Zkusenosti rodiét déti z institucionalni péée (MS, ZS, SS)

Vyzkumna zprava
Cervenec 2023
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Metodologie vyzkumu

* Pocet respondentu:

* Vybér respondentu:

e Termin sbéru dat:
* Metoda sbhéru:

* Obsah dotazniku:

* Analyza dat:

418 respondentu

Respondenti byli osloveni skrz databazi respondentt Spoleénosti E. Dotaznik byl
dale sdilen na socialnich sitich a dalSich kanalech.

6.2.2023 -15.4.2023
Online dotaznik

Dotaznik byl rozdélen do nékolika tematickych blok( podle typu péce
(MS, ZS, SS a volnocasové aktivity). V kazdém bloku jsme se ptali na zkusenosti s
timto typem péce, na sdileni diagndzy s uciteli a s détmi, zkusenosti se stigmatizaci

Soucasti dotazniku byly téz sociodemografické udaje.

Odpovédi z uzavienych otazek byly statisticky analyzovany v programu SPSS s
vyuzitim tfidéni prvniho stupné. Odpoveédi na otevrené otazky byly analyzovany
prostrednictvim tematického kodovani.
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Sociodemografické udaje
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Veék ditéte pri diagnostikovani epilepsie
44,50%

24,16%

16,27%

11,48%
|

mO0 - 3 roky m4-6let m7-10 let 11 - 14 let m15-18 let

Veék ditete nyni

25,60%

18,42% 18,18% 15 55e,  17,0%
]

m0-3roky m4-6let m7-10let m11-14let m15-18let mvice nez 18

Vzorek: Vsichni respondenti, Spolec¢nost E, 2023
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Typy zachvatu

Jaké typy zachvatu mélo Vase dité v
poslednich 12 mésicich? (Vice moznosti)

14,83%

23,92%

36,36%

24,88%

0% 20% 40%

Vzorek: Vsichni respondenti, Spolec¢nost E, 2023

m Z4chvaty bez poruch
védomi

m Z4chvaty s absencemi

Zachvaty s poruchou
védomi

m Zachvat béhem poslednich
12 mésict nemélo

60%

Jak Casto mélo VasSe dité béhem poslednich
12 mésicu epileptické zachvaty?

14,65%

31,53%
20,38%
14,97%
0% 20% 40%

Vzorek: Respondenti, jejichz dité mélo v poslednich 12 mésicich zachvat (n=314), Spole¢nost E, 2023

® Jednou za rok

m Nékolikrat roéné

m Nékolikrat mésicné
Nékolikrat tydné

m Denné



Klasické vs. specialni skoly

Chodilo nékdy Vase dité s epilepsii do néjaké specialni Skolky Ci Skoly (zakladni
nebo stredni), ktera byla urCena pro déti s néjakou formou postizeni?

100%
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58,61%

40% 34,45%
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10%

0%

6,94%

® Ano, navstévovalo specialni matefskou/zakladni Skolu/stfedni Skolu
Ne, chodilo pouze do klasickeé Skolky Ci Skoly
m Ne, Zadnou Skolku/8kolu zatim nenavstévovalo

Vzorek: Vsichni respondenti, Spolecnost E, 2023



<
O

O v v ’ ’ v
AN Predskolni péce



Dochazka do predskolniho zarizeni
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Dochazi nebo dochazelo Vase dite s
epilepsii do nejakého predskolniho
zafizeni poté, co mu byla
diagnostikovana epilepsie?

89,70%

8,82%
1,47%

® Ano
Ne, dité jsme do tohoto zafizeni nedavali

m Ne, dité nam do tohoto zafizeni nevzali kvuli epilepsii/dité bylo z tohoto zafizeni
kvili diagnéze vylouceno

Vzorek: Vichni respondenti, jejich dité mohlo navitévovat néjakou klasickou MS a mélo v té
dobé diagnostikovanou epilepsii (n=136), Spolecnost E, 2023

Popiste nam, prosim, jak odmitnuti
probihalo a jak jste situaci nasledné resili.

~

»Syn sa kvéli epilepsii posunul spdt vo vyvine. UCitelky s
nim nevedeli pracovat a nechceli podat Ziadost na
osobného asistenta. Po trojmesacnej skusobnej dobe ho
vylucili. Momentdlne cakdme, Ci ho v septembri zoberu

do Specidlnej triedy, v inej skélke.” J

Jcéra bola najskér prijata do skélky avsak po informdcii, Ze trph

spdnkovou epilepsiu bol zo strany riaditelky vytrhnuty papier z
ruk s potvrdenim ndstupom na celodennu dochddzku a okamzita
zmena Ze si to rozmysli a nakoniec bola zmena na poldennu na
skusobnu dobu 3 mesiace po 3 mesiacoch sa nic nezmenilo
napriek podkladom od lekdrov Ze je vSetko stabilizovane, tieto
lekdrske spravy riaditelka ignorovala. A opdtovné sa situdcia
opakovala aj rok kde absolutne riaditelka nereSpektoval spravy

\ od neurologicky — rieSenie: vymena skélky.“ /




Sdileni diagnozy s uciteli

Sdileli jste s détmi v predSkolnim zafizeni
diagnozu ditéte?

100% 94,26%
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50%
40%
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10% 5,74%

0%
® ANnO Ne

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou MS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=122), Spole¢nost E, 2023

Pro¢ jste se takto rozhodli? Jak vhimate zpétné svoje rozhodnuti?

\
Pripravit ucitele na mozny ,Aby mélo synovo okoli informace a znalosti,
zachvat a edukovat je jak reagovat v pripadé zdachvatu. Rozhodnuti
sdilet to s okolim vnimdme jako sprdavné.”

L o LJednak pro bezpecnost syna, ale i pro )
Zajistit bezpeci ditete bezpecnost ostatnich déti. Je podle mé
dulezZité, aby ucitelé védéli, co se miZe stdt a
jak reagovat. Rozhodnuti bych neménila.” )
\

,DuleZité pro vzdjemné informovani se.
Nedovedu si predstavit, Ze bych nefekla o
epilepsii svého ditéte tém, kteri s nim

prichdzi do kontaktu.” )

KY,‘_"" med'ka_c' % ,Kvuli bezpecnosti, potfeboval asistenta.”
Ci asistenci

Vzajemné informovani se o
stavu ditéte

~

J

~

,Mdm za to, Ze kdyZ se nékdo stard o mé dité
x hodin denné, mél by byt informovdn o jeho
zdravotnim stavu (hlavné pro pfipad, Ze se

cokoliv stane).”
) Y,

Je povinnost i nutnost

Drtiva vétSina rodi€¢t vnima své rozhodnuti sdilet diagnézu pozitivné.

/[ ,Stydéla jsem se za nemoc svého ditéte.” ]

»ManZel a tchdn tak rozhodli. Pry kvili lidem,
Zijeme v malé vesnici.”




Jak k tomu doslo? Jak to zpétné vnimate?

4 4 - 4 )4 - ,,M8éli rozmluvu vsichni v kolektivu.
Sd I I e n I d I a g n ozy S d Et m I Zdchvat syn ve Skolce nikdy nemél.
Urcité je super, Ze se o tom vi a vi

Sdileli to s nimi jak se chovat.”

Védely déti v kolektivu v pfedskolnim -
ucCitelky

zarizeni, ze ma Vase dité epilepsii/je
nemocne? »Pani ucitelky déti seznamily s tim,

Ze synovi néco je. Opatrné, tak aby

ho nevyclenily z kolektivu s tim, Ze je

100% ,Pani ucitelka si s détmi sedla a
vysvétlila jim, Ze syn ma epi.

90% Hodnotim to kladné, vétsina déti se to v porddku, Ze kaZdy je jiny.”
80% snaZila mu hodné pomdhat.”
70% \
60% ,Mél zachvat ve skolce, ostatni déti
48 369 51,64% to vidély, ale pani ucitelky situaci
50% add velmi dobre zviddly, poslaly déti do
jiné tfidy a potom to s nimi citlivé
0 4 - r
40% Déti byly u zachvatu probraly.” y
30%
20%
Dozvédély se to vétsinou od jejich
10% T .. - ”
Sdileli to s nimi rodice rodicu. Nevidim v tom nic Spatného
0% zatim.”

E Ano Ne

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou MS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=122), Spolecnost E, 2023 Rodi¢e vnimaiji sdileni diagnézy s détmi ve skolce pozitivné.



Vylouceni z kolektivu

Zazili jste v predSkolnim zafizeni situaci,
ze by VaSe dité bylo vyClenéno z
kolektivu?
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Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou MS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=122), Spole¢nost E, 2023

O co se jednato? Jak jste tuto situaci reSili?

»Bylo vylouceno z aktivit, které by mohly vyvolat zdchvat
— delsi béh, pobyt na slunicku, bazén, hluk napr. pri
Vylougéeni z aktivit

divadelnim predstaveni... Bud' asistentka vymyslela jiny
program pro syna nebo by/ doma a aktivity se nedc"astnil

vevys

,0dmitli mi ho zobrat do skolky v prirodé. Akceptovala sem to.” ]

»Myslim, Ze ten ostych déti z nasi dcerky prameni spis”\
z projevu jinych neZ z epilepsie, spis z jejiho
odligné chovani déti mentdlniho a fyzického handicapu. Kolektiv déti je
maly, zatim jsem projevy odtazitosti nefesila, myslim,
Ze ucitelky to zvladaji samy. Hovorim ale s rodici déti
napr. v satné, pokud je treba vhodna situace.” j

Jak jste tuto situaci resili?

Situace mezi détmi resi 4[ JG nijak, musi Fesit ucitelky.” ]
ucitelky

»SnaZila jsem se to néjak vysvétlit synovi
Vysvétleni détem a pomdhaly mi i pani uéitelky.“

svépomoci nebo s

odbornikem
»S nasi pani asistentkou. A dcefi jsme vysvétlovali a
porad vysvétlujeme, Ze se vZdy nékdo takovy najde.”

»S psychologem a s ucitelem.” ]




Setkali jste se v predskolnim zar

V 4 Y 4

dalsimi problemy? Jak jste je resili?

,Nikdy nebyl problém s ostatnimi détmi. Jen s
ucitelkami, které mély obavu. Napriklad, kdyz
sly na néjaky krouZzek mimo budovu skolky,
museli jsme jit jako doprovod.”

Vylouéeni z nékterych
aktivit/nutnost doprovodu

,Nékdy nebylo mozZné, aby dcera sla
na krouZek s ostatnimi détmi, protoZe
by v pripadé zdchvatu jedina ucitelka
nezvlddla dozor nad skupinou déti a
zdrovern prvni pomoc. Flexibilni
pracovni doba a moZnost pracovat
online nadm nastésti umoznila,
abychom se na ¢dst ndvstév s
manZelem stridali, aby jsme mohli
skupinu déti s ucitelkou doprovodit
tam a zpdtky na cesté.”

A

,Vycleriovani z riiznych
aktivit ucitelkami. Zjistili
jsme az pozdéji, poté jsme
vybrali jinou MS.“

N /

Problémy se spanim ve

Skolce

Problémy s
podavanim léki

izeni s neéjakymi

,Bylo citit z ucitelek pomérné jasné, Ze by
byly nejradéji, abych si syna vzala domu
po obédé a ony nemusely resit, co by
délal misto odpocinku. [...]”

»Nechtéli nechat dité po obédé nespat, protoZe
vSichni maji leZet. Odmitali vyjimku.”

,UCitelka odmitla ddvat Iék pfi zachvatu
(Diazepam), Ze nejprve bude volat nds nebo
sanitku... Situace se zménila aZ pfi predloZeni
pisemné zpravy od neurolozky, Ze musi
poskytnout prvni pomoc nejprve ona.”

»Ve skolce, kde dcera chodila, byl problém s poddvdnim
léku. Méli obavu ze zdchvati, obcas jsem s dcerou
odchdzela, tak jsme prestoupili do jiné skolky.”




Shrnuti — Pfedskolni péce
 Dochazka do MS

* Vétsina déti s epilepsii (90 %) dochazela do néjakého pfedskolniho zafizeni, pouze 2 détem z celého
vzorku nebylo umoznéno do MS nastoupit.

* Sdileni diagnodzy

* Ve vétdiné pripad( rodice sdileli s u¢iteli v MS diagndzu ditéte a své rozhodnuti vnimaji kladné.
NejcastéjsSim dlivodem pro sdileni bylo to, aby ucitelé védéli, jak pfi zachvatu reagovat.

» Déti v kolektivu o diagndze védély v poloviné pripadl. Ve vétsiné pripadt s nimi téma probraly citlivé
ucitelky.

* Vylouceni z kolektivu

* 11 % rodicl uvedlo, Ze jejich déti byly vylouceny z kolektivu kv(li své diagndze. Pokud se jednalo o
chovani ze strany déti, tak to ¢asto resili rodicCe i s odborniky.

e Ostatni problémy

* Pokud rodice resili néjaké jiné problémy ve skolce, Slo nejcastéji o to, ze se déti nemohly Ucastnit
néjakych aktivit nebo jen s jejich doprovodem; dale resili problémy souvisejici s polednim spankem a
neochotu podat |éky.
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Dochazka na zakladni skolu

Dochazi nebo dochazelo Vase dité s Popiste nam, prosim, jak odmitnuti

ep”§§§Id?:gznaokslﬁgg\l/ésﬁglZ&f)et;ice% mu probihalo a jak jste situaci nasledné resili.

100% 98,93% <[ ,Doporuceno preloZit dité do jiné Z5.” ]
90%
80%
70% ,Rozhodnuti bylo z mé strany. Tézkd forma
60% nekompenzované farmakorezistentni
28;/2 epilepsie + tézkd pohybovd i mentdlni
30% retardace. Nase sSkolni zafizeni nejsou na to
20% zarfizené.” Y,
10% 1,06%
0%

H Ano

Ne, dité nam do tohoto zafizeni nevzali kvili epilepsii/dité bylo z tohoto zafizeni
kvuli diagnéze vylou¢eno

Vzorek: Vichni respondenti, jejich? dit& mohlo navitévovat ZS a mélo v té dobé
diagnostikovanou epilepsii (n=187), Spole¢nost E, 2023



Pro¢ jste se takto rozhodli? Jak vhimate zpétné svoje rozhodnuti?

,,Okoli by dle mého ndzoru mélo byt informovdno.
UZ jen z dlvodu poskytnuti spravné prvni pomoci

pfi prodélani zachvatu. | z preventivnich diavodu
vyvarovdni se spoustéce, pokud je znadm.”

Sdl’leni diagn()zy S uaiten Pripravit ucitele na mozny

zachvat a edukovat je

Sdileli jste s uciteli na zakladni Skole . C e )
di , ditste? . i ,Aby byli informovani, védéli, jak se zachovat
|agn§)zu : Znalost rezimu/ omezeni pfi zdchvatu a zdroveri ho nevystavovali
100% 99,46% ditete nevhodnym aktivitdm. Rozhodnuti hodnotim
i zpétné jako dobré.” )
90%
80% Pochopeni odliSnosti »Aby ucitelé byli pripraveni v pfipadé zachvatu a
tolerovali pomalejsi tempo syna, které se
70% uzivanim antiepileptik jesté zvysilo. Vnimdam to
50% Povinnost a nutnost pozitivne.” )
N
50% Kvuli medikaci—= ,Md asistentku a IVP. Skola to perfektné vzala.”
40% Ci asistenci )
30% )
»Aby spoluzZdci a ucitelé védéli, Ze nestandardni chovani nasi dcery
20% neni nepozornost, lenost apod. Aby ji uméli v pripadé potreby pomoct
a nebdli se. U spoluzdki se to povedlo, u ucitelky ne. | s negativni
0, v , , v .
10% 0,540 zkusSenosti u pedagoga bych rozhodnuti nezménila.”
, 0
0%
m Ano Ne Vétsina rodi¢u vnima své rozhodnuti sdilet diagnézu pozitivné.

V nékolika malo pfipadech byly pocitény negativni reakce ze

strany ucitelu.
<[ ,Stydéla jsem se za nemoc svého ditéte.” ]

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou ZS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=185), Spole¢nost E, 2023




Sdileni diagndzy s detmi

Védeély déti v kolektivu na zakladni Skole,
Ze ma Vase dité epilepsii/je nemocné?
100%

90%

81,09%

80%
70%
60%
50%
40%
30%
18,91%

20%

10%

0%

E Ano Ne

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou ZS v
dobé, kdy mélo diagnostikovanou epilepsii (n=185), Spolecnost E,
2023

Jak k tomu doslo? Jak to zpétné vnimate?

Sdileli to s nimi
ucitelé (casto na
zadost rodicu)

,»Diky citlivému pfistupu tfidni ucitelky, kterd s nasim souhlasem
déti informovala. Vnimdm to jako velmi prospésné.”

»Dcera nikdy pred détmi netajila, Ze ma epilepsii a Ze napr.
nékteré véci nemize délat spolu s ostatnimi nebo bez dozoru
dospélych. V tomto pristupu jsem ji podporovala, aby védéla, Ze
se nemd za co stydét.”

Sdilely to se
spoluzaky sami déti

_/

»Informovala jsem na tridnich schizkdch rodice
déti a pani ucitelka sezndmila kolektiv tridy.”

Sdili to i s rodici %[

spoluzaku
(,, Byl sepsdn krizovy pldn, kde jsou dokonce povéreny nékteré déti ve
smyslu, Ze pri pfipadném zdchvatu spoluZacka utikd vedle do tridy pro
pani ucitelku, kterd prevezme dohled nad obéma tridami a ucitelka
tridni se vénuje ditéti, pokud md zdchvat. Proto déti byly informovdny,
jak se postupuje. Dokonce mi syn fikal, Ze jeho kamardd ve tridé si na
\ Youtube nastudoval, jak se takovd prvni pomoc déla.”

Veétsi ¢ast rodi€a vnima sdileni pozitivné, zejména na tom ocenuji, Zze
jsou déti pfipravené pomoci.

Nékteré déti se vSak setkaly se Sikanou, posméchem a vyloucenim ze
strany déti.

,Pri prvnim zdachvatu byl s kamarddy\

ze tridy, pak uZ se to s nim vezlo. Byl
vyfazen z kolektivu, z akci, kamarddi
ho prestali brat s sebou na riizné akce,
ani mu o tom nerikali, a kdyZ ndhodou
chtél s nimi jit, vZdy ho od toho

[...] Byla ve 4.tfidé, takzZe jesté dost malé déti, které bohuzel
nemaji moc rozumu a vibec ne zkusenosti s epilepsii. U
dcery to dopadlo tak, Ze zacala Sikana, resila jsem s tfidnim
ucitelem (jeho rada, at dam dceru na jinou skolu, kdyz se mi
to nelibi) a nakonec po poradé s détskou lékarkou probéhlo

nékolik sezeni u psychiatra. Ten ndm moc pomohl.”

zrazovali, Ze to neni pro néj.” J




O co se jednalo?

v s ° 4 ,Bylo vyclenéno jen z diivodu, Ze méli obavu, aby nedostal
Vyl o u ce n I z ko I e kt I V u Vyloué&eni z aktivit pfi hfe zachvat. Mysleli to dobre, neresila jsem.”

»Situace byla v nékterych udobich vyhrocend, syna }

vycleniovali z kolektivu i nékteri ucitelé. Jako matka jsem
byla i jeho pedagogickad asistentka, proto jsem se mu snaZila
situaci vysvétlit. S nékterymi uciteli re¢ nebyla moznd.”

Zazili jste na zakladni Skole situaci, ze by
VasSe dité bylo vyclenéno z kolektivu/ze by
se s nim ostatni déti nebavily kvuli jeho

onemocnéni? Sikana ze strany
100% déti a ucitelt ,Jednalo se o Vs?ikanu ze strany tridni ucitelky, kterd déti
ponoukla. Reditel véc nevyresil, obrdtili jsme se na
90% prdavnika zfizovatele, ktery povolal skolni inspekci. Ta
80% 78,38% rozhodla v nds prospéch, ale k nicemu to nebylo. Od
noveého skolniho roku jsme dali dité do nové skoly.”
0,
0% Jak jste tuto situaci Fesili?
60%
vysvétlenim ditéti vysvétlovat strach z nezndmého, Ze asem se
40% situace zlepsi a opravdovi prdtelé budou vZdy na

30% jeji strané.”

21,62% — — . -
20% »Vyresila pani asistentka vysvétlenim a
Komunikace s détmi a promluvou s kolektivem.”

10% jejich rodiéi

0% ﬁ ,Promluvil jsem si s rodici déti a ucitelem.”
® Ano Ne

,BohuZel situace vZdy tak vygradovala, Ze jsme musely
ménit skolu. Dcera prosla kvili problémim se sikanou
jeji osoby celkem tremi zakladnimi skolami.”

Vzorek: VSichni respondenti, jejich? dité navitévovalo klasickou ZS v dobg, kdy Zmeéna §ko|y
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=185), Spole¢nost E, 2023

50% Poskytnutim podpory s ,SnaZila jsem se dceru podpofit v jejich pocitech, }




Druzina

Bylo Vase dité pfijato bez problému do
druziny?

100% 94,22%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10% 5,88%

0%
m Ano Ne

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou ZS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii + chtéli dat dité do druziny (n=136), Spole¢nost
E, 2023

O jaké problémy se v ramci druziny jednalo? Jak jste je FesSili?

»Musel jsem zajistit

Nutnost asistenta asistentku.”

,Pry nemaji kapacitu na asistenta. Podle mé jde
spis o absenci vile. Dovoli mu chodit do druziny
pouze na obéd.”

Neochota poskytnout

asistenta na druzinu »Nebude pry za nim asistentka stdle béhat a hlidat

ho. Vesmés do druziny prestal chodit. Jen na chvili
neZ jdou na zahradu a jsou jen ve tride.”

,Dité druzinu nenavstévovalo z divodi
Unava odmitnuti ze strana Skoly, ale také z
duvodi velké unavy syna po vyuce.”




Jak jste tuto situaci resili?

M i m o§ kOI n I' a ktivity Rodi¢e nechali déti doma a ¢asto jim vymysleli alternativni
program (napf. vylet, dovolena).
[ ,Byli jsme radsi, Ze dité zustalo doma a na lyZe jezdilo s ndmi.”

,Nékdy mi bylo dovoleno, abych jela na vylet s dcerou jako dozor, jindy
mohla jet sama a pokud ne, tak zustala doma a vylet jsme si udélaly
spolu.”

Zazili jste situaci, ze Vase dite s epilepsii

nemohlo na ZS jet na $kolu v
prirodé/vylet/lyZzarsky vycvik kvuli
epilepsii?

Ukazuje se, ze v nékterych pfipadech jde hlavné o ochotu
konkrétnich uciteld.

100%
90%
80%
70%
60%
Zg;’f’ 38,61%

0
30%

20% .. % ,Jela jsem s ni jako doprovod.”
100/2 8,23% Néjaky doprovod / J P ]
[ ]

0% \ | ,Léky jsme jezdili ddvat my, rodice.” ]
' ,VZdy na zdkladé dohody, aby byl na mé tel.
=Ano Ne = Ne, ale nebylo to bez problemu kontakt, vysvétlila jsem, jak se ddvkuji léky, co je
Domluva spoustéé, co délat v pfipadé zdchvatu.”

,Nejela na Skolu v prirodé. To bylo jen v 1. tridé. Pak byl COVID a ted’
uZ maji jinou tfidni ucitelku, kterd to resi jinak. Tj. letos na SVP jede.”

53,16%

»Promluvili jsme si s Feditelem skoly a ucitelkou télocviku.
Reditel nakonec uznal, Ze ho s sebou vezmou.“

Vzorek: Vichni respondenti, jejich? dité navitévovalo klasickou ZS v dobé, kdy mélo
diagnostikovanou epilepsii + mélo moznost se Ucastnit takové aktivity (n=158), Spolecnost E, 2023




Jak jste tuto situaci resili?

Déti byly misto plaveckého vycviku v jiné tfidé, na lavicce u

V 4 V 4
P I ava n I bazénu nebo doma.

,Dcera méla papir od Iékarky, Ze se nemuZe zucastnit a
chodila do jiné tridy.”

»Syn chodil na plavani, ale sedél na lavicce a dival se na ostatni.” J

Plavecky kurz pak rodiCe organizuji po své ose v pfipadé

Zazili jste situaci, ze se Vase diteé s
epilepsii nemohlo na ZS ucastnit
plaveckého vycviku kvuli epilepsii?

zajmu.
100% ,Mad soukromé lekce plavani. }
90%
80% ,Situace se vyresila COVIDem — plavecky kurz na ZS nebyl. Dcera chodi
gg?;o 55 86% na plavecky kurz mimo ZS bez problémd.“
0 1
50%
40%
30% 26,20% »Na plavecky vycvik jsem musela jako rodi¢

o) 17’93% v v / s gLy v v v,
20 0/0 dojizdét a hlidat své dité, spolecné s dalsi
10% - Doprovod odpovédnou osobou, plavcik a ucitelka.

0%
\ ,Vzala jsem si v prdci pal den dovolené a dohlizela
jsem na plaveckém vycviku na syna.”

®ANO Ne m Ne, ale nebylo to bez problému

Informovany
souhlas % ,Povoleni od pediatra.” ]

,Détskad lékarka uvedla, Ze plavecky vycvik je mozZny pri
zvySeném dohledu.”

Vzorek: Vichni respondenti, jejich? dité navitévovalo klasickou ZS v dobé, kdy mélo
diagnostikovanou epilepsii + mélo moznost se Ucastnit takové aktivity (n=145), Spolecnost E, 2023




Setkali jste se na ZS s néjakymi dal$imi problémy? Jak
jste je resili?

LJediné, s ¢im jsme se setkali, je, Ze ucitelé vse
zlehCuji, nechtéji ditéti vyjit vstric, a kdyZ je mu
tfeba zle, tak mysli, Ze dité simuluje.”

,,Chvilku trvalo, neZ pani ucitelka ve 4. tfidé pochopila, Ze
vSechny zadané ukoly nezvldda v ¢asovém limitu. AZ po
zpravé z SPC se situace uklidnila.”

[ ,Neochota ucitelt pochopim

Zleh€éovani diagnozy

Naroky na dité

Nutnost edukovat
pedagogy 4[ ,Mald informovanost pedagogdu, zasilém }

informace a videa sama.”

»Pani ucitelka nemize podat v
pfipadé zdchvatu rektdlné diazepam,
takZe jsme pofridili Buccolam.”

Podani léku a
dodrzovani rezimu

»Problémem bylo zabezpecit, aby byl Iék po ruce v pfipadé zachvatu. \
Pedagogové jej s sebou neustdle nosit nechtéli, 7 letému synovi jsem tuto
zodpovédnost svéfit nechtéla. Nakonec bylo dosazeno dohody — Iék je ve
,Opakované nedodrzeni tridé a druZiné stabilné ve stole. Pokud se jde mimo prostory skoly, mad syn
pokynt od SPC, resili jsme jeden s sebou v tasticce. Zpocdtku to bylo pro syna omezujici, ale dnes uz
to upozornénim a odkazem to neresi. Pani ucitelka, pokud si vzpomnéla, bravala Iék ze stolu také s

na pokyny.“ sebou.” J

,Na stdtni ZS nechtéli synovi v poledne
poddvat Iéky, zvolili jsme proto
soukromou ZS, kde nebyl problém se
domluvit.”




Shrnuti — Zakladni skola (1)
 Dochdzka do ZS

* Témer vsechny déti s epilepsii (90 %) dochazely na ZS, pouze 2 déti z celého souboru
nenavstévovaly (puvodni) ZS a v jednom pripadé to bylo na popud rodicu.
 Sdileni diagnozy

* Témér vsSichni rodice diagndzu s uciteli sdileli. Hlavnim divodem bylo ucitele edukovat a zajistit
tak bezpecnost ditéte. Mezi dalSimi divody bylo to, Ze je chtéli seznamit s rezimem ditéte i
dlvody jeho odlisnosti.

* Rodice se setkali spiSe s pochopenim a pomoci ze strany spoluzakll, nicméné nékolik déti ma
zkuSenost se Sikanou a posméchem ze strany déti.

* Vylouceni z kolektivu

e Pétina rodicu zazila s détmi vyloucéeni z kolektivu, v nékterych pripadech se jednalo dokonce
o Sikanu détmi Ci uciteli.

* Rodice situaci resili nejéastéji s pomoci pedagogt a rodic¢u déti, psychickou podporou svého
ditéte a v krajnich pripadech i zménou skoly.



Shrnuti — Zakladni skola (2)

Druzina

* Pouze mala ¢ast se respondentt se setkala s tim, Ze by dité nemohlo navstévovat druzinu. V
nekolika pripadech se podarilo vyresit situaci zajisténim asistenta.

Mimoskolni aktivity
* Témér polovina rodicl zazila situaci, kdy jejich ditéti nebylo dovoleno uUcastnit se néjakého
Skolniho vyjezdu. 8 % rodicu se podafrilo najit se Skolou reseni situace, ale vétsi ¢ast byla
nucena nechat dité doma a najit mu alternativni program.

Plavani

* Pouze Ctvrtina déti se nemohla Ucastnit plaveckého kurzu a pétina rodicli musela hledat se
Skolou néjakou dohodu ohledné ucasti — nejCastéji se jednalo o doprovod na kurz.

Ostatni problémy

« Mezi daldi ¢asto zmifiované problémy na ZS patfi (kromé Sikany) také problémy s podavanim lékg
a pristup nékterych uciteld.






Dochazka na stredni skolu

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Vzorek: Vichni respondenti, jejich? dité mohlo navitévovat SS a mélo v té dobé diagnostikovanou

Dochazi nebo dochazelo Vase dite s
epilepsii na stredni skolu poté, co mu
byla diagnostikovana epilepsie?

95,23%

4,76%

H Ano

Ne, dité nam do tohoto zafizeni nevzali kvili epilepsii/dité bylo z tohoto zafizeni

kvuli diagnéze vylou¢eno

epilepsii (n=63), Spolecnost E, 2023

Popiste nam, prosim, jak odmitnuti
probihalo a jak jste situaci nasledné resili.

~

,Dcera v 15 letech status — plno vySetrfeni, dohoda, Ze
zustane doma, protoZe by se do néjakého zarizeni
musela vozit. Ja bych tak mozna prisla o prdci, byl by
zameéstnany jen manZzel a sniZila by se financni droven
rodiny. Bylo to pred 25 lety.” J

N
»Syn je v jiné SOU.”
J

[...] Po prvnim rocniku ho ze skoly vyloucili. Hledali
jsme novou stfedni skolu, prosli jsme jich asi 6, kde
ho kvili epilepsii nevzali. Nakonec se ndm poved|o
ho umistit na trilety ucebni obor, kde bylo soucdsti
povinné vyuky i absolvovdni fidicského opravnéni. To
se ndm povedlo mu zafidit vyjimku, Ze RP nemize
mit a byl od této povinnosti osvobozen.” /




Proc¢ jste se takto rozhodli? Jak vnimate zpétné svoje rozhodnuti?

Y 4 y 4 [ ] V' 4 e [ ]
Sdileni diagnodzy s uciteli
,Divod je stejny jako na ZS, aby vsichni v okoli

Sdileli ist Siteli tredni kol védéli, co se s ditétem déje a dokdzali mu
liell jSte s ucitell na stredni skole poskytnout prvni pomoc. Zpétné vidim své

diagnézu ditéte? P‘l"lpraVIt ucCitele na m02ny rozhodnuti za sprdvné, sS spolupracuje.”
zachvat a edukovat je

100%
88,34% ,VZdy jsme o nemoci hovofili oteviené, aby
90% : Ly v .. v
byli pracovnici skoly a pfipadné i spoluzaci na
80% situaci pripraveni. Myslim, Ze to vZdy
pomohlo i zarazeni dcery do kolektivu.”
70%
60% .
Povinnost a nutnost <[ »Informovat je samozfejmost.” J
50%
0 w w =w O r r r r . . v -
40% VétSina rodiCu vnima své rozhodnuti pozitivné a jako nutnost k
30% tomu, aby bylo zajisténo bezpeci jejich deti.
20%
11,66%
10% y . -
»Syn byl oznacen za vyléceného, tudiz nebyla
0% potreba Skolu informovat.”
®Ano Ne

,Syn je dlouhodobé bez zdchvatd, léky uz 5
let nebere. Ale uvedeme to v pfipade, Ze
pojede na lyZarsky vycvik, skolu v prirodé

apod.”

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou SS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=60), Spolecnost E, 2023




Sdileni diagndzy s detmi

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Védely déti v kolektivu na stfedni Skole, ze

ma Vase dité epilepsii/je nemocné?

73,34%

® Ano

26,66%

Ne

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou SS v
dobé, kdy mélo diagnostikovanou epilepsii (n=60), Spolecnost E, 2023

Jak k tomu doslo? Jak to zpétné vnimate?

,Dcera to spoluZzakiim sdélila sama a bylo to prijato jako
béznd véc. Naopak spoluzdci projevili zdjem a dotazovali
Dité sdilelo se, jak v takovém pripadé pomoci.”

diagn6ézu samo
,Syn to spoluzdkiim rekl sam a ja jsem o tom

rekla rodicam. Jsem i klidnéjsi, kdyby se néco
prihodilo, Ze budou védét, co se déje.”

Dlagnozu sdilel »SpoluZdky informoval tfidni ucitel na zakladé mého souhlasu.

ucitel Hodnotim to velice dobre, ucitel byl vécny, nebylo to pfilis
emotivni a déti to pfijaly rozumné.”

Vétsi ¢ast rodi€l vnima sdileni pozitivné, zejména na tom ocerniuiji, ze
jsou déti pripravené pomoci.



Vylouceni z kolektivu

Zazili jste na stredni $kole situaci, Ze by O co se jednalo? Jak jste tuto situaci resili?

Vase dité bylo vyc€lenéno z kolektivu/ze by
se s nim ostatni déti nebavily kvuli jeho

onemocnéni? o . ] o
,,Kvili poruse osobnosti vyvolané castymi
100% 93,34% zdchvaty se syn projevuje ,,nenormdiné,,.
90% Souziti s nim je velmi slozité i doma, takzZe
prestal chodit do skoly.”
80%
70%
60% »Tézko.” ]
50% ,»Vysvétlovanim.” }
40%
30%
,Rozhovory s dcerou.” ]
20%
10% 6,66%
0% L ]
®ANno Ne

Vzorek: Vichni respondenti, jejichz dité navitévovalo klasickou SS v dobé, kdy
mélo diagnostikovanou epilepsii (n=60), Spolecnost E, 2023



Mimoskolni aktivity

Zazili jste situaci, ze Vase dité s epilepsii
nemohlo na SS jet na Skolni
vyjezd/vylet/exkurzi kvuli epilepsii?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%

30%
20% 14,03%

78,94%

7,01%

Jak jste tuto situaci resili?

Rodice nechali dité doma nebo navstévovalo jinou tfidu.

[ ,Neresili jsme to a respektovali.”

,Zustalo v ndhradni tride.” ]

»Vysvétlili ucitelce, Ze se nemad ceho obdvat i
postup, kdyby doslo k zachvatu.”

10% —
oot ] E—

®ANO Ne m Ne, ale nebylo to bez problému

Vzorek: Vichni respondenti, jejich? dit& navitévovalo klasickou SS v dobé, kdy mélo
diagnostikovanou epilepsii + mélo moznost se Ucastnit takové aktivity (n=57), Spolec¢nost E, 2023

N

—

Domluva

% _Vysvétlenim, co délat pFi zdchvatu.” ]




Setkali jste se na SS s néjakymi dal$imi problémy? Jak
jste je resili?

»Ano, interndt. Nepfijali nds kvili epi.

,Ano, resili jsme letos v uvodu maturitniho rocniku Primo ndm to nebylo feceno, odivodnéni bylo,
zhorseni stavu v epilepsii i v psychice. Zaridili jsme Ze nemaji misto, ale nebylo to tak. Vime to od
potvrzeni od PPP pro ziskdni delsSiho ¢asu pro prdci a dalsi spoluZdku. Neresila jsem to, dcefi platim privat,
ulevy. Aktudlné ted'resime rozklad maturity na dvé ¢dsti, kde je se spoluZackou.”
cast letos, cdst pristi rok.” J
Internat
Individualni pristup
,Castd nemocnost dcery vlivem dalsich
[ Pri zhorgeni zdravotniho stavu jsme pfedli na zdravotnich potiZi. BohuZel Feseni je sloZité,
individudlni pldn.“ Absence sSkola moc nespolupracuje, ochota uciteld

ddvat tisténé zdpisky, aby se dcera mohla
doma ucit, je nulovad.”

,Opakované pobyty v nemocnici kvili zéchvatum ve 3. rocniku — nebyl
celkem problém ucivo dohnat a ucitelé na to brali ohled.”




Shrnuti — Stredni skola
e Dochazka do SS

* Témér vsechny déti s epilepsii (95 %) dochazely na SS, pouze 3 déti z celého souboru nenavitévovaly
(pGvodni) SS.

Sdileni diagnodzy
* VétSina rodicu s uciteli diagndzu sdili, nejcastéjsim divodem je informovanost pedagogl. Dlvodem
nesdileni diagndzy bylo ustoupeni/vymizeni pfiznakd epilepsie.

* V kolektivu sdileji svoji diagndzu nejcastéji samy déti na rozdil od MS a ZS, kde ji sdileli bud’ u¢itelé,
nebo rodice.

Vylouceni z kolektivu
* Pouze ve 4 ptipadech doslo k vylouéeni ditéte z kolektivu v ramci SS.

Mimoskolni aktivity

* Ve srovnani se ZS byla situace u mimoskolnich aktivit vyrazné lepsi. Tti ¢tvrtiny déti mohlo jet, aniz by
rodice museli néco resit. U 7 % déti pomohla domluva s ucitelem a pouze 14 % déti zlistalo doma/v
nahradni tride.

Jiné problémy

* Rodide na SS museli fedit v nékterych pfipadech individualni pfistup k ditéti, €astéjsi absence a
nemoznost ubytovani na internatu.



A1

@;@ Volnocasove aktivity



O jakou volnocCasovou aktivitu se jednalo?

Volnocasové aktivity

® Sportovni krouzek

vere s : . v e : . 52,63% Hudebni krouzek
Zazili jste situaci, Ze Vase dité s epilepsii Trenense

nebylo pfijato nebo bylo vylouceno z
néjaké volnoCasové aktivity kvuli epilepsii?

u Vytvarny krouzek

B Tanec¢ni krouzek

2,63%

2,63% m Skaut

- 22,80% = Ano 1,75% Logopedicky krouzek
10,01% Ne, ale nebylo to bez _ 26,32% m Ostatni

problému

jsme se nesetkali

0% 20% 40% 60% 80%

Pfiméstsky tabor
Jizda na koni
Hasi¢sky krouzek

Dramaticky krouzek...

0% 20% 40% 60%

Vzorek: Vsichni respondenti, Spolecnost E, ktefi chtéli dat dité na néjakou volnocasovou

aktivitu a setkali se s odmitnutim (n=101), Spolecnost E, 2023
Vzorek: Vsichni respondenti, Spoleénost E, ktefi chtéli dat dité na néjakou ( ), Sp

volnocasovou aktivitu (N=307), 2023

( , e : . . . ” ]i
Ve Skole byla moznost /\ »Musime byt pritomni na tréninku i na zdpase.

»krouZku” ve formé vychazek

Jak jste tuto situaci resili?

Vvhledanim iiného " j ,Doprovodem na vzddlené zdpasy. Odvozen domd

y mj a her v okoli skoly. na noc a vracenim rdno.“

krouzku Doprovod
o . L P ,Domluvou s asistentkou a zvysenym dohledem nebo
»Nedd se resit, zacal navstévovat »Prijali jsmefl alft' ze nase d./te jsme museli jit my jako rodice, at si ho pohliddme.“
krouZek pro hendikepované.” tam neni vitdno a hledali
alternativu, kde bude pFijato . i
jako kaZdé jiné dité.” Domluvalvysvétleni i »Vysvétlenim a asistenci.” ]
Snaha o domluvu - - -
»,Dohodli jsme se na aktivitdch, které bude délat.
[ »SnaZila jsem se domluvit s ucitelkou a reditelkou, ale bezuspésné.” ] Jizda na kole jo, ale lezeni do vysky ne.”




AR



Jak jste tuto situaci resili?

Rodi¢e bud nechali dité doma, nebo nalezli jiny tabor (napf.

Té bO r pFiméstsky)

[ ,Domluvili jsme tdbor blizko bydlisté a na noc budeme dité brat spat doma.” }

[ »Nasli jsme specidlni tabor pro epileptiky a jejich rodiny.” }
Zazili jste situaci, Zze Vase dite s epilepsii — ——
byl Fiiat bo bvl | v »Bylo to vylouceni z prfiméstského tabora... pohddala jsem se s
Nenylo prijalo ne O y.O vy"ouceno Z poradatelkou, protoZe jeji argumenty mi prisly uplné hloupé. ,Slibte mi, Ze
tabora kvuli epllepsu? nebude mit zdchvat" atp. Ale uZ pfi prvnim dni, kdyZ jsem syna vedla na
tdbor a vedouci toho dne viibec netusila, Ze md ve své skupince epileptika,
mé mél varovat. Od té doby si ddvam velky pozor, kam ho poslu.”

100% ,VyuZivdme vds tdabor. Dcera také chodi na pfiméstské tabory.” }
90% 3
80% ,,Vzali jsme si dovolenou a ve skole v
70% 65,49% Doprovod pfirodé jsme se stridali.” )
60% ,,Vim, jak je narocné mit na starosti kupu deéti, a nechtéla jsem pridélavat
50% instruktorum vrdsky hliddnim, vyresila jsem to tak, Ze jsem na tdbor jela také,
40% jako instruktor, dobrovolnik, a dohlédla jsem na syna a on si uzil tadbor s
30% 20,46% détmi.” Y,

20% 14,03%
10% - - ,Dcera jezdi pravidlené na tdbory se dvéma skupinami lidi (tedy \
0% vedouci i déti dlouhodobé znd). V pripadé prvniho byly po diagndze
problémy, vyresili jsme sezndmenim hlavni vedouci s prvni pomoci,
dennim reZimem, prislibem rychlé reakce z nasi strany v pfipadé
problémd. V pfipadé druhého tdborova zdravotnice jen kyvla, Ze
OK s tim, Ze jeji bratr ma taky epilepsii.” J

m Ano Ne m®Ne, ale nebylo to bez problému

Domluva

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi chtéli dat dité na néjaky tabor (n=171), Spole¢nost E, 2023 Vzdy aktivni spolupraci a domluvou. | po zdchvatu a krdtkém pobytu v
nemocnici mohla dcera pokracovat v anglickém tabore.




@ Leky



Léky

Pokud Iék podat nechtéli, jak svoji neochotu zdtuvodnili?

»Nejsou zdravotnici a nechtéji mit tu 1
Nejsou zdravotnici <\[ zodpovédnost.”

%[ ,Ze 1éky nesmi dle legislativy podat.” ]

Setkali jste se s tim, Ze by ugitelé nebyli ochotni Legislativa
podat Vasemu ditéti pri epileptickém zachvatu
lék prvni pomoci — Buccolam nebo Diazepam.

B 11.00%
34,21%

MS i 16 30y
D =5.41%

B 12.20%

ZS N 0 57%
N 29,90%

37,32%

B 2s7%
9,09%

SS 20,33%
67,70%

B 455%
19,38%
27,75%
48,33%

Krouzek

0% 50%

Vzorek: Vsichni respondenti, Spole¢nost E, 2023

»RektdIni podani by vyzadovalo vyklidit celou tridu, aby
byla zachovdna dcefina duistojnost a intimita, coZ je v
krizové situaci pro jednoho ucitele sloZité.”

Charakter podani
léku /[ ,U diazepamu Cipku byl problém kvdli intimni partii.”

Jak jste situaci resili?

2 »[...] Ve sSkolce chtéli nejprve volat RZ. Po nasem naléhdni a

J

Vysvétleni dokldddni Iékarskych zprdv ho snad podaji.”
= Ano ,Vse jsme jim vysvétlili, Ze by vlastné odmitli dat prvni pomoc
Ne, byli ochotni Ik /h a Ze je mrzohenz’Iepsfi zd,chvvat zastavit Ié{<em, neZ Evekat na ,
0o dat »PIRY 5PO eC”OSt’V , sanitku. Pfedevsim se bdli, Ze kdyby se néco stalo, Ze podayji
N . a zprave neuroloZky Iék, tak maji problém, vie ale vysvétleno a bez problému.”
® Ne, nezadali jsme je o jsme pana feditele
o presvédcili o nutnosti ,Pry nesmi léky poddvat. Ale po patfi¢ném vysvétleni, )
® Neni relevantni podat lék pri delsim podrobném ndvodu, kdy a jak poddvat, po upozornéni, Ze by
epileptickém mohlo jit o odmitnuti prvni pomoci v pfipadé ohroZeni Zivota,
zdchvatu.” coZ je v rozporu s legislativou, a dlouhych rozhovorech
nakonec slibili, Ze Iék podaji, bude-li zapotrebi.” -
{ ,V ZS volaji zdravotni sestru, ale kdyby tam nebyla — nemoc, A
Specializovany tak nevim!“
pracovnik
100% ,,Oni to délat nemiZou, nejsou na to Skoleni, hledejte si Skolu
kterd mad zdravotnika.”
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