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SEZNAM ZKRATEK

SEZNAM ZKRATEK

CT — computer tomography, pocitacova tomografie
¢. — cislo

CR — Ceska republika

EEG — elektroencefalografie

FMRI - funkéni magneticka rezonance

ILAE — Mezinarodni klasifikace proti epilepsii
IVP — individualni vzd€lavaci plan

Kol. — kolektiv

MRI — magneticka rezonance

MRS - magneticka rezonan¢ni spektroskopie
MS — matetska §kola

NS — nervova soustava

OVR — opozdény vyvoj feci

PET - pozitronova emisni tomografie

PLPP — plan pedagogické podpory

PO — podpiirna opatieni

RZS —rychla zachranna sluzba

S. —strana

SPECT - jednofotonova emisni tomografie
SVP — specialni vzdélavaci potteby

SPZ — $kolské poradenské zatizeni

Z.S. — zapsany spolek



1 VYZKUMNY PROBLEM A CiL PRACE

Uvop

Tato bakalaiska prace se vénuje problematice preprimarniho vzdélavani vybraného ditéte se
vzacnym onemocnénim tzv. syndromem Dravetové spojenym s ¢etnymi epileptickymi
zachvaty. Téma prace jsem si zvolila na zakladé mych osobnich zkuSenosti a povazuji za

dulezité se mu vénovat vice do hloubky.

Syndrom Dravetové je vzacné onemocnéni, jehoz prevalence je v ¢eské republice piiblizné
1:40 000. Je proto vice nez dilezité dostat syndrom Dravetové do povédomi nejen

pedagogicky pracovniki, ale 1 Siroké vefejnosti.

Uvodni kapitoly vénujeme teoretickym vychodiskéim, zejména problematice epilepsie,
epileptickymi zachvaty, dale diagnostikou a lé€bou tohoto onemocnéni. Déle se autorka
vénuje problematice syndromu Dravetové, ktery byl diagnostikovan vybranému ditéti
V ramci pripadové studie. Je zde vymezena definice syndromu Dravetové, jeho piiznaky a
diagnostika. Dale je vénovana pozornost také projeviim a moznostem 1é¢by. V neposledni
fad¢ jsou zde popsany typické spoustéée syndromu. Prace se také vénuje vychové a
vzdélavani ditéte s epilepsii v prostfedi mateiské Skoly. Jsou zde vymezeny podminky
tykajici se predskolniho vzdélavani ditéte se specialnimi vzdélavacimi potiebami (dale jen

SVP).

Samotnému vyzkumnému Setieni jsou vénovany kapitoly Metodologie vyzkumného Setfeni,
Vysledky vyzkumného Setfeni a Shrnuti vysledkii vyzkumného Setfeni. Bylo zvoleno
kvalitativni vyzkumné Setieni, které bylo provadéno pomoci vyzkumnych metod piipadova
studie a polostrukturované rozhovory. V ramci vyzkumného Setfeni bylo hlavnim cilem
zjistit, jakd jsou specifika ve vzdéldavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové
V prostiedi materské sSkoly. Prostfednictvim strukturovanych rozhovort byla specifika
vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové v prostifedi mateiské Skoly zjistovany
Z pohledu rodi¢ii a z pohledu pedagogickych pracovnikii. Symbolickym cilem prace je
poukéazat na mozné vyzvy a uskali vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové

Vv prostiedi matetské Skoly.

V zavéru préace jsou shrnuty vysledky vyzkumného Setieni a situace vybraného ditéte se

syndromem Dravetové v prostiedi matefské Skoly je shrnuta.
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Autorka seznami v nadchézejici kapitole ¢tenare s vyzkumnym, ktery se zabyva specifiky

ve vzdélavani ditéte se Syndromem Dravetové v prostfedi matetské Skoly.

Pro Ceskou republiku plati Zakon &. 561/2004 Sb., o ,predskolnim, zdkladnim, stiednim,
vwisim odborném a jiném vzdélavani“, znamy také jako ,,Skolsky zdkon“, ze dne 24. zati
2004, jez vytyCuje podminky vzdélavani déti, zakh a studentli se specidlnimi vzdélavacimi

potiebami.

Prostfednictvim katalogu podpirnych opatieni Cadova a kol. (2015) uvadi, ze mezi zaky se
specialnimi vzdélavacimi potiebami jsou fazeny nékteti jedinci s télesnym postizenim a
zédvaznym onemocnénim, tyka se to tedy 1 déti s chronickym onemocnénim epilepsie. Dle
Stehlikové (2017) se jedna dokonce o nejéastéjsi neurologické onemocnéni. V CR Zije

piiblizné sto tisic lidi s onemocnénim epilepsie.

I kdyz se medicina neustale vyviji a lidem s timto chronickym onemocnénim je umoznéno
prozit zivot kvalitnéji a plnohodnotnéji, ve spolecnosti se i tak miZzeme setkat s
nejriiznéjSimi omezenimi, které se mohou tykat pravé i preprimarniho vzdélavani déti s

epilepsii.

Hlavnim vyzkumnym cilem, jak jiz bylo uvedeno vyse a jak dale uvadime ve schématu ¢. 1
bylo zjistit, jaka byla specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové v
prostiedi matetfské Skoly. Hlavni cil jsme si dale operacionalizovali do 2 cila dil¢ich, piicemz
kazdy z téchto cili odpovida jedné z dil¢ich oblasti zkoumani, které zrcadli pohledy rtiznych
aktéra vzdélavaciho procesu, jak pedagogickych pracovnikt, tak 1 rodici.

Prvnim dil¢im cilem je zjistit jakd jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se
syndromem Dravetové v prostfedi matetské Skoly z pohledu rodicu.

Druhym dil¢im cilem je zjistit jakd jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se
syndromem Dravetové v prostfedi matetské skoly z pohledu pedagogickych pracovnik.
Jak jiz také bylo zminéno, vySe, prace si nese svou symboliku. a proto symbolickym cilem

prace je poukazat na mozné vyzvy a uskali vzdélavani vybraného ditéte se syndromem

Dravetové v prostedi matei'ské Skoly.
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Epilepsie je povazovana za nejvice se vyskytujici neurologické onemocnéni v détské véku,
jez je navzdory zlepSovani povédomi o této problematice stile spojeno se znacnou
stigmatizaci (Hlavackova, 2019). Tito jedinci mivaji pravideln¢ bez jasné priciny epileptické
zachvaty. Jedna se o jedno z nejéastdjsich neurologickych onemocnéni. V CR Zije ptiblizné
sto tisic lidi s timto chronickym onemocnénim. Epilepsie se mtize projevit v prub¢hu zivota
defacto kdykoliv, ov§em nejcastéji se poprvé objevuje V prub&hu détstvi a dospivani jedince

(Stehlikova, 2017).

Nejznaméjsi pticiny epilepsie v prenatalnim obdobi mohou zahrnovat vyvojové poruseni
mozku, jez mohou byt zpisobené odchylkami, genetickou vadou, otravou, ¢i pozivanim
alkoholickych napoju. V ¢ase okolo porodu mohou byt pfic¢iny epilepsie krvaceni do mozku,
¢i nedostate¢né zasobeni krve do mozku, pti kterém dojde k naruseni az Gipadku nervovych
bunék. Po porodu se muize jednat o urazy, nadory, poruchy latkové vymény, zanétu
mozkovych plen ¢i zanétu mozku a dalSich. Pfi¢ina epilepsie nemusi ovSem byt vzdy zndma

(Oslejskova, 2009).

Faktory, jez ptispivaji k rozvoji epileptickych zachvatii se déli na vnéjsi a vnitini. Mezi
vnéjsi faktory fadime $kodlivé vlivy, nedostatek kysliku, snizenou hladinu cukru, infekce,
klimatické vlivy, horecku, obéhové poruchy, toxické a jiné poruchy objevujici se pred a
béhem porodu. Vnitini pficiny epilepsie se tykaji faktorti pritomnych u samotného jedince a
mohou byt spojeny s jeho genetickou predispozici nebo vyvojovymi odchylkami. Radime
sem naptiklad malformace mozkovych struktur nebo béhem bunécné migrace nervovych

prenatalnich struktur (Bartotiova, 2016).

Pro kazdého rodice je zjisténi epilepsie u jeho ditéte Sok, ktery doprovazi vztek, smutek,
pocity bezmoci nebo deprese. Rodice by si méli uvédomit, ze péce o jejich dité€ by se s
objevenim tohoto neurologického onemocnéni neméla byt o moc jina, ovlivnilo by to vyvoj
osobnosti ditéte a narusit vazby v rodiné. Vhodnym feSenim je promluvit si v rodinném
kruhu o nemoci, odpovedét si na viechny otdzky a navzajem se podpofit a uklidnit. Rodice
by méli skole sdélit diagnézu jejich ditéte, aby byly o nemoci proskoleni pedagogicti
pracovnici (Stehlikova, 2017).

2.1 EPILEPTICKE ZACHVATY
Marusi¢ (2017) zachvat popisuje pirechodnym objevem symptomil V zavéru nadmérné

aktivity epileptickych neuront v lidském mozku.
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Jednoduse feceno, neurony NS vzajemné prenaseji elektronické impulsy, coz je zékladnou
pokynt k citéni, myS$leni, vnimani nebo pohybu. Béhem zachvatu v mozku dojde k
nepiiméfenym elektrickym vybojim, jez mohou byt velmi silné, vicenasobné i
synchronizované. Znamena to, ze v mozku je soucasné¢ nadmérné elektronickych vyboji.
Cimz se prerusi normalni fungovani mozku a pienos informaci prostiednictvim mozkovych
bungk. Je hojna riznorodost zachvatt, ovsem o epilepsii jakozto chronickém onemocnéni se
jedna teprve tehdy, pokud se u jedince objevi dva ¢i vice nevyprovokovanych zachvati
s odstupem delsim nez jeden den. Mozkem prochazi zmény zpusobené zachvatem, jez

mohou trvat vtefiny, minuty az hodiny (Stehlikovéa, 2017).

2.2 TYPY EPILEPTICKYCH ZACHVATU

Mezinarodni klasifikace epileptickych zachvatii, jez je uznana Mezinarodni ligou proti
epilepsii (dale jen ,ILAE®) uvadi typy epilepsie a téZ typy epileptickych zachvath
(Stehlikova, 2017). Klasifikace byla vytvoiena diky lékafim na podkladu odbornych
vySetieni (Marusic, 2017).

Tabulka ¢. 1: Klasifikace zachvati ILAE 2017

Il. GENERALIZOVANE

. FOKALNiZACHVATY Il. S NEZNAMYM ZACATKEM

klonické

ZACHVATY

Bez poruch S poruchou

..p . Y p. ) A. Motorické A. Motorické

védomi vedomi
A. Motorické - tonicko-klonické - tonicko-klonické
- automatismy - klonické - epileptické spasmy
- atonické tonické B. Bez motorickych projevi
- klonicke myoklonické - zaraz v chovani
- epileptické spasmy myoklonicko-tonicko- C. Neklasifikované

hyperkineticke

myoklonicko-atonické

myoklonické

atonické

tonicke

epileptické spasmy

Bez motorickych projevi

bilateralniho tonicko-
klonického

Zdroj: Prevzato od ILAE, 2017.

B. Bez motorickych projevii (absence)

- autonomni typické

- zéraz v chovani atypicke

- kognitivni myoklonické

- emocni s myokloniemi vicek
- senzoricky

C. Fokalni pfechazejici do




2 EPILEPSIE

Prvnim typem jsou fokalni zachvaty, vyskytujici se v prostoru mozku zvané lozisko.
Mozkova tkan se nazyva inhibicni lem, jez fidi a zabranuje Sifeni epileptické aktivity do
dalsich oblasti mozku. Zachvat se dostavi, selze-li periferni nervovy systém a uvnitf ¢i okoli
jeho okoli nastane porucha normalni mozkové funkce. Tento typ zachvatu se dale déli na
jednoduché a slozité zachvaty. Zachvaty jednoduché probihaji bez naruseni védomi, takze
osoba si situaci zapamatuje, protoze si uvédomuje, co se déje kolem ni. Na druhou stranu
zachvaty komplexni doprovazi poruchy védomi zpisobujici, Ze si 0soba neuvédomuje danou
situaci. Fokalni zachvaty se mohou objevovat na zakladé motorickych piiznakid, bez
hybnosti motoriky. Ptiznaky bez motorickych projevii jsou autonomni, kognitivni,
senzorické ¢i emo¢ni. Pocina-li aktivita zachvatu v oblasti mozku a posléze pokracuje i do
jeho jinych ¢asti znadi to, Ze fokalni zachvat ptechazi do tonicko-klonického zachvatu spolu

s poruchou védomi (Stehlikova, 2017).

Druhym typem jsou generalizované epileptické zachvaty, u nichz zachvat zapo¢ne v
mozkovych hemisférach soucasné. Ty mohou byt ovSem 1 bez motorickych projevi, jez se
mohou objevit kupiikladu narusenim védomi, netecnym vyrazem, pomrkavanim ¢i Skubani
koncetin a obli¢eje, které se nazyvaji myoklonickou absenci. Jedna se o zachvat, jez se
projevuje zejména u déti a pubescentt. Jsou to zachvaty, jez trvaji pouze nékolik vtefin a
okoli nebo dokonce jedinec ho nemusi nutné¢ zaznamenat. Je pro néj typické zahledéni a
neteCny vyraz v obliceji. Jedinec ovsem po odeznéni opét nasleduje aktivitu, kterou d¢lal

pied tim, nez se dostavila absence (Stehlikova, 2017).

Tretim typem jsou zachvaty, jez nelze Klasifikovat. Uvazujeme o nich v ptipadé€, Zze neni
mozné ur€it na podkladu klinického obrazu, zda jde o fokalni ¢i generalizovany epilepticky

zéachvat. Po absolvovani vySetfeni je realné zachvaty klasifikovat (Stehlikova, 2017).

Status epilepticus je vazny a prodlouzeny zachvat trvajici déle nez tficet minut ¢i
intermitentni zachvaty, jez trvaji déle nez tficet minut. Mezitim pacient nebyva v bezvédomi.

Status epilepticus je nezbytné 1é€it na jednotce intenzivni péce (Oslejskova, 2009).

2.3 PRICINY EPILEPSIE

Priciny epilepsie mohou byt strukturdlni, genetické, infek¢ni, autoimunitni, metabolické
nebo neznamého puvodu.  Etiologie by méla byt u ¢loveka urcena, jakmile dojde k
epileptickému zachvatu, piipadné kdyz je vyslovena diagnéza. K tomu je nezbytné
uskutecnit MRI nebo CT. Za strukturalni pfi¢inu muzeme brat anatomické problémy.
Predispozici ke vzniku zachvatli predstavuje vice nez polovina jedinci. Jedna se o

10



2 EPILEPSIE

predpoklad k rozvoji epilepsie, ovsem nejedna se 0 dédicny predpoklad z rodic¢t na potomka.
U jednoho z rodicu s epilepsii je u potomka hrozba této nemoci zhruba pét procent. U obou

wewvr .

rodi¢t s epilepsii jde o deset az patnact procent. Nyné&j$imi metodami neni mozné
prozkoumat a urcit vSechny pfi¢iny na genetickém podkladé. Autoimunitni pti¢inami se
rozumi zanéty, jez nejsou vyvolany virem ¢i bakteriemi. Zpisobuje je imunitni systém, jez
se obrati vuci vlastnimu organismu (Marusic, 2017).

Stale se setkavame s onemocnénimi, ktera ani po provedeni v§ech moznych vysetieni nejsou

Mrve

1¢kafi schopni piesné zafadit. Pfesto jsou jedinci s neznamou pii¢inou 1éCeni stejné jako lidé

7w

S ur¢enou pri¢inou onemocnéni epilepsie (Stehlikova, 2017).

Marusi¢ a Tomasek (2003) uvadéji, ze zachvat lze byt nasledovan kratkou dobu
setrvavajicimi, subjektivnimi jevy jedince ukazujici na skute¢nost, Ze piichazi epilepticky

zachvat.

2.4 PRVNI POMOC PRI EPILEPTICKEM ZACHVATU
Problematika prvni pomoci pii epileptickém zachvatu je nedilnou soucasti onemocnéni
epilepsie, ale také vzacného onemocnéni syndromu Dravetové, ktery byl diagnostikovan

ditéti, kterému je v ramci pripadové studie vénovano vyzkumné Setieni prace.

Stehlikovd (2017) popisuje prvni pomoc pii epileptickém zachvatu v sedmi krocich.
V piipad¢ epileptického zachvatu bychom méli zachovat klidnou hlavou a upokojit ostatni.
Je-li to vramci situace mozné, pokusime se zokoli jedince, ktery prod¢lava zachvat
eliminovat veskeré nebezpeéné predméty, kterymi by se mohl poranit. Clovéka nikterak
neomezujeme a nezastavujeme $kubani. Usta nerozevirame ani se nebudeme snaZit o jejich
zastaveni. Pokud nastane u jedince ke zvraceni nebo slinéni, ota¢ime na stranu celé télo
zaroven s hlavou. Jedince po ukonéeni zachvatu dostaneme do stabiliza¢ni polohy. Poté se
ujistime, Ze jedinec dycha a polozime na n&j prikryvku. Neptestaneme jedince kontrolovat,
dokud nebude v plném védomi. Ve chvili, kdy jedinec zaéne komunikovat, miizeme s nim

ohleduplné hovotit 0 tom, co se udalo.

oy ee

diivod k akutnimu Iékatskému oSetfeni. OvSem jedinciim, ktefi nejsou pro epilepsii
sledovani, nebo tém, ktefi maji zachvat poprvé, je nutné zavolat RZS ¢i okamzité pfemistit
na vySeteni do nemocnice. Svédci zachvatu by méli byt schopni po skonceni 1ékafi popsat

pribéh, charakter kieci a také stav jedince (Stehlikova, 2017).
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2 EPILEPSIE

Mezi tzv. SOS medikaci fadime rektalni diazepam a bukéalni midazolam. Rektalni diazepam
s aplikatorem do kone¢niku je ovéfenou prvni pomoci, pokud se jedna o generalizovany
tonicko — klonicky zachvat, nebo pied zachvaty aury. Rektalni diazepam se zavadi
aplikatorem do kone¢niku a ze sliznice se rychle dopravi do krevniho ob&hu, timto zastavi
zachvat. Navrhuje se v situaci, kdy zachvat trva déle nez dv¢ az té'i minuty v zavislosti na to,
jaky typ epilepsie jedinec ma. Nevyhodou aplikace je pro dospivajici a dospélé jedince
s epilepsii velice stigmatizujici, a proto je v souc¢asné dobé doporuc¢ovan pouze nejmensim
détem. Bukalni midazolam je jiz hrazen zdravotni pojistovnou. Jeho zasadnim pfinosem je
oproti rektalnimu diazepamu zplsob jeho podani. Bukalni midazolam se podava

prostfednictvim vloZzenim do Gstni dutiny (Stehlikova, 2017).

2.5 DIAGNOSTIKA EPILEPSIE

Aby lékaisky odbornik mohl urdit, jestli u jedince opravdu jde o toto chronické onemocnéni,
nejdiive musi zjistit veSkeré informace o piedeslém zivoté, jeho aktualnim stavu a
V neposledni fadé rodinnou anamnézu. Lékatre budou zajimat projevy onemocnéni. Dale ho
bude zajimat popis obtizi, epileptického zachvatu, co mize eventualné zachvat spoustét, zda
zachvat provazi bolesti, jaké ma osoba reakce v prubéhu zachvatu, zda predstihovaly
zachvatu néjaké pocity a také jeho vyvoj. Lékar dale zjistuje genetické predispozice a ostatni

mozné poporodni obtize. (Stehlikova, 2017; Moran, 2007).

Elektroencefalografie (dale jen ,,EEG®) je pfistroj, ktery slouzi k zaznamenavani elektrické
aktivity mozku ¢lovéka pomoci elektrod. Diky EEG odbornici dokazi uréit oblast v mozku,
kde epilepticka aktivita pocCina. Vysetieni probihd bud’to pfi bd€losti ¢i ve spani. V bdélém
stavu je pfi tomto vySetieni sledovana aktivita mozku pii otevienych a zavienych vickach,
reakce na blikajici svétlo. Cilem je zdmérné vyvolat epileptickou aktivitu, kterd se zobrazi
na grafickém zdznamu. U déti je moZna pouze varianta vySetfeni ve spanku. Spankové EEG
ovSem zvladne mnohdy nabidnout vétsi mnozstvi informaci nez vySetfeni, které probiha
Vv bdélém stavu, mozek ma totiz vétSi moznost podchytit epileptiformni abnormitu.

VysSetieni trva az dvacet ¢tyfi hodin (Stehlikova, 2017; Moran, 2007).

Dalsimi vySetfeni jsou pocitacova tomografie (dale jen ,,CT“) a funkéni magneticka
rezonance (dale jen ,,FMRI*). Tyto techniky jsou vyuzivany pro vySetieni struktury tkané u
jedincii s neurologickym onemocnénim. Lékaisti odbornici vyuziji pocitacovou tomografii
v ptipadé vazného symptomatického zachvatu nebo nasledkem tirazu. Nejpiesnéjsi metoda
je zobrazovaci vySetfeni na FMRI, jeZz zvladne odkryt mozkové léze, kde nastava
k epileptické aktivité. Zvladne také vyloucit postizeni mozku. Vysetfeni na MRI neobjasnuje
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2 EPILEPSIE

nic o chodu mozku pfi zachvatu, ovSem miize byt dulezité pro objeveni pfiiny tohoto

epilepsie (Stehlikova, 2017; Moran, 2007).

K dalsi funkéné zobrazovacim metodam se fadi pozitronova emisni tomografie (dale jen
»PET®), Jednofotonova emisni tomografie (dale jen ,,SPECT®), Funkéni magneticka
rezonance (dale jen ,,FMRI*) a Magnetickd rezonan¢ni spektroskopie (dale jen ,,MRS*).
Jejich tkolem je prokazat ¢i vyvratit diagnozu, klasifikaci ¢i urCeni puvodu epilepsie

(Stehlikova, 2017; Moran, 2007).

2.6 LECBA EPILEPSIE

Jedinci s epilepsii, touzici po tom zit bez zachvatu, ¢i alespon eliminovat vyskyt zachvatd,
musi pravidelng brat predepsané 1éky a predchazet rizikovym okolnostem. Takovéto situace
jsou velmi variabilni, mohou byt napf. nekvalitni spani, zanedbavani pitné¢ho rezimu,
psychické a fyzické vytizeni, nadmérnd konzumace alkoholickych napojii a mnohé dalsi

(Stehlikova, 2017).

Rezimova opatieni byvaji pro 0soby s chronickym onemocnéni epilepsie mnohdy nezbytna
a muze se jednat 1 o celozivotni pfizpusobeni. Doporucuje se kvalitni spanek, jelikoz
spankova deprivace je v mnoha ptipadech spoustéfem zachvatli. Rizikovym faktorem je 1
pozivani navykovych latek a konzumace alkoholickych napoji. Lékati také apeluji na
dodrZovani pitného rezimu a zdravého stravovani. Je doporuovano, aby se lidé s epilepsii
vyvarovali nadmérnému zatiZeni, jelikoZz stres hraje u tohoto onemocnéni velkou roli.
Odbornici doporucuji vytvorit si kalendai zachvatd, diky kterému lze pfijit na to, co muze
zachvaty vyvolat nebo jak jim piedchazet. V neposledni fadé je dulezité také v nékterych
piipadech, mj. u zachvatl typu grandmal ud¢lat jisté Gpravy interiéru, aby pii zachvatu

nedoslo k poranéni (Stehlikova, 2017).

V soucasné dobé je hlavni 1é¢ebni metodou epilepsie tzv. konzervativni 1é¢ba s pomoci lékd.
Léky na chronické onemocnéni epilepsie se nazyvaji antiepileptika a 1écba se stanovuje
individudlné dle typu epilepsie. Léky jsou davkovany podle vahy pacienta a pokud 1€k
nepoméhd, obvykle se nasadi dal$si. Mohou se zvySovat, dokud zachvatii neubyde, nebo
dokonce nevymizi. Najit ten spravny 1€k muize trvat i n€kolik mésicti az let. Aby léky plnily
svou funkci, je nezbytné, aby je pacient uZival pravidelng dle pokynt 1ékate. V nékterych
piipadech se miliZe stat, ze se zachvaty nedafi potlacit ani opakovanou zménou antiepileptik,
hovotime tak o farmakorezistentni epilepsii. Tato situace se tyka asi dvaceti péti procent

v

pacientl a nese si sva rizika, jakymi jsou psychiatrické a mentalni poruchy, astéjsi Grazy a
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2 EPILEPSIE

vy$$i umrtnost. Pro pfipady, kdy se nedaii zvladnout epilepsii poddvanim piedepsanych

1€k, existuje n¢kolik moznosti alternativni 1€cby (Stehlikova, 2017).

Zakrok nazyvany epileptochirurgie mize vytesit epilepsii pomoci operace mozku. Takovyto
povedeny zakrok dava pacientovi Sanci opravdového vyléceni odstranénim mozkové tkané
zpusobujici epileptické zachvaty. Epileptochirurgii podstupuji castéji osoby S fokalni

epilepsii (Stehlikova, 2017).

Moznou lé¢bou je ketogenni dieta. Tato dieta se sklada z potravin s nizkym obsahem cukru,
tuku a bilkovin. Nizky obsah cukru znamena vyhybat se sladkostem a pfezralému ovoci. Téz
je zadouci vyrazné omezeni konzumace pfiloh, tedy téstovin, brambor, kuskus, pe¢iva a
dal$ich. Misto toho mezi naopak doporuc¢ované potraviny se fadi rizné druhy potravin, jez
obsahuji zivocisné bilkoviny. Ke ketogenni dieté patii téz dodrzovani pitného rezimu. Tento
typ diety vyzaduje dohled epileptologa a pravidelné konzultace s nutri¢nim terapeutem.
Pokud dieta nedéla pacientovi potize, mtize ji drzet zhruba dva roky. Jeho ucinek by mél

pokracovat 1 po jeho dokonceni (Stehlikova, 2017).
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3 SYNDROM DRAVETOVE

Tato kapitola pojednava o problematice syndromu Dravetové, jez byl diagnostikovan ditéti,

kterému je v ramci piipadové studie vénovano vyzkumné Setieni prace.

Syndrom Dravetové je t¢zka myoklonicka epilepsie, projevujici se v kojeneckém véku, ktera
ma nepfiznivy prubéh s mentalnim postizenim a psychickymi zménami (Dravet, 2015).
V nasledujicich podkapitolach autorka seznami étenare s piiznaky a diagnostikou tohoto

onemocnéni, dale pfic¢inami a v neposledni fad¢ s 1é¢bou syndromu.

3.1 PRIZNAKY A DIAGNOSTIKA

Primarnim pfiznakem obvykle byva protrahovany zachvat (vice nez 15 min). Dochazi
k nému po ofkovani pred dovrsenim dvanacti mésicti véku ¢i béhem akutniho onemocnéni,
jez je doprovazeno horeckou. Diagnézu ovSem neni mozné urcit jen podle definovaného
projevu. Na podkladé dlouhotrvajiciho zachvatu 1ékat vykona dalsi testy, diky kterym se
snazi rozkliCovat eventudlni pfi¢iny dané nezvyklé udalosti. Muze jit o jiné poruchy

Mrwe

vrozena vyvojova vada, febrilni kieCe ¢i perinatalni poruseni mozku (Dravet, 2016).

Mezi vySetteni se fadi elektroencefalografie, tedy EEG a metody zobrazeni mozku, tedy
MRI. Moznym vySetfenim v nékterych situacich je 1 takzvana lumbalni punkce a
prozkoumani mozkomis$niho moku, aby 1ékat mohl eliminovat nakazu NS. Vysledky mivaji
déti s vzacnym syndromem v normé. Posléze dochazi k objevu nestejného zachvatu, jez
byvaji zpravidla kratsi. Spolu s vysledky piedchozich testu je poté mozné urcit diagnozu
(Dravet, 2016).

3.2 ETIOLOGIE

Pfi¢ina tohoto vzacného onemocnéni je geneticka. Zhruba u osmdesati procent jedinci je
potvrzena mutace genu SCNIA. Tato mutace Casto vede k mimotfadné aktivit¢ mozku.
Diagnoza je zakladana na klinickém obrazu. Jedinec nemél zadné vyznamné naruseni
mozku, kuptikladu asfyxii pii narozeni ¢i meningitidu, jez by mohly objasnit, Ze se jedna o
neurologické onemocnéni. Klasické testy, jako je CT a MRI, jsou v normé¢. V roce 2001 bylo

zjisténo, Ze Dravetiiv syndrom je zaptic¢inén narusenou elektrickou aktivitou bun¢k v mozku
(Dravet, 2016).

Pouze u malého poctu jedinct nehovofime o mutaci genu SCNI1A, pficemZ témto pacientim

byly odhaleny mutace v jinych genech. Ovsem existuji také jedinci, u kterych se nepotvrdila
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ani jedna zminéna mutace genu. Pfevazujici mnozstvi ptipadd potvrdilo genovou mutaci
SCNI1A ,,de novo®, coz vysvétluje, ze gen nebyl zmutovan ani u matky, ani u otce. Mutace
,»de novo* vznikd samovolné pred pocetim, ptipadné v dobé poceti. Syndrom Dravetové
postihuje stejné sle¢ny i chlapce. Mutace SCN1A nemusi pokazdé nutné byt spojena se
syndromem Dravetové. Déle se mize vyskytovat u lidi s jinym typem epilepsie, kam patii
kuptikladu GEFS+, coz je zkratka pro ,,genetickou epilepsii s febrilnimi zachvaty +.
GEFS+ se vyskytuje u rodin, ve kterych se potykaji slehéi formou chronického

epileptického onemocnéni ¢lenové rodiny v méfitku rizné generace (Dravet, 2016).

Dravet (2016) dale zduraznuje, Ze ani jeden z rodict nejsou zodpovédni za toto vzacné
onemocnéni u jejich ditéte. Mimo neurologa je vhodné navstivit také genetika, ktery mize
byt pro rodinu ditéte se Syndromem Dravetové moznosti, jak Iépe porozumét tomuto
onemocnéni. Genetik je schopen vysvétlit detailné mechanismy dédicnosti a také vyznam
mutace genu SCN1A. Krom¢ toho je dobré s nim zkonzultovat ptipadné dalsi t¢hotenstvi,
nebo rizikové Cinitele pro dalsi piislusniky rodinného kruhu. Dolozenim diagndzy testem

SCNI1A tak lze zamezit dalsimu testovani. Jedna se 0 test vzorku krve.

3.3 PROJEVY SYNDROMU DRAVETOVE

Béhem dvanactého mésice zivota se vétSinou probéhne prvni zachvat. Jedna se o klonicky
zachvat trvajici relativné ne kratkou dobu. Zachvat lze byt generalizovany, tedy zasahuje na
ob¢ strany téla soucasné, nebo hemiklonicky, tedy zasahujici jen polovinu téla. Zpocatku se

mize jednat o hemiklonicky zachvat, ktery se proméni v generalizovany zachvat (Dravet,

2016).

V piipadé, kdy je zachvat delsi nez tficet minut, hovofime o tzv. status epilepticus. Testy
vcetn¢ EEG byvaji ze zacatku v normé. Po prvnim uryvku, to fadu dnd, tydnti nebo mésict
se opét objevuji zachvaty, jez se cykli. Pfiblizn€ mezi dvanactym az osmnactym meésicem
zivota jsou klonické zachvaty kratsi, ale ptichazi vice €asto. Pfiblizné¢ mezi prvnim rokem a
patym rokem se zac¢inaji objevovat dalsi typy zachvatli, které mohou nastat jak ve dne, tak
V noci. Zachvaty mohou byt protrahované, nebo se mohou zmeénit ve status epilepticus.

V takovém ptipad¢ je nutna hospitalizace na jednotce intenzivni péce (Dravet, 2016).

Dravetliv syndrom ovSem neni pouze epilepsie, jde také o onemocnéni genetického piivodu
s variabilnimi neurologickymi ptiznaky, které ptichdzeji v 1. roce Zivota. Radou variabilnich
stupnich zavaznosti se projevuje ubyvani rozumovych schopnosti, snizeni hybnosti a

poruchy chovani. Dale je postizena fe¢, u které se mize jednat o uplnou absenci, nebo o
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pomérné strukturovany fecovy projev, ktery bude umoziovat konverzaci. Mira téchto obtizi
je rtizna u kazdého ditéte. Prvni viditelné piiznaky se fadi k poruse pozornosti a OVR. Tyto
ptiznaky se objevuji zejména v obdobi matetské skoly. Poruchy chovani u téchto déti byvaji
hyperaktivita. Jedince doprovazi obtize v soustiedéni se déle nez par minut. V takovém
pripadé¢ jsou zadouci Casté zmény aktivity. Hyperaktivita postupem véku mizi. Je taktéz
obvyklé, Ze pacienti s Dravetovym syndromem jednaji podle impulzii a nefidi se pokyny
dospélych lidi. Toto vzdorovité jednani pietrvava po cely zivot. Ke zlepSovani nejen poruch
chovani dochézi pii pravidelném dochéazeni na terapie jako je logopedie, nebo ergoterapie

(Dravet, 2016).

Jinymi pfiznaky tohoto onemocnéni je opozdény vyvoj koordinace oko-ruka a vizualni
vnimani, které také ovlivni Skolni dovednosti ditéte. U déti s timto vzdcnym onemocnénim
se mohou projevovat autistické rysy, ackoliv netrpi autismem. Dal§i zménou v chovani
téchto jedinct byvaji poruchy pfijmu potravy ¢&i spankové poruchy. | tak je Zzadouci
vychovavat déti s Dravetovym syndromem na zékladé vymezenych pravidel. VSechny déti
také postihuje oslabena motorika, atkoliv ne ve stejném méfitku. Nékterou poruchou lze byt
ataxie. Jedinec zprvu zac¢ina chodit, chtize neni jista. Vyvoj je individualni a postupem Casu
se dité naudi samostatné chiize. Casté jsou ortopedické vady, kupiikladu ploché nohy,
skoliéza ¢i kytoza. Jedna se tedy o lehké vady. Je dulezité tyto ortopedické vady sledovat, a
to nejvice v Case, kdy jedinec rychle roste. S témito obtizemi lze byt ditéti napomocen
fyzioterapeut (Dravet, 2016).

3.4 LECBA SYNDROMU DRAVETOVE

Tento syndrom je feSitelné onemocnéni. LéEba ma vliv na epileptické zachvaty, které jsou
pouhym ptiznakem této nemoci. Léky, které se uzivaji v kombinaci n¢€kolika typt 1€kt se
nazyvaji antiepileptika. Lékati predepisuji détem takové kombinace 1€k, aby pro né byly
na miru, a zaroveil zohlediiuji mozné nepiiznivé ucinkovani. Hledani té nejvice vhodné
kombinace lze byt zdlouhavé, zaroven hledani té nejlepsi kombinace Ize byt ovliviiovano

probihanim onemocnéni (Dravet, 2016).

Kromé kombinace antiepileptik se dale ptedepisuje tzv. 1€k prvni pomoci, ktery zamezuje
zachvatlim delSim neZ pét minut. Diky tomuto 1éku Ize ptedejit hospitalizaci na jednotce

intenzivni péce.
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Dalsi poruchy, které jsou spojeny se syndromem Dravetové, jako jsou poruchy spanku,
poruchy hyperaktivity, poruchy chovani, nebo poruchy soustfedéni jsou také l1écitelné, a to

pomoci riznych terapii (Dravet, 2016).

Doplikem Iékii, tedy preventivni 1ébou mohou byt dvé zasadni nefarmakologické terapie,
témi jsou ketogenni dieta a 1écba stimulaci bloudivého nervu. Zde je dilezité si uvédomit,
ze Dravetuv syndrom je u kazdého ¢lovéka jedine¢na, a tak to, co u jednoho zabira, nemusi

platit u jiného ¢lovéka (Dravet, 2016).

3.5 SPOUSTECE

Znamym spoustécem epileptickych zachvati u déti se syndromem je svétlo, rozruseni,
emoce nebo kolisani télesné teploty. Dulezity Cinitel v Zivoté ditéte s timto onemocnénim
hraje horecka a bézné infekce, které jsou zejména v raném obdobi Zivota velmi obvyklé.
Z toho divodu se ¢asto musi uzivat léky, jez snizuji teplotu. Obecné znamy spoustéc je
jednoznaéné jiz zminénd zména télesné teploty, kterou Ize vyvolat pouha tepla koupel nebo

teplé prostiedi, fyzicka aktivita, nebo i mirna zména teploty (Dravet, 2016).

Dalsim typickym spoustécem je fotosenzitivita. Vizudlni ¢i svételné stimulace byvaji
pri¢inou epileptického zachvatu rtzného typu. Nejobvyklejsi vizualni stimulaci, ktera
vyvolava zachvat je opakujici se rychly ptestup ze svétlého do tmavého prostoru. Jev je
mozné sledovat u pohyblivych ploch, tedy napiiklad u mrkani, hledéni do vin moie nebo
sledovani obrazovek. Spoustééem, jak jiz bylo zminéno, se muze stat tedy i slozita
geometricka struktura, ¢imz se rozumi kupiikladu chodnik nebo kamenita cesta. Lékar proto
muze navrhnout pofizeni bryli s modrymi skly, které¢ omezuji vyskyt epileptickych zachvatt
kvili fotosenzitivité. Mezi dal$i spousté¢ se tadi prozivani intenzivnich emoci, tedy

wrwe

prozivanim emoci lze dosahnout jinému uzputsobeni vychovavani ditéte (Dravet, 2016).

Dulezitou roli zde hraje také spanek. Nedostatek spanku je pro déti se syndromem velmi
ohrozujici. Proto je dobré dodrZzovat rovnovahu mezi dnem a noci a doptat ditéti dostatek

¢asu na spanek (Dravet, 2016).
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4 VYCHOVA A VZDELAVANI DITETE S EPILEPSIi

V poslednich letech dochazi ke zméndm vychovy a vzdélavani déti se SVP, mezi které
mohou patfit i jedinci s chronickym onemocnénim epilepsie. Smyslem je zejména co nejvice
téchto déti zaclenit do Skol bézného typu a Skolskych zafizeni a tim docilit modelu

inkluzivniho vzdélavani (Bartoiiova, 2012).

4.1 PODPURNA OPATREN{

Podplirnd opatieni jsou definovdna Skolskym zdkonem a vyhlaskou ¢. 27/2016 Sb., ,,0
vzdélavani zZaki se specidalnimi vzdeélavacimi potirebami a Zakii nadanych®. Podptrna
opatieni (dale jen ,,PO*) jsou ¢lenéna do péti stupint podle obsahu a rozsahu a mohou se
variabilné sdruzovat. PO slouzi jako podpora pifi spolupraci mezi pedagogickym

pracovnikem a ditétem (Cadova, 2015).

Zajisténi prvniho stupné podptirnych opatieni ma v kompetenci vzdélavaci instituce, kterou
dit€¢ navstévuje. Tvorbu prvniho stupné podplrnych opatieni maji v kompetenci ucitelé,

metodici prevence, $kolni specialni pedagogové a skolni psychologové (MSMT, 2017).

Druhy stupen podptrnych opatfeni obnasi pro ucitele vyuzivani takovych forem a metod,
pii kterych vramci individudlniho pfistupu zapojuje dité do kolektivu a zdroven tim
nezanedbava vzdélavani ostatnich déti. Stejné€ jako druhy stupen podpirnych opatieni, i treti
stupent podpurnych opatieni je zajistén prostiednictvim Skolského poradenského zatizeni.
Znacnou roli zde hraje individudlni vzdélavaci plan, kterém se vénuje podkapitola 4.5.
s ndzvem individualni vzdélavaci plan. Ve ¢tvrtém stupni podpirného opatieni je opét
zajistén individualni vzdélavaci plan. V kontextu vzdélavani je nezbytné vyuzivat
specialnich didaktickych pomiicek a postupii. V tomto stupni podptirného opaieni je pro déti,
vhodné zajistit pro adekvatni vzdélavani asistenta pedagoga. Patym stupném podptirnych
opatfeni se rozumi vzdélavani ditéte na zdklad¢ individudlniho vzdélavaciho planu, ktery
stejn¢ jako u ptedchozich stupiiti podpirnych opatieni, je zajiStovano Skolskym
poradenskym zafizenim. V tomto stupni podplrnych opatieni je nezbytnd nejvyssi mira

ptizpusobivosti ze strany pedagogickych pracovniku vici ditéti (Michalik a kol., 2015).

4.2 KATALOG PODPURNYCH OPATREN]
Katalog podplirnych opatfeni nabizi fadu doporucenych opatieni, kterd maji slouZit k
podpofte a zlepSeni urcitych deseti oblasti. Katalog podplrnych opatieni poskytuje uceleny

ptrehled o moznostech, které jsou k dispozici pro jednotlivce a snazi dosahnout urcitého cile
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nebo fesit specifické obtize. Cilem Katalogu podplrnych opatfeni je poskytnout uzivatelim
prehledné a strukturované informace o moznostech, které maji k dispozici (Cadova a kol.

2015).

4.3 PLAN PEDAGOGICKE PODPORY

Planem pedagogické podpory (dale jen ,,PLPP*) se rozumi 1. stupen podptrného opatienti,
slouzici jakozto podpora pro dit¢ s vychovnymi, vzdélavacimi nebo jinymi obtizemi.
Vypracovava ho Skola v pripadé, kdy podpora ve vyuce neni dostaCujici a je potieba
soucinnosti dalSich pedagogickych pracovnikti. PLPP ma vystizné definovat obtize ditéte,
zéka a jak s nim pracovat. V ptipad¢, ze je PLPP pro dané dité nedostacujici, je nezbytné
kontaktovat specialné pedagogické centrum nebo pedagogicko-psychologickou poradnu
(Michalik a kol., 2015).

4.4 Individualni vzdélavaci plan

Individualni vzdélavaci plan (dale jen ,,IVP*) je mozné ditéti vypracovat od druhého nebo
vyssiho stupné PO. IVP vypracovava vzdélavaci instituce na zakladé doporuéeni SPZ, tedy
Skolského poradenského zatizeni. IVP uvadi jaka podplrnd opatteni ditéti nalezi, t€mi se
rozumi asistent pedagoga, kompenzacni pomicky a dalsi. Tvorba IVP je vyvozena
z pedagogicko-psychologické diagnostiky ditéte a na zakladé toho Ize vyvodit cile k dals§imu
vzdélavani. Odpovédnou osobou je za IVP teditel vzd€lavaci instituce, ackoliv na tvorbé
samotného IVP se podileji ucitelé, zdkonni zastupci ditéte nebo jini odbornici.
Prostfednictvim IVP se planuje individudlni a skupinova cinnost v prostiedi vzdélavaci

instituce (Kapralek, 2011).

4.5 DITE SE EPILEPSIi V PROSTREDi MATERSKE SKOLY

D¢ti s diagnozou epilepsie maji moznost dochazet do mateiské $koly bézného. Pokud se u
ditéte vyskytuje kromée epilepsie jesté dalsi jind diagndza, pticemz bézna matetska Skola mu
neni kvili jeho SVP nedokéaze poskytnout adekvatni podminky pro vzdélavani, lze ditéti
domluvit dochazeni do specidlni matetské Skoly, ve které je poskytovana zadouci odborna

péce (Stehlikova, 2017).

Nekteré skolky nabizi détem spole¢né s rodi¢i navstévovat tuto instituci jesté pied nastupem,
aby si dit¢ pozvolné zacalo zvykat na nové prostfedi, ucitelky, reZim a cinnosti. Pred
nastupem do matetské Skoly je u déti s epilepsii vhodné obratit se na PPP ¢i na SPC. Pokud
ma dit€ k epilepsii pfidruZzené i jiné zdravotni obtiZe, rodi¢ miiZze prostfednictvim téchto
instituci zazddat o AP. Spole¢né s nastupem do matetské Skoly mulze také dochazet ke
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zhorSeni nemoci, proto je nutné dodrzovat ritualy, ¢asové nastaveni planu, aby dité¢ meélo
dostatek odpocinku a nebylo ve stresu, protoze pravé prepinani Ize vyprovokovat zachvat
(Stehlikova, 2017).

Ucitel by mél o tom, Ze dité ma epilepsii védét jesté piedtim, nez nastoupi do Skolky.
Zakonnym zastupctim je ze zakona naiizeno podat MS informace 0 tom, jaky je stav zdravi
jejich ditéte. Bohuzel obtiZze spocivaji v moznosti vynuceni, a proto se stale v praxi
setkavame s tim, ze rodice zatajuji stav ditéte, protoze se obavaji, ze by Skolka dité odmitla.
Vyzkumné Setieni, jeZ se zaméfuji na tuto problematickou oblast odhaduji, ze v ¢eské
republice asi deset procent zakonnych zastupci neinformujicich vzdé¢lavaci instituci o
epilepsii jejich ditéte. Zminéné procentudlni vyskytovani tohoto nezddouciho jevu se vSak
pouze hruby orientatni domnénka (Vychodska, 2018). Komunikace mezi zakonnymi
zastupci a pedagogickymi pracovniky je markantné dilezita. Pedagoga by méli obeznamit
s onemocnénim ditéte, dale s tim, jak zachvaty postupuji, jak mohou byti ¢asté, nebo také s

tim, jak by méla byti poskytnuta prvni pomoc.

Vhodnym zptisobem, jak ostatni déti ve tfidé seznamovat s problematikou epilepsie, ¢imz
Ize ptedchazet moznému vyclenéni ditéte z kolektivu je hovoreni s ostatnimi détmi o tomto
chronickém onemocnéni. Vyclenéni jedince z kolektivu jen kvili jeho znevyhodnéni je
nezadouci a pedagogicky pracovnik by nikdy nemél na dit€ pohliZet jinym méfitkem nez na
ostatni déti. Je nezbytné respektovat potireby konkrétniho ditéte a piekazky souvisejici
s epilepsii, ale zaroven by nemél byt pfehnané opatrny. | jedinec s timto neurologickym
onemocnénim se mize po fadné domluvé s matkou a otcem tcastnit vyletd, Skolnich a jinych
akci. Vyjimkou jsou aktivity, pii kterych lze tusit pad ¢i jakykoliv uraz. Cilem je rovnocenna
aktivita zapojovani ditéte s epilepsii do kolektivu s ostatnimi jedinci ve vrstevnické skuping

(Krsek a kol., 2012; Stehlikova, 2017).
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V CR Zije piiblizné sto tisic lidi s onemocnénim epilepsie. Dle Stehlikové (2017) se jedna
dokonce 0 nejcastéjsi neurologické onemocnéni, ktera se da fesit 1é¢bou. Mezi nejéastéjsi
lécebnou metodu patii farmakologie. Znamou alternativni 1écbou epilepsie je ketogenni
dieta. Stale se setkavame s onemocnénimi, kterd ani po provedeni v§ech moznych vysetieni
nejsou lékari schopni presné zaradit. I pfesto jsou ale pacienti s neznadmou piicinou léceni
stejn¢ jako pacienti s ur¢enou pric¢inou onemocnéni epilepsie (Stehlikova, 2017). Pri¢iny
epilepsie mohou byt strukturdlni, genetické, infek¢ni, autoimunitni, metabolické nebo

neznamého ptivodu.

Syndrom Dravetové je t¢Zka myoklonicka epilepsie, projevujici se v kojeneckém véku, ktera
ma neptiznivy pribéh s mentdlnim postizenim a psychickymi zménami (Dravet, 2015).
Prvnim ptiznakem obvykle byva protrahovany zachvat, ke kterému dochdzi v pribéhu
akutniho onemocnénti, jeZ je doprovazeno horeckou ¢i po ockovani pred dvanactym mésicem
zivota (Dravet, 2016). Zndmym spoustécem epileptickych zéchvati u déti s Dravetovym
syndromem je svétlo, rozruSeni, emoce ¢i kolisani t€lesné teploty. Syndrom Dravetové je
nevyléCitelné onemocnéni, tedy IéEba ma vliv na epileptické zachvaty, které jsou pouhym
priznakem této nemoci. Léky, které se uzivaji v kombinaci nékolika typt 1€ka se nazyvaji

antiepileptika.

V poslednich letech dochazi ke zméndm vychovy a vzd€lavani déti se SVP, mezi které
mohou patfit i jedinci s chronickym onemocnénim epilepsie. Snahou je zejména co nejvice
téchto déti zaclenit do $kol a Skolskych zafizeni bézného typu, jejimz cilem je vytvofit model

inkluzivniho vzdélavani (Bartonova, 2012).

PO definuje skolsky zakon a vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., ,,0 vzdéldavani Zakii se specialnimi
vzdeélavacimi potrebami a Zaku nadanych . Podptrna opatieni se dale vrstvi do péti stupnii,
a to podle obsahu a rozsahu a mohou se variabilné sdruzovat. PO slouzi jako podpora pti

spolupraci mezi pedagogickym pracovnikem a ditétem (Cadova, 2015).

Tzv. plan pedagogické podpory slouzi jako podpora détem s prvni stupném podpiirnych
opatieni. PLPP vypracovava sama vzdélavaci instituce, do které dit¢ dochazi. Oproti tomu
individudlni vzdélavaci plan slouZi jako podpora détem od druhého a vyS$Siho stupné

podpirného opatteni (Kapralek, 2011).
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Tato kapitola pojednava o metodologii vyzkumného Setfeni, jehoz tématem je Podpora ditéte
s epilepsii v prostfedi matetské Skoly. Ve schématu ¢. 2 se opétovné vénujeme tzv.
konceptualizaci vyzkumného problému. Je zde definovan vyzkumny problém a zakladni
(poznévaci) cil prace. Poté jsou zde objasnény vyzkumné strategie, vyzkumny soubor, sbér

dat a jejich analyza.

Schéma ¢. 1: Konceptualizace vyzkumného problému a operacionalizace cili prace

VYZKUMNY PROBLEM

L veewwmonew

Oblast podpory vybraného ditéte
se syndromem Dravetové v prostiedi materské skoly

HLAVNI CiL PRACE

Zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte
se syndromem Dravetové v prostiedi materské skoly

"

DILCI CILE PRACE
1. Zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte 2. Zjistit, jaka jsou Specifika ve vzdélavani vybraného ditéte
se syndromem Dravetové v prostfedi materské skoly z se syndromem Dravetové v prostiedi materské Skoly z
pohledu rodicu pohledu pedagogickych pracovniku

SYMBOLICKY CiL PRACE

Poukazat na mozné vyzvy a uskali vzdélavani vybraného ditéte
se syndromem Dravetové v prostiedi materské skoly

Zdroj: Vlastni analyza, 2023.

6.1 VYZKUMNY PROBLEM A CILE VYZKUMU

Vyzkumnym problémem této bakalaiské prace je nahled na stav v oblasti pedagogické

podpory ditéte se vzacnou formou epilepsie v prostiedi vybrané mateiské Skoly v ramci
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ptipadové studie z pohledu rodi¢ii a z pohledu pedagogickych pracovnikli. Hlavnim cilem
prace je zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové

v prostiedi matefské Skoly v ramci ptipadové studie.

Hlavnim vyzkumnym cilem je zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditcte se
syndromem Dravetové v prostfedi matei'ské Skoly v ramci piipadové studie. Prvnim dil¢im
cilem je zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové
v prostfedi matetské Skoly z pohledu rodi¢t. Druhym dil¢im cilem je zjistit, jaka jsou
specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové v prostfedi matetské
Skoly z pohledu pedagogickych pracovnikd. Symbolickym cilem prace je poukézat na
mozné vyzvy a uskali vzdélavani vybran¢ho ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi

mateiské Skoly.

6.2 VYZKUMNA STRATEGIE

Pro ucely této bakalaiské prace bylo zvoleno kvalitativni vyzkumné Setfeni. Jadrem
kvalitativniho vyzkumu je dikladné sbirdni dat, a to za ptredpokladu, ze se na zacatku
vyzkumného Setfeni neurcuji zdkladni proménné. Zaroven se nestanovuji ani hypotézy, ¢imz
neni vyzkumny projekt vazan na teoreticka vychodiska, které jiz byly vybudovany. Smyslem
je kontextualné a peclivé prozkoumat jev Siroce definovan a piinést tak o ném co nejvetsi

mnozstvi informaci (Svaric¢ek a Sed’ova, 2007).

Vyzkum lze provadét pomoci nestrukturovanych nebo polostrukturovanych rozhovort,
pozorovani, zaznamu a dokumentt. Kvalitativni vyzkum se vyznacuje tim, ze se zaméfuje

na detaily, kontext a specifické situace, které jsou vysvétlujici pro chovani a zkusenosti

jednotlived (Svaticek a Sed’ova, 2007).

Dle Svatitka a Sed’ové (2007) ma kvalitativni vyzkum nékolik zakladnich principt, které ho
odlisuji od kvantitativniho vyzkumu: Kvalitativni vyzkum se zamétuje na ziskani hlubsiho
porozumeéni socidlnim jeviim a procestim v kontextu, ve kterém se vyskytuji. Kvalitativni
vyzkum se obvykle provadi pomoci neformalnich, nebo polostukturovanych rozhovord,
pozorovani, nebo analyzou zdznami a dokumentli. Kvalitativni vyzkum se vyznacuje tim,
ze se zaméfuje na detaily, kontext a specifické situace, které jsou vysvétlujici pro chovéni a
zkuSenosti jednotlivell. Kvalitativni vyzkum se vénuje interakcim mezi lidmi a jejich

vztahlim, jakoZto 1 subjektivnim interpretacim jejich zkuSenosti.
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6.3 VYZKUMNY SOUBOR

Pro ucely této bakalaiské prace bylo potieba kontaktovat rodi¢e vybraného ditéte se

syndromem Dravetové a pedagogické pracovniky, kteti spolupracuji s rodinou a ditétem.

Pro vyzkumné Setieni se podafilo provést polostrukturované rozhovory s matkou a otcem
vybraného ditéte, se dvéma ucitelkami a asistentkou pedagoga. Nize je popsana stru¢na
charakteristika jednotlivych respondentt, kteti byli zapojeni do vyzkumného Setieni. Pro

ptehlednost byli respondenti oznacéeni R + ¢islo rozhovoru.

Tabulka €. 2: Oznaceni a charakteristika respondentt

Oznaceni respondenta Charakteristika respondenta
R1 matka

R2 otec

R3 ucitelka

R4 ucitelka

R5 asistentka pedagoga

Zdroj: Viastni analyza, 2023.
R1: Toto oznaceni patii matce vybraného ditéte se syndromem Dravetové
R2: Toto oznaceni patii otci se syndromem Dravetové

R3: Toto oznaceni respondentky patii ucitelce z vybrané mateiské Skoly, kterd ma
vystudovany obor Specialni pedagogika a psychologie. V oboru vsak zacala pracovat az

S ndstupem vybraného ditéte se syndromem Dravetové do vybrané matei'ské Skoly.

R4: Toto oznaceni respondentky ndalezi ucitelce, kterd ma vystudovanou stfedni odbornou
Skolu, obor Predskolni a mimoskolni pedagogika. Ve vybrané matetské Skole zacala
pracovat cerstvé po maturité poc¢atkem Skolniho roku, ve kterém taktéz nastoupilo vybrané

dité se syndromem Dravetové.

R5: Toto oznaceni respondentky patii AP, kterd ma vystudovanou stfedni odbornou skolu.
V ramci rekvalifika¢niho kurzu si doplnila potfebné vzdélani pro vykon asistenta pedagoga.
Do vybrané mateiské Skoly nastoupila v pribéhu vzdélavani vybraného ditéte se syndromem

Dravetové.
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6.4 VYZKUMNE METODY SBERU A ANALYZY DAT

Vyzkumnym designem byla zvolena Case study. Pro vyzkumné Setfeni byly pouzity metody
analyza dokumenti a polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany rozhovor je metodou
sbéru dat v ramci vyzkumu, kterd kombinuje prvky strukturovaného a nestrukturovaného
rozhovoru. V této metodé¢ ma vyzkumnik pfedem piipraveny seznam témat nebo otdzek,
které chce s respondentem probirat, ale zaroveit umoziuje respondentim volné vyjadiovat
své nazory a piipadné se vracet ke konkrétnim tématim. Polostrukturovany rozhovor tak
nabizi vyzkumnikovi ur¢itou miru flexibility a umozZiiuje mu reagovat na necekané
informace ¢i situace, které se mohou v prub&hu rozhovoru objevit (Hendl, 2016). Struktura
otazek pro polostrukturovany rozhovor s rodi¢i se nachazi v Ptiloze €. 2. Struktura otazek

pro polostrukturovany rozhovor s pedagogickymi pracovniky se nachazi v Ptiloze ¢.3.

Rozhovory byly piepsany dle zvukové nahravky a posléze byly analyzovany pomoci
otevieného kodovani a axialniho kédovani. Jedna se o techniku, pti které se obsah ¢leni na
kategorie. Témto rozdrobenym castem se posléze pridé€luji kody. Kody napomahaji
k uspofadani velkych mnozstvi uryvkd. Také umoziuji slu¢ovat uryvky, jez spolu

kontextualn¢ souvisi (Strauss a Corbinova, 1999).

Podle Hendla (2016) piipadova studie piedstavuje vyzkumnou metodu, jez se vyuziva ke
zkoumani konkrétnich ptipadli nebo situaci, které jsou soucasti kvalitativniho vyzkumného
Setieni. Pfipadové studie se obvykle zamétuji na kontextudlni a peclivy popis jednotlivych
piipadii, prostiednictvim rtiznych metod vyzkumu, jako jsou rozhovory, pozorovani ¢i
analyzy dokumentl. Tyto studie mohou také slouzit jako zdroj inspirace pro dalsi vyzkum a

vyvoj, mohou poskytnout nové napady a podnéty k dalSimu zkoumani.

Hendl (2016) také zdiiraznuje, ze pii provadéni ptipadové studie je dulezité mit jasné
definovany vyzkumny problém a cile, aby bylo mozné ziskat relevantni data a provést jejich

analyzu.

V rémci ptipadové studie vybrané¢ho ditéte se syndromem Dravetové byla taktéz vyuzita
metoda analyzy dokumentl, prostiednictvim detailnitho rozboru osobni dokumentace
vybraného ditéte MS. Cerpano pfitom bylo z dokumenti typu osobni a rodinna anamnéza,
Skolni matrika atp. Analyza dokumentti napomohla docilit poznani Zivotni situace vybrané
divky se syndromem Dravetové. Zaznamovy arch pro analyzu dokumenti se nachazi

v Priloze ¢. 4.
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6.5 ETICKE PRINCIPY SBERU DAT

Kromé téchto principt je v kvalitativnim vyzkumu nezbytné dodrzovat zdsady etiky a
respektu vici ucastnikim vyzkumu. Svaiiek a Sedova (2007) zdiraziuji dileZitost
informovaného souhlasu. Autofi dale uvadéji, ze ucastnici vyzkumu musi byt plné
informovani o ucelu a metodach vyzkumu, aby mohli svobodn¢ a dobrovoln¢ rozhodnout o
své Ucasti. Zaroven autoii zduraziuji, ze informovany souhlas by mél byt ziskan zptisobem,
ktery respektuje respondentiiv souhlas a zaroven ochraiiuje jejich prava. Autofi také
poukazuji na to, Ze vyzkumnici by méli byt citlivi k tomu, Ze ucast na vyzkumu mtize byt
pro ucastniky emocionalné naro¢na, a méli by proto vysvétlit, jak budou udaje ziskavany a

jak bude zajisténa ochrana soukromi a divérnosti ucastniki.

Svati¢ek a Sed’ova (2007) povazuji vyse zminény informovany souhlas za kli¢ovy eticky
princip kvalitativniho vyzkumu, ktery by mél byt zajistén ve prospéch ochrany prav a zaymt

ucastnikll vyzkumu.

Nejprve byla oslovena rodina vybraného ditéte se syndromem Dravetové a posléze
pedagogicti pracovnici vybrané mateiské Skoly. Osloveno bylo celkem pét respondentt,

kteti byli pozadéani o osobni setkani formou polostrukturovaného rozhovoru.

Rozhovory byly realizovany vzdy v pfedem domluveny ¢as a misté¢. Vyzkumné Setfeni
probihalo od kvétna roku 2022 do tnora roku 2023. V pruméru trval jeden rozhovor jednu
hodinu. Rozhovory s matkou a otcem probehly v jejich pfirozeném prostiedi. Rozhovory s
ucitelkami byly realizovany v klidné mistnosti vybrané mateiské Skoly. AP preferovala

setkani v kavarné.

Dle etickych principti vyzkumného $etieni, které jiz vyse apeluji Svaiicek a Sed’ova (2007)
byl kazdému respondentovi pied zahdjeni rozhovoru vysvétlen zamér a zaroven kazdy
respondent podepsal informovany souhlas, kterym vyjadtili souhlas s poskytnutim odpovédi
urcené pro tuto bakaldfskou préci. Informovany souhlas, jez podepsali vSichni respondenti
zapojeni do vyzkumného Setfeni se nachéazi v Ptiloze ¢ 1. VSichni respondenti souhlasili s
nahravanim rozhovoru na diktafon i s nadchézejici transkripci. VSichni respondenti zaroven

byli ochotni odpoveédét na vSechny mé otazky.

6.6 PROSTREDI SBERU DAT

Vlastni vyzkumné Setfeni prace probihalo v matetské Skole, kterd sidli v malém mésté u
Plzn¢. Matetska Skola se sklada ze dvou budov, které tvoii jeden subjekt, obé pracoviste stoji

asi kilometr od sebe ve stejném meésté. Budovu obklopuje velkéd zahrada a détské hfiste s
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rozmanitym vybavenim pro ¢innost a hry déti. Nedaleko matefské Skoly je park ¢i les.

Matetska skola poskytuje tfi tiidy, dvé bézného typu, jednu specialni.

Vstup do matetské Skoly je bezbariérovy. Pti vstupu do budovy naproti nam vedou schody
do prvniho a druhého patra, do kterych vstup jiz neni bezbariérovy. Schodisté je opatfeno
zabradlim. Pro déti s handicapem je tedy pii pohybu na schodisti dilezita dopomoc asistenta
pedagoga nebo ucitelky. Po pfichodu do prvniho patra najdeme na levé strané Satnu, ve které
ma kazdé dité své misto, kam si uklada osobni véci. Satna je dostate¢né prostorna, a tak
ucitelky zde maji moZnost vystavovat vytvarné prace déti. Na pravé stran€ chodby se nachazi
vstup do tfidy. Ttida je pomérné mald, ale pro malopocetnou skupinu déti staci. Trida je
otevieny prostor, ve kterém ma vSe sv€ misto. V prostoru se nachazi koberec. V zadni ¢asti
mistnosti se nachazi velka skiin s policemi, ve které jsou voln¢ dostupné a snadno ptistupné
boxy s riznymi hrackami, stavebnicemi nebo hrami. Dale zde najdeme hraci koutek, dale
prostor, kde se nachazi stoly a Zidle, které slouZi jako pracovni koutek pro pfimou praci
ucitelek s détmi. Ve tfidé maji sviy stil také ucitelky, na kterém maji prostor pro
administrativni praci. Ttida je také zatizena oddélenou umyvarnou, ve které se nachazi
sprcha, toalety a umyvadla. Kazdé¢ dit¢ méa v umyvarné vlastni hacek s ru¢nikem. Jednotliva
mista déti jsou oznacena symbolem. Diky obrazku, ktery byl ditéti pfifazen si pamatuji, ktery
hacek je jejich. U schodisté vedouci do druhého patra se nachazi druha tida, kteréd je mensi.
Patii specialni tfid¢€, ktera ma mensi pocet déti. Ve druhém patie budovy je stejné rozlozeni

mistnosti jako v prvnim patie.

28



7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI
Nasledujici kapitola se vénuje vysledkiim vyzkumného Setfeni.

Vyzkumnym designem byla pro potfeby prace Case study. Vyzkumnymi metodami
pouzitymi v tomto Setfeni byla analyza dokumenti a polostrukturované rozhovory. Na
zakladg zjisténi byla sestavena kazuistika. Polostrukturované rozhovory probéhly s nékolika
aktéry, tedy s rodi¢i vybrané¢ho ditéte se syndromem Dravetové a s pedagogickymi
pracovniky vybrané mateiské Skoly. S rodic¢i prob&hly pro potfeby vyzkumného Setfeni
rozhovory dva, a to s casovym odstupem Sesti mésici. Vyuzité odpovédi zucastnénych
respondentll do vyzkumného Setieni byly zaopatifeny kodem prosttednictvim otevieného
kodovani a axialniho kodovani, Kupiikladu: K1 5 R1, K1 znazoriuje ud€leny kod v
souboru s transkripci rozhovort. Pétka znamena ¢islo fadku rozhovoru v souboru a R1 znaci
respondenta, kterému bylo pfidéleno ozna¢eni R1. Popis respondentd a jejich oznaéeni se
nachazi v predchozi kapitole ¢islo 6 s nazvem Metodologie vyzkumného Setieni v Tabulce
¢. 3. V pribéhu otevieného koédovani a axialniho kodovani jsem identifikovala a

kategorizovala kody, jez se nachazi nize v Tabulce €. 4.

Vysledky vyzkumného Setieni byly rozdéleny dale do dvou podkapitol. V podkapitole 7.1
se nachazi kazuistika vybraného ditéte, ktera byla vytvorena na zaklad¢ zjisténi pomoci
metody analyzy dokumenti a polostrukturovaného rozhovoru. Kapitola 7.2 se vénuje
interpretaci vysledki z polostrukturovanych rozhovoru s aktéry zapojenymi do vyzkumného
Setieni. Zaznamovy arch analyzy dokumenti se nachazi v Ptiloze ¢. 4. Struktura pro
polostrukturované¢ rozhovory srodi¢i se nachdzi v Piiloze ¢. 2 a struktura pro
polostrukturované rozhovory s pedagogickymi pracovniky se nachazi v Piiloze ¢. 3.
Podkapitola 7.2 se dale déli na podkapitolu 7.2.1 Interpretaci rozhovord srodi¢i a na

podkapitolu 7.2.2 Interpretaci rozhovori s pedagogickymi pracovniky.

7.1 KAZUISTIKA DIVKY SE SYNDROMEM DRAVETOVE

Tato podkapitola je vénovéna kazuistice divky se syndromem Dravetové.

Lilly je sedmileta sle¢na s diagnostikovanym syndromem Dravetové. Divka vyrusta v Gplné
roding jako jedinadek. Jeji matka ma bakalaiské vzdélani, pisobi jako ucitelka na ZS na
zkraceny tivazek. Otec ma stfedoskolské vzdélani zakoncené maturitni zkouskou, pracuje u

policie CR. Rodina bydli v bytové jednotce v klidné ¢asti v malém mésté u Plzné.
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Rodic¢e divky jsou zdravy, taktéz rodi¢e matky i otce jsou zdravy. Ani v $irSi rodin¢ se
nevyskytuje zadné onemocnéni neurologického ptivodu. Téhotenstvi probihalo v normé.
Divka se narodila jako zdrava, vysnéna holCicka, ve 40. tydnu te€hotenstvi, spontdnnim

porodem. Vse probéhlo v poradku a rodice si uzivali své prvni miminko.

V roce 2015, kdyZ bylo divce 7 mésict se rodiné podle jejich slov otocil svét vzhiru nohama.
Lilly v ten den dostala z niceho nic kieCovity zachvat, poté horecku 38,5. Zachvat trval pies
40 minut. Rychla zachranna sluzba rodice s jejich dcerou pievezla do Fakultni nemocnice v
Plzni, kde 1¢kafi zjistili, ze divka je na pul téla ochrnuta. Poté nasledovalo velké mnozstvi
vySetieni, pfes EEG, ndbéry krve, magnetickou rezonanci, odbéry moci az po lumbalni
punkci. VSechna vySetfeni byla v porddku a divka prodélavala virézu. Noc stravila na
jednotce intenzivni péce, ochrnuti poté samo odeznélo. Lékati stav divky uzavieli jako
komplikované febrilni kiece, nasadili antiepileptikum, jelikoz zachvat trval dlouho, s tim, zZe
déti febrilni kie¢e nékdy mivaji, ale vékem odezni. Dale rodina zlstala v péci neurologické
ambulance. O 6 mésicti pozdé&ji dostala divka pii horecce kieée. Opét byla volana rychla
zachrannd sluzba a rodina stravila dva tydny v nemocnici. Lilly méla dlouho horecky, anginu
a do toho prod¢lavala zanét mozecku. Lékafi cerebelitidu potvrdili pomoci lumbalni punkce
a divka pfestala na tyden chodit. Div¢in stav byl opét uzavien jako komplikované febrilni
kiece. O dalSich 6 mésicti pozdéji, kdyz bylo divce 19 mésicti, dostala svilij prvni zachvat
bez horeCky. Rychléd zadchranna sluzba opét rodinu prevezla do nemocnice, kde bylo poprvé
feCeno, ze se bude jednat o epilepsii. Ve 20 mésicich se vyrazné zhorSily epileptické
zachvaty, vzdy vazané na horecku, zvysenou teplotu nebo infekt. Rodina byla né¢kolikrat
hospitalizovana v nemocnici. Mezitim také probéhla vyména medikace a byly piidané dalsi
Iéky. Lékati méli podezieni na nador mozku, proto divka podstoupila magnetickou

rezonanci. Vysledky MRI byly negativni.

Béhem hospitalizaci matka hledala na internetu veskeré informace o epilepsii, piicemz
narazila na jakysi Syndrom Dravetové, ktery mél totozné ptiznaky jako pravé jeji dcera.
Matka se o své domnénce zminila 1ékafi, ktery nejprve nesouhlasil. Pozd&ji ovSem své
rozhodnuti ptehodnotil a radéji divce nechal nabrat krevni testy na syndrom Dravetové.
Rozbor DNA se ud¢lal ve Fakultni nemocnici Motol v Praze. O 2 mésice pozd¢€ji se

potvrdilo, Ze divka ma opravdu mutaci genu SCN1A, ktera zpisobuje syndrom Dravetové.

Divce se epileptické zachvaty opakovaly pii kazdém nachlazeni, rymé, kasli, takZe musela
byt asi do svych péti let neustale hospitalizovana v nemocnici. Nejvétsi hrozbou pro ni bylo

bakteridlni onemocnéni. Jiz se divce stalo, ze bakteridlni onemocnéni zplsobilo az pét
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zachvatl v prubehu péti hodin. Musela tak byt opét hospitalizovana v nemocnici, konkrétné
na jednotce intenzivni péce, pficemz lékati uvazovali o intubaci. Postupem casu byly divce
n¢kolikrat zménény léky. Rodina zacala navstévovat neurologickou kliniku ve Fakultni
nemocnici Motol v Praze. | pies kombinaci Ctyf antiepileptik, které Lilly pravidelné uzivala
3x denng, se zachvaty vyskytovaly v priméru 2-3x v mésici. Hovotime o tzv. grand-maly,
které trvaly zhruba 2 minuty. Okolo Sesti let zacaly Lilly zachvaty vyprovokovavat i zmény
pocasi a teplotni vykyvy, nebo vysoké teploty. Z toho divodu se rodina vyhybala napiiklad
volnocasovym aktivitam mimo domov v horkych dnech. Pokud travili ¢as venku, tak bud’to
na zahrad¢ ¢i na chalupé, kde méla Lilly 1 vlastni maly bazén s teplejsi vodou, aby rozdil
venkovni teploty a teploty v bazénu nebyl moc velky a nevyvolal zdchvat. Divka se na slunci
prehiivala a dostavala epileptické zachvaty. Dale se muselo predchazet piechodiim naptiklad
do klimatizované¢ho obchodu, nemocnice, studené chalupy, z venku a naopak. Spoustéem
epileptickych zachvatii mizou byt u syndromu Dravetové i emoce, pfedevsim radost, proto
rodina nechodila na zadné détské oslavy, pouté, dny déti a jiné akce pro déti. Kazdy dalsi
zachvat pro divku nebyl dobry. Pokud dostala v jeden den jeden zachvat, ktery sam piesel,
nebo po podani 1éku odeznél, a byla v potadku, tak odpocivala doma. Pokud ale ptisly dva
¢i vice zachvatd, musela se volat rychla zachranna sluzba, protoze hrozil atlum dechu. Tato
situace jiZ jednou nastala, kdyz divka doma dostala béhem kratké chvile tfi zachvaty a rodice

museli dceru resuscitovat, dokud nepftijela rychla zachranna sluzba.

Divce se postupné zacal opozd'ovat psychomotoricky vyvoj. Déle se zacaly ptidavat i dalsi
diagnozy, které tizce se syndromem Dravetové souvisi. Patii sem ADHD, divka ma tézké,
dale sem patii porucha autistického spektra, specificky naruseny vyvoj fe¢i a lehkd mentalni
retardace. Lilly pomohl pobyt v Sanatoriu Klimkovice, ktery s matkou absolvovala v bieznu
roku 2020. Zacala vice spolupracovat, komunikovat a zajimat se o okolni svét. Od té¢ doby
matka své dcefi nasmlouvala nejriznéjsi terapie v Plzeniském kraji. Patii sem ergoterapie v
Centru Na Dvorku v Plzni, hippoterapie v Jitfence na Koterove, dale rehabilitace v Centru
Hajek u Stahlav, kde divka kazdy tyden absolvovala fyzioterapii, snoezelen, specialni
pedagogiku, ergoterapii a muzikoterapii. V misté bydlisté¢ dale divka navstévovala jednou
do mésice logopedii. VSechny zminéné terapie Lilly bavily a diky nim byla a stale je
usmévavejsi, komunikativnéjsi, zlepsila se ji fe¢ a jemnd a hrubd motorika. Divka také

absolvovala jiz Gtyfi intenzivni 10denni pobyty v Centru Hajek u Stahlav.

31



7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

7.2 INTERPRETACE VYSLEDKU Z POLOSTRUKTUROVANYCH ROZHOVORU

Tato podkapitola je vénovana interpretaci vysledkl z polostrukturovanych rozhovort. Ta se
dale c¢leni na podkapitolu 7.2.1 Interpretaci rozhovori s rodi¢i a na podkapitolu 7.2.2.

Interpretaci rozhovort s pedagogickymi pracovniky.

7.2.1 INTERPRETACE ROZHOVORU S RODICI

Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se
syndromem Dravetové v prostfedi matetské Skoly z pohledu rodict. Vyzkumné Setieni
srodi¢i probéhlo pomoci polostrukturovanych rozhovora. Struktura otazek pro
polostrukturovany rozhovor se nachazi v Ptiloze €. 2. NiZe se nachazi Tabulka €. 4, ve které
jsou zachyceny kategorie a kody, které byly identifikovany na podkladé realizovanych
polostrukturovanych rozhovort. Kategorie byly sestaveny na zaklad¢ zjisténi z vyzkumného
Setfeni, pri¢emz jednotlivé kategorie a kody predstavuji oblasti specifik vzdélavani ditéte se
syndromem Dravetové v prostfedi matefské Skoly. Pod Tabulkou €. 4 se nachazi samotna

interpretace rozhovori s rodici.

Tabulka &. 4: Kategorie a kody

Kategorie Kody

Piprava pedagogickych pracovniku | K1 | Obavy

K2 | Proskoleni pedagogickych pracovniki
K3 | Samostudium

Ptistup pedagogickych pracovniki | K4 |Krok do neznama

K5 | Vstficnost

K6 | Dislednost

Priibé¢h vzdélavani K7 | Vzajemna spoluprace

K8 |Rizika

K9 |Ritudly

Poskytovani prvni pomoci K10 | Trauma plan

K11 | Léky

K12 | Vyskyt zachvati
Individualni piistup K13 | Respektovani moznosti ditéte
K14 | Podplirna opatieni

K15 | Improvizace

Skolni klima K16 | Respektujici prostiedi

K17 | Komunikace

K18 | Skolni a mimoskolni aktivity

Zdroj: Vlastni analyza, 2023.
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Priprava pedagogickych pracovniki

Oba rodice se shodli na tom, ze nastup jejich dcery do matefské Skoly pro n¢ nebyl
jednoduchy zivotni krok. Byla to pro rodinu velka zména, kterd nesla mnoho rizik a obav.
Zejména matka, ktera o Lilly do té doby pecCovala nepfetrzit¢ uvadi: ,,S Lilly jsem ve dne
V noci. Ani na minutu ji nespustim z oci, a tak mam neustale kontrolu nad tim, co se déje.
Takze v pripade, kdyby Lillca dostala zdchvat, tak okamzité zasihnu® (K1_5 R1). Pied
nastupem do matefské Skoly bylo nezbytné proskolit pedagogické pracovniky o
problematice epilepsie a samoziejmeé 1 syndromu Dravetové. Otec uvedl: ,,S manzelkou jsme
se ve Skolce sesli s ucitelkami a asistentkou, které jsme my sami proskolili o syndromu
Dravetové i o epilepsii obecné. Rekli jsme jim vSechny dilezity informace o Lilly a o tom, co
delat v pripadé zachvatu® (K2_10_R2). Rodina zaroven kazdému pedagogickému
pracovnikovi vytiskla brozuru, kterd se zabyva detailngj§im popisem syndromu Dravetove,
aby se tak mohli pedagogicti pracovnici na praci s divkou co nejlépe ptipravit. ,, Jesté jsem
navic vytiskla obéma panim ucitelkam a asistentce pedagoga broZuru o syndromu
Dravetové, ve ktery je hezky vysvétleno, co je syndrom Dravetové, co tohle onemocnéni

obndsi a taky cemu je treba se vyhybat a co naopak je nutny dodrzovat“ (K3_14 R1).

Pristup pedagogickych pracovniki

Otec i matka se shoduji, ze jak pro né, tak pro pedagogické pracovniky byl nastup divky do
Skolky krok do neznama. ,, Nebyla jsem zvykla na to, Ze Lilly neni se mnou. Neuméla jsem si
predstavit, jak se dokaze na Skolku adaptovat nebo to, jak si s ni poradi pani ucitelky a
asistentka, které nikdy s takovym ditétem nepracovaly” (K4 26 R1). Zejména matka
Vv pribéhu rozhovoru nékolikrat uvedla, ze obé pani ucitelky i pani asistentka byly velmi
vstiicné a respektujici viici vSem specifikiim v ptistupu k divce: ,, Méli jsme opravdu stésti
na lidi. Pani ucitelky byly uzasny, pokazdy se mi snazily vyjit vstric” (K5_38 R1).
Z rozhovoru vyplynulo, Ze v matei'ské Skole byly pedagogické pracovnice velmi oteviené
potiebam divky a rodiny. Mimo to u obou respondenti zaznélo, Ze pani ucitelky byly
diisledné v dodrzovani pokynd, které jim byly sdéleny a délaly vSe proto, aby predchazely
epileptickému zachvatu. Otec uvedl: ,, Byli jsme vdécni, kdyz jsme vidéli, jakym zpiisobem se
ucitelky postavily Kjejim potrebam a snazily se byt ve vSech ohledech diisledné*
(K6_47_R2).
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Pribéh vzdélavani

Otec i matka v rozhovoru kladli diraz na spolupraci mezi Skolkou a rodinou. ,, Neumim si
vithec predstavit, Ze by S nama ucitelky nespolupracovaly (K7 _61 R2). Vypovédi obou
rodi¢t se shoduji, ze spolupréce je klicova k uspésnému vzdélavani ditéte se specialnimi
vzdélavacimi potiebami. Vzdélavani ditéte se SVP, konkrétn€¢ s Dravetovym syndromem
provazi mnoho rizik. ,, Nebezpeci defacto ¢iha na kazdym kroku. Kdykoliv se miize stat
nestesti, i kdyz si clovek dava sebevetsi pozor* (K8_78 R1). Otec dale uvedl: ,, Onemocnéni,
ktery Lilly ma si nese nespocet rizik, ktery se tykaji i béznych dennich cinnosti*“ (K8_79_R2).
Kromé pokynil, diky kterym by se mélo sniZit riziko zachvatu je Zadouci dodrzovat urcité
ritudly. ,, Stejné jako u vsech déti, i u Lilly je strasné diilezity dodrzovat jeji ritualy. Predevsim

“«

u tohohle onemocnéni, protoze Lilly by bez dennich ritualit asi viitbec nedokdzala fungovat

(K9_92_R1).

Poskytovani prvni pomoci

Spolu s proskolovanim pedagogickych pracovnic v problematice epilepsie a syndromu
Dravetové bylo taktéz nezbytné vytvofit tzv. trauma plan. Matka trauma pldn popsala
nasledovné: ,, Trauma plan byl udélanej Lilly na miru. Byl to vilastné navod, jak postupovat
V pripade, ze by Lilly dostala ve Skolce zachvat. Kazda ucitelka presné védéla, jaky je jeji
ttkol, teda kdo obstara Lilly, kdo bude sledovat cas nebo kdo bude volat mné* (K10_104-
105 R1). Trauma plén visel na zdi ve tfidé¢ mateiské skoly, takze si ho mohl kdokoliv a
kdykoliv piecist. Pro piipad, kdyby nastal ve skolce zachvat, bylo nezbytné jednat dle tohoto
planu. Ve skolce bylo dale nezbytné mit na dosah léky, které se podavaji pii epileptickém
zachvatu. ,, Ve Skolce jsme byli domluveni, Ze asistentka u sebe bude mit neustale ledvinku,
ve které jsou mimo jiné i léky pro pripad, Ze by Lilly dostala zachvat“ (K11 _106_R2). Prvni
Skolni rok divka navs$tévovala matetfskou Skolu jen na n¢kolik hodin tydné€. Postupem casu
se vyskyt epileptickych zachvatl snizoval. ,, Ze zacatku jsem se o Lilly hodné bdla, protoze
dostavala zachvaty casto, takze jsem byla klidnéjsi, kdyz jsem ji méla doma. Kdyz byla starsi,
tak se zachvaty objevovaly treba jednou do mésice, ale vétsinou je Lilly dostala zrovna kdyz
byla se mnou, takze je neméla tak casto ve skolce (K12_127-128_R1). Otec jesté dopliuje:
., Kdykoliv Lilly dostala zdchvat ve Skolce, tak ucitelky i asistentka dokdzaly pohotove

zareagovat, o Lilly se postaraly podle pokynii a jedna z nich zavolala manzelce, aby k nim

prijela a vzala si Lilly domu* (K12_122_R?2).

34



7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

Individualni pFistup

Pro uspésnou vychovu a vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové je zddouci respektovani
individudlnich potfeb a moznosti. ,, Lilly byla ve specialni logopedicky tride, takze ucitelky
byly zvyklé na individudlni pristupovani K détem. Ostatni déti mély ale jenom logopedicky
vady, takze Lilly vyzadovala nejvétsi pozornost, co se tyce individuadlnich potieb a taky
samozrejmé jejich moznosti“ (K13_130-131 R2). Rodina navstévovala SPC, které nastavilo
by Lilly ve skolce nemohla vitbec byt, protoze potrebuje neustdly dozor” (K14_144 R1).
Asistentka pedagoga se ve Skolce vénuje Lilly neustale a nikdy ji neopousti. Doprovazi ji
vSude at’ uz se jedna o tfidu, prostory matefské Skoly ¢i na vychazkach nebo jinych Skolnich
akci. , Asistentka je vilastné takovy Lilly stin“ (K14 141 R2). S vySe zminénymi
individualnimi potfebami ditéte souvisi taktéz upravovani programu dle aktualnich
moznosti. Matka uvedla: ,, Lilly ma taky tezky ADHD a je pro ni tezky udrzet pozornost, takze
je V podstaté pordad nutny se prizpusobovat jejim aktudalnim mozZnostem a potiebam. To se

tyka ve skolce rizeny cinnosti, ale i celkovyho fungovani v kolektivu“ (K15_152-153 R1).

Skolni klima

Pozitivni skolni klima ovliviiuje nékolik faktorii. Jednim z nich je respektujici prostiedi, ve
kterém spolupracuje rodina s pedagogy ve prospéch ditéte. Otec uvedl: ,,Bylo pro nds
dilezity, ze skolka a ucitelky respektovaly Lilly onemocnéni a jeji specificky potieby
(K16_156 _R2). Z rozhovoru s rodi¢i vyplynulo, ze stejné tak dulezita je komunikace, ale
nejen mezi rodi¢i a mateiskou Skolou, ale také mezi ostatnimi détmi. ,, Pant ucitelky pry na
zacatku Skolniho roku vysvétlovaly detem Lillynky onemocnéni a taky to, proc¢ se nékdy
chova jinak. Taky jim pry vysvetlovaly, ze Lilly miva zachvaty a nemaji se bat, protoze to
K ni patii a nékteri lidé to tak prosté maji, kdyz maji epilepsii* (K17_168-169 R1). Pani
ucitelky respektovaly divéinu individualitu a povazovaly to za pfirozené. Timto pozitivné
ovliviiovaly postoj ostatnich déti vii¢i div€ing jinakosti. Respondenti dle uvedli, ze nedilnou
soucasti pozitivniho $kolniho klimatu bylo také tucastnéni se spole¢nych aktivit, vyleti ¢i
jinych akci potadanych skolkou. ,, Kazdy vylet jsem peclivé zvazila a potom zkonzultovala
S pani ucitelkou. I kdyz jsem byla vidycky hrozné ve stresu, kdyz Lilly jela nékam pryc, tak
jsem ji nechtéla Obirat o zazitky* (K18_182_R1). Otec zde apeluje na dohodu

s pedagogickymi pracovnicemi. ,, Vzdycky bylo potieba kazdou takovou akci nejdiiv
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zkonzultovat s ucitelkami a vymyslet plan, jak co nejvic predchdzet rizikiim zdachvatu, ale
zaroven nechat Lilly si vylet uzit s ostatnimi“ (K18 171 R2). Oba rodi¢e se shoduji, ze
kazdou Skolni a mimoskolni akci je potfeba zvazit, ale na druhou stranu je dilezité svou

dceru neoddélovat od tfidniho kolektivu.

7.2.2 INTERPRETACE ROZHOVORU S PEDAGOGICKYMI PRACOVNIKY

Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného ditéte se
syndromem Dravetové v prostfedi matefské Skoly z pohledu pedagogickych pracovniki.
Vyzkumné Setfeni s pedagogickymi pracovniky probéhlo pomoci polostrukturovanych
rozhovort. Struktura otazek pro polostrukturovany rozhovor se nachéazi v Pfiloze ¢. 3. Nize
se nachazi Tabulka ¢. 4, ve které jsou zachyceny kategorie a kody, které byly identifikovany
na podkladé realizovanych polostrukturovanych rozhovorii. Kategorie byly sestaveny na
zaklad¢ zjisténi z vyzkumného Setfeni, pficemZ jednotlivé kategorie a kody predstavuji
oblasti specifik vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi matetské skoly. Pod

Tabulkou €. 4 se nachdzi samotna interpretace rozhovora s pedagogickymi pracovniky.

Tabulka &. 4: Kategorie a kody

Kategorie Kod
Ptiprava pedagogickych pracovnikii | K1 | Obavy

K2 | Proskoleni pedagogickych pracovnikii
K3 | Samostudium

Pristup pedagogickych pracovnikt K4 |Krok do nezndma

K5 | Vstiicnost

K6 | Dtslednost

Pribéh vzdélavani K7 | Vzajemna spoluprace

K8 |Rizika

K9 |Ritualy

Poskytovani prvni pomoci K10 | Trauma plan

K11 | Léky

K12 | Vyskyt zachvatl
Individualni ptistup K13 | Respektovani moznosti ditéte
K14 | Podptirna opatieni

K15 | Improvizace

Skolni klima K16 | Respektujici prostiedi

K17 | Komunikace

K18 | Skolni a mimogkolni aktivity

Zdroj: Vlastni analyza, 2023.
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Priprava pedagogickych pracovniki

Nastup ditéte se syndromem Dravetové do materské skoly si s sebou nese fadu obav nejen
ze strany rodiny, ale také ze strany pedagogickych pracovniki. Pani ucitelka v rozhovoru
ptiznala: ,, Méla jsem velky obavy Z toho, jak to budeme zviadat“ (K1_6_R4). Zatimco druha
pani ucitelka se snazila si obavy z nastupu divky se syndromem Dravetové nepfipoustét: ,,Jd
jsem samoziejmé asi jako kazZdy, kdo zjisti, Ze bude mit ve tridé dité s takovymhle
onemocnénim méla urcity obavy, ale snazila jsem se to brat tak, jak to je a neprikladat tomu
velkou pozornost” (K1_11_R3). S obavami se ztotoznila i respondentka Cislo 5, ktera
pokracovala: ,,Ja jsem si Cerstvé dodélavala kurz asistenta pedagoga, takze jsem méla
obavy, jak to vsechno vlastné bude (K1 _6 RS5). Rodice si s pedagogickymi pracovniky
dohodli schiizku pfimo V prostordch matefské Skoly, kde je podrobné proskolili
V problematice Dravetova syndromu jejich dcery. ,,Maminka si pro nas pripravila prednasku
o syndromu Dravetové a vysvétlovala nam, jak vypada Lilly kazdodenni rezim*
(K2_15 RA4). ,, Tatinek Lilly ma zdravotnicky kurz, takze nam ukdzal, jak se ma v pripadé
zachvatu délat prvni pomoc* (K2_13_Rb5). ,, Nakonec jsme jesté kazda dostala broZuru
ofocenou z néjaky knizky, ktera ma asi padesat stranek” (K3_19 R4). Jak popsala
respondentka ¢Cislo Ctyfi, rodice nad ramec osobniho proskoleni poskytli vSem
pedagogickym pracovnikiim naskenovanou brozuru, ve které je popsané vse, co se tyce
problematiky syndromu Dravetové. Diky tomu si mohly pani ucitelky i asistentka pedagoga

nastudovat potfebné informace kdykoliv zpétné.

Pristup pedagogickych pracovniki

Vsechny oslovené pedagogické pracovnice uvedly, Ze se jednalo o jejich prvni zkuSenost se
vzdélavanim ditéte s chronickym onemocnénim epilepsie. ,, Nikdo nevédel, jak to bude
probihat* (K4_24 R3). Ptesto byly vSechny oteviené nové vyzvé a rodiné projevily velkou
vstticnost. ,, VZdycky jsme hledaly vhodny feSeni a snazily jsme se mamince vyjit vstiic
(K5_26_R4). Respondentka ¢islo pét dale kladla diraz, Ze: ,, Diislednost a zdravej rozum, to
Jje nejdiilezitejsi* (K6_36_R5). Nejen asistentka pedagoga, ale i pani ulitelky zminily, Ze
dislednost je pro uspésné vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi matetské

Skoly jednim z hlavnich faktort.
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Pribéh vzdélavani

Jako dalsi dtlezity faktor, jez ovliviiuje kvalitu vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové
je jednoznaéné vzajemna spoluprace mezi rodinou a matei'skou Skolou. To se ovSem netyka
pouze vstupnich informaci o ditéti a jeho onemocnéni. Komunikace mezi rodinou a skolkou
by méla fungovat po celou dobu skolni dochazky. Zde jsou nékteré ukazky vypovedi
respondentek: ,, Kazdy rdano, kdyz maminka privedla Lilly do skolky, tak mi nejdriv rekla, jak
se Lilly vyspala, jaky méla rdano, co jedla a tak podobné. Vzdycky mi dala informace o tom,
na co se dany den pripravit” (K7_52_R5). S timto onemocnénim se kromé proménlivych
zmén tykaji také urcita rizika. ,, Tak treba nam maminka rekla, Ze jeji beznd teplota je 37° a
kdyz ma vic, tak uz se ji musi davat cipek, protoze cokoliv ji miize vyvolat ten zachvat.
Zachvat ji miize vyvolat i emoce, jako napriklad radost, kdyz se lekne, kdyz se smutna, kdyz
Jje venku jiny tlak, kdyz na ni leze ryma, tak uz hrozi to, Ze bude mit zachvat." (K8_40-41_R4).
Respondentka cislo ti1 uvedla: ,, Musely jsme dat pryc¢ krabice s legem, ale kromé toho se
Jjinak prostory Skolky neupravovaly* (K8_45 R3). Tato respondentka dale pokracovala:
., Dulezity je neustaly hlidani nejen teploty v prostordach sSkolky, ale i kdyz jsme $li ven na
vychdazku* (K8_49 R3). Také jsme si musely davat pozor na to, ze vse strkala do pusy, Ze
treba v té dobé, co jsem ji alespon my mély ve tride, tak viastné kdyz ji jsou treba 4 roky, tak
ona je na urovni dvouletého ditéte, takze i kdyz uz ctyrlety deti nestrkaji véci do pusy, tak ale
ona je mentalné v tom veku, kdy to ty déti do pusy strkaji*“ (K8_49 _RA4). ,.Lilly méla i obdobi,
kdy méla nechutenstvi, Ze nejedla svaciny, ale to zpiisobovaly ty léky, nebo Ze byla vice
takova roztékana, vice se pohybovala, byla takova protivnéjsi, nebo spis agresivnéjsi, tak to
také zpusobovaly léky* (K8 55 R4). ,, Vychazky se prizpiisobovaly moznostem Lilly, takzZe
jsme myslely poradd na to, aby na misto pripadné mohla dojet sanitka, abychom chodili jen
na krdatké vzddlenosti, abychom nechodili daleko od budovy a snazili se byt nablizko
maminky v pripadé zachvatu®“ (K8_61 R3). Neopomenutelnym specifikem vzdélavani
ditéte s Dravetovym syndromem je dodrzovani rituald, na které dohliZela zejména asistentka
pedagoga. Vsechny respondentky uvedly, ze jednim z hlavnich rituali Lilly bylo dochéazeni
do Skolky ve stejny cas. Stejné tak dilezité je drzet se urcitého Casu, kdy se vykonavaji
konkrétni ¢innosti, patii sem kupiikladu vymezeny €as na volnou hru, fizenou €innost, jidlo,
vychézky ¢i odpocinek. Jednim z ritudld, ktery slouZzi jako prevence zachvatu je kazdodenni
méteni télesné teploty. Toto tvrzeni Uvedla respondentka Cislo Ctyfti: ,, Asistentka pravidelne

musela mérit Lilly teplotu minimainé jednou denne" (K9_67_RA4).
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Poskytovani prvni pomoci

Nedilnym specifikem vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové v prostfedi matetské skoly
je problematika poskytovani prvni pomoci. Respondentky uvedly, Ze rodina ve spolupraci
s vedenim matetské Skoly zprostiedkovali tzv. trauma plan. Ten byl vyvésen v kazdé
mistnosti budovy MS. Aby trauma plan bylo mozné vyuzit v ptipadé epileptického zachvatu,
bylo nezbytné, aby si vS§ichni pedagogicti pracovnici 0svojili, kdo a co ma za tikol. Zaroven
respondentky uvedly, Ze si trauma plan osvojily, ale byly ptipady, kdy zkratka nebylo mozné
jednat ptesné podle planu. Respondentka ¢islo Ctyfi objasnila, ze: ,, Pri zdchvatu jSme se
snazily udelat vse, jak nejlépe jsme mohly v zdjmu vsech, v praxi nejde striktne se ridit jen
podle predepsanych pravidel“ (K10_82_R4). Respondentka uvedla piiklad epileptického
zéachvatu, pti kterém vSechny kolegyné dokazaly postupovat podle trauma planu: ,, U kterych
Jjsem primo ja byla, tak to bylo poprvé kdy ho méla tady ve skolce. Byli jsme na zahrade, t0
s ni byla asistentka a sli jsme po chodniku. A znicehonic spadla a myslim, Ze dozadu
najednou prepadla. Z niceho nic. Ale asistentka u ni hned byla a zavolala nas. My jsme
pribehli, kolegyné volala a ja pribéhla za asistentkou. Asistentka se o ni postarala, hned ji
dala léky, které méla dostat pri zachvatu. Ja hlidala cas. Bylo to dvou minut uplné v pohode.
Myslim, Ze ji to prestalo po minuté a kousek, uz si to presné nepamatuju. Matka tady byla
okamzité a hned si ji prebrala. Ale to uz bylo po zachvatu. Kdyz ji ten zachvat prestal, tak se
rozbrecela a potom usnula“ (K10_91-94 R4). Respondentka ¢islo Ctyfi zde zminuje
bezpeci ditéte se SVP. Cely den byla povinna mit u sebe Iéky, které se podavaji ditéti
Vv ptipad¢ epileptického zachvatu. Respondentka ¢islo pét dodava: Vzdycky jsem méla kolem
pasu ledvinku, ve ktery jsem méla napriklad prave ty léky pro pripad zachvatu*
(K11 84 R5). Zajimavé je také zjisténi vyskytu epileptickych zachvati v priabéhu
vzdélavani v prostiedi matetské Skoly. Zpocatku se u divky zachvaty vyskytovaly ptiblizné
jednou do mésice. Prvni rok $kolni dochazky dochazela divka do MS jen na n&kolik hodin
tydné kvili pomérné vysokému vyskytu zachvati. Matka 1 pedagogické pracovnice byly
opatrné, ale postupem &asu se navySoval podet stravenych hodin v MS, zatimco vyskyt
zachvatli se snizoval. V priibéhu Skolni dochazky se u divky vyskytl zadchvat jen parkrat.
Respondentka cislo ctyfi dale uvedla: ,,Ja si presné nepamatuju, kolik zachvatu Lilly ve
Skolce méla, ale maminka si je vidycky zapisuje do kalenddre, aby o nich méla prehled
(K12 119 R4). Respondentka ¢islo tfi jeste doplnila, ze: ,,V poslednim roce skolni dochazky
se u Lilly v prostredi skolky vyskytl jen jeden zdchvat “ (K12_111_R3). Mizeme zde sledovat
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velky pokrok co se tyCe Cetnosti vyskytu epileptickych zachvati. Nejen, ze zachvaty
ustupovaly, ale zarovenn se vylepSovala efektivita spoluprace reagovani pedagogickych

pracovnic v piipad¢, kdy k zachvatu doslo.

Individualni pFistup

Vsichni respondenti ve svych vypovédi kladli diraz na individuélni pfistup. Jednim z téchto
specifik je respektovani moznosti ditéte se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami.
Respondentka ¢islo Ctyti uvedla: ,, Treba co se tyce Fizeny cCinnosti, tak to by bez respektovani
Jjejich moznosti ani neslo, protoze kromé hudebnich cinnosti se nedokdzala zapojit jako
ostatni deti“ (K13 126 _R4). Respondentka dale dodala: ,, Ona viastné nevydrzela skoro u
niceho™ (K13 127 R4). Respondentka cislo t¥i uvedla: ,, U Lilly nebyla jind moznost nez
respektovat, ze nemd takové moznosti jako jeji vrstevnici“ (K13_119 R3). Respondentka
¢islo tfi poté vyjmenovala oblasti div€inych snizenych moznosti: ,,Jsou to logopedické
nedostatky, nepouziva logiku, nemd zdajem o hru, taky je u ni typické cyklické opakovani slov
nebo néekolika slov, zajem méla o jednoduché cinnosti, které chtéla délat napriklad i tii tydny
v kuse. Potom byly problémy v horni a dolni fadé sykavek, L, R, mékceni, C S Z C S 7. Dalsi
velky nedostatek byly jemna a hrubda motorika. Potom problém u kresby, 10 kreslila cary,
bezmyslenkovité a nezvlada ani hlavonozce. Kresleni a zpivani ji bavi, ale nedodrzuje rytmus
a krici. Lily neovladala ani zakladni wikony pri sebeobsluze, takze neumi jist sama, neoblece
se a tak podobné* (K13_120-125 R3). Na zakladé téchto sniZzenych moznosti ditéte se
specialnimi vzdélavacimi potfebami byl nastaven 4. stupenn podpirnych opatieni, diky
kterym byl divce matetskou Skolou od pocatku zajiStén asistent pedagoga. VSechny
respondentky jako stéZejni uvedly v oblasti podpory ditéte se syndromem Dravetové
Vv prostiedi matetské Skoly pfitomnost asistenta pedagoga. Respondentka cisli tii vysvétlila:
., Lilly ma omezeni ve vSech oblastech, takze bez asistentky by nebyla viibec schopna tady
fungovat“ (K14_132_R3). Respondentka ¢islo ¢tyti dopliwje: ,, Kdybychom ve tride nemély
asistentku, tak bychom se nemohly viibec vénovat ostatnim détem, protoze Lilly vyZaduje
neustalou pozornost“ (K14_134_R4). Respondentka Cislo ¢tyti dale doplnila, ze: ,, Myslim,
Ze obrovskou zasluhu za vsechny pokroky ma asistentka, kterd zvidda jeji tempo a vzajemné
si vyhovovaly. 4 rodice urcité taky, protoze se ji taky maximalné vénovali“ (K14_136_RA4).
V névaznosti na dulezitost pfitomnosti asistentky pedagoga neni o nic méné dilezita
improvizace, ktera se tykd nejen fizené Cinnosti, vychazek, stolovani, ale celkového

fungovani ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi matetské skoly. Respondentka Cislo
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Ctyti objasnila: ,, My jsme to meli tak, ze vsichni delali stejnou cinnost, s tim, Ze asistentka ji
vypomdahala, nebo si s ni sama pripravovala tu samou ¢innost, a kdyz to neslo, tak délaly
néeco jiného “ (K15_139 R4). Respondentka ¢islo pét uvedla: ,, Lilly v podstaté nebavilo nic
kromé zpivani, takze jsme si vétsinou zalezly do vedlejsi mistnosti a tam jsme si délaly néco
Jjinyho, aby nerusila ostatni déti a zaroven, aby to bavilo i Lilly a potom jsme si za odménu

zazpivaly pisnicku* (K15_127-129 R5).

Skolni klima

Z rozhovora vyplynulo, Ze v oblasti podpory ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi
matetské skoly je velice dulezité pozitivni Skolni klima. Ackoliv divka byla ve specidlni
tiidé, méla oproti ostatnim détem zasadni omezeni a odliSnosti. Proto bylo ze strany
pedagogickych pracovnikil nezbytné vytvofit respektujici prostiedi, ve kterém se divka citila
aby se naucila cinnosti bézného Zivota. Nezalezi na tom, jestli umi rict basnicku, nebo jak
namaluje obrazek a na to jsme myslely celou dobu. Braly jsme Lilly takovou, jaka je a mezi
detmi jsme nedelaly rozdily” (K16_136-139 R5). Respondentka ¢islo c¢tyfi doplnila
dulezitou myslenku, Ze: ,, Lilly jsme prijmuly do kolektivu bez predsudkii, takze si myslim, Ze
déti po nds tenhle vzorec prevzaly” (K16_144 R4). Skolni klima ovliviiuje také
komunikace. Komunikace je diilezita nejen mezi rodinou a matetskou skolou, ale také mezi
divkou a tfidnim kolektivem. Respondentka Cislo tfi fekla, ze: ,, Problém byl s ublizovdanim
ostatnim détem, nebyla schopna vzit za to odpovédnost a omluvit se” (K17_138 R3).
Respondentka Cislo Ctyti uvedla: ,, Lilly méla rada spolecnost. UzZivala si to, ze byla soucasti
kolektivu, coz je kontrast toho, Ze tem détem ublizovala, z cehoz méla radost, protoze se u
toho i smadla, kdyz jim ublizovala. Nevime, jestli si to uvédomovala* (K17_152-154 R4).
Vsechny respondentky se shodly, Ze je nezbytné détem vysvétlovat, Ze divka se nikomu
nesnazi zdmérné ubliZzovat. Zaroven je ale dilezité¢ vést i samotnou divku k pozitivnim
vztahlim s jejimi vrstevniky. Dilezitou roli hraje také ucastnéni se Skolnich a mimoskolnich
akci a vyletli. Opét se vSechny respondentky shodly, Ze se snazily divku zapojovat do vSech
spole¢nych aktivit, samoziejmé s ohledem K jejim specifickym moznostem a rizikiim
epileptického zachvatu. Respondentka Cislo tii uvedla: ,, Plavdni se nezucastnila a vyletu do
solné jeskyné vlastné taky ne. Vie bylo dopredu konzultovano s matkou. Ostatnich akci se
ale Lilly ucastnila, opét teda s ohledem na jeji moznosti, takze opét to bylo véetné hlidani

teplot. Divadelni predstaveni a pasovani na skoldky zviddla podle si myslim dobre. No a pri

41



7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

kazdé vychazce ci skolni akci méla asistentka s sebou batoh s prvni pomoci* (K18_145-
151 R3). Respondentka cCislo ¢tyfi se k vyletim vyjadtila: ,, Lilly byla s nami napriklad i
lété, a to fungovalo tak, Ze ji tam na to misto privezli rodice. Ona tam byla s nami, rodice
tam cekali a potom si ji odvezli po skonceni. A kdyz jsme byli nékde dal, tak kdyby néco, tak
aby tam ty rodice byli* (K18_166 168 R4). Zejména respondentka Cislo pét apelovala, ze
je velice dulezité, aby se Lilly ucastnila spole¢nych aktivit. Pfedchdzeni epileptickych
zachvati tim, ze by se ditéti se syndromem Dravetové zakazovaly rGzné aktivity kvuli
strachu neni feSeni. Respondentka Cislo pét také uvedla: ,, Myslim si, Ze je hrozné dulezity,
aby si mohla Lilly uzivat detstvi stejné jako ostatni deti. Samozrejmé je potieba se nékterym
aktivitam vyhybat, ale vSe s rozumem* (K18_151-152 R5). Respondentka ¢islo tii dale
uvedla: ,, Lily chtéla stile vSechno zkouset — 0sahat, vyzkouset, ochutnat. Méla velky zdjem
pozndvat nové véci a my jsme se snazily nechat ji si tyhle veci prozit” (K18_160-161_R3).
Respondentky se shodly, ze Lilly se sama od sebe nezapojovala do kolektivu, 1 ptes to, ze
ostatni déti ji prijaly dobfe. Pedagogické pracovnice se snazily divku do spole¢nych aktivit
zapojovat, ale vzdy respektovaly aktualni ptani a potfeby divky. Ke konci rozhovoru se
respondentka ¢islo tfi zamyslela a s usmévem dodala, ze: ,,U ostatnich déti byla Lilly
pomeérné oblibend, pri vychdzce ji sami od sebe chytli za ruku a $li vepredu “ (K18_166_R3).
Pani ucitelky 1 asistentka pedagoga hodnotily Skolni klima velice kladné. Toto tvrzeni
dolozila naptiklad respondentka Cislo Ctyti: ,, Musim Fict, Ze ve Skolce se ji libilo. To bylo
videt, Ze je tu spokojend a viibec se ji nechtélo domii. A kdyz ji matka prisla vyzvednout, tak

se uplné vztekala, Ze musi domu“ (K18_172-173 R4).
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8 SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMNEHO SETRENI

Tato kapitola se vénuje shrnuti vysledkli vyzkumného Setieni.

Byl formulovan vyzkumny cil prace ,.zjistit, jaka jsou specifika ve vzdélavani vybraného
ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi materské skoly “. A K jeho naplnéni byla zvolena
realizace kvalitativniho vyzkumného Setfeni. Hlavni vyzkumny cil byl operacionalizovan
dale na dva dil¢i cile. Prvnim dil¢im cilem bylo ,.zjistit jaka jsou specifika ve vzdélavani
vybraného ditéte se syndromem Dravetové v prostredi materské skoly z pohledu rodicii*.
Druhym dil¢im cilem bylo ,, zjistit jaka jsou specifika ve vzdeélavani vybraného ditéte se
syndromem Dravetové v prostredi materské Skoly z pohledu pedagogickych pracovniku “.

Prace s sebou pfinesla i jistou symboliku v podobé poukazani na mozné vyzvy a uskali

vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi matei'ské Skoly.

Vyzkum v sob& kombinoval nékolik vyzkumnych metod se zastfeSujicim Case study
designem. Byly realizovany polostrukturované rozhovory s rodi¢i vybraného ditéte se
syndromem Dravetoveé, polostrukturované rozhovory s pedagogickymi pracovniky vybrané
mateiské Skoly, byla provedena analyza dokumentii a na zéklad¢ takto zevrubné ziskanych
dat byla sestavena kazuistika divky, kterd Zije zivot se syndromem Dravetové. Vyuzité
odpovédi zucastnénych respondenti do vyzkumného Setfeni byly rozclenény do
jednotlivych kategorii a byly zaopatfeny kody prostfednictvim otevieného kodovani a

axialniho kodovani.

Z vyzkumného Setifeni, které se zabyvalo specifiky vzd€lavani ditéte se syndromem
Dravetové v prostfedi matetské skoly z pohledu rodich a zpohledu pedagogickych
pracovnikt vyplynulo, Ze je nékolik navzajem se prolinajicich oblasti, na které bylo dulezité
zamétovat pozornost a neustdle na nich pracovat. Pozitivnim zjisténim vyzkumného Setient
bylo zejména to, ze ve vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi
matefské Skoly doslo k uspésnému zalenéni a vzajemné spolupraci mezi vSemi
zGcastnénymi. To bylo dle vSech respondenti kli¢ové. V oblasti podpory byla velice dulezita
specificka ptiprava pedagogickych pracovnikil na vzdélavani ditéte s takovymto vzdcnym
onemocnénim. S tim se poji tvrzeni respondentll, Ze bylo Zadouci pedagogické pracovniky
fadné proskolit v oblasti poskytovani prvni pomoci, kterou je nutné provést v piipadé
epileptického zachvatu. Pro rodi¢e divky bylo zcela nezbytné, aby byli pedagogicti
pracovnici co nejlépe proskoleni v oblasti poskytovani prvni pomoci, podani 1éku a dalSich

postupti vV kontextu zajisténi bezpeci jejich dcery. Pedagogické pracovnice na druhou stranu
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zdaraziovaly jejich vlastni obavy ze selhdni v pfipadé vyskytu epileptického zachvatu.
Respondentky to dale komentovaly tim, ze na rozdil od rodi¢t divky nemaji s epileptickymi
zachvaty zkuSenost a také citily velkou odpovédnost za zivot ciziho ditéte. S tim dale souvisi
vstiicny pristup, jakym se pedagogicti pracovnici postavili ke vzdélavani ditéte se SVP.
Z provedenych rozhovort vyplynulo, Zze pedagogické pracovnice, které pracuji s détmi se
specifickymi vzd€lavacimi potfebami V logopedické tfidé povazovaly vstiicny piistup
k rodiné i divce za samoziejmost. Tento nazor se rozchazel s vypoveédi rodicu, kteti vstiicny
pfistup ze strany matefské Skoly nepovaZovali za samoziejmost a velice si za to
pedagogickych pracovnikt vazili. V priabéhu vzdélavani byla také dilezita spoluprace mezi
ucitelkami a asistentkou pedagoga. Z vysledki vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze
spoluprace mezi pedagogickymi pracovniky byla efektivni z pohledu rodi¢ti 1 z pohledu
pedagogickych pracovniki. Rodina aktivné komunikovala s mateiskou skolou, kterou jejich
dité navstévovalo. Rodina zaroven komunikovala s matefskou Skolou pravideln¢ ohledné
zdravotniho stavu ditéte. Pedagogické pracovnice se shodly na sehrané spolupraci mezi
sebou. Rodi¢e divky méli stejny nazor. Dalsi identifikovanou oblasti podpory ditéte se
syndromem Dravetové v prostiedi mateiské skoly byl individualni pfistup, se kterym se
pojilo respektovani moznosti ditéte a vyuzivani podpurnych opatieni. VSichni respondenti
zapojeni do vyzkumného Setfeni ptikladali velky diraz na praci asistenta pedagoga, kterého
vnimali v MS jako straZce bezpedi a vyznamnou podporu v piistupu ke vzdélavani ve
spojitosti se specialnimi potfebami a moznostmi divky. Zde se nazory zucastnénych
respondentl rozchéazely. Oba rodice prikladali nejveétsi zasluhy za Gispésné vzdelavani jejich
ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi matefské Skoly vSem pedagogickym
pracovniktim logopedické tfidy rovnomérné. U¢itelky naopak vyzdvihovaly usili asistentky
pedagoga, ktera dle jejich nazoru dokazala nejlépe pracovat s divkou i jejimi specifiky ve
vzdélavani v mateiské Skole. Asistentka pedagoga uvedla, Ze dle jejiho nazoru maji vSichni
zainteresovani na specifické vzdélavani divky stejny podil. Vzdélavani ditéte s Dravetovym
syndromem v prostiedi matetské skoly obnaselo neustalou improvizaci a fadné dodrzovani
preventivnich opatieni. Nepostradatelnou soucasti bylo tedy dodrzovani rituald, vyhybani se
riziku epileptického zachvatu a laskavy ptistup k ditéti s jinakosti. VSichni respondenti se
shodli, ze bylo nezbytné nasledovat vsechna specifika, ktera se poji se vzdélavanim
vybraného ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi mateiské Skoly, ale zaroven bylo
potieba nechat divku poznavat svét a zkouset nové véci. Dilezité je, aby si Lilly mohla
uzivat détstvi jako ostatni déti, samoziejmé s ohledem na jeji specifickd omezeni souvisejici

se syndromem Dravetové.
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ZAVER

ZAVER
Predkladand bakalaiska prace se vénovala problematice podpoie ditéte se syndromem
Dravetové Vv prostfedi matei'ské Skoly. Prostiednictvim odborné literatury byla vymezena

teoretickd vychodiska daného fenoménu a posléze bylo provedeno vyzkumné Setfeni, jez si

kladlo za cil zprostfedkovat odpovédi na predem urcené otazky.

Uvodni kapitoly se vénovaly problematice epilepsie, syndromu Dravetové, ktery byl
diagnostikovan vybranému ditéti v ramci piipadové studie. Prace se také vénovala vychoveé
a vzdélavani ditéte s epilepsii v prostiedi matetské Skoly. Byly vymezeny podminky tykajici

se predskolniho vzdélavani ditcéte se specialnimi vzdélavacimi potifebami.

Samotnému vyzkumnému Setfeni jsou vénovany kapitoly Metodologie vyzkumného Setfent,
Vysledky vyzkumného Setfeni a Shrnuti vysledkd vyzkumného Setfeni. Bylo zvoleno
kvalitativni vyzkumné Setfeni, které bylo provadéno pomoci vyzkumného designu Case
study a metod analyzy dokumentt a polostrukturovanych rozhovora. V ramci vyzkumného
Setfeni bylo hlavnim cilem zjistit, jak4 jsou specifika ve vzd€lavani vybraného ditéte se
syndromem Dravetové v prostfedi matefské Skoly. Prostfednictvim strukturovanych
rozhovort byla specifika vzdélavani vybraného ditéte se syndromem Dravetové v prostiedi
mateiské Skoly zjiStovana z pohledu rodi¢li a z pohledu pedagogickych pracovniki.
Symbolickym cilem prace bylo poukazat na mozné vyzvy a uskali vzdélavani vybraného

ditéte se syndromem Dravetové v prostfedi materské Skoly.

Za spoluprace rodiny a pedagogickych pracovnikt, kteti byli ochotni se aktivné zapojit do
vyzkumného Setieni byly prostfednictvim polostrukturovanych rozhovorti nalezeny

odpovédi na predem stanovené otazky.

Jsme si védomi toho, Zze svym rozsahem neni mozné vysledky uskuteciovaného
vyzkumného Setieni jakkoliv vztahovat na populaci jedincti se syndromem Dravetové. | tak
nam ale provedena sonda v podobé piipadové studie umoznila zevrubné nahlédnout do

situace vybrané rodiny a do piedskolniho vzdélavani jejich dcery se syndromem Dravetové.
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RESUME

RESUME

Bakalaiska prace se zabyvala podporou ve vzdélavani vybraného ditéte se syndromem
Dravetové v prostiedi matetské $koly. Uvodni kapitoly se vénovaly definici epilepsie,
samotnému syndromu Dravetové a podminkami vzdélavani déti se specialnimi vzdélavacimi
potiebami. Vyzkumnému Setfeni jsou vénovany kapitoly Metodologie vyzkumného Setient,
Vysledky vyzkumného Setfeni a Shrnuti vysledki vyzkumného Setfeni. Pro potieby této
bakalaiské prace bylo zvoleno kvalitativni vyzkumné Setieni, které bylo provadéno pomoci
piipadové studie a polostrukturovanych rozhovori. Pro analyzu ziskanych dat a vysledky

vyzkumného Setieni bylo zvoleno oteviené kddovani a axialni kodovani.

Klic¢ova slova: epilepsie, syndrom Dravetové, matetska Skola, podpora ditéte

RESUME

The Bachelor thesis looked at support in the education of a selected child with Dravet
syndrome in a nursery school setting. The opening chapters addressed the definition of
epilepsy, Dravet syndrome itself, and the conditions of education for children with special
educational needs. The research inquiry is devoted to the chapters of the Methodology of the
Research Inquiry, the Results of the Research Inquiry and the Summary of the Results of the
Research Inquiry. For the needs of this bachelor's thesis, a qualitative research investigation
was chosen which was conducted using a case study and semi-structured interviews. Open
coding and axial coding was chosen to analyse the data obtained and the results of the

research investigation.

Key words: epilepsy, Dravet syndrome, kindergarten, supporting a child
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PRiLOHY

Priloha ¢. 1: Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho naslednym vyZitim
pro alely bakalafské prace s nazvem Plan podpory ditéte s epilepsii v prostiedi materské
$koly

Podpisem souhlasim s nadchézejicimi body:

« Byl/a jsem informovan/a o tdelu tohoto rozhovoru, kterym je sbér dat pro potfeby
vyzkumného Setfen{ bakalafské prace Terezy Cechové s ndzvem Plan podpory ditéte s epilepsii
v prostiedi matef'ské koly.

* Bylo mi vysvétleno, jak bude rozhovor probihat. Jsem obeznamen/a s tim, Ze mam pravo na
odmitnuti odpovedét na jakoukoli otazku.

» Souhlasim s umoZnénim vyzkumnici potfebnych informaci v rozhovoru a jeho analytickym
zpracovanim. Ziskané informace rozhovoru nebudou poskytnuty jinym osobdm a budou
pouzity ¢isté pro udely bakalafské prace.

* Byl/a jsem sezndmen/a s tim, jak bude vyzkumnice s rozhovory nakladat a jakym zptisobem
bude zajisténa anonymita i po skonéenf rozhovord, kterd znemozni identifikaci mé osoby.

*» Davam své svoleni, aby Tereza Cechova, vyzkumnice vyuzila rozhovor pro potieby této prace
a Gryvky rozhovoru v ni ma povoleno citovat, zvukovy zaznam a transkripce rozhovoru ovem
budou posléze smazany.

Datum:
Podpis respondenta:

Podpis vyzkumnika:



PRiLOHY

Priloha &. 2: Struktura otazek pro polostrukturované rozhovory s rodici

e Jak jste prozival/a nadchazejici zahajeni Skolni dochazky Vasi dcery?

e Na zaklad¢ ¢eho jste se rozhodli s manzelem/manzelkou umistit Vasi dceru pravé do této

matetské Skoly?
e Kdo proskolil pedagogické pracovniky v problematice onemocnéni epilepsie? Jak?
e Poskytl/a jste pedagogickym pracovniktim néjaké dopliujici materialy? Pokud ano, jaké?

e Byla v prostiedi mateiské Skoly provedena dal$i opatieni (trauma plan, upravy prostoru
matetské Skoly a jiné)? Pokud ano, jaké?

e Jak se podle Vaseho nazoru podatilo pedagogickym pracovnikiim adaptovat na vzdélavani
Vasi dcery se syndromem Dravetové?

e Jak se podle Vas podatilo pedagogickym pracovnikiim reagovat na specifické potteby ve
vzdélavani Vasi dcery?

e Jak jste nahliZel/a na postoj pedagogickych pracovnikt a déti k Vasi dcefi v kontextu jejiho
onemocnéni?

e Jak se podle Vas datilo spolupracovat s mateiskou Skolou?

e Mohl/a byste popsat v cem spocivaly specifika ve vzdé€lavani Vasi dcery v kontextu
syndromu Dravetové?

e Bylo podle Vas néco, ¢im se dalo predchazet epileptickému zachvatu?

e Conadchazelo v ptipadé, pokud doslo v prostiedi mateiské skoly k epileptickému zachvatu?

e Kdo byl povétenou osobou, ktera méla u sebe 1éky v piipadé epileptického zachvatu? A
proc¢?

e Jak se podle Vas dafilo pedagogickym pracovnikim jednat pii vyskytu epileptického
zachvatu?

e Jak podle Vas pedagogicti pracovnici ptistupovaly k individudlnim moznostem Vasi dcery?

e V ¢em spocivaly specifické potieby Vasi dcery?

e Musely podle Vés pedagogicti pracovnici Uzpiisobovat pribéh vzdélavani specifickym
potfebam Vasi dcery?

e Jak se podle Vas dcera zaclenila do tfidniho kolektivu?

e Jak myslite, ze Vase dcera vychazela s vrstevniky ve tfidnim kolektivu?

o Ucastnila se Vase dcera $kolnich akci? Pokud ano, jak to probihalo?

e Je jesté néco, co byste chtél/a doplnit?
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PRiLOHY

Priloha ¢. 3: Struktura otazek pro polostrukturované rozhovory s pedagogickymi
pracovniky

e Jak dlouho pusobite jako pedagogicky pracovnik?

e Pracovala jste jiz v minulosti s ditétem s epilepsii?

eV jakém skolnim roce jste méla divku ve své t¥ide?

e Jak jste nahlizela na skuteCnost, Ze budete mit ve tiid¢ dité se syndromem Dravetové?

e Jak jste byly s kolegynémi proskoleny v problematice epilepsie?

e Byly prostory matefské Skoly uzpisobeny tak, aby se piedchazelo moznym trazim
Vv piipadé epileptického zachvatu? Pokud ano, jak?

e Jaké pro vas byly zacatky vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové?

e Jak se podle Vas datilo realizovat specifické potieby ve vzdélavani divky ze strany rodica?

e Jaky jste méla postoj ke specifickym vzdélavacim potfebam divky?

e Jak se podle Vaseho nazoru dafilo spolupracovat mezi matefskou $kolou a rodinou?

e Mohla byste vysvétlit, v ¢em spocivaly rizika vzdélavani ditéte se syndromem Dravetové?

e Bylo podle Vas néco, ¢im se dalo predchazet epileptickému zachvatu?

e Doslo nékdy v prostiedi matei'ské Skoly k epileptickému zachvatu? Pokud ano, kolikrat?

e Kdo byl povétenou osobou, ktera méla u sebe 1éky v ptipadé epileptického zachvatu?

e Do jaké miry se Vam s kolegynémi v piipadé¢ epileptického zachvatu dafilo jednat podle
traumaplanu?

e Jak jste pfistupovala k individualnim moznostem divky?

e V Cem spocivaly specifické potieby divky?

e Musely jste se s kolegynémi piizptsobovat specifickym potifebam a moznostem divky?

e Jak se podle Vas divka zaclenila do tfidniho kolektivu?

e Jak divka vychazela ve tiidnim kolektivu s jejimi vrstevniky?

e Utastnila se divka kolnich akci? Pokud ano, jak to probihalo?

e Je jesté néco, co byste chtéla doplnit?
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PRiLOHY

Priloha ¢. 4: Zaznamovy arch pro analyzu dokumentti

ZAZNAMOVY ARCH PRO ANALYZU DOKUMENTU

3 Skolni rok
Nazey Oblasti zkoumani
dokumentu 2018-2019 2019-2020 2020-2021 2021-2022
Lékarské " ’
, Zdravotni anamnéza
zpravy
Obsah h, zptsob
Individudlni Sa, s zplus,o @
s cile poskytovani
vzdélavaci e 2L s
" specialné pedagogické
plan 25
péce
Osobni a rodinna
Zpravy z SPC | anamnéza, podpurna
opatreni
Pedagogicka |Dosazena Uroven vyvoje
diagnostika | ditéte, pokroky ditéte
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