoupila. Ale ted uz nejsem v kontaktu s nikym ze zdakladni Skoly.

35. A co kamaradi na prvni stiredni Skole?

., 1o bylo takovy kamaradi nekamaradi. Kazdej se pretvaroval a mé to néjak
nebavilo, takzZe jsem se do toho nezapojila, a byla jsem proto Spatnd. Brala jsem to
v pohodé, nechtéla jsem bejt jako oni. V poloviné prvaku odesSel spoluzdk, s kterym jsme
se bavili uplné nejvic, s kterym jsme chodili kaZdou prestavku ven. Méla jsem tam taky
kamaradku, ktera se pak ke mné otocila zady, a jesté dalsi holcinu, s kterou jsme si
povidaly. Tam se kazZdej rozdélil do dvojic, tam jsme nebyli moc kolektiv. Kdyz se
navzdjem neshodli, tak se vymeénily dvojice, pomlouvaly se navzdjem, pak se to zase
vratilo zpatky. Takhle to tam kolovalo. Ale bylo to tam lepsi nez na zdkladni Skole, citila
Jjsem se tam lip. *

36. A jaky jste méli kolektiv na druhé stredni Skole?

., Na stiedni Skole to bylo uplné nejlepsi, jelikoz ty lidi byli svym zpiisobem hodné
vyspéli. Tam uz jsme se bavili dohromady. Byli tam asi ctyri skupinky podle toho, jak jsme
se bavili jako uplné nejvic, ale o velky prestdvce jsme se bavili vSichni dohromady. Tam
Jjsem se bavila i s téma mladsima, co byli o stuperi niz — odtud mam i dobrou kamarddku.
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37. A stykas se s nékym ze stiednich §kol?

., Ze socidlni cinnosti ne, ale byli jsme spojeni s podnikdnim a s jednou holcinou
z podnikani mdme vymysileny vylet. Ale nijak intenzivné se nestykdame. *

38. A piSete si na socialnich sitich?

,.Jednou za cas si napiseme, ale prevdzné s tou holcinou z nizs§iho rocniku nebo
s tou, se kterou mame podniknout ten vylet.

39. A jak tiSlo uceni na zakladni Skole a strednich §kolach?

,,Na zakladni Skole mi to neslo, dostavala jsem Spatny znamky. SnaZila jsem se,
néktery ucitelé na to ale nebrali viibec ohled. 1aky na zdkladeé toho, Ze jsem dostdvala
horsi znamky nez ostatni, prichdzely riizné posmésky. “ (Respondentka pokyvuje hlavou,
upravuje si ponozku.)

,, Na ucndku jsem méla docela dobré zndmky. V prvdku jsem byla jedna z téch
nejSikovnéjsich, ve druhdku se to zacalo sypat, protoze mi onemocnéla babicka a Skola
Sla tak néjak stranou. Taky jsme si museli shanét lidi, kazdy mésic jednu Zenu a jednoho
muze, na ostithdni sami. To se mi nedarilo. Je tézky najit odvazny lidi, ktery se neboji
nechat ostrihat od nékoho, kdo to jesté iiplné neumi a nemd na to papir. Z toho byly dalsi
psychické problémy. A pak se to zameSkani tdhlo do tretdaku, protoze se ucivo clovék uz
extra nedouci. A ucitelé nds ucili prevazné jen odborny predméty, ale néjaka cestina,
anglictina, to neexistovalo.

40. A to bylo v tu dobu, kdy jsi byla u té pani psycholozky?

,Ano. “

41. A jak ti §lo uceni na nastavbovém studiu?

,,Na nastavbé to bylo dobry. Jd jsem byla se zndmkama spokojend. V odbornych
predmétech jsem byla v ty lepsi skupiné, v anglictiné, cestiné a matematice se to se mnou
tahlo. Pani ucitelka anglictiny nebrala ohled na to, Ze kazdy umime z ucndkii néco jinyho,
ale v pulce druhdku sniZila svoje ndroky, a pak uz to bylo v klidu. Pani ucitelka na cestinu
byla v pohodé, ta to brala tak, Ze kazdej prijde s jinejma znalostma, Ze se to na ucidkach
bere hodné pomalym tempem, Ze se ani nepocitd, ze by lidi z uctidku Sli dal.

42.  Mluvila jsi o urovni nizkého sebevédomi na zakladni S§kole, zménilo se po
zakladni Skole?

., Na ucfidku se to malinko zlepsilo a na ndstavbé se to o dost zlepsilo, ale porad
to neni takovy, jaky by to mélo byt. Sebevédomi se mi ménilo hlavné na zakladé
kolektivu.

43.  Zkousis s tim néjak pracovat?

,,Nevim, jak to brat. “ (Respondentka se zasméje.)
44.  Nenapadlo té nékam zajit, aby ti nékdo pomohl?

., Ne, tone.

45. A v ¢em si mysliS, ze jsi dobra, co ti jde?

., Lak vidycky je prostor pro zlepSovani a nikdo neni uplné dobrej. Myslim si, Ze
dokazu uvarit, dokdzu wuvarit relativné dobry jidlo, dokdzu upéct, vim, Ze se dokdzu
postarat o deti. “ (Respondentka se dotyka ucha, kr¢i Celo.)
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,,Dostala jsem se ddl, nez jsem si vithec myslela, Ze se dostanu ve studiich. Svym
zpiisobem jsem uz prekonala sama sebe tim, Ze jsem se dostala k maturité, ale maturita
Je diileZitd a bez ni skoro nic nejde délat, takze nemdm jesté uplné vyhrano.

46.  Takze chceS§ maturitu dokoncit?

. Ano, to chci. Chybéji mi pouze didaktické testy z cestiny a anglictiny. Cestina mi
utekla o jeden bod, o jedno pismenko, ale bohuzel odvolani nepomohlo. Pokud bych
maturitu nezviddla, tak bych si chtéla udélat kurz socidlniho pracovnika, abych mohla
nastoupit do prdce. Ale maturitu bych si i tak rada dodélala.

47.  Co planuje$ do budoucna?

., V budoucnu bych rada délala s détma. Urcité bych chtéla délat néco v oboru
socidlni ¢innosti, idedlné s détma, treba v rany péci.
48.  Je jesté néco, co bys chtéla na zavér dodat?

. Myslim si, Ze by si mél kazdy s epilepsii najit néco, co ho bavi, néjaky sviij zpiisob
odlehceni psychiky, at je to sport, chozeni ven s kamaradama, cteni, cokoliv, co clovéku
samotnymu pomuize od uleveni psychiky anema to krdtkodobej icinek, ale ten

dlouhodobéjsi.
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Priloha B — Rozhovor s matkou respondentky uskutecnény 12. srpna
2022

1. Mohla byste mi vypravét, jak probihal zivot vaSi rodiny pred tim, nez dcera
onemocnéla? A jak se pak odvijel zivot dcery po propuknuti epilepsie?

., Kdyz se narodila dcera, tak jsme bydleli v Praze u tchyné a tchana v byté, dcera
byla moc Sikovna. Mluvila, chodila brzy na nocnik, taky méla pro sebe ctyri dospélé, kteri
si ji stdle vSimali, Cetli ji, hrali si s ni, méla stalou pozornost okoli. Chodili jsme Casto
ven, jednou tydné do krouzku pro déti, kam chodily déti s rodici, tam byla dcera moc
rada. Déti s maminkami zpivaly, tancovaly, malovaly nebo tieba modelovaly.

Pak jsme se prestéhovali, kdyz byly dceri dva roky, do domecku, kde bydlime
doted, kde jsme ve mésté nikoho neznali, proto jsem byla s dcerou casto sama. Sly jsme
napriklad na prochdzku a cestou potkaly jen jednoho pana, ostatni byli asi nejspis na
svych zahraddch, na détském hristi jsme byly vétSinou samy. Abychom mély s dcerou
moznost byt s nékym jinym, jezdily jsme do Prahy na ndvstévy pribuznych, na plavani i do
toho krouzku, jak jsem o ném uz mluvila. Jinak jsme travily dny spolu, manzel prijizdel
zprdce vecer a babicka s dédou k ndm jezdili na sobotu a nedéli. Déda s manzelem
prestavovali ditm a babicka byla se mnou a dcerou. Ucila dceru varit uz od malicka, ta
to milovala, jinak s nami tfeba jezdila na kole, chodila na prochdzky a tak podobné.

Kdyz se ndm narodil syn, tak akorat stejny den $la dcera poprvé do Skolky. Vzali
Ji na pét dni v mésici, protoze jsem pri zdpisu priznala, Ze cekdame miminko a nejspis asi
nenastoupim do zaméstnani, Ze budu pokracovat v materské dovolené. Tak tam dcera
chodila vétsinou, kdyz méli ve Skolce néjakou akci, divadlo, besidky a tak. Reditelka
Skolky slibila, Ze pristi rok uz dcera urcité bude chodit jako ostatni déti, tak jsme ji na to
celé letni prdazdniny pripravovali a kdyzZ byla na konci prazdnin ve Skolce schiizka pro
rodice, tak jsem se tam dozvédéla, Ze dceru opét vzali jen na pét dni v mésici. Byli jsme
z toho nestasmi, dcera potrebovala byt s détmi a ja ji vysvétlovala, Ze pro ni nemaji
prazdnou zidlicku a postylku ve Skolce.

V lednu mi pak rekla pani reditelka Skolky, Ze drzeli misto néjakému ditéti, mélo
nastoupit od ledna, ale pry nenastoupi ani od unora, tak jestli chceme, at dcera od
1. unora nastoupi na denni dochazku. Byli jsme radi, dcera byla nadSena. Ale hned prvni
den ve Skolce méla prvni epilepticky zdchvat. Zavolali mi, ja bézela se synem do Skolky,
tam uz byla détska lékarka a sanitka. Dceru do ni akorat nesli, ale nemohla jsem jet s ni,
méla jsem s sebou syna. 1ak jsme tam jeli hned, jak manzel prijel z prace. Samoziejmé
jel domii okamzité a byli jsme u dcery chvili po jejim prijeti v nemocnici. Byla jsem
vzdycky hospitalizovand s dcerou v nemocnici, i kdyz jsme tam leZely treba pres dva
mésice. Bud' jsem tam byla s dcerou na pokoji nebo na ubytovné pro doprovody déti.

V nemocnici dceri neudélali kromé odbérii krve a moci Zddna vySetreni, pan
doktor tvrdil, Ze ucitelky byvaji precitlivélé, Ze jeho maminka i babicka jsou ucitelky, tak
Ze to zna. Po propusténi ale nastésti détskd lékarka dceri napsala Zddanku na vySetieni,
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kde wuvedla slovo statim. Po zavolani na détskou neurologii v Motole proto ihned
nasledujici den dceru vysetrili, zjistili ji v mozku epileptickou aktivitu a pak nds
hospitalizovali. Syn byl v tu dobu u babicky a dédy, pak ale se synem zustal doma manzel.
I béhem dalsich hospitalizaci. Mél stiidavé dovolenou a OCR, jezdili za nami obden, aby
déti neztratily kontakt spolu ani s obéma rodici. Bylo to vidycky hrozné ndrocné obdobi,
psychicky i financné rodina stradala. Kazdd hospitalizace ovlivnila vztahy v rodiné
a psychicky stav vSech ¢lenmu rodiny, ale také vyrazné zasdhla financni situaci rodiny.
Manzel nepracoval, naopak jsme platili cesty na navstévy v nemocnici, pak, kdyz bylo
dceri uz Sest let, i poplatky za moji hospitalizaci a moje jidlo v nemocnici. Ale nejhorsi
bylo, zZe jsme nebyli spolu, snaZili jsme se v nemocnici délat véci jako doma, hrdli jsme si
s détmi, chodili do herny, ven v aredlu nemocnice, na kafe a cokoladu ve vestibulu
nemocnice. Kupovali jsme détem ddrky v obchodech, které jsou taky v aredlu nemocnice.

Po nasazeni Iécby, kdyz nas propustili z nemocnice, mohla dcera do Skolky chodit
Jjen na dopoledne, ucitelky se bdly dalSiho zdchvatu, stdale mluvily o tom, jaky to pro né
byl Sok. Jinak se nic zasadniho nedélo, kromé obav nemluvily ucitelky o nicem, nijak
s nami nespolupracovaly. Musim ale Fict, Ze takovy pristup ubird rodiciim nemocnych
déti mnoho sil. Bojuji s nemoci déti, podporuji své blizké, ale ochrariovat a dodavat silu
Sir§imu okoli uz nemohou. To uz je opravdu nad jejich sily, potrebovali by spis podporu
a vstricnost od okoli.

Protoze jsem se bdla, jak budou ve Skolce reagovat, kdyz méla dcera zdachvaty po
zanétu mozecku, tak jsem jim to jen vekla a ze Skolky odesla. Rekla jsem jim, Ze asi
zdchvaty nepoznaji, zZe se dcera jen zahledi nebo zpomali ¢innost. Musim Fict, Ze tenhle
pristup se mi osvédcil napriklad i na krouzkach, kam pak dcera chodila. Vedouci pak
vétSinou neméli strach nebo o ném alesponn nemluvili. VZdy jsem to vSem ozndmila
a odesla. Nenechala jsem je Fict, Ze dcera na krouzek nesmi. Jednou, ale to uz byla na
druhém stupni zdkladni Skoly, ji ale itak na krouzku odmitli, i kdyz jsme samoziejmé
peclivé vybirali krouzky, kde by si dcera nemohla ublizit. Odmitli ji ve veslarském klubu.
Nejdriv jim to nevadilo, pak ji tam postipaly vosy, oni si uvédomili vy3si riziko a dceru
vyloucili.

Tak jsem tedy ze Skolky odeSla a ucitelky opravdu zdachvaty nepoznaly. Pak uz byla
dcera ve tridé predskoldcki, tam déti nespaly, tak tam mohla zustavat do odpoledne. Ja
Jivozilav poledne Iéky a davala ji je. Ve Skolce byla dcera Stastna, chodila tam i na rizné
krouzky, mazoretky, gymnastiku. Taky k logopedické asistentce, kterd s ni postupné
trénovala hldsky, které neuméla dcera vyslovit. Se Skolkou absolvovala i plavani, protoze
jsem tam jezdila taky. Samotnou by ji na plavani nebrali. Kdyz ji pak ale odesli jeji
vrstevnici do Skoly a ona méla odklad, tak tam zustala s détmi, se kterymi drive
nekamaradila. Doma si stéZovala, Ze si s ni nechce nikdo hrat, i kdyz se déti zeptd.

Jinak se dcera projevovala hodné podle toho, jaké méla zrovna léky nebo kolik
méla za den zachvati. Casto, kdyz zdachvaty neméla, to vypadalo, jako by potiebovala ze
sebe dostat tu energii jinak. Béhala, smala se, kricela, vztekala se. Chtéla porad néco
délat, chodila cvicit do Sokola, na anglictinu, balet do zdkladni umélecké Skoly, doma
Jjsme pordd néco vyrabéli.
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Jinak syn v tu dobu zacal mit nocni désy, v noci mé casto chtél mit pro sebe.
Vypadalo to, Ze dcera md moji pozornost ve dne a on v noci. Taky jsme jezdili po riiznych
lécitelich, ja si psala zapisky, jak ktery pomohl, co uz jsme vyzkouSeli. Nepomohlo ale nic,
prdce s energiemi, bylinky ani tinktury, ty ji spis ublizily. Vidy, kdyz jsme je dceri dali,
tak se rozzdchvatovala. Nakonec jsme to vzdali. Musim ale jesté dodat, Ze jsme se o naSich
snahdch dceru [écit i jinak svérili détské neurolozZce, ktera nas jen prosila, abychom pri
zméné lécby dceri nic nedavali, Ze by pak nebylo mozné zjistit ucinek jejich léchy. I dneska

Jeji pristup vidim jako uzasny, nekritizovala nds, respektovala nase rozhodnuti. 1 kdyz
o ném nejspis pochybovala.

Kdyz jsme dceru privedli k zdpisu do zdkladni Skoly, nikomu z vedeni Skoly ani
budouci pani ucitelce epilepsie nevadila. Netvdrili se vydéSené, rikali, Ze tam uz jednoho
Zdka s epilepsii méli a pani ucitelka je specidlni pedagog. V pritbéhu prvni tiidy se ale
dcera rozzdachvatovala tak, Ze musela do nemocnice, kde jsem s ni stravila asi t7i nebo
CtyFi mésice s néjakymi prestdvkami. Dcera byla casto na kapackach a nemohla si hrdt
s ostatnimi détmi. V nemocnici jsem se s ni ucila, kazdy den rano jsem mluvila po telefonu
s pani ucitelkou. Ta mi rekla, co budou ten den délat, a jd to pak s dcerou délala taky.
Dcera cetla genetickou metodou, psala do pisanky, prvouky, pocitala a vyrabéla véci jako
déti ve Skole, napr. papirova pismena, kterd ji pak zdobila nemocnicni postel. Ucila se
nékolikrdat denné po krdtkych usecich, nékdy dvakrat, jindy trikrdat denné. Stejné jsme
s dcerou pokracovali doma. Bylo to tézké, dcera méla béhem jednoho slova, kdy psala do
pisanky, dva zdachvaty. Vidy jsme ji po zachvatu upozornili, co zrovna pise.

Kdyz mohla dcera do Skoly, tak byla na stejné urovni jako jeji spoluzdaci. To bylo
skvélé, dodnes jsem pani ucitelce vdécnd. Nabizela mi, Ze se miiZe dcera v dobé, kdy byla
doma, ucastnit vyletii i akci, které ve Skole méli. To ale vétSinou neslo.

Ve Skole se dcera citila dobre, ve ctvrté trideé ji ale zacali spoluzdci ubliZovat. Ja
to nevédéla, vérila jsem uciteliim, Ze by néco takového nedopustili. Kdyz se dcera o nécem
zminila, tak jsem to bagatelizovala. Treba, kdyz ji shodili spoluzdci ze schodli, tak jsem
to povazovala za nehodu. Dcera se mi taky moc nechtéla svérovat, protoze se bdla, Ze se
budu zlobit. Kdyz pak dospéla, tak mi Fekla, co v§echno ji spoluzdci délali, Ze se napr.
postavili do Fady a jeden po druhém ji chodili Fikat néco osklivého. Posmivali se ji kviili
ketogenni dieté, proto chodila jist na toaletu, pripadné jedla svacinu az doma, tajné ve
svém pokoji. Pritom je velmi diilezité, aby déti, které jsou na ketogenni dieté, jedly své
porce v urcitou dobu. Jidlo maji rozpocitané na nékolik dennich davek. Tohle mé strasné
mrzi, ale uz s tim nic neudélam. Vidycky jsem se rozcilovala, kdyz ji néco neslo. Ucila
jsem se s ni v paté tridé dvé i tri hodiny denné. Dneska to uz vidim jinak.

Ketogenni dietu dcera dodrzovala pres tri roky, postupné se uni objevovaly
zdravomi i psychické potize. Pripadala si jind, byla nepriibojnd, méla nizsi sebevédomi.
Nikde nemohla jit na obéd, néco si koupit k jidlu, méla jiné potraviny. I na oslavy déti si
nosila svoje jidlo. Kdyz jsme nékam jeli, museli jsme vSe promyslet. Na cesty je duleZité
vzit kromé potiebného nddobi vSechny recepty a ndhradni vahu. VSechny potraviny se
musi nakoupit predem, protoze v misté, kam clovék s dietou jede, nemusi prodavat tu
urcitou potravinu, kterd je do jidelnicku zarazena. Vétsinou jde o potraviny, které velmi



brzy podléhaji zkdze, a je tedy numé, aby byly ulozZeny v lednici. Pristup do ni nam po
predchozi domluvé umoznili ale ve vSech hotelech, ve kterych jsme s dietou pobyvali.

Jinak jsme se ale snazili, aby méla dcera Zivot jako jeji vrstevnici, chodila na
krouzky, které ji neohrozovaly, napr. na gymnastiku uz nemohla, ta by pro ni byla
ndrocna. Stykali jsme se taky s rodinami, které mély déti ve véku nasi dcery, stykali jsme
se i rodinami s détmi s epilepsii. Dcera tak poznala, Ze neni sama, kdo ma zdachvaty, Ze se
nemusi stydét a pripadat si jind. Jezdili jsme na tabory s Epi-rodinou, kde jsme se
podporovali navzdjem a preddvali si informace a pozitivni i negativni zkuSenosti.

Kdyz byla dcera na druhém stupni, tak se spoluzdakiim nelibilo, Ze jsou porad
hlidani asistentkou. Ucitelé to netusili. Dceri to davali spoluzaci najevo, tak jsme nakonec
zazadali o prestup do vedlejsi tiidy. Tam uz byla dcera spokojend. Nechtéla se nicim
odliSovat, proto jsme uz o asistenci v pristim roce nezddali. I kdyz to se vZdycky nedarilo,
napr. dceru vyloucili po par trénincich kvuli epilepsii z veslarského klubu, kam chodila
v sedmé trideé. V osmé uz krouzky neméla. Odpoledne vétSinou byla doma, koukala se na
serialy v televizi, spala, ze Skoly byla hodné unavend. O vikendech s babickou hodné
pekla avarila, s kamardady komunikovala pres internet. Ty méla vétSinou z taborii
a pobytit urcenych i pro lidi s epilepsii. Tabory méla rada, kazdy den dopoledne si
ucastnici tabora vybrali 7 nabizenych aktivit, mohli tancovat, hrat volejbal, jit na masdz,
do sauny, uklidnit se malovanim nebo treba procvicit ochablé svalstvo. Odpoledne pak
chodil spolecné cely oddil na vylety, plavat, hral hry, néco vyrabéli. méli tam i klubovnu,
kdyby prselo. Vecer méli (jako na ostatich tdborech) diskotéky, bojovky, zpivani
u ohnicku. Vedouct dbali, aby déti dodriovaly spdnkovy rezim, denné jim zdravotnice
podavala léky a kontrolovala je. Na taborech si dcera nasla spriznéné duse. V kolektivu
zdravych vrstevnikii si vitbec nevérila, stdala casto mimo déni, ve Skole se ji zase vysmivali,
protoze byla jina a méla slabsi prospéch. Déti z tabori se ale casto potykaly se stejnymi
taborech se podporovaly navzdjem a v kontaktu ziistavaly i béhem roku.

V osmé tridé zacala dcera chodit s prvnim klukem, ktery mél, stejné jako ona,
epilepsii. V poloviné osmicky zacala chodit s klukem, ktery ji podvadél a ublizoval. My
Jsme ho vic poznali, kdyz ho dcera vzala s sebou na pobyt rodin s détmi s epilepsii. Tam
se choval k ostatnim bezohledné, dceru napr. i pozvracel, rozbil ji notebook a zapiral to.
Ona se ho ale pordd zastavala a rozesla se s nim, az kdyz se potvrdilo, Ze ji podvddi. To
uz byla v devaté tride, musela kviili tomu navstivit i psycholozZku, protoze se porezala na
zdpésti. PsycholozZka ji uznala za zdravou, kdyZ to nedéla normalné, jenom si s ni
popovidala. Dcera to taky uz ddl, nastésti, nedélala.

Kdyz pak nastoupila na stiedni Skolu, byla tam od zacatku spokojend. Vyhovovaly
Ji hlavné tridni ucitelka a vyucujici odborného vycviku, obé dceru chvalily. Dcera
vychdzela i se spoluzdky, hlavné s kluky. Odpoledne travila s klukem, se kterym zacala
chodit. Byl ze stejné Skoly, ale studoval jiny obor. Na konci prvniho rocniku se jejich vztah
rozpadnul, kdyz se jeji pritel zadluZil, protoZe hral automaty a sazel. Nechal Skolu,
dokonce ho vyhodili i rodice z bytu. Prestéhoval se k dédovi a uz se spolu nestykali.
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Ve Skole se dcera ucila odborné predméty ity vSeobecné, ucila se riizné iucesy,
pouzivani kadernickych materialii a potreb. Mné se libi, Ze se ucila i jak komunikovat se
zdkazniky a jak vystupovat pred lidmi. Dcera uz ani nebyla tak moc unavena, kdyz se ji
stridala teoretickd vyuka s odbornym vycvikem. Zviddala odpoledne nespat, chodila i na
brigady.

Problém nastal, kdyz ji zemrela babicka, nechtéla se s nikym vidat, neucila se.
Kdyz se ji zménila ve druhém rocniku vyucujici odborného vycviku, tak spolu asi taky moc
nevychazely. Volala mi tfidni ucitelka, Ze si stéZovala pani mistrova na dcerinu unavu.
S tou jsem ja nic udélat nemohla, byla zavinénda onemocnénim a lécbou. Dcera ten rok
nékolikrat nesehnala lidi na ostithani a dostala za to pétky. Byla jsem rdda, Ze prosia do
tretiho rocniku. Tam se pak vzdélavala distancné, to ji vyhovovalo. Méla na viechno
dostatek casu, nikdo ji do niceho nemluvil, byla v plnéni ukolii poctivd. Stejné pak
pracovala ina ndstavbé plnila ukoly véas a bez stresu. Nemusela se ucit, kdyz byla
unavend. Skoda, Ze nemiie imaturimi testy délat tak dlouho, jak by potiebovala,
a v dobé, kdy neni unavend. Ustni zkousent a slohy pii maturité zviadla bez potizi, ale pri
testech ji nestaci cas. Nestiha vSechny otdzky a je z toho vystresovand.

Dcera si také prosla dvéma nepéknymi vztahy, ve kterych bylo fyzické nasili
a psychické tyrani. Pak si nasla pritele, s kterym planovala spolecnou budoucnost, ale
Jjeho maminka jim chtéla dost véci Fidit. Vyzadovala, aby dcera pri studiu pracovala,
urcovala jim, kde maji bydlet, chtéla viastnit i klic od jejich bytu. Nakonec se jim vztah
diky tomu rozpadl. Ted se casto styka hlavné s kamarddy z vedlejsiho mésta. Nastésti pije
alkohol pouze vyjimecné, a to tak jednu sklenicku vina, tak za nimi vétSinou jezdi autem.
Zacala taky hodné cvicit, chce Zit zdravé, nekouri, ji zdravou stravu. Nemiizu si na ni
stezovat, uci se, aby dokoncila studium, hleda si prdci, je samostatna a taky mnohem
zodpovédnéjsi, nez byla v minulosti.
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Priloha C — Dlouhodobé nestrukturované pozorovani respondentky
(od roku 2005)

Rok 2005

e respondentka zije v rodinném domé s matkou, otcem a mlad§im bratrem, rodina
vlastni dvé zvifata (kocoura a morce), otec je pracujici, matka pecuje o déti

e kazdy vikend rodinu navstévuji prarodiCe z otcovy strany (respondentka u nich
v minulosti s rodi¢i bydlela)

e zvlada se sama najist, dodrzuje hygienické navyky (pouzivani toalety, myti
rukou), sama se svléka i obléka (dokaze zavazat tkanicky, zapnout knofliky i zip)

e dochazi dvakrat tydné€ na cviceni do Sokola, umi jezdit na kole bez ptidavnych
kolecek

e dochéazka do matetské Skoly — od 1. zafi 2003 pétkrat mési¢n€, od 1. unora 2005
moznost denni dochazky (z divodu nemoci a jarnich prazdnin zahajena denni
dochazka 14. unora), v matefské Skole v péci logopedické asistentky (slovni
zasoba, sluchova pamét, percepce zrakova i sluchova, motorika jazyka, nacvik
hlasek r,  a sykavek)

e 14 tnora: prvni zaznamenany epilepticky zachvat s kieCemi probéhl v matetské
Skole béhem odpoledniho spanku, respondentka odvezena posadkou rychlé
zdravotnické pomoci do nemocnice na détské oddéleni, zde byla hospitalizovana
s matkou do ttery 15. inora

e 17. unora: prvni vysetfeni neurologem v nemocnici Motol, které doporucila
1ékarka pro déti a dorost

e 18.unora—21.unora: prvni hospitalizace na oddé€leni détské neurologie v Motole,
zde provedeno EEG vysSetfeni ve spanku, hospitalizace ukoncena pied¢asné pro
nemoc respondentky (matka v nemocnici s respondentkou, bratr respondentky
u prarodici)

e 10. bfezna — 16. bfezna: druha hospitalizace na odd¢leni détské neurologie,
vySetfeni magnetickou rezonanci, nasazena prvni 1écba (Orfiril long 150 mg
dvakrat denn¢), hospitalizace s matkou, bratr respondentky u prarodict, déti
z matefské Skoly nakreslily respondentce obrazky, ona jim poslala dopis
a vlastnoru¢né vyrobenou zalozku do knizky

e 29 bfezna: respondentka nastoupila opét do mateiské Skoly, dochazela pouze na
dopoledne, od 19. dubna zacala v matetské Skole i spat

e 5. kvétna: vylet do zoologické zahrady s materkou §kolou

e 0. kvétna: respondentka onemocnéla planymi neStovicemi (8. kvétna se nemohla
zucastnit oslavy narozenin, na niz byla pozvana)

e 11. kvétna: respondentka dostala tfi epileptické zachvaty, po kterych byla
hospitalizovana na infek¢nim oddéleni (15 dni), stravila jeden den doma a byla
dalsich 14 dna hospitalizovana na oddéleni détské neurologie, hospitalizace
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s matkou, otec dojizdél do nemocnice témeét kazdy den, o bratra respondentky,
ktery mél v tu dobu také nesStovice, peCovali prarodice

10. Cervna: navrat z nemocnice, kde probéhla zména 1é¢by, respondentce zlstaly
po prodélaném zanétu mozecku epileptické zachvaty v podobé zahledéni
i myoklonii

cervenec a srpen travila respondentka srodinou doma, tyden byla s matkou
a bratrem na dovolené ve Veseli nad Luznici, jeji zdravotni stav se neménil,
veénovala se aktivitam pfiméfenym veku, zacala opét jezdit na kole, plavala v fece
(s nafukovacim kruhem)

zafi: nastup do materské Skoly, respondentka byla vybrana na zakladé
pohybovych zkousek do krouzku gymnastiky

prosinec: hospitalizace v nemocnici — nejprve na détském oddé€leni s laryngitidou,
poté prelozena pro nakupeni zachvati v podobé zahledéni a poklest hlavy na
oddéleni détské neurologie, domt propusténa 23. prosince vecer, Vanoce rodina
stravila spolu

Rok 2006

19. ledna: respondentka hospitalizovana na JIP (oddéleni détské neurologie)
s matkou, kterd uni byla vzdy pfes den (na noc odchazela na ubytovnu pro
doprovody pacient), otec s bratrem dojizdéli do nemocnice kazdy druhy den,
respondentku navstévovala Casto ibabiCka, respondentka prodélavala denné
stovky epileptickych zachvati, ménila se 1écba epilepsie, byly nasazeny také
kortikoidy (nékolikatydenni kira ACTH), po jejichz vysazeni se ale epileptické
zachvaty objevily znovu

bfezen: respondentka propusténa na dva tydny do domaci péce, po tydnu se vSak
pro vysoky pocet zachvatl vratila zpét do nemocnice, opét probihala zména 1éCby
(u respondentky se objevovala fada nezadoucich ua¢inka 1é¢by - unava,
zapominani, neschopnost si vzpomenout na slova, neschopnost vyjadiovani,
zmény nalad i nazord, nadmérmné slinéni, snizeny, nebo naopak zvySeny piijem
stravy)

27. dubna: navrat z nemocnice, posléze postupna aktivace (jednou tydné dochazka
do komunitniho centra v Praze s matkou a bratrem)

cerven: navrat do matetské Skoly

cervenec a srpen: respondentka travila prazdniny s rodinou doma, zdokonalila se
v plavani (uplavala okolo 50 temp)

zafi: navrat do matetské skoly, dochazeni do krouzku mazoretek a na cviceni do
Sokola (s détmi svého veéku i star§imi zakynémi)

fijen az prosinec: matka se s détmi Ucastnila drakiady, koncertu Patrasové, §la
s nimi do cirkusu i na lampionovy pravod, respondentka dochazela na krouzky,
do matefské Skoly, ucCastnila se predstaveni se spolkem Sokol a matetskou Skolou
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(naucila se zpaméti nékolik basni), otec dochazel pravidelné do zaméstnani, matka
celodenné& pecovala o bratra respondentky

Rok 2007

leden: respondentka dochazela do mateiské skoly, s tou zacala jezdit i na plavani
(doprovazela ji vzdy matka, jinak by se plavani ucastnit nesméla), dochazela
pravidelné na krouzky (v Sokole byla i na karnevalu), doma se nejvice vénovala
kresleni a pracovnim c¢innostem (vyrobé€ mydel, vyrobka z papiru, latek, ...),
babicce kazdy vikend poméahala s varenim, byla ji odlozena o rok povinna skolni
dochazka

unor: respondentka se naucila jezdit na koleckovych bruslich

bfezen: respondentka zacala pracovat v ramci stimula¢niho programu Maxik
(rodi¢e se snazili o pfedchazeni potizi ve Skolniho vzdélavani), také zacala
dochazet na skupinovy program KuMOT do pedagogicko-psychologické
poradny, stale dochazela do matefské skoly (hrala zde i pfedstaveni pro rodice
v ramci karnevalového plesu), n€kolikrat predvadéla Saty (modeling)

cerven: respondentka se naucila plavat (tfikrat pfeplavala bazén), splnila
podminky pro piijeti do zakladni umeélecké skoly, od zafi tam dochazela na balet,
rodina se poprvé setkala se ¢leny sdruzeni Epi-rodina (na vikendovém pobytu na
Nové Zivohosti)

Cervenec a srpen: respondentka jela poprvé k mofi do Chorvatska, rodice se
domluvili s neurolozkou, kam by bylo vhodné s respondentkou s epilepsii jet (kde
by ji poskytli odpovidajici zdravotni péci v pfipadé€, ze by ji potfebovala, kde
nehrozi vyssi riziko virové nakazy, kam je mozné se dostat bez vyuziti letecké
dopravy)

zafi: respondenta po prazdninach opét nastoupila do matefské Skoly, déti, se
kterymi se kamaradila, vSak prestoupily do zakladni Skoly a ona si sté¢zovala, ze
si s ni nechtéji déti hrat, respondentce byly pfedepsany dioptrické bryle a nasazena
imunosupresivni terapie (aplikace imunoglobulinii podporujicich minimalizaci
infektt, jez vedou ke zvySenému poctu epileptickych zachvati u respondentky)
fijen: respondentka se vénovala cviceni v Sokole, baletu, dochéazela pravidelné na
krouzek mazoretek, pohybové hry, skautského oddilu a anglictinu, s matefskou
Skolou jezdila kazdy tyden na plavani (v doprovodu matky), stale se ucastnila
stimulacniho programu Maxik (pfi nekterych cvicenich projevovala radost,
k jinym ji bylo tfeba vice motivovat)

Rok 2008
leden: respondentka se zucastnila zapisu do zakladni Skoly, kam byla posléze

pfijata
unor: respondentka se naucila lyzovat a bruslit na zimnich bruslich
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1. Cervna: setkani Epi-rodiny v Zoologické zahradé v Praze (adopce tygfice, ktera
trpi epilepsii)

cervenec: respondentka byla s rodinou podruhé u mote v Chorvatsku (16 dni), bez
potizi v mofi plavala, vysoké teploty ji nevadily

zafi: respondentka nastoupila na zakladni Skolu v misté bydlisté, kterd poskytuje
vzdélavani od prvniho do patého rocniku, v pfipadé potreby respondentka
navstévuje Skolni druzinu

21. fijna respondentka hospitalizovana s matkou na oddéleni détské neurologie
pro dekompenzaci zachvati, které se projevovaly zarazy, myokloniemi,
zpomalenim ¢innosti i absencemi, otec s bratrem ztstali doma (otec dochazel do
zaméstnani, syn do matefské Skoly, pfesto dojizdéli obden do nemocnice),
respondentku v nemocnici navstévovala také babicka, ktera se snazila rodiné
pomahat

11. listopadu respondentka propusténa do domaci péce, kde méla postupné vysadit
kortikoidy a Suxilep gtt. (antiepileptikum)

prosinec: respondentka opét hospitalizovana pro nakupeni zachvatl, propusténa
23. prosince, domluvena telefonicka kontrola jeSté v prabéhu prosince
a hospitalizace na leden 2009, kdy bude zahajena ketogenni dieta

Rok 2009

leden: zahajeni ketogenni diety v nemocnici, respondentka drzela dva dny (tfi
noci) hladovku, poté se stravovala dle piisné diety, matka se s dcerou v nemocnici
ucila a pfipravovala ji stravu ze surovin, které jim byly zaslany z nemocnini
kuchyné

unor: respondentka se zicastnila s rodinou pobytu na horach, ktery organizovalo
sdruzeni Epi-rodina, také byla pozvana s rodinou na svatbu své tety (ob& akce
absolvovala s ketogenni dietou, v hotelu ji pfipravovali stravu rodice, na svatbé
méla jidlo pfipravené z domova)

kvéten: respondentka se zaCala vénovat rybareni s otcem

cerven: respondentka se zucastnila Skoly v pfirod€ s matkou, ktera ji pfipravovala
stravu odpovidajici ketogenni dieté, zacala se vénovat jizdé na koni

Cervenec: respondentka prodélala operaci pupecni kyly, v nemocnici byla
s matkou, ktera ji pfipravovala stravu, a bratrem, ktery téz operaci podstoupil
cervenec a srpen: respondentka travila ¢as s rodinou doma, na chaté (kde byla
i s babickou z matiny strany), na pobytu s Epi-rodinou (vSe absolvovala
s ketogenni dietou, ackoliv na chaté neni zavedeny elektricky proud, potraviny
bylo nutné udrzet Cerstvé pomoci ledi dovezenych od ptatel rodiny)

zafi: respondentka nastoupila do druhého ro¢niku zakladni Skoly (v pfipadé
potieby navstévuje i Skolni druzinu), pfi jizd€ na kole spadla a zlomila si pravou
nohu v nartu
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fijen: respondentka prodélala béhem mésice tii zachvaty

listopad: respondentka prodélala zanét prudusek, pii kterém méla vyznamné
naruSeny spankovy rezim, zachvaty se vsak u ni v dobé nemoci neprojevily
prosinec: rodina respondentky se setkala se Cleny sdruzeni Epi-rodina v hotelu
v Praze, zde se konala pro rodice prednaska tykajici se zivota s epilepsii, déti mély
zatim zajiStény dohled a divadelni predstaveni (na konci dostalo kazdé dité
odmeénu od Mikulase)

Rok 2010

leden: respondentka byla ve Skole nesoustfedéna, neplnila zadané tlohy na své
obvyklé urovni, nepodavala pozadovany vykon, béhem mésice prodélala Ctyfi
zachvaty (jeden ve spanku béhem jizdy v automobilu)

unor az bfezen: obCasné zachvaty pfi usinani, probouzeni nebo inavé projevujici
se zahledénim, opétovné zhorSeni vykonu ve Skole, na horach lyzovala (poprvé
vyzkousela i jizdu na snowboardu)

duben: respondentka vypila vodu se stavou (porusila ketogenni dietu), na
epileptické zachvaty nemélo poruseni diety vliv, respondentka prodélala béhem
meésice nékolik zahledéni

Cerven: respondentka poprvé od prodé€lani neStovic nezaznamenala v prubéhu
meésice ani jeden zachvat

Cervenec az srpen: respondentka travila prazdniny opét srodinou na pobytu
organizovanym Epi-rodinou ana chaté, jezdila také srodinou na vylety
(DinoPark, vojenské muzeum), opét se vsude stravovala dle ketogenni diety
srpen: respondentka si Casto st€zovala na bolesti bficha, nékdy téz pii bolestech
hekala

zafi: respondentka nastoupila do tfetiho rocniku (v ptipadé potieby dochéazela i do
Skolni druziny), byla ji snizena denni davka Diazepamu

fijen: respondentka prodélala infek¢ni onemocnéni, kdyz se vratila do skoly,
nepodavala pozadované vykony

listopad: respondentka béhem nékterych dnt zachvaty citila, vice ji vSak trapi
bolesti bficha, prijmy a pocity na zvraceni, matka respondentky nastoupila do
zameéstnani (respondentku vyzvedava ze skolni druziny)

prosinec: ¢asté zvraceni a bolesti bficha, respondentka jezdila na lyzich, zkouSela
i jizdu na snowboardu

Rok 2011

leden: snizeni poméru ketogenni diety z4 : 1 na 3 : 1 (tfi dily tuku ku jednomu
dilu sacharida a bilkovin dohromady)
unor: respondentka jezdila na lyzich a ucila se na snowboardu
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bfezen az Cerven: respondentka uzivala Piracetam, aby ji pomohl zmirnit potize
s paméti, pozornosti a u¢enim, vénovala se pfiprave na §kolni vyucovani, jizdé na
kole, koleckovych bruslich, doma méla mys, o kterou peCovala, zacala se zajimat
o zahradniceni (s otcem péstovala sva rajcata)

cervenec a srpen: respondentka dostala za vysvédceni koté (bratr respondentky
dostal druhé), zacCastnila se s matkou a bratrem pobytu organizovaného sdruzenim
Epi-rodina, 25. ¢ervence utrpéla respondentka uraz na trampoliné (fraktura tii
obratl, byla jeden den hospitalizovana na oddé€leni détské chirurgie),
respondentka se také stale vénovala rybareni s otcem

zafi az prosinec: respondentka nastoupila do ctvrtého rocniku zékladni Skoly,
zacCala navstévovat dramaticky a vytvarny krouzek, keramiku a florbal, doma se
s matkou ucila kazdy den, dne 29. zafi utrpéla frakturu nartu (ve Skole po padu ze
schodul), v fijnu snizeni poméru ketogenni diety z3 : 1 na?2: 1

Rok 2012

leden: zména poméru ketogenni diety z2 : 1 na 1 : 1 (postupné snizovani vedouct
k ukonceni diety)

leden a unor: respondentka citila v daném obdobi nékolik zachvati, od 13. unora
ukoncila 1é€bu pomoci ketogenni diety a zacCala se stravovat ve skolni jideln¢ jako
jeji spoluzaci

bfezen: respondentka zacala dochazet na EEG Biofeedback

Cervenec az srpen: respondentka se poprvé zucastnila letniho tabora, kde byly
kromé zdravych déti integrovany déti s epileptickymi zachvaty, s rodinou se
opétovné setkala se Cleny sdruzeni Epi-rodina na tydennim pobytu, Ctyfi dny
stravila na Morave, kam rodina odjela na dovolenou (stravovala se jiz bez
omezeni, mohlajist s ostatnimi détmi na tabote i v hotelové restauraci), v 1été byla
také na chaté s babickou z matciny strany, jezdila na koni, vyzkousSela tenis

zafi: respondentka nastoupila do patého ro¢niku zakladni Skoly, prihlasila se na
krouzek vénujici se stolnimu tenisu

zafi az prosinec: respondentka se doma denné ucila s matkou (nej¢astéji slovicka,
kterych se meéla respondentka naucit priblizné Sedesat tydné€), jednou tydné
dojizdéla respondentka na EEG Biofeedback do Prahy

Rok 2013

leden: respondentka ukoncila terapii EEG Biofeedback

unor: respondentka prestoupila na jinou zakladni Skolu do tfidy, ve které ptisobila
asistentka pedagoga, jez se ji mohla vénovat (ve tifidé byl zdk sPAS),
respondentce zemfiela babicka (z mat€iny strany)

cervenec: respondentka jela s rodic¢i na dovolenou do Italie (posledni dovolena
mimo Ceskou republiku se uskute&nila pted ketogenni dietou), zde stravila 18 dni,
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koupala se v mofti a jezdila s rodinou na vylety po okoli (pfirodni i historické
pamatky)

srpen: matka se s dcerou domluvila, ze se jiz spolu nebudou ucit, jak tomu bylo
doposud (ucenim travily do Cervna itfi hodiny denné, dochazelo k Cetnym
hadkam), matka respondentce pomuze, pokud za ni piijde respondentka sama
zafi: respondentka nastoupila do Sestého ro¢niku, zacala nav§tévovat klub malych
debrujart (fyzikalni a chemické pokusy) a kurz anglického jazyka v jazykové
skole

zafi az prosinec: v odpolednich hodinach respondentka ¢asto odpocivala nebo
spala, Skolni vyuka ji vyCerpavala, vétsinu volného Casu travila s rodinou doma,
vénovala se oblibenym c¢innostem (vyrabéni z riznych materialt, sledovani
televiznich serialQ, vareni, peCeni)

Rok 2014

leden: respondentka §la se Skolou na vystavu hospodatskych zvirat a pfinesla si
domu kralika, respondentce zemiela prababicka z matciny strany (respondentka
navstévovala prababicku jednou tydn¢)

unor: respondentka se zucastnila vikendového pobytu na horach s byvalymi ¢leny
obcanského sdruzeni Epi-rodina, které k 1. lednu 2014 zaniklo

duben az Cerven: respondentka je v kontaktu s divkou stejného véku (zna ji
z Epi-rodiny), pravidelné se také zacala stykat se zakyni z paralelni tfidy (travila
s ni volny ¢as), oblibila si hudebni skupinu One Direction

Cervenec az srpen: respondentka jela poprvé na letni tabor do obce Plichtice
poradany SpoleCenstvim harmonie téla a ducha z. s., kde se vénuji détem bez
jakychkoliv potizi, détem z Klokankd a détem se zdravotnim postizenim (se
zaméfenim na epileptické zachvaty), po pfijezdu tdbor velmi chvalila a planovala
jet idalsi rok, rodina stravila tyden s byvalymi €leny Epi-rodiny ve Skryjich
u Rakovnika, Ctyfi dny byla rodina v Nizozemsku, kde navstivila hlavni mésto,
vétrné mlyny a delfinarium (respondentka zvladla cestu autobusem bez potizi,
druhy den veCer méla vSak z unavy epilepticky zachvat v podobé zahledéni
a poklesu hlavy)

zafi az prosinec: respondentka nastoupila do sedmého ro¢niku a pokracovala
v dochazeni do klubu malych debrujart a jazykové skoly

Rok 2015

leden az bfezen: respondentka se se spoluzaky zacastnila tydenniho lyzarského
vycvikového zdjezdu (byla dle dovednosti nejprve zatfazena do tfetiho oddilu,
vyucuyjici ji vSak jesté prvni den prefadili do druhého a pak prvniho oddilu, od
trettho dne se ucila, vzhledem ktomu, ze uméla lyzovat, jezdit pouze na
snowboardu, na lyzaifském vycviku pocitovala nékolik zachvatt), respondentka
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jezdila na hory s rodinou, jeden vikend stravila s byvalymi ¢leny Epi-rodiny (na
horach jezdila uz jen na snowboardu), nechala si do pupku zavést piercing
(v chirurgické ordinaci), od druhého pololeti sedmého ro¢niku prestoupila do
paralelni tfidy 7. B, pomoc asistentky pedagoga odmitala

cervenec az srpen: respondentka byla dva tydny s rodinou v Chorvatsku, jela s ni
ina tydenni pobyt s byvalymi ¢leny Epi-rodiny (zde se setkala s dlouholetou
kamaradkou), bez rodiny stravila pouze dobu, kdy se ucastnila letniho tabora
v Zavlekové, kde byly integrovany déti s epilepsii (tam se seznamila s budoucim
partnerem), do rodiny pfibylo pét kotat

zafi az prosinec: respondentka se stala zakyni osmého roc¢niku (zakyné, se kterou
se v predchozim obdobi Casto stykala se odsté¢hovala do jiného mésta), navazala
svij prvni partnersky vztah (vidali se pfiblizné dvakrat tydné, vztah skoncil
v listopadu), s matkou se jela podivat do nékterych stfednich Skol, aby se 1épe
orientovala v nabidkach vzdélavani, mluvila zde s uciteli o vzdélavani, oborech,
nabizenych aktivitach, mluvila ise zaky, prohlédla si prostory Skoly,
respondentka se béhem podzimnich prazdnin zucastnila pobytu s détmi, které
znala z letnich tabort, rodina si nechala pouze dvé kotata (jedno patfilo
respondentce, druhé jejimu bratrovi, ostatni rozdala), respondentka v daném
obdobi utrpéla frakturu mali¢ku na pravé ruce

Rok 2016

leden az Cerven: respondentka na zacatku ledna navazala druhy partnersky vztah,
odpoledne travila s pfitelem, pripadné se spoluzackou ze tfidy, v zimé jezdila na
snowboardu, na jafe se zacastnila pobytu s détmi, které znala z letnich tabort
(stravila s nimi Velikonoce), doma pecovala o sva zvifata (koté a kralika), ve
Skole pii télesné vychové si zlomila prst na levé ruce (neodjela se spoluzaky na
Skolu v pfirode¢ probihajici ve sportovnim arealu)

Cervenec az srpen: respondentka se zcastnila dvou turnust letniho tabora (na
prvnim turnusu trpéla bolestmi, lékar zjistil frakturu tfi Zeber, na tabore vsak sméla
zustat), byla pfitomna také na tydennim pfiméstském tabore (s vyukou anglického
jazyka), vikendovém pobytu s byvalymi Cleny Epi-rodiny (s sebou vzala svého
pritele, ktery v§ak mezi u¢astniky nezapadal —k respondentce i ostatnim se choval
hrubé, vétSinu Casu travili pouze spolu)

zafi az prosinec: respondentka nastoupila do devatého ro¢niku, opét se jela podivat
do nékterych stiednich Skol — na zakladé téchto navstév si vybrala dva obory
(kadefnik a kuchar-c¢isnik), na které bude podavat piihlasku, respondentka travila
témer vSechen svij volny Cas s pritelem (v prosinci se s nim rozesla), od 25. fijna
zacala s percepcné motorickymi napravnymi cvicenimi (sluchova pamét)
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Rok 2017

leden az Cerven: respondentka zhubla (vazila 47 kg), 2. tnora zahgjila nové
percepcné motorické napravy zamefené na zrakovou pamét (provadéla je i tyden
na horach, kde byla sotcem abratrem), 4. kvétna zacCala s cviCenimi na
vizuomotoriku, v ¢ervnu probéhlo v zakladni Skole slavnostni rozlouceni se zaky
devatého rocniku

cervenec az srpen: respondentka stravila dva tydny s rodinou v Chorvatsku (i zde
s rodi¢i provadéla kazdy den percepéné motoricka napravna cviceni, jinak se
vénovala turistice a plavani v mofi), percepcné motorické nacviky ukoncila
respondentka 3. srpna, v srpnu odjela s matkou na tfi dny do Svycarska, kde
stravila cast pobytu v nadmortské vysce nad 3 000 metrti (na zdravotni stav pobyt
ani naruSeny spankovy rezim vliv nemél), respondentka se poté zucastnila
tydenniho pobytu s byvalymi ¢leny Epi-rodiny (oba pobyty absolvovala se sadrou
na levé ruce, kterou méla zlomenou)

zafi az prosinec: respondentka nastoupila na stfedni odbornou Skolu (obor
kadetnik, po tydnu se ji stiidala prakticka a teoreticka vyuka), se svymi spoluzaky
ze stifedni Skoly byla pfitomna na adaptacnim kurzu, ve Skole se seznamila
se zakem odli§ného oboru, se kterym navazala partnersky vztah, zacala koufit
cigarety, pripadné marihuanu a pit alkohol, béhem podzimnich prazdnin se
zGcCastnila pobytu s détmi, které znala z letnich tabort, v listopadu zahajila
percepcné motorické nacviky zaméfené na sluchové vnimani, v prosinci odjela
s otcem a bratrem do Rakouska, kde jezdila na snowboardu (rozdily v nadmoitské
vySce ani fyzicka zatéz epilepsii neovlivnily)

Rok 2018

leden: respondentka nadale koufila a pila alkohol, 19. ledna zmeénila percepcné
motorickd napravna cviceni za cvi¢eni zaméfena na zrakové rozliSovani

unor: respondentce zemiela babicka (s babi¢kou do svych dvou let bydlela a nyni
se s ni travila kazdy vikend, méla s ni velmi blizky vztah)

bfezen: 24. biezna ukonCeny nacviky zamétené na zrakové rozliSovani, 26. bifezna
zahgjeny nacviky na vizuomotoriku

kvéten: respondentka uzaviela dohodu o provedeni prace, ve vSedni dny po
vyucovani a béhem vikenda (v dobé€ volna) pracovala v restauracnim zafizeni
cerven: respondentka se rozesla s pritelem, se kterym travila vét§inu volného Casu
— méli stejné pratele i aktivity (pfitel se hrami na automatech zadluzil a ukoncil
studium)

cervenec az srpen: 1. Cervence respondentka ukoncila percepéné motoricka
napravna cviceni, v dob& prazdnin se zicCastnila letniho tabora uréeného zdravym
détem i détem s epilepsii, tydenniho pobytu s rodinami, které maji dite s epilepsii,
stravila s matkou a bratrem tfi dny v Pafizi (cestovani ani naruSeny spankovy
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rezim neovlivnily respondentCin zdravotni stav), sama nékolikrat navstivila
kamaradku z tabora rovnéz trpici epilepsii (jedna cesta trvala téméf Ctyfi hodiny),
respondentka uzaviela dohodu o provedeni prace (G¢inkovala ve filmu zabyvajici
se epilepsii)

zafi az prosinec: respondentka nastoupila do druhého rocniku stfedni Skoly,
nechala si dat do jazyka piercing, béhem podzimnich prazdnin se setkala s détmi
z letniho tadbora (déti zdravé is epilepsii), v fijnu navstivila respondentka se
spoluzaky Polsko, v prosinci Drazd’any (Skola neméla vyhrady k ucasti
respondentky), sotcem abratrem nasledné Italii, kde se vénovala sportu
(snowboard), respondentka uzaviela dohodu o pracovni cinnosti (pracovala
v restauraci)

Rok 2019

leden az Cerven: respondentka pravidelné dochéazela na rehabilitace pro bolesti
zad, uzaviela dohodu o provedeni prace (pracovala v restauraCnim zafizeni), ve
svém volném case chodila nejCastéji ven snovym partnerem, piipadné
s kamarady z mista bydlisté, navstévovala kluby, koufila i pila alkohol, na konci
Cervna byla uvolnéna z vyucovani (odjela s matkou a bratrem do Bulharska,
poprvé v zivote letéla letadlem — noc¢ni lety ani naruSeny spankovy rezim nemély
vliv na pribéh onemocnéni respondentky)

cervenec az srpen: respondentka byla na dovolené s matkou a bratrem, poté se
zuGastnila letniho tabora v obci Uborsko (déti zdravé, se znevyhodnénim &
epilepsii), byla pfitomna na tydennim pobytu s rodinami s détmi s epilepsii ¢i
zdravotnim postizenim

zafi az prosinec: respondentka nastoupila do tfetiho (posledniho) ro¢niku stredni
odborné $koly, nechala si plastickym chirurgem upravit odstavajici usni boltce
(otoplastika), respondentku trapil neustaly drazdivy kasel (projevovala se na ni
unava, prodé€lala riizna vysetfeni vCetné bronchoskopie), koufila cigarety a pila
alkohol uz jen vyjime¢né

Rok 2020

unor: respondentka byla oSetfena lékarem pro zranéni (uvedla, ze ji pod vlivem
drog napadl pfitel), s pfitelem se rozesla

bfezen az kvéten: respondentka se vzdélavala od 11. bfezna distan¢né (ulohy od
vyucuyjicich dostavala jednou tydn€, vypracovavala je v terminu a sama), ve skole
byla pritomna pouze jeden tyden v kvétnu (pfipravovala se na zaverecné
zkousky), 29. kvétna ukoncila tfeti rocnik stiedni Skoly (ziskala vysvédceni)
cerven: respondentka slozila 1. ervna pisemny test, 4. Cervna praktickou zkousku
a obhajobu samostatné odborné prace a 8. Cervna ustni ¢ast zaveéreéné zkousky,
tim ukoncila studium na stfedni odborné Skole (obor kadefnik), respondentka se
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zOcastnila piijimacich zkouSek na nastavbové studium (obor socialni €innost)
v nahradnim terminu 23. cCervna (viadném terminu skladala zavéreCnou
zkousku), byla pfijata na dvé nastavbova studia (obory podnikani a socialni
¢innost), z nichz si vybrala socialni €innost, respondentka si nechala ud¢lat na ruce
tetovani (kadefnické nizky)

Cervenec: respondentka prestoupila z oddéleni détské neurologie na oddé€leni
neurologie pro dospélé, uzaviela dohodu o provedeni prace a nastoupila do
kadetnického salonu jako asistentka (zaucovala se, klienty nestiihala)

srpen: respondentka dochazela do kadefnického salonu, pisobila na letnim tabore
pro déti jako praktikantka (tabor byl zaméfeny na rybareni, které casto probihalo
i vnocnich hodinach), nékolikrat navstivila kamaradku z pfedchozich tabord,
ktera trpi epilepsii (musela k ni jet Ctyfi hodiny)

zafi: respondentka nastoupila na nastavbové studium (obor socidlni ¢innost),
navazala vztah s pritelem, ziskala povoleni od neurolozky k fizeni motorového
vozidla a nechala si udé€lat tetovani (slona na pravém rament)

fijen az prosinec: od 14. fijna distan¢ni vyuka (probihala formou pravidelnych
online setkavani pres Google Meet nebo ucitelé posilali tlohy zaktim na e-maily
a komunikovali s nimi nepravideln€), v prosinci probihala jeden tyden vyuka
v budové skoly (dva tydny trvala rotacni vyuka), respondentka plnila zadané
ukoly vzdy vcas, na online setkavanich byla pfitomna (pracovala vlastnim
tempem, neprojevovala se na ni unava a stres), se svymi spoluzaky komunikovala
pres socialni sité, nav§tévovala pouze pfritele, respondentka uzaviela dohodu
o provedeni prace (pracovala od fijna do prosince v supermarketu)

Rok 2021

leden az Cerven: respondentka se stale vzdélavala distan¢ni formou (ukoncila
prvni pololeti prvniho ro¢niku, vytrvala v ptipravé a plnéni ukola zadanych uciteli
i v pololeti druhém), se spoluzaky komunikovala pfes socialni sité, setkavala se
vétsSinou s piitelem ajeho rodinou, 24. kvétna se zaCala se svymi spoluzaky
vzdélavat v budové skoly, 1. Cervna uzaviela respondentka dohodu o provedeni
prace (pracovala jako poradatelska a poradkova obsluha v zdbavnim parku do
konce srpna)

zafi: respondentka nastoupila do druhého (posledniho) ro¢niku nastavbového
studia, se svym prfitelem planovali spolecné bydleni, méli spolecné aktivity
i pratele, respondentka ziskala fidi¢sky prukaz (nasledné dostala za ukonceni
studia oboru kadernik od rodicu starsi viiz, ktery sama tidi a pecuje o n¢j)
prosinec: respondentce a jejimu priteli se rozpadl vztah trvajici od zafi 2020,
respondentka travila Cas se svou rodinou (vénovala se prevazné cinnostem
v domacim prostiedi — napt. pekla cukrovi, vytvarela adventni vénce, varila)
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Rok 2022

leden: respondentka se zacala stykat s prateli z vedlej§iho meésta, travi s nimi
vSechen volny ¢as, chodi spolu ven, hraji hry na playstationu (nékolikrat tydné
u jednoho z pratel prespava), uzaviela dohodu o provedeni prace (pracovala jako
hosteska v hypermarketu)

duben az kvéten: respondentka skladala maturitni zkousku (4. a 5. dubna psala
slohy z ¢eského a anglického jazyka, 2. a 3. kvétna skladala pisemné didaktické
testy z anglického a ¢eského jazyka, 24. kvétna slozila tstni zkousku z ceského
jazyka a literatury, psychologie a komunikace, anglického jazyka a odbornych
predmétd obsahujicich otazky ze socialnich sluzeb, socialni politiky, zdravotni
nauky a peCovatelstvi, obhgjila také maturitni praci)

cerven az srpen: respondentka uzavtela postupné Ctyfi dohody o provedeni prace
(pracovala jako hosteska alektorka v projektu zaméreném na vzdélavani
ukrajinskych déti), v Cervenci byl u respondentky doma na ¢tyfi dny kamarad,
ktery trpi epilepsii také od kvétna 2005 (epilepsii se uné) nepodafilo
kompenzovat), v srpnu respondentka skoncila v nemocnici (Uraz na obliceji
vznikly pfi no¢nim grilovani s prateli)

zafi: respondentka neslozila zbyvajici Cast maturitni zkousky (didaktické testy
nestihla vyplnit celé), ke splnéni testu z anglického jazyka ji chybéla jedna
spravna odpoveéd’, respondentka zadala pedagogicko-psychologickou poradnu
o navySeni ¢asového limitu z 25 % na 50 %
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Priloha D — Rozpis jidel respondentky na jeden den (piiklad)

Snidané: 30 % z celodenni davky

ingredience: mnozstvi:
syr eidam cihla 45% 300¢g
majonéza 80% 250¢g
okurka salatova 60,0 g

Svacina: 10 % z celodenni davky

ingredience: mnozstvi:
Sunka 6.8 g
smetana zakysana 15% 40,0 g
maslo 10,0 g
rajce 16,7 g

Obéd: 25 % z celodenni davky

ingredience: mnozstvi:
losos 56,7 ¢g
maslo pomazankové 384 ¢
smetana ke Slehani 33% 59,5 ml
paprika zelena Cerstva 75¢g

Svacina: 10 % z celodenni davky

ingredience: mnozstvi:
tvaroh 40% 312 ¢

tuk ztuzeny 12,6 g
kokosova moucka 0,6 g

Vecere: 25 % z celodenni davky

ingredience: mnozstvi:
brambora 135¢
olej 347 g
bilek 349 ¢
zloutek 214 ¢
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