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uvoD

Volba epilepsie, jakoZto tématu ke zpracovani ve formé bakalarské prace, byla
jednoznaéna. O nemoci jsem se chtél dozvédét vice. Dale jsem chtél také porovnat svoje
stdvajici znalosti se znalostmi vefejného minéni, jelikoZ jsem se nékolikrat setkal s lidmi, ktefi
o nemoci nevédéli skoro nic. Zaroven jsem si védom problému stigmatizace lidi s epilepsii.
Pro tuto studii jsem se zaméfil na jedince ve vékovém rozmezi 15— 18 let, coZ odpovida
studentdm 1. — 3. ro¢niku stredni Skoly. Cilem této bakaldrské prace je psychometricky ovéfit
nastroj umozniujici spolehlivé méfit miru stigmatizace a jeho pomoci nasledné zhodnotit

uroven stigmatu souvisejiciho s epilepsii v dané populaci.

K psychometrickému ovéreni byl z nevelké nabidky moZznych nastrojd vybran dotaznik
SSE (Stigma Scale of Epilepsy), ktery zachycuje perspektivu nejen epileptikl, ale i Siroké
verejnosti. Také z tohoto divodu byla zvolena tato metoda, jelikoz dokdze vhodné zachytit
i pohled okoli. Studenti zapojeni do vyzkumu vyplfhovali dotaznik dvakrat (podruhé
s odstupem nékolika mésict) z divodu potfebného retestu, ktery ndm umoziuje stanovit to,

do jaké miry je zvoleny nastroj stabilni v ¢ase (tzv. test-regest reliabilita)

Ma océekavani od této bakalarské prace jsou takova, Ze se podafi ovéfit a pro pouziti
v praxi pripravit ndstroj umoznujici méfit vyvoj miry stigmatizace souvisejici s epilepsii
u obecné populace. To mlze byt velmi uZitecné napfiklad pro zhodnoceni efektivity
intervenci zamérenych na redukci miry stigmatu u urcité populace. Zaroven vyzkum
provedeny v této prdaci bude podkladem pro ¢lanek v odborném &asopise. Rovnéz véfim, ze
ziskané informace budou vyuzitelné i pro dalsi vyzkum a budou voditkem pro odborniky

v daném odvétuvi.



TEORETICKA CAST



1 EPILEPSIE A JEJI ETIOLOGIE

1. 1 Vymezeni zakladnich pojmt z oblasti epilepsie

Epilepsie, epilepticky zachvat

Epilepsie je oznaCovdna jako chronické neurologické onemocnéni, jak u déti, tak
dospélych. Prevalence tohoto onemocnéni vCR se podle dostupnych Gdajd pohybuje
vrozmezi 0,5 — 1%, nejrizikovéjsi vékovou oblasti je obdobi détstvi, adolescence, ddle pak

stafi. V soucasné dobé Zije v Ceské republice 100 000 lidi s epilepsii (Krsek, 2010).

Epilepsie je definovana jako ,opakovany vyskyt nevyprovokovanych epileptickych
zdchvatid” (Busek, 2013 s. 111). Epileptickym zachvatem se rozumi porucha chovani, emoci,
motorickych, senzorickych a autonomnich funkci na bazi nadmérné funkce neuront
mozkové kury. Z vySe uvedeného je tedy ziejmé, Ze stanoveni diagndézy by nemélo byt
provedeno pouze na zdkladé ojedinélého zachvatu a to jak provokovaného i
neprovokovaného. U zachvatu provokovaného je moznost vyskytu napf. u metabolického
rozvratu (tj. hypoglykemie, hyperglykemie), nebo také u abstinenéniho syndromu ¢&i jinych
mimoradnych situaci. Z tohoto dlvodu je zde Ucinnéjsi odstranéni provokujiciho faktoru, nez

samotna aplikace antiepileptik (Busek, 2013).
Status epilepticus

Mezindrodni klasifikace epileptickych zachvatl uvadi, Ze status epilepticus je zachvat
trvajici déle nez 30 minut nebo také zachvaty intermitentni, které trvaji déle nez 30 minut
pficemzZ jedinec neni schopen obnovy védomi mezi jednotlivymi zachvaty (Moran, 2003, s.

40-41).

Status epilepticus se rozdéluje na konvulzivni, kam patfi parcidlni zachvaty
s jednoduchou nebo komplexni symptomatologii, generalizované tonicko-klonické zachvaty
a nekonvulzivni, coz odpovida sérii absenci za sebou, tzv. mrakotny stav (Komarek, 1997, s.

102).



Farmakorezistentni epilepsie

U farmakorezistence existuje velké mnozstvi definic. Nikde vSak neni pfesné urceno,
jaké mnoistvi antiepileptik v monoterapii i vkombinaci je nutno uZit a jaké mnoiZstvi a druh
zachvatu musi pacient prodélat, aby byl jedinec s epilepsii prohlasen za farmakorezistentni
pripad. Z velké ¢asti udava farmakorezistentni stav osSetfujici epileptolog. Odhali se zde

dovednost a cit pro uréeni spravné a efektivni |écby (Komdarek, 1997, 60-61).

Komarek (1997, s. 61) uvadi aktualni navrh definice farmakorezistence. ,Perzistence
zdchvatu presto, Ze je poddvdno v maximdlini tolerované ddvce jeden nebo vice sprdvné

indikovanych léka.”
Antiepileptika

L»Antiepileptika jsou Iéky, které epilepsii neléci, ale potlacuji jeji projevy, tedy epileptické
zdchvaty” (Kuba, 2010, s. 62). Pouzivani antiepileptické 1é¢by se datuje k roku 1912, kdy byl
do bézné klinické praxe zaveden fenobarbital. Antiepileptika sebou nesou fadu nepfiznivych

vedlejsich ucinkd napt. ve formé psychické ¢i kognitivni (Moran, 2007, s. 56-60).

1. 2 Etiologie epilepsie

Etiopatogeneze epilepsie je dle Morané (2003) rozdélena na genetické faktory a

negenetické faktory (prenatalni, perinatdlni, postnatalni).

Genetickymi faktory se vtéto praci zabyvat nebude, snad jen za zminku stoji, Ze
Hippokrates pred 400 lety zminil, Ze epilepsie mize byt dédi¢nd. Dalsi zajimavosti v oblasti
genetickych faktorl je, Ze vyskyt epilepsie u déti, které maji zdravé rodice, je az 3%. U ditéte
majiciho alespon 1 rodice epileptika se riziko zvySuje o dalsi 2 %. V pfipadé obou rodicu
postizenych epilepsii ma jedinec 10-15% riziko, Ze bude mit epilepsii také (Moran, 2003, s.
18-19). Z hlediska genetickych faktor( je potfeba upozornit na poskozeni mozkové tkané
v pribéhu obdobi prenatdlniho obdobi, perinatalniho, postnatalniho, které si blize

priblizime:

a) Prenatdlni faktory postihuji mozek v prlbéhu neurogeneze, které zplsobuji vyvojovou
dysplazii a rozvoj epilepsie. Pfi¢inou tohoto vyvoje mohou byt toxické latky, které matka

védomeé ¢i nevédomé uZila nebo se také muize jednat o infekci.
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b) Obdobi perinatalnim je nejcastéjsim rizikem hypoxického poskozeni mozku v dobé

porodu, rovnéz rizikové je mozkové krvaceni, infekce, porucha metabolismu.

c) Vobdobi postnatdlnim je nej¢astéjSim rizikem nadorové, cévni postizeni mozku,
encefalopatie. DalSim rizikovym faktorem mohou byt infekéni onemocnéni mozku nebo

rGzna traumata (Moran, 2003, s. 21-23).

Podklady pro etiopatogenezi urcitych druhl epilepsii se oznacuji kombinace
genetickych dispozic a neptiznivych vlivli okolniho prostredi (OSlejSkova, 2008 in Weberova
2016, s. 11). Prikladem tohoto tvrzeni mize byt napfiklad nepfiznivy vliv alkoholu ve spojeni

s blikajici stroboskopickym zafizenim (Moran, 2007 in Brabcova 2013).

1. 3 Klasifikace epileptickych zachvatl a jejich klinické obrazy u déti

V této Casti prace budeme vychazet z prace Krsek (2010), ktery vyuZivd systém
klasifikace epileptickych zachvatd, ktery byl ptijat Mezinarodni ligou proti epilepsii v roce

1981. Pfehledné znarodnéni prinasi tabulka €. 1.

Tabulka €. 1 - Mezinarodni klasifikace epileptickych zachvatt (Krsek, 2010)

Parcialni zachvaty Generalizované zachvaty
Jednoduché parcialni (bez poruchy védomi) Absence
- s motorickymi ptiznaky - typické
- se somatosenzorickymi nebo specidlnimi - atypické

senzorickymi priznaky
- s autonomnimi pfiznaky
- s psychickymi pfiznaky
Komplexni parcialni (s poruchou védomi)
- jednoduché parcialni zachvaty
nasledované poruchou védomi

- zachvaty s porusenym védomim od Myoklonické
pocatku
Parcidlni zachvaty prechazejici do sekundarné Klonické
generalizovanych tonicko-klonickych zachvatu
(SGTCS)
- simplexni parcialni zachvaty Tonické
s pfechodem do SGTCS
- komplexni parcidlni zachvaty Tonicko-klonické
s prechodem do SGTCS
- simplexni parcialni zachvaty Atonické

s pfechodem do komplexnich parcialnich
a poté do SGTCS
Neklasifikovatelné

11



1. 3. 1 Parcidlni (fokalni, loziskové) zachvaty

Jednd se o zachvaty, u kterych se klinické projevy nebo EEG zmény projevuji jako
odstartovani zachvatu v ¢asti mozkové hemisféry. Lehké formy zachvatl se oznacuji jako
jednoduché (simplexni) parcidlni, ty tézsi, které jsou doprovazené poruchami védomi,
nazyvame poté parcidlni komplexni. Porucha védomi se projevuje neschopnosti reakce na

vnéjsi podnéty a s tim spojenou amnézii jedince (Krsek, 2010).

Dale se jednoduché parcidlni zachvaty rozdéluji na motorické, somatosenzorické nebo
zachvaty se specidlnimi senzorickymi, autonomnimi a psychickymi pfiznaky. Motorické
projevy (kfece ¢i zaskuby) mohou postihnout rlzné casti téla, zdlezi na umisténi
epileptického loZiska. Projevy mohou zUlstat fokalni, nebo se mohou postupné Sifit a tim se
mohou aktivovat jednotlivé svalové skupiny a vyvoldvat tak vinu zachvatl. Tento jev je
pojmenovan jako ,jacksonsky”. Rizikem fokalniho motorického zachvatu je tzv. Toddova
pozdchvatova paréze, ktera obvykle trva az nékolik hodin. Senzitivni pfiznaky projevujici se
jako paleni, pichani nebo znecitlivéni urcité ¢asti téla jsou typické pro zdchvaty z parietalnich

senzorickych oblasti.

Senzorické priznaky specidlni se mohou délit na jednoduché a komplexni. U
jednoduchych se uvadéji projevy jako zapachy, zvuky ¢i svételné zablesky, oproti tém

komplexnim, kde uz jsou uvadény vizudlni nebo sluchové halucinace.

Pfiznaky autonomni (vegetativni) maji podobu zastoupenou tachykardii, zrudnutim,
pocenim, zvracenim aj. Symptomy psychické poukazuji na zasaZeni vysSich kortikalnich
funkci. Vyobrazuje skupinu pfiznakl, do které se radi paroxysmalni iluze (mikropsie,
makropsie), priznaky dysfagické a dysmnestické (napf. deja vu), kognitivni (napft.
depersonalizace ¢i lhostejnost), afektivni (napf. pocity uUzkosti, strachu a deprese),
strukturovana halucinace. V praxi se uvadi i kombinace rliznych ptiznakd v jednom zachvatu

(Krsek, 2010).

V komplexnich parcidlnich zachvatech se c¢asto objevuji pojmy aura a automatizmy.
JAura je charakterizovdna pocitovanymi iktdlnimi vjemy, které maji senzorické,
psychosenzorické nebo proZitkové rysy” (Marusi¢, Tomasek, 2003, s. 9). ,Automatizmy jsou
obvykle chdpdny jako bezdécnd motorickd Cinnost vyskytujici se ve stavu s porusenym védomim v

pribéhu zdchvatu nebo po ném.” (Krsek, 2010)
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1. 3. 2 Generalizované zachvaty

U téchto zdchvatu jsou zifejmé inicidlni klinické nebo EEG zmény, které odhaluji fakt
pocatku zachvatl v obou dvou hemisférach. Dané tvrzeni vsak nelze chapat tak, Ze za tohoto
pfedpokladu se na zachvatech podili cely mozek (KrSek, 2010). Ve velké mife je od pocatku

zachvatu zménéno védomi a projevy motoriky jsou oboustranné.

Absence jsou chdpany jako kratkodobd porucha védomi bez zjevnych chyb v motorice.
Mohou se vsak projevovat ve formé zaskub( vicek ¢i mimického svalstva. Absenéni zachvaty
se déli na dva zakladni druhy. U druhu atypického je absence doprovdzend znacnymi
zménami svalové aktivity s pozvolnym nastupem a naslednym odeznénim, oproti absenci
typické, u které jsou nastupy znatelné rychlejsi (KrSek, 2010). Zachvat by se mohl objevit pfi
probihajici Cinnosti, kdy jedinec nemusi vykazovat zndmky védomi nebo muizZe nadale
pokracovat v €innosti. Na pravé prodélany zachvat si jedinec nepamatuje (Moran, 2003,

s. 38).

Myoklonické zachvaty jsou definovany jako rychlé a kratkodobé zaskuby (myoklonie)
vyskytujici se v nepravidelnych intervalech. Nej¢astéji jsou omezeny na urcité svalové

skupiny (Krsek, 2010).

Klonické zachvaty jsou diagnostikovany jako rytmické krece, které v pribéhu zachvatu
méni svou silu a frekvenci (Krsek, 2010). Jedna se o sérii opakovanych generalizovanych
kontrakci kosterniho svalstva (Casto i branice), kterd je prolozend svalovou atonii (ztrata

svalového napéti).
U tonickych zachvatli mluvime o svalové kontrakci koncetin nebo trupu (Krsek, 2010).

Tonicko-klonické zachvaty (,grand-mal“) jsou nejznaméjsi pro verejnost. U vétsiny
pfipad(l se uvadi, Ze tento zachvat mlze byt zahajen vykfikem postizeného jedince, jenz je
zplUsobeny stazenim dychacich cest a naslednym strnutim a ztratou kontroly nad celym

télem (Krsek, 2010).

Atonické zachvaty jsou typicky provazeny nahlym poklesem svalového napéti majicim
v rliznych pripadech rliznou intenzitu. Jde napf. o mirny pokles hlavy nebo i o prudky pad na

zem vedouci ke zranénim (Krsek, 2010).
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1. 3. 3 Nezaraditelné a neepileptické zachvaty

Do této kapitoly patfi zdchvaty odehrdvajici se od narozeni do 3 let véku. Vtomto
vékovém rozmezi neni prakticky moziné rozfadit jedince do kategorii dle uzndvaného
mezinarodniho déleni. Nékteré ze zachvatl maji projevy natolik nezfetelné, Ze napfiklad
u novorozenéte jsou jen velmi tézko rozpoznatelné. Dité mUze jen velmi obtizné poskytnout
informace potfebné ke stanoveni presné diagndzy. Méreni reakéni ¢innosti a stavu védomi je
v tomto pripadé nemozné. Krsek (2010) oznacuje dobu mezi 3. a 12. mésicem Zivota ditéte
jako obdobi typické pro kratké svalové zaskuby (infantilni spazmy). Ty se mohou objevit
v odlisné dlouhych intervalech a jsou nepredvidatelné. Zaskuby se mohou objevovat
v podobé flekéni, extenéni nebo smiSené. Mezi projevy spazmU mUze patfit i nepatrné kyvani
hlavou nebo drobné zaskuby rukou ¢i nohou. Pozornost vénovana témto ptriznakim muze

prispét ke spradvnému a hlavné ¢asnému odhaleni nemoci.

Zasadnim problémem u mezindrodni klasifikace zachvatl spociva v rozdélovani
generalizovanych zachvatd od parcidlnich zachvatli, které prechazi do generalizované
podoby popf. rozliSovani nékterych typU zachvatl (jednoduchy a komplexni parcidlni),

(Komarek, 1997, s. 23-25).

Zcela samostatnou kapitolou jsou pak neepileptické zachvaty. Jimi se podrobnéji
zabyvat nebudeme, uvedeme pouze pro ilustraci prehlednou tabulku shrnujici zakladni

rozdily mezi epileptickymi a neepileptickymi zachvaty.

Tabulka €. 2 - Pfiznaky odliSujici epileptické a psychogenni neepileptické zachvaty (Krsek, 2010)

Epileptické zachvaty Neepileptické zachvaty

Vék pri zacatku kdykoli, ¢astéji u déti kdykoli, nejcastéji 15-35 let
Pohlavi muzi a Zeny shodné Zeny, muzi zhruba 3:1
Predchozi psychické problémy vzacné prfitomné Casté
Provokacni faktory méné Casté, napr. nevyspani, ¢asto emocni
fotosenzitivita
Motorické projevy dle typu zachvatu Casto bizarni (kopani,
opisthotonus)
Vokalizace vykfik na zacatku ¢asté, emocni, dramatické
Pomoceni mozné vzacné
Oci vétsinou oteviené Casto zavrené
Urazy mozné vzacné
Trvani razné dle typu zachvatu, Casto protahované, neni typicky
obvykle do 2-3 minut vyvoj zachvatu
Zakonceni razné dle typu zachvatu nahlé, na zevni podnét
Nasledna unava, zmatenost Casté vzacné

14



2 TERAPIE A PROGNOZA EPILEPSIE

Dovednost lékare rozlisit a urcit druh zadchvatu muaze byt pro pacienta klicova. Studie
semiologie urcitych druh( epileptickych zachvat( a jejich vlastnosti je zakladni podminkou
pro urcovani spravné diagnodzy. Specialista by mél byt velmi nedlvérivy vici ziskanym
informacim, které by si mél vidy ovéfit. Riziko nesprdvné diagndzy je vysoké, jelikoz
neepileptické zachvaty u nové diagnostikovanych pacient(l tvofi az jednu tretinu z celkového

poctu (Komarek, 1997, s. 94-112).

2.1 Terapie

Hlavnim uUkolem [é¢by epilepsie je celkem pochopitelné redukce epileptickych
zachvatll. Zaroven je vsak tfeba minimalizovat nezadouci vedlejsi ucinky |écby, nebot
v nékterych pripadech by se mohlo stat, Ze tyto negativni ucinky by pro pacienta byly horsi
nez samotna epilepsie. Napfriklad u novorozencu se Ié¢ba pomoci antiepileptik nedoporucuje

u lehdéich pripada s kratkymi a nepravidelnymi zachvaty (Oslejskova, 2009).

Dulezitym faktorem je i Uprava Zivotospravy pacienta. Velmi dllezité je dodrzovani
spankové hygieny, je tfeba se rovnéi vyhybat provokujicim faktordm jako je nadmérna
konzumace alkoholu, vyrazné blikajici svétlo napf. na diskotékach apod. (stroboskopicky
efekt). Jako problematické bylo uvadéno i sledovani televize, ale tento problém se do znacné
miry feSi sdm tim, jakou jsou staré CRT obrazovky (zaloZzené na katodovych paprscich)
nahrazovany novymi technologiemi typu LCD ¢i plazmové obrazovky, které jiz zdaleka nejsou
tak nebezpecné (ackoliv moZnost vyvolani zachvatu existuje do urcité miry i u téchto
modernich typ( obrazovek). Obzvlasté negativni je celkem pochopitelné soubéh nékolika
vySe uvedenych negativnich faktor(. V minulosti se ¢asto mluvilo o tom, Ze jednim

z provokujicich faktor( je i konzumace ¢okolady, to se vsak nepotvrdilo.

Specifickou roli v Ié¢bé epilepsie hraje tzv. ketogenni dieta zaloZzend na navozeni
stavu organismu odpovidajicimu hladovéni. O pfipadném pozitivnim vlivu tohoto
netradi¢niho vlivu |é€by se stale vedou v odborné i laické verejnosti diskuze, jejichz podstata
je nad rdmec této prace. Na zavér konstatujme, Ze podrobnéji je tato problematika
diskutovana napftiklad v Souboru minimalnich diagnostickych a terapeutickych standard( u
pacientld s epilepsii vydaném v roce 2007 obcéanskym sdruzenim Epistop (Marusic et al.,

2007).
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2. 2 Progndza

Pro stanoveni progndzy je dillezita pfitina® a typ epilepsie. U mnoha p¥ipad( epilepsie
je dokdazdno, Ze pribéh nemoci pfi uplatnéni vhodné 1é¢by nemusi mit zdaleka tak zavainé
ptiznaky, jak se vétsi ¢ast verejnosti domniva. MUZe nastat (a mnohdy skute¢né nastava)
i naprosté vymizeni zachvatll a ndsledné vysazeni antiepileptik. Zbylé procento postizenych
jedincl, u kterych se lé¢ba pomoci antiepileptik miji ucinkem, mize byt lIé¢eno za urcitych
okolnosti chirurgicky. Tento problém se tykd az 30 % jedincl postiZzenych epilepsii. Jedna se
0jiz vprvni kapitole zminénou tzv. farmakorezistentni epilepsii. Epileptologicka centra
nachazejici se v Praze a Brné nabizi komplexni vySetfeni a diagnostiku epilepsie a moznost

nasledné operativni Ié¢by (Oslejskova, 2009).

Samotna aplikace antiepileptik mlze zplisobovat mnoho nepfiznivych ucinkl jako je
Unava, ospalost, zdvraté, rozmazané vidéni, poruchy soustredéni, deprese apod. Vysledky
ankety vytvorené skupinou EpiStop ukazuji, Ze z celkového poctu 939 respondentl s epilepsii
jich 38 % pocituje unavu ve spojenim s léébou pomoci antiepileptik (Komarek, 1997, s. 127-
146). Pfi ukoncovani terapie je nutné dbdat na postupné a nendsilné vysazovani medikace.
Zpravidla plati, Ze ¢im delsi je 1é¢ba antiepileptiky, tim pomalejsi by mél byt ukoncéovaci
proces. Pro kontrolu je pfi vysazovani medikace vyuZita elektroencefalografie (EEG)

(Komarek, 1997, s. 127-146).

! Pokud existuje a podafi se ji stanovit.
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3 STIGMA VE VZTAHU K EPILEPSII

3.1 Definice stigmatu

Stigma je pojem majici mnoho rznych definic. Jedna z nich, uvedend v Psychologickém
slovniku a pro nas dullezitd, uvadi stigma jako ,socidlné psychologické oznacleni jedince
hanlivym oznacenim, které mu brdni nebo znesnadriuje zaclenéni se do spolecnosti. Pojem
stigmatizace je spoleCensky predsudek vici nékomu, jemuZ jsou pak pripisovdny zdporné
vlastnosti. Znamend to tedy predem dané zdporné hodnoceni, které je okolim pfisouzeno

jedinci, skupiné nebo celé organizaci“ (Hartl a Hartlovd, 2010, s. 553).

Tato definice je pro nas pouze zakladnim kamenem, na ktery je potfeba pfistavit
nékolik specifikaci spojenych s epilepsii. Epilepsie je se stigmatizaci spojovana od nepaméti
a nezménilo na tom nic ani vyrazné zlepSeni znalosti o této nemoci diky rozvoji mediciny
v poslednim stoleti. To vystihl Kale (1997) trefnym komentarem , Historii epilepsie Ize popsat
jako 4000 let nevédomosti, povér a stigmatizace ndsledovanych 100 lety znalosti, povér
a stigmatizace.” Pfedsudky a diskriminace jsou ¢asto horsi nez epileptické zachvaty samotné
z hlediska dopadu na kazdodenni Zivot lidi postizenych epilepsii (Suurmeijer et al., 2001 in
Fernandes et al., 2007). Je tfeba si uvédomit, Ze ackoliv u 70 % lidi s prokdzanou epilepsii je
lécba ucinna a vede k Uplnému potlaceni nejvice negativnich efektd, studie prokazaly, zZe
jedinci s epilepsii vnimaji mnohdy silnou stigmatizaci i v pfipadech, kdy diky efektivni 1é¢bé

netrpi akutnimi zachvaty (Jacoby a Baker 2008 in Fiest et al., 2014).

Goffman (2009) vymezil pojem stigma ve vztahu k epilepsii jako negativni reakci
podminénou plsobenim atributu jedince na okoli. Reakci, kterd zni¢i moznost vytvoreni
pozitivni socialni identity. Jedinci s epilepsii a lidé jim blizci maji pfedpoklady k nedostateéné
socialni opofe. Mohou byt vystaveni diskriminaci, ponizovani ¢i socialni izolaci. Diskriminace
se mlZe odvijet od negativniho vnimani samotnych pecovatelll a obecné spolecnosti, ale
také od vnimani sebe sama. Komdarek (1997, s. 152) oznadil stigma jako ,realisticky
pesimisticky postoj déti, jako odraz netolerantniho pfistupu spole¢nosti.” Velkd mira stigmatu
se projevuje u jedince, ktery je omezeny jak pohybové, tak i mentalné, coz vede k jeho velké
zranitelnosti. Stigma je Cinitelem ovliviujicim socialni a ekonomické prostredky, které by
potencionalné slouzily k zlepSeni podminek pro epileptika. Pfi nepfiznivém vyvoji udalosti
muzZe dojit ke zvySeni citlivosti jedince, tudiZ je problém s efektivnim pokracovanim léceni,
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jelikoz jedinec neni schopen pokracovat a odolavat témto vlivim do nekonecna (Goffmann,

2009).

Dllezité je dbat na rozdil mezi pocitovym a skutecnym probihajicim stigmatem.
Hlavnim bodem je rozdélit od sebe pocit trapnosti, studu nebo strachu z diskriminace
(pocitova stranka) a pripad skutecné diskriminace (probihajici stigma, napf. propusténi
z prace zdlvodu epileptického zachvatu v pracovni dobé) (Goffmann, 2009). Studie
dokdzaly, Ze jedinci s epilepsii vnimaji stigmatizaci i v pfipadech, kdy diky efektivni léc¢bé

netrpi akutnimi zachvaty (Jacoby a Baker 2008, Jacoby 1994, in Fiest et al., 2014).
Stigma mlzeme délit na nasledujici tti hlavni typy (typologie dle Fiest et al., 2014):
e vnitiné ztotoZnéné stigma
e interpersonalni (mezilidské) stigma
e institucializované stigma

U vnitfniho ztotoZnéni probihd u jedince proces uvédoméni si toho, Ze je jiny. Do
interpersonalniho stigmatu jsou zahrnuty negativni akty a reakce, které jsou vykondvany
jinymi lidmi proti jedinci s epilepsii. Pozice, kterou spole¢nost zaujima a udava (napf. Ustava,
zakony) vici lidem s epilepsii, poté napliiuje institucionalizované stigma (Fernandes PT,
Snape DA, Beran RG, Jacoby A 2011, Jacoby A a Austin JK 2007, Mulhbauer 2002, in Fiest et.
al., 2014).

V posledni fadé je dllezité zminit i stigma probihajici pti procesu lécby. Jde o tzv.
reflektované nebo asociované stigma. To pUsobi na lidi, ktefi se pohybuji v tésné blizkosti
jedince s epilepsii. Mluvi se zde predevsim o clenech rodiny ¢i zdravotnich oSetfovatelich.
Udava se, Ze tento druh stigmatu napomaha vytvoreni socidlni izolace jedince s epilepsii

(Ghomba et al., 2007, in Fiest et. al. 2014)

Epilepsie je povaZovana za stav ovlivnény negativnimi predsudky spoleénosti. Epileptici
totiZz nezapadaji do spolecenskych norem diky nepredvidatelnym epileptickym zachvatim,
které usti v potfebu spolecnosti postarat se o ¢lovéka, jehoz zasahl takovy zachvat (Goffman,
2009). Z pohledu pacienta diagndza epilepsie vyvold zménu ve vnimani, kterd ptindsi strach

z odliSnosti a uzkost spojenou se strachem z budouciho Zivota v komunité vcéetné obav
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spojenych se ziskanim prace a zaloZzenim rodiny. Vnimani je velmi ¢asto negativni, coz mlze
narusit pacientovu kvalitu Zivota a posilit negativni spolec¢enské hodnoceni (Scambler
a Hopkins 1990, in Fernandes et al. 2007). Je jasné, Ze epilepsie ovliviiuje chovani a kvalitu
Zivota nikoliv pouze €lovéka trpiciho timto onemocnénim, ale i celé jeho rodiny. Tento fakt je
véeobecné znamy, ale paradoxné je uvedeny aspekt epilepsie vzacné zkouman, a to
obzvlasté v rozvojovych zemich, kde je bfemeno spolecensky negativniho vnimani tohoto
onemocnéni pravdépodobné nejvyraznéjsi (Li a Sander, 2003, in Fernandes et al., 2007).
Vyzkumy popisuji stigma v odliSnych nahledech a vysledky jsou vétSinou vyvozovany
z kvalitativniho méreni. Vhodnéjsi je pfitom mit k dispozici konkrétni kvantitativni nastroj
umoznujici reliabilni a validni méreni a srovnani vysledk( (Li a Sander 2003, in Fernandes et

al., 2007). Moznosti takovych nastroji budeme diskutovat v podkapitole 3.3.

Rozkryti stigmatu souvisejiciho s epilepsii a jeho pfic¢in bylo jednim z hlavnich bodu
projektu ,Out of the Shadows” (,Ven ze stinu“). Jednalo se celosvétovou kampan proti
epilepsii (ILAE/IBE/WHO, 1999, de Boer, 2002, in de Boer, 2008). Ta byla zjednodusené
receno vedena snahou o to, aby bylo podvédomi lidi stimulovano natolik, aby se nenechali
strhnout jiz vytvorenymi negativnimi stereotypy. Do znaéné miry byla pfitom tato kampan
zamérena na rozvojové zemé, kde je epilepsie zasadnim problémem a boji s ni vétSinou neni

mozné vénovat dostatek financénich prostredkl a energie.

V oblasti institucializovaného stigmatu muze jit napfiklad o neochotu poskytnout
adekvatni zdravotni pojisSténi pro lidi s epilepsii. To je akorat vystavuje zbyte¢nym rizik(m.
Problém se netykd pouze zemi se Spatnym socidlnim a ekonomickym zdzemim. Vyzkum
odhalil skute¢nost, Zze u 36 % jedincl postizenych epilepsii nebyla schvalena ve Spojeném
kralovstvi zadost o urcity typ (¢i typy) zdravotniho pojisténi (Jacoby, 2005, in de Boer et al.
2008). Tato diskriminace poukazuje na neschopnost poskytnout odpovidajici finan¢ni
zajisténi proti riziklim hrozicim jedinci s epilepsii a jeho rodiné. Procesy zaclefiovani jedincl
s epilepsii v rGznych zemich celého svéta se od sebe mohou lisit, avsak odmitavé chovani
a jedndni se objevuji vSude. Byla objevena dvé moind feSeni pro sniZzovani stigmatu
spojeného s epilepsii. Prvni cesta se tyka samotnych epileptik(, ktefi potrebuji podporu, aby
se dokazali ubranit dennimu stereotypnimu chovani okolniho svéta a aby se zvysila jejich
rezistence v0ci rdznym negativnim vliviim. Ve druhé roviné jde o celkovy stav spolecnosti

a o0 prosazovani prav osob s epilepsii na rdznych urovnich. V tomto sméru vznikaji sdruzeni,
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ktera nejen poskytuji psychickou a socialni oporu lidem s epilepsii, ale ktera rovnéz bojuji
proti Sifeni diskriminaénich procest uZz i na politické scéné. SnaZi se rovnéZz prosazovat
zlepsovani poskytovanych sluzeb pro lidi s epilepsii (Lee, 2000, in de Boer et al. 2008). Velmi
dilezitym faktorem zde jsou rovnéZ intervence zamérené na redukci stigmatu spojeného

s epilepsii, na néz se zaméfime v dalsi podkapitole.

3. 2 Intervence vedouci k redukci stigmatu

| pfes narustajici rozsah literatury zamérené na rzné aspekty epilepsie je relativné
malo vyzkumnych studii, které se zamétuji na snizovani stigmatizace u tohoto onemocnéni.
Intervence orientované na sniZovani stigmatu u epilepsie jsou typicky zaméreny na urcité
vyznamné cilové skupiny, jako jsou napfiklad ucitelé, studenti ¢i osoby pracujici ve
zdravotnictvi. Formy realizovanych intervenci se mohou li§it a mohou sahat od
nizkorozpoctovych a uzkoprofilovych aktivit realizovanych v ramci jedné konkrétni komunity
az po komplexni marketingové kampané. Dlouhodobd efektivita téchto zdkrokl pro
odstranfovani stigmatu byla ve vysledku smisena a ukazalo se, Ze zaméreni intervence na
oblast sniZzovani stigmatu u epilepsie za pomoci rozsifovani znalosti a jeji pochopeni ma

vétSinou pouze kratkodoby pozitivni dopad (Fiest et al., 2014, in Weberova, 2016).

Problematikou intervenci zamérenych na redukci stigmatu u déti mladsiho skolniho
véku?® se v Ceské republice dlouhodobé zabyva tym dr. Brabcové z FPE ZCU. Studie z roku
2013 (Brabcova et al., 2013) ukazala, Ze uzitim edukacniho videa a dramatu je mozné zvysit
znalosti déti o epilepsii a rovnéz zlepsit postoje k osobam s touto nemoci. Podrobnéjsi studie
z roku 2016 (Weberova, 2016) poté uzitim dotazniku ovérovaného v této préci ukazala, ze je
mozné uzitim edukacniho videa i Cteného pribéhu efektivné snizit miru stigmatizace v cilové

skupiné déti mladsiho Skolniho véku.

Intervence pro sniZzeni stigmatu mohou byt rovnéz zaméreny pfimo na jedince
s epilepsii. Zde se jako jedna z efektivnich forem intervence jevi tzv. podptirna skupina, ktera
zprostiedkovava setkani osob potykajicich se s podobnym problémem. Jedincim muze

pomoci rozsifit informace a umozni jim podélit se o osobni zkuSenosti a problémy. Ukdazalo

? Tato skupina je podle poznatki vyvojové psychologie nejlepsi z hlediska mozné efektivity intervenci.
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se, Ze dospivajici jedinec, ktery se alespon Sestkrat zucastnil prislusného sezeni, dokazal

razantné sniZit miru vnitfné ztotoZznéného stigmatu (Fiest et al., 2014, in Weberova 2016).

3. 3 Nastroje pro méreni stigmatu

Stigma je mozné zjistit riznymi zplsoby. Mezi ty nejéastéjsi a z praktického hlediska
nejefektivnéjsi patfi schvalené a psychometricky ovérené Skaly. Pro nds podstatné jsou skaly,
kterd méri miru stigmatizace souvisejiciho s epilepsii. V literature mlizZeme vedle pro nas
nejdUlezitéjsi Skaly SSE-Stigma scale of epilepsy (Fernandes et al., 2007) najit i 3polozkovou
Skalu stigmatu upravenou odborniky v oblasti stigmatizace (Jacoby, 1992, in Fernandes et
al., 2007) a S5polozkovou skdlu stigmatu pro déti (Austin, Shafer, Deering, 2002, in
Fernandes et al., 2007). Skaly jsou typicky uréeny pro méfeni stigmatu pfimo u jedincli
s epilepsii. Jedina SSE $kala dokaze mérit miru stigmatizace z pohledu okoli (Fernandes et al.,

2007 in Weberovda, 2016). Ztohoto dlivodu se na tento nastroj zamérime v nasledujici

podkapitole podrobnéji.

3. 3. 1 Skala stigmatu epilepsie SSE — Stigma scale of epilepsy

Tento nastroj, se kterym budeme pracovat v praktické ¢asti prace, obsahuje celkem
5 komplexnich témat se 24 polozkami. Kazdd z nich ma 4bodovou 3kdlu. Respondenti
oznacuji pro né nejpfijatelnéjsi odpovéd pro danou polozku za pomoci pfislusné cetnosti
(1=vlbec ne, 2=trochu, 3=hodné, 4=zcela). Z praktického hlediska je dulezité, Zze celkové
skore konvertované na stupnici 0-100 bod( Ize stanovit i v ptipadé, Ze respondent z néjakého
dlvodu nezodpovi vSechny otdzky. To vSak neni pfilis ¢asté, protoze pfi podani zpétné vazby
respondenti v origindlnim vyzkumu uvadéli, Ze neméli problémy s porozuménim otazkam
(Fernandes et al., 2007). Stigma scale of epilepsy je nastroj umoziujici vycisleni stigmatu
u epileptického onemocnéni za pomoci skdly. Otazky tohoto ndstroje disponuji uspokojivou
obsahovou validitou a vysokou mirou vnitfni konzistence. Diky tomu je skala reliabilni
a validni (Bunchaft, Cavas, 2002, in Fernandes et al.,, 2007), coZ napovidd o spolehlivosti
méreni stigmatu u epilepsie (Fernandes et al., 2007). Zakladem pro validaci SSE k hodnoceni
stigmatu byly doporucené standardy pro pripravu Skal (Menezes a Nascimento 2000,
Almeida et al. 1989, Morley a Snaith 1989, in Fernandes et al. 2007). Standardy obsahuji
2 slozky, koncepcni a empirickou. Hodnoticim nastrojem je analyza statistickymi metodami a

porovnani s kritérii tzv. zlatého standardu. Stigma scale of epilepsy byl pfi jeho tvorbé
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srovnavan s jinymi nastroji umoznujici méreni stigmatu u dalSich chronickych onemocnéni.
Vysledky srovnavani odhalily fakt, Ze existuje rozdil ve vnimdni stigmatu u epilepsie a jinych

chronickych onemocnéni (Fernandes et al., 2007).

Ceska verze dotazniku SSE byla prezentovana Weberovou (2016). PFeklad z angli¢tiny
byl realizovan v souladu s obecnymi pravidly pro realizaci prekladt vyzkumnych néastroji®.
Z pGvodnich 24 polozek byla vzhledem k prfedpoklddanému uZiti ndastroje u déti

a dospivajicich vypusténa jedna polozZka tykajici se sexudlniho Zivota jedincu s epilepsii.

*Tj. dva nezavislé pieklady, panel odbornikd schvalujici zavéreénou verzi apod. Podrobnosti k piekladu jsou
uvedeny v praci Weberové (2016).
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4 Metodologie a vysledky

Vzhledem k zaméreni této bakalarské prace jsme pochopitelné zvolili kvantitativni

formu vyzkumu vyuZzivajici dotazniky SSE.

4. 1 Cil prace

Cilem této prace bylo provést komplexni psychometrické ovéreni ceské verze
dotazniku Stigma scale of epilepsy (SSE) umozniujiciho méfit miru stigmatizace spojené
s epilepsii (mimo jiné) u osob, které touto nemoci netrpi. Vzhledem k tomu, Ze se jednalo
o komplexni psychometrické ovéreni zahrani¢niho dotazniku, nebudeme definovat

partikularni hypotézy.

Nutnost mit k dispozici validni a reliabilni ndstroj umoziujici kvantifikovat miru
stigmatizace spojené s epilepsii byla jasné demonstrovdna v teoretické ¢asti prace a vychazi
z aktualnich potieb vyzkumu v této oblasti i klinické praxe. V ramci psychometrického
ovérovani dotazniku budeme pouzivat zakladni psychometrické pojmy, které si blize

pfedstavime v nasledujici podkapitole.

4. 2 Vymezeni zakladnich psychometrickych pojmu

Reliabilita

Mira, do jaké jsou skéry kazdé osoby konsistentni pfes opakované pouziti procedury
méreni, takZe jsou spolehlivé a opakovatelné (Urbanek, 2002). V praxi se typicky pracuje
s tzv. split-half reliabilitou, reliabilitou ve smyslu vnitini konzistence (mérenou pomoci tzv.
Cronbachova alfa) a test-retest reliabilitou. Pro ucely naseho vyzkumu budou vyznamné
posledni dvé polozky, tj. Cronbachovo alfa a test-retest reliabilita. Podivejme se proto na né

ponékud podrobnéji.
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Cronbachovo alfa

Koeficient hojné uzZivany pro méreni reliability testu, jehoZz slozky jsou shodné
s modelem ekvivalentu pravych skorG. Pfi splnéni uréitych podminek se jedna o dolni odhad
reliability. Cronbachovo alfa nabyvajici teoreticky hodnot v intervalu <-1,1> lze definovat
jako index vnitfni konzistence dotazniku, pficemz vyssi kladnd hodnota odpovida vétsi vnitini
konzistenci. Cronbachovo alfa lze stanovit pfi znalosti vSech korelacnich koeficientd mezi

jednotlivymi poloZzkami testu vztahem

n-r

EERNOREING

o . T P . n-(n—-1)
kde n je pocet poloiek testu a I je aritmeticky primér stanoveny z celkem —————~

neredundantnich korelacnich koeficientl mezi polozkami (tj. korelacnich koeficientli mezi
rdznymi polozkami testu). Moderni statistické programy vétSinou uvedenou hodnotu stanovi
automaticky bez toho, aby bylo nutné provadét rucni vypocet pomoci vysSe uvedeného
vzorce. Pro to, aby byl dany nastroj hodnocen jako vyhovujici z hlediska vnitfni konzistence,
by méla byt hodnota Cronbachova alfa vétsi nez 0,7. Hodnoty bliZici se jedné vSak rovnéz
nejsou optimalni. V souladu s uvedenym vztahem totiz odpovida maximalni hodnota 1
extrémni situaci, kdy by korelace mezi vSiemi polozkami byly rovny pravé jedné. V takovém
pfipadé vsak vSechny polozky méri Uplné to samé a dochazi k tzv. psychometrickému
paradoxu a k prudkému snizZeni validity daného nastroje (Urbdnek, 2002). Mizeme proto
fici, Ze idealni rozpéti pro Cronbachovo alfa je zhruba 0,7-0,95, kdy rtizné polozky daného
nastroje jsou v rozumné mire konzistentni (tj. méfi jeden spolecny koncept), ale zaroven si

zachovavaji sva specifika a neméri vSechny Uplné totéz.
Test-retest reliabilita

Je zjistovany korelacni koeficient skor(, ktery vychazi ze vzork( stejného testu u stejné
skupiny jedincl pred a po uplynuti pfedem stanoveného ¢asového Useku (Urbanek, 2002).
Velmi dllezita otazka je, jak dlouho po prvotnim testovani byl realizovan retest. Napriklad
u dotazniku méficiho aktudlni Uroven vnimaného stresu test-retest reliabilita prudce klesa
s Casem uplynulym mezi testem a retestem, kdyZ pfi odstupu dvou dnl dosahuje hodnoty

0,85, zatimco pfi odstupu 6 tydnu jiz pouze hodnoty 0,55 (Cohen et al., 1983). Na druhé
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strané u testl méficich osobnostni rysy je pozadovana velmi vysoka a v ¢ase témér neménna
test-retest reliabilita dosahujici mnohdy hodnot kolem 0,8 i pfi odstupu nékolika let mezi

plvodnim testem a retestem.
Validita

Validita neboli pravdivost odhaluje schopnost testu méfit skute¢ny predpokladany ucel
dotaznikového Setfeni (Urbdnek, 2002). Pravé Urbanek (2002) ve své praci popsal 3 zdroje
dikazu o validité. Obsahova validita je to, do jaké miry je obsah psychodiagnostické metody,
situace testovani a chovani vyZzadované od probanda v souladu s tim, co se od dané metody
ocekdva a jaky je jeji ucel. Empiricka validita je uddvana jako vztah mezi skérem ziskanym
v testu a urcenymi vnéjsimi kritérii (a ¢asto se urcuje jako tzv. soubézna validita na zdkladé
korelace vysledkd vdaném testu a vysledk( v jiném standardizovaném testu meéficim
analogicky koncept). Konstruktova validita se zaméfruje na vztahy testovych ryst v ramci
pfislusné teorie a je pomérné tézko uchopitelnd. Jako zdroj dikaz( o konstrukové validité se
v praxi velmi Casto uziva tzv. faktorova analyza a to bud' v explorativnim, nebo jesté lépe
v konfirmativnim pojeti. Tyto metody jsou velmi vyznamné i pro nasi praci a popiSeme je

v nasledujicich odstavcich.
Explorativni faktorova analyza

Tato technika ma za ukol urcit vzajemné korelace velkého mnoZstvi méfitelnych
proménnych (typicky poloZek testu) a na zdkladé vyslednych hodnot oznacit skupiny
proménnych, které statisticky , patfi k sobé" (maji spolecny faktor). Pocet faktor(i by mél byt
co nejmensi a pozorované zavislosti by mély byt zdlvodnény co moZnd nejjednoduseji.
Faktor je nasledné pojmenovan a na jeho zdkladé je vytvofena nova $kdla, se kterou se
pracuje v dalsi analyze, kde bude zastupovat plvodni polozky. Cely postup vychazejici ze
znalosti korelacnich koeficientu je znacné vypoctové narocny a v praxi jej nelze realizovat bez
specialnich programd. Nastaveni konkrétnich parametr( a naslednd interpretace vysledk(
explorativni faktorové analyzy jsou mnohdy nejednoznacné a vyzZaduji znacnou zkusSenost
prislusného vyzkumnika (Skaloudova, 2010). Naroénost metody spociva i v tom, Ze ke ziskani
rozumné interpretace je potfeba provést rotaci faktorl, coz je vriadé pripadd dosti

netrivialni.
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Konfirmativni faktorova analyza

V pfipadech, kdy jsou predem stanoveny hypotézy o poctu a povaze faktorl, je
vhodnéjsi pouzit analyzu konfirmativni. Na druhou stranu tato technika se da wvyuzit
i v prfipadech, kdy povaha proménnych neni uréena a diky tomu nejsme schopni stanovit
pocet a povahu jednotlivych faktor(. Zde je doporuceno vyuzit explorativni faktorovou
analyzu pro predbézny posudek a nasledné ustanoveni hypotéz o poctu a povaze faktor(. Ty
se mohou nasledné ovéfit pomoci konfirmativni faktorové analyzy. Podstatou analyzy je
statisticky test hypotéz, ktery urcuje to, do jaké miry jsou ziskand data ve shodé
s uvazovanym modelem (Skaloudova, 2010). Konfirmativni faktorova analyza jiz patfi do
komplexnéjsi rodiny metod takzvaného strukturdiniho modelovani, které je hojné vyuzivano

v fadé prirodovédnych i spolec¢enskovédnich disciplin.

4. 3 Realizace vyzkumného sSetreni

Realizace vyzkumu probihala na predem sjednanych pracovistich, konkrétné na
vybranych stfednich Skolach v Plzeriském kraji. Prvotni oslovovani Skol vytipovanych
k zapojeni do vyzkumu probihalo prostfednictvim e-mailu. MUZeme v podstaté fici, ze
prakticky vSechny skoly, které byly k tomuto vyzkumu predem vybrany, nam vyhovély a
podafrilo se od nich ziskat souhlas s provedenim vyzkumu. Pouze na jedné Skole se objevoval
problém souvisejici s vyuZitim osobnich Gdajl studentd, ktefi dotaznik vyplfiovali. Byla proto
potreba urcitd improvizace vedouci k alternativnimu feseni. Kazdy student, ktery se zucastnil
vyzkumu, si mohl vybrat, zda test podepiSe vlastnim jménem, pfezdivkou ¢&i znakem, podle
kterého by si svij test poznal®. Prvni testovani bylo zadano jesté pied letnimi prazdninami a
to na konci cervna 2015. Podafilo se ziskat data pouze z jedné stredni Skoly, jelikoz kv(li
mimoskolnim aktivitdm nebylo vétSinou mozné zastihnout potfebny pocet respondentdu.
Kvali tomu se vyzkum zdrzel o dva mésice. Dotazniky ziskané z prvni sSkoly byly pres
prazdniny zpracovavany a po letni pauze byla posbirdna data ze Skoly druhé. Retest by mél
byt u daného typu nastroje realizovan s odstupem alespon tfi mésict tak, aby bylo mozné
odpovidacim zplsobem prokazat stabilitu vysledk( v ¢ase. V ptipadé prvni Skoly byl i

vzhledem k moznostem daného pracovisté a dalsim faktordm dosazen rozestup Sesti mésicu.

* Oznateni bylo nutné proto, aby lo sparovat plvodni testy a retesty a provést tak vypocet pfisluiného
korela¢niho koeficientu udavajiciho test-retest reliabilitu.
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U Skoly druhé se podafilo i pres malé potize ziskat interval mezi testovanimi tfi mésice. U
testovani se pochopitelné muselo pocitat s tim, Ze nékteré studenty, ktefi dotaznik vyplnili
pfi prvnim testovani, nebude moiné pfi retestu zastihnout. Objevily se tudiz i dotazniky,
které k sobé nemaiji prislusny retest. | tak se vSak podafilo ziskat zcela dostatecny vzorek jak
pro puvodni testovani, tak i pro ovéreni test-retest reliability. V nasledujici podkapitole

stru¢né popiseme soubor respondentli naseho vyzkumu.

4. 4 Soubor respondentt

Vyzkum byl zaméreny na studenty ve véku 15 — 18 let. Proto byly dotazniky rozdany
v prvnim az tfetim roéniku na vybranych sttednich $kolach’. Zakladni charakteristiky souboru

respondentl jsou uvedeny v tabulce 3.

Tabulka €. 3 — Zakladni charakteristiky souboru respondentt

Charakteristika

1.testovani (n=207)

2. testovani (retest, n=169)

Pohlavi
Muz 73 (35,3 %) 58 (34,3 %)
Zena 134 (64,7 %) 111 (65,7 %)
Vék 16,2+1,54° roku 16,3+1,51 roku

(rozpéti 15-18 let)

(rozpéti 15-18 let)

Setkal se s pojmem

epilepsie
Ano 181 (87,4 %) 151 (89,3 %)
Ne 26 (12,6 %) 18 (10,7 %)
Osobni znalost nékoho
s epilepsii
Ano 52 (25,1 %) 44 (26,0 %)
Ne 155 (74,9 %) 125 (74,0 %)

® pramér * vybérova smérodatna odchylka

4. 5 Analyza ziskanych dat

Vedle zakladnich deskriptivnich statistik byla feSena vnitfni konzistence pomoci
Cronbachova alfa a test - retest reliabilita pomoci Pearsonova korela¢niho koeficientu. Byla
rovnéz pouzita explorativni a konfirmativni faktorova analyza pro stanoveni a ovéfreni
faktorové struktury dotazniku. Na zakladé faktorové struktury dotazniku byly vytvoreny skaly

a stanoveny jejich zakladni charakteristiky, vnitini konzistence a korelace mezi nimi.

> Konkrétné se jednalo o Gymnazium Ludka Pika, Plzefi a Hotelova $kola u Borského parku, Plzen.
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K vypoctim byla vyuZita trialovd verze specidlniho statistického softwaru XLSTAT
a specializovany software LISREL9.1 umoznujici vypocty strukturdlniho modelovani a

konfirmativni faktorové analyzy®.

4. 6 Deskriptivni statistiky dotazniku a jeho reliabilita

V prvni fazi jsme provedli stanoveni zakladnich charakteristik dotazniku na zakladé
postupu pro vypocet celkového skore popsaného v origindlnim ¢lanku o SSE (Fernandes et
al., 2007). Toto skdére se urcuje na zdkladé linedrni transformace hrubého skéru daného
sou¢tem bod( za jednotlivé polozky na skalu 0-100 bodd tak, Ze 100 bod( odpovida
maximalni mozné mire stigmatizace (tj. nejvice negativni odpovédi u vSech polozek), zatimco
0 bodl odpovidd minimalni mozné stigmatizaci (tj. nejvice pozitivni odpovédi u vsech
polozek). Uvedme konkrétni priklad, jak se tato transformace provadi: Uvaziujme
respondenta, ktery vyplnil vSech 23 otdzek a v souctu dosahl hrubého skéru 45 bodd. Mozné
rozpéti hrubého skéru je v jeho pfipadé 23-92 bodl (protoze rozpéti kazdé polozky je 1-4
body). Transformaci bychom provedli nasledovné: (45-23) / (92-23)*100 = 31,88 bodu.
Vyhodou uvedeného postupu je jednak to, Ze v podstaté uvadi miru stigmatizace
v procentech a usnadnuje tak interpretaci, jednak pak to, Ze jej Ize vhodné pouiZit i v ptipadé,
Ze respondent nékteré polozky nechal nevyplnéné. UvaZujme napfiklad situaci, kdy by
respondent odpovédél pouze na 18 polozek a dosahl hrubého skéru 49 bodd. MozZné rozpéti
je vtakovém pripadé 18-72 bodl a transformace se provede nasledovné: (49-18) / (72-
18)*100 = 57,41 bodu. V této souvislosti je vSak treba fici, Ze pripady, kdy by néktery
z respondentd nechal nékterou polozku nevyplnénou, byly v nasi studii zcela vyjimecné a

tvorily méné nez 0,1 % z celkového poctu moznych pripadu.

S takto ziskanymi transformovanymi body jsme stanovili primérnou hodnotu, ktera
vySla 46,17 bodu. Vybérovd smérodatna odchylka byla 12,98 bodu, pficemz nejmensi
hodnota byla v naSem souboru 15,94 bodu a nejvétsi 84,06 bodu. Graf 1 uvadi krabicovy graf
(tzv. boxplot) pro nase data, kde je zobrazen vedle priiméru, minima a maxima rovnéz

median a jednotlivé kvartily.

® Tento licencovany software byl zakoupen na FPE ZCU v ramci grantového projektu GJ16-02453Y Dité
s epilepsii v prostredi skoly.
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Graf . 1 - krabicovy graf pro celkové skére dotazniku SSE

Z hlediska posouzeni normality dat je vhodné stanovit rovnéz vybérovou Sikmost a
Spic¢atost, které v naSem pripadé vysly 0,178 a -0,160. V obou pfipadech jde tedy o hodnoty
blizké nule, coz nasvédcuje tomu, Ze data by mohla pochdzet z normalniho rozdéleni.
Exaktné jsme tento predpoklad potvrdili pomoci hned ¢tyf rliznych testd normality, z nichz
vSechny jednoznaéné ukdzaly, Ze na béiné uZivané hladiné vyznamnosti 0,05 nelze
zamitnout hypotézu o tom, Ze data pochazeji z normalniho rozdéleni. Konkrétni p-hodnoty
se pohybovaly vrozmezi 0,36-0,55, coz ukazuje, Ze data pochazeji svelkou
pravdépodobnosti z normalniho rozdéleni (viz tabulka 4). To umoziuje vyuzit k ptipadnému
dalSimu zkoumani parametrické testy majici za predpoklad normalitu dat. Pro zajimavost
uvedme, Ze stejné p-hodnoty dostaneme i pfi testovani normality hrubych skor(, protoze
linearni transformace nemUzZe mit na otazku, zda jsou data rozdélena podle Gaussovy kfivky

Ci nikoliv, zadny vliv.
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Tabulka €. 4 — Vysledky testovani normality dat

Test Anderson- Jarque-
normality Shapiro-Wilk Darling Lilliefors Bera
p-hodnota

testu 0,554 0,494 0,360 0,517

V dalsim kroku je dulezité zjistit, jaka je reliabilita dotazniku. Reliabilitu jsme posuzovali
jednak z hlediska vnitfni konzistence, jednak pak zhlediska tzv. test-retest reliability
udavajici stabilitu méreni v ¢ase (viz informace v podkapitole 4.3.). Pro urceni vnitfni
konzistence je u dotaznik(l s ordinalni stupnici, kterd je stejnd u vSech polozek, vhodné tzv.
Cronbachovo alfa (podrobnéji podkapitola 4.3.) V nasem ptipadé vyslo Cronbachovo alfa
0,856, coz svédci o velmi dobré vnitfni konzistenci dotazniku. Z tohoto pohledu je tedy
reliabilita zajiSténa. Z hlediska test-retest reliability jsme u celkového skéru ziskali hodnotu
0,47, coz je statisticky vyznamnd kladnd hodnota svédcici o tom, Ze mezi vysledky danych
respondentl v testu a retestu existuje znatelna korelace. Z hlediska psychometrie je uvedena
hodnota na dolni hranici akceptovatelnosti, je vSak tfeba uvazit, Ze retest probéhl u vétsiny
respondentl aZ po Sesti mésicich, coz je pomérné dlouha doba. U jednotlivych polozek se
korelace pohybovaly v rozpéti 0,23 — 0,55, cozZ jsou vSechno statisticky vyznamné hodnoty.
Celkové se tak stabilita v dotazniku v ¢ase jevi jako pfijatelnd, ackoliv pfedevsim u polozky 1
(korelacni koeficient roven 0,23) mohou vznikat urcité pochybnosti a bylo by vhodné do

budoucna provést dalsi zkoumani vhodnosti této polozky.

Celkové mulzeme fici, Ze z hlediska vnitfni konzistence je dotaznik velmi dobry,
z hlediska test-retest reliability splfiuje zakladni poZadavky, a¢koliv nedosahuje hodnot, které
jsou bézné u nékterych jinych nastroji s vybornymi psychometrickymi vlastnostmi. V dalSim
kroku provedeme explorativni faktorovou analyzu s cilem prozkoumat blize strukturu

dotazniku.
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4. 7 Explorativni faktorova analyza

Po uréeni popisnych statistik a stanoveni vnitini konzistence a test-retest reliability
Ceské verze dotazniku jsme pfistoupili ke zjisténi jeho faktorové struktury. V prvnim kroku
bylo nutné ovérit, zda ma viibec smysl provadét explorativni faktorovou analyzu, tj. zda jsou
splnény zakladni pfedpoklady této techniky. Tyto pfedpoklady se daji typicky rozdélit do ctyr

hlavnich kategorii:

1. Vyhovujici velikost vzorku — obvykle se pozaduje, aby pocet respondentll déleny
poctem polozek byl rozhodné vétsi nez pét. V nasem pripadé mame 207 respondent(
a 23 polozek, coz odpovida podilu 9. Zakladni poZadavek na velikost souboru je tak
bez problém{ splnén, ackoliv nedosahujeme hodnoty 20, ktera je obvykle uvazovana

pro explorativni faktorovou analyzu jako idedlni.

2. Faktorovatelnost — odpovidd predpokladu, Ze mezi polozkami existuji signifikantni
korelace a ma tedy vibec smysl| hledat spolecné faktory. Jako vhodnda metrika se jevi
tzv. Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) kritérium, které ma nabyvat hodnoty alespon 0,5.
V nasem pripadé toto kritérium bylo pro cely dotaznik 0,724, kdyZz hranice 0,5 byla
prekrocena u vSech 23 polozek. Je tak mozné fici, Zze pozadavek na faktorovatelnost

je v nasem vzorku bez problému splnén.

3. Linearita — vazby mezi jednotlivymi polozkami by mély byt v ramci mozZnosti linedrni a
nemélo by se objevovat velké mnozstvi odlehlych pozorovani. Tento predpoklad se

testuje zpravidla vizudlni kontrolou korelogramd u nékterych vybranych dvojic

n-(n-1)

proménnych (celkovy pocet téchto dvojic je — kde n je pocet polozZek, coz

v nasem pripadé 23 polozek davd celkem 258 riznych dvojic; neni proto redlné
testovat vSechny dvojice). Kontrola nékolika nahodné vybranych dvojic ukazala, zZe
pozadavek na alespon zakladni miru linearity by mél byt u nasich dat splnén
pfinejmensim vtom smyslu, Ze se v datech neobjevuje Zadna jasné nelinedrni

zavislost.
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4. Normalita — nejednd se o zcela nutnou podminku, ale faktorova analyza dava lepsi
vysledky v pfipadech, Ze data odpovidaji multirozmérnému normdlnimu rozdéleni.
V této souvislosti si musime uvédomit, Ze vnasem pfipadé mame v podstaté
ordinalni data na stupnici o 4 moZnych stupnich a je tedy otdzka, do jaké miry se
vibec dd o normalité mluvit. Pfislusné testovani provedené ve specializovaném
softwaru LISREL 9.1 naznacuje, Ze data vySe uvedeny predpoklad sice nespliuji, ale
rozdil neni tak velky, aby mohlo dojit k néjakému podstatnému naruseni vysledk.
Jako pozitivni se zde jevi i to, Ze celkové skére dotazniku odpovidd normalnimu

rozdéleni, jak jsme ukazali vyse.

Celkové tedy mlZeme konstatovat, Ze ziskana data jsou vyhovujici pro provedeni
explorativni faktorové analyzy. Pted jeji realizaci je vSak jesté vhodné se podivat na to, zda
nékteré z poloZek nejsou adepty na vyrazeni z dotazniku. Ktomu ndm mohou poslouZit

nasledujici indicie:

e Jiz vySe zminéné KMO kritérium pro jednotlivé polozky, které naznacuje, Ze
vsechny polozky jsou pro faktorovou analyzu akceptovatelné (nebot
prekracuji hodnotu 0,5)

e korela¢ni matice (tvofena vzhledem k ordinalni povaze naSich dat tzv.
polychorickymi korelacemi) — pokud by néktera z polozek neméla s jinymi
polozkami zadné statisticky vyznamné kladné korelace, znamena to, Ze
nezapada do daného konceptu a nema ji smysl do faktorové analyzy vibec
zafazovat. To v nasem pfipadé nenastava, ackoliv pfedevsim u polozky 1
jsou uvedené korelace celkové nizké a tato polozka se tak jevi jako
problematicka.

e Korelace jednotlivych polozek s celkovym skérem (zde jiz pracujeme
s Pearsonovskymi korelacemi) by mély byt kladné a statisticky signifikantni.
To se na hladiné vyznamnosti 0,05 potvrdilo u vSech polozek, ackoliv
hodnota 0,17 u polozky 1 potvrzuje jeji problemati¢nost a jako potencidlné
problematicka se zde jevi i polozka 12 s korela¢nim koeficientem zhruba

0,33.
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Zavérem mulzZeme fici, Ze vSechny polozky jsou pro faktorovou analyzu akceptovatelné,
ackoliv i zde se ukazuje problemati¢nost polozky 1, u které byla jiz dfive konstatovdna nizka

test-retest reliabilita. Tato otazka bude diskutovana dale.

Po provedeni pfipravnych praci jsme tedy mohli pfistoupit k explorativni faktorové
analyzy vychdzejici z korelaéni matice tvorené polychorickymi korelacemi. PFfi nastaveni
parametrd analyzy jsme vychazeli ze zkuSenosti s psychometrickym ovérenim dotazniku
CHEQOL-25, které jsou popsany v praci (Brabcova et al., 2014). To znamen3, Ze explorativni
faktorovou analyzu jsme provedli metodou hlavnich faktor(, pricemz pocet faktorll jsme
v prvnim kroku nijak neomezovali (coZ je v souladu s tim, Ze faktorova struktura dotazniku
SSE nebyla zkoumana ani vjeho plvodni verzi a proto neexistoval Zadny teoreticky
predpoklad o tom, kolik faktor( by vlastné mélo byt).

Tabulka €. 5 - Vlastni ¢isla a vysvétleny rozptyl faktord pro provedeni explorativni faktorové
analyzy

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7

Vlastni &islo 5,517 1,717 1,389 1,323 0,920 0,707 0,607

Vysvétleny
rozptyl (%) 23,988 7,465 6,040 5,754 4,000 3,075 2,639

Vysvétleny

rozptyl

kumulativné

% 23,988 31,454 37,494 43,248 47,248 50,323 52,963

Ukazalo se, Ze vlastni Cislo vétsi nez 1 maji 4 faktory, 5. faktor se vSak této hodnoté blizi
(vlastni ¢islo 0,92). Kaiserovo pravidlo doporucuje do dalSich Uvah zaradit faktory s vlastnim
Cislem vétSim nez 1. Toto pravidlo vsak nelze brat zcela absolutné a proto jsme postupné
provedli rotaci faktorl pro 3, 4 a 5 faktorl tak, abychom ziskali co moznda nejpresnéjsi
predstavu o struktufe dotazniku. Rotace byla provedena primarné metodou Varimax, ktera
se pro dany typ dat jevi jako vhodnd. Vysledky jsme vsak ovéfili i metodou Oblimin
a nezaznamenali jsme zdasadni rozdily, coz svéddi o jisté stabilité modelu. Ukazalo se, Ze
v pfipadé rotace pro 3 a 5 faktor( ziskdvame nepresvédcivé vysledky, kdy u fady polozek byly

srovnatelné faktorové zatéze a interpretace vysledk( byla velmi nejasna a z obsahového
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hlediska matouci (faktorové zatéze pro tyto pripady jsou uvedeny v prilohach prace). Naopak

po rotaci 4 faktor(i se podafilo ziskat pomérné jednoznacné vysledky, které jsme ddle

dokdazali rozumné interpretovat.

V tabulce 6 uvadime faktorové zatéie pro vySe uvedené 4faktorové rfesSeni ziskané

metodou hlavnich faktor( s naslednou rotaci ¢tyf faktord metodou Varimax. Je vidét, Ze

u vétsiny polozek je patrny jeden jednoznacné prevazujici faktor majici ve vétsiné pripadu

zatéz vétsi nez 0,5. Jako problematické z hlediska vypoctu se jevi polozky 1, 11 a 12, kde jsou

nejvyssi faktorové zatéze mensi nez 0,4, coz svédéi o tom, Ze tyto polozky nejsou

jednoznacéné ukotveny v dané strukture. U polozky 1 a ¢astec¢né polozky 12 to mize souviset

s problémy jiz uvedenymi vySe, u polozky 11 se pak zda byt patrny simultanni vliv faktor(

1a4.

Tabulka €. 6 - Faktorové zatéze pro 4faktorové reSeni

Faktor1 Faktor2 Faktor3 Faktor4
Polozka 1 0,017 -0,037 -0,094 0,366
Polozka 2 0,048 0,698 0,046 0,045
Polozka 3 0,096 0,788 -0,021 0,041
PoloZka 4 0,249 0,451 0,370 -0,060
Polozka 5 -0,004 0,470 0,370 0,030
Polozka 6 0,549 -0,011 0,354 0,379
Polozka 7 0,092 -0,016 0,749 0,121
Polozka 8 0,524 0,061 0,063 0,421
Polozka 9 0,607 -0,100 0,126 0,259
Polozka 10 0,299 0,013 0,653 0,224
Polozka 11 0,360 -0,019 0,164 0,291
Polozka 12 0,054 0,267 0,160 0,190
Polozka 13 0,262 0,123 -0,097 0,406
Polozka 14 0,101 -0,035 0,178 0,680
Polozka 15 0,145 0,337 0,105 0,491
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Polozka 16 0,213 0,023 0,348 0,529

Polozka 17 0,239 0,081 0,230 0,506
Polozka 18 -0,056 0,244 0,141 0,425
Polozka 19 0,670 0,089 0,261 0,155
Polozka 20 0,892 0,115 0,142 -0,001
Polozka 21 0,183 0,066 0,642 -0,060
Polozka 22 0,182 0,188 0,625 0,237
Polozka 23 0,540 0,112 -0,073 -0,043

Poznamka. Tuc¢né je vidy oznacena nejvétsi faktorova zatéz u dané polozky.

4. 8 Interpretace jednotlivych faktort

Zasadni soucasti explorativni faktorové analyzy je vécna interpretace jednotlivych faktor(.
Na zakladé teoretického rozboru a obsahové analyzy polozek navrhujeme nasledujici

interpretaci7:
1. Predpoklad odezvy epilepsie v osobnim Zivoté

Tento faktor zastupuji v dotazniku otazky 6, 8, 9, 11, 19, 20, 23. Jsou zamérené na
oblast vztahU a predsudkl, které ovliviuji osobni Zivot jedince s epilepsii. Do otdzek je
zahrnuto pouze nejblizsi okoli, jako je rodina ¢i partnersky vztah. Je zde zastoupena i mira

emocionalniho zasaZeni jedince.
2. Emocionalni pohled vefejnosti na epilepsii

Faktor zahrnuji otazky smérujici k Sirokému okoli. Odkryvaji schopnost adaptace vici
neptiznivym situacim, které mohou doprovazet tento druh onemocnéni. MlzZeme se zde
bavit i o schopnosti reagovat, pokud by nastala situace, jako je tfeba samotny epilepticky

zachvat.

7 Jsme si pIn& védomi obtiznosti interpretace faktorové struktury a toho, e jiny vyzkumnik by pro stejné
vysledky vypoctu u téhoz dotazniku mohl provést interpretaci ponékud odlisnou.
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3. Predpoklad odezvy epilepsie v pracovnim procesu

Zde interpretujeme faktor 3 sytici polozky 7, 10, 21 a 22 tykajici se skoly a rodiny jako
predsudky spojené s epileptickymi zdchvaty v kontextu daného prostiedi. Otazky se tykaji i

predpokladli pro zaclenéni do skupiny na pracovisti i ve skole.
4. Emocionalni pohled jedince s epilepsii

Soubor otdzek faktoru dCislo 4 byl zaméfen na oblast okoli z pohledu jedince
postizeného epilepsii. U respondentl vystihuje zvnitfnéni pocitd epileptika a uréeni pohledu

v podobé miry zasaZzeni emocionalni stranky jedince s epilepsii.

4. 9 Vlastnosti Skal vytvorenych na zakladé faktorové analyzy

V dalsim kroku jsme stanovili popisné charakteristiky 4 $kdal vytvorenych na zdakladé
explorativni faktorové analyzy a interpretace zjisSténych Ctyr faktorl. Ke kazdé skdle jsme
vypocetli primér a smérodatnou odchylku. V souladu s postupem popsanym podrobné vyse
u celkového skoére jsme vysledné hrubé skoéry v danych skalach konvertovali na skalu 0-100
u vSech otazek dané skaly) a 100 odpovidalo nejvyssi mozné mire stigmatizace v dané skale
(tj. nejvice negativnim odpovédim u vSech otazek dané $kaly). Vysledky po provedeni

konverze jsou uvedeny v tabulce 7.
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Tabulka €. 7 - Popisné statistiky a vnitini konzistence skal dotazniku SSE

poradi a zahrnuté | aritmeticky  vybérova vybérovy vybérovy Cronbachovo
nazev Skaly a polozky pramér smérodatnd koeficient koeficient alfa

jeji mozny odchylka Sikmosti Spicatosti
rozsah

1. Pfedpoklad
odezvy 6,8-
epilepsie v 9,11,19- 37,36 18,67 0,326 -0,088 0,818
osobnim 20,23
Zivoté
(0-100 bodi)
2.
Emocionalni
pohled 2-5,12 53,11 18,60 0,280 0,022 0,670
verejnosti na
epilepsie
(0-100 bod)
3. Pfedpoklad
odezvy
epielpsie v 7,10,21,22 51,65 20,71 0,029 -0,377 0,784
pracovnim
procesu
(0-100 bodi1)
4,
Emocionalni
pohled 1,13-18 46,88 16,02 0,04 -0,106 0,723
jedince s
epilepsii
(0-100 bodi)

Z tabulky 7 je patrné, Ze vybérové koeficienty Sikmosti a Spi¢atosti se pohybuji ve vSech
pfipadech pomérné blizko nule, coZ naznacuje, Ze data pochazeji pfiblizné z normalniho
rozdéleni. Po provedeni exaktniho Jarque-Berraova testu normality zaloZzeného pravé na
analyze vybérové Sikmosti a Spicatosti se ukazalo, Ze u Zadné ze skal neni mozné zamitnout
na béziné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05 hypotézu o tom, Ze data pochdzeji z normalniho
rozdéleni. To je pozitivni vysledek z toho pohledu, Ze pfi pfipadném dalSim pouZiti tohoto
dotazniku je moZné pouzivat béiné parametrické testy a neni nutné se uchylovat k testiim
neparametrickym nutnym pro data vyrazné se odchylujici od normalniho rozdéleni.
Z hlediska vnitfni konzistence se ukazuje, Ze vSechny Skdly vykazuji Cronbachovo alfa
v rozmezi 0,67-0,82, coz jsou dostatecné vysoké hodnoty. Je tak moziné fici, Ze dotaznik je
vnitfné konzistentni nejen jako celek, ale i v rdmci jednotlivych $kdl stanovenych na zakladé

explorativni faktorové analyzy.
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Nasledné jsme pfrikrocili k uréeni korelaci mezi jednotlivymi Skalami. Spocetli jsme tedy

Pearsonovy korela¢ni koeficienty pro jednotlivé skdly a uvedli vyslednou korelaéni matici do

tabulky 8. Z ni je zjevné, Ze korelace jsou ve vSech pfipadech kladné a pro dany pocet

respondentl statisticky signifikantni, pficemz se pohybuji v rozmezi 0,234-0,433. Je tedy

jasné, Ze mezi jednotlivymi Skdlami existuji mirné kladné korelace, jez na jedné strané

ukazuji, Ze vSechny Skaly méfi urcity spolecny koncept, na strané druhé vsak ukazuji na

existenci urcitych podstatnych rozdilii mezi subkoncepty vyjadrenymi jednotlivymi Skdlami.

To je vsouladu stim, Ze stigma spojené s epilepsii je komplexni zaleZitosti majici rfadu

rdznych souvislosti.

Tabulka €. 8 - Korelace mezi jednotlivymi skdlami dotazniku SSE

poradia

nazev skaly

1.
Pfredpoklad
odezvy
epilepsie

v osobnim
Zivoté
(0-100 bodi1)

1,000

0,308

0,332

0,415

2.
Emocionalni
pohled
verejnosti na
epilepsii
(0-100 bodu)

0,308

1,000

0,271

0,234

3.
Predpoklad
odezvy
epilepsie v
pracovnim
procesu
(0-100 bodi1)

0,332

0,271

1,000

0,433

4,
Emocionalni
pohled
jedince s
epilepsii
(0-100 bodu)

0,415

0,234

0,433

1,000

39



4. 10 Konfirmativni faktorova analyza

Po Uspésné realizaci explorativni faktorové analyzy jsme pokladali za vhodné provést
konfirmativni analyzu tak, abychom dokazali posoudit, jak se sdaty shoduje ndmi
preferovany 4faktorovy model a pro srovnani i konkurenéni model 3faktorovy a 5faktorovy,
ktery jsme v explorativni analyze testovali a zamitli z vySe uvedenych divod(. Konfirmativni
analyza je vypoctové komplikovany proces, kjehoZz realizaci je potfeba mit specificky
vypoctovy software. My jsme poutZili trialovou verzi softwaru LISREL 9.1 for Windows, ktery
vyrabi spolecnost Scientific Software International, Inc se sidlem v USA ve staté lllinois.
Autorem tohoto softwaru je Karl Joreskog poklddany mnohdy pfimo za jednoho ze

zakladatell konfirmativni faktorové analyzy a strukturalniho modelovani.

Zakladni myslenka je zadat do softwaru pfislusna data, specifikovat dany model ziskany
v pfedchozi explorativni analyze a nasledné provést specifikaci modelu iterativnim vypoctem
pfislusnych parametr(. Z praktického hlediska je vsak dleZitéjsi posouzeni shody modelu
s daty, které lze provést chi-kvadrat testem shody puvodni korelaéni matice s korelacni
matici odvozenou na zdkladé predpokladu o tom, Ze manifestni proménné jsou nami
specifikovanou linedrni kombinaci faktor. U komplexnéjsich modeld se vsak v praxi témér
nikdy nepodafi docilit toho, abychom mohli nezamitnout nulovou hypotézu o shodé ptvodni
a odhadnuté korelaéni matice bez nutnosti provadét znaéné mnoistvi upresnéni modelu,
jejichZ obsahova interpretace by byla nejasna ¢i dokonce matouci. Z tohoto divodu tak hraji
v konfirmativni faktorové analyze velkou roli rGzné indexy shody, které software
vyhodnocuje automaticky a které z riznych hledisek hodnoti kvalitu modelu a jeho shodu
s daty. Tyto indexy jsou pak velmi praktické i pro porovnani riznych faktorovych modell na
danych datech (na rozdil od chi-kvadratu, kde je vysledna hodnota zavisla na poctu stupnt

volnosti daného modelu, jenz je pro rlizné modely rizny).

V odborné literatufe nepanuje Uplna shoda na tom, jaké indexy preferovat a uvadeét.
Zde se budeme fidit stejné jako ve studii (Brabcova et al, 2014b) ¢lenénim uvedenym
v (Hooper, Coughlan & Mullen, 2008) a doporucenim uvadét vedle celkového chi-kvadratu
rovnéz jeden absolutni index shody, jeden relativni index shody a jeden index vyjadfujici
uspornost modelu. Ve shodé s vySe uvedenym v této praci z absolutnich index( index

uzijeme index RMSEA. U néj plati, Ze mensi hodnota odpovida lepsi shodé modelu s daty.
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Z relativnich index(l pouZijeme Casto aplikovany index CFl. Ten se pohybuje v rozmezi 0-1,
pficemz vétsi hodnoty odpovidaji lepsi shodé modelu s daty. Z indexd vystihujicich dspornost
modelu pak pouzijeme index PGFI (Mulaik et al., 1989). Podrobnéjsi informace o jednotlivych
indexech a dalSich obecnéjsich souvislostech konfirmativni faktorové analyzy jsou uvedeny v
(Brabcova et al, 2014a). Zde je nasim cilem ,pouze” ilustrovat vhodnost nami preferovaného
4faktorového modelu odvozeného v minulé kapitole metodami explorativni faktorové
analyzy tim, Ze jej srovname s konkurencnimi modely 3faktorovymi a 5faktorovymi, jez byly
rovnéZz ovérovany, ale byly odmitnuty z divodu nepresvédCivych vysledkl a sloZité
interpretace. Pro maximalni jednoduchost a ndzornost pfitom budeme u vSech tfi modell

kldst nasledujici omezujici podminky:

e Kazidda polozka je sycena pravé jednim faktorem, a to tim, u néhoz vysla pfi
explorativni faktorové analyze nejvétsi faktorova zatéz (pro 4faktorovy model
oznaceny jako Model 2 je to patrné z tabulky 9, pro 3faktorovy a 5faktorovy
model oznacené po fadé jako Model 1 a Model 3 poté z tabulek uvedenych
v pfiloze)

e U Zadného z modelll nejsou zahrnuty korelace mezi chybovymi slozkami
jednotlivych poloZzek

e Mezi vsemi faktory u vSech model(l jsou uvazovany vzdjemné korelace.

Pfedevsim prvni a druha podminka jsou znaéné omezuijici a pfi interpretaci vyslednych
hodnot indexl je nutné je brat v potaz. Nasim cilem vsak neni zlepSovat kvalitu modelu
pridavanim dalSich a dalSich vazeb mnohdy bez jasné vécné interpretace, ale srovnat tfi
rdzné modely v ,surovém” stavu a demonstrovat tak uziteCnost konfirmativni faktorové

analyzy jako metody umoznujici komparaci.

Zakladni vysledky jsou shrnuty v tabulce 9. Je patrné, Ze pocet parametrd modelu je
roven dvojndsobku poctu polozek (u kazdé polozky je uvazovana faktorova zatéz a chybova

slozka...), k némuz je pricten pocet korelaci mezi faktory.
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Tabulka €. 9 - Vlastnosti modelti a zhodnoceni shody modeli s daty pomoci konfirmativni faktorové
analyzy

Model 1 Model 2 Model 3
Pocet polozek 23 23 23
Pocet faktort 3 4 5
Pocet korelaci mezi 3 6 10
faktory
Celkovy pocet 49 52 56
parametri modelu
Celkovy pocet 276 276 276

parametri zcela
nasyceného modelu

Pocet stupriti volnosti = 227 224 220
(tj. rozdil poctu

parametri daného

modelu a nasyceného

modelu)
Chi-kvadrat 559,04 (<0,0001%) 491,43 (<0,0001) 460,30 (<0,0001)
RMSEA 0,0841 0,0759 0,0744

(0,0753; 0,0929)° (0,0668; 0,0851) (0,0649; 0,0839)
CFI 0,699 0,758 0,757
PGFI 0,663 0,673 0,654
Poradi podle kvality 3. 1. 2.

? p-hodnota testu nulové hypotézy, e se ptvodni korelaéni matice shoduje s korelaéni

matici odvozenou na zdkladé vyse uvedeného modelu
bg5.- procentni intervalovy odhad indexu RMSEA

Z vysledkl je jasné, zZe nejhorsich vysledkd dosahu Model 1 pracujici s tremi faktory a to
prakticky ve vsech kritériich (véetné kritéria Uspornosti PGFIl, kde by mél byt vzhledem
k nejmensimu poctu parametrl modelu ve vyhodé). Modely 2 a 3 jsou v mnoha ohledech
srovnatelné, ale pfi podrobnéjsSim zkoumani se jako nepatrné lepsi jevi nami preferovand
4faktorovy Model 2. Je tieba fici, Ze indexy shody ani u jednoho z modell nedosahuji néjak
presvédcivych hodnot a shoda modelu s daty zde rozhodné neni dokonald. S uvdzenim toho,
jak je stigma komplexni fenomén (a toho, Ze se zda jednd vibec o prvni studii zamérujici se
na faktorovou strukturu dotazniku SSE) jsou vSak ziskané vysledky pfinejmensim
akceptovatelné. Urcité by bylo vhodné se zamyslet nad tim, jak dale zlepsit psychometrické

vlastnosti uvedeného dotazniku, to je vSak jiz nad rdmec této prace. Na zavér uvedme pro
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informaci vystup z programu LISREL (graf 2). Z néhoz jsou patrné vysledky ziskané vypoctem

pro ndami preferovany 4faktorovy model (tj. Model 2).
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Graf ¢. 2 - graficky vystup z programu LISREL pro 4faktorovy model
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5 DISKUZE

V této Casti se zamérime predevsim na srovnani nami dosazenych vysledk( s tim, co
zjistil Fernandes et al. (2007) ve své originalni studii. Dale se velmi stru¢né podivame na to,
jak byl tento dotaznik vyuzit v praxi v rdmci intervenci vedenych za Gcelem za Gcelem snizeni

stigmatu spojeného s epilepsii.

OrigindIni dotaznik (Fernandes et al., 2007) ma 24 polozek, nase upravena ceska verze
poté pouze 23 otdzek, protoZe jsme vzhledem k véku nasi cilové skupiny vypustili otdzku,
ktera se zaméruje na sexudlni Zivot osob s epilepsii. Zde je nutné upozornit také na Cislovani
otdazek. Ve vyhodnoceni naseho dotazniku oznacujeme polozky Cisly 1-23, kdezito
v originalnim dotazniku jsou polozky oznaceny pod 5 hlavnimi otazkami, které obsahuji
podotazky a, b, ¢, d apod. (viz. pfiloha dotazniku). Pfecislovani bylo provedeno na zakladé
poradi jednotlivych polozek s cilem zjednodusit orientaci ve vysledkové ¢asti. Jak jiz bylo
uvedeno, primérna hodnota u celkového skore stigmatizace vysla 46,17 bodu. Vybérova
smérodatnd odchylka byla 12,98 bodu, pficemZ nejmensi hodnota byla v naSem souboru
15,94 bodu a nejvétsi 84,06 bodu. Pro srovnani uvedme, Ze v origindlni studii (Fernandes et
al., 2007) zamérené na SSE byla primeérnad hodnota u respondentl netrpicich epilepsii 49
bod( a smérodatna odchylka 13,25 bodu. Tyto hodnoty jsou rdmcové srovnatelné s nasimi
vysledky (drobny rozdil necelych tfi bod( u priméru neni mozné i vzhledem k nizkému poctu
respondentlt v originalni studii pokladat za statisticky signifikantni). Cronbachovo alfa
udavajici vnitfni konzistenci nastroje vyslo v nasem pripadé 0,856, coz svédéi o velmi dobré
vnitfni konzistenci dotazniku. Pro srovnani, v origindlni studii bylo Cronbachovo alfa
dotazniku SSE na hodnoté 0,81. V origindlni studii nebyla provedena faktorova analyza, coz
pravdépodobné souviselo s pomérné nizkym poctem jejich respondentl. V nasem pripadé
byl pocet respondentl pro provedeni této komplexnéjsi statistické techniky jiz dostatecny
a byla jednoznacné prokazana preferovana 4faktorova struktura dotazniku. Z hlediska test-
retest reliability nejsou v origindlni studii pfislusnd data uvedena, v nasem pripadé vysel
prislusny korelacni koeficient uspokojivé, ackoliv predevsim u polozky 1 byla odpovidajici
hodnota pomérné nizka, jak jiz bylo uvedeno. Ostatné polozka 1 byla shledana jako mirné
problematicka hned v nékolika dfive uvedenych aspektech a je otdzka, zda by v budoucim

dals$im vyvoji tohoto néstroje méla byt tato polozka ponechdana. Jeji neuchopitelnost pro
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radu respondentll mlZe souviset stim, Zze formulace ,zvladat svou vlastni nemoc” uZitd

v Ceské verzi nemusi byt vSem respondentim Uplné jasna.

DllezZitou otazkou je to, jakym zplsobem je moziné intervenovat ve prospéch snizeni
miry stigmatizace. Jak jiz bylo uvedeno v podkapitole 3.2. V této oblasti bylo v neddvné dobé
dosaZzeno urcitého pokroku diky intervenci pomoci edukacniho videa a ¢teného ptibéhu, u
nichz byla efektivita pfi redukci miry stigmatu prokdzana pravé pomoci ndmi ovérovaného
dotazniku SSE (Weberova, 2016). Tato prace tak jiz ma i praktické dopady do oblasti
intervenci, jimz je v odborné literatufe vénovana rostouci pozornost (Fiest et al., 2014).
Zaroven vsak plati, Zze jsme teprve na pocatku dlouhé cesty vedouci k efektivni redukci
stigmatu spojeného s epilepsii a stim souvisejicim zlepSenim kvality Zivota osob s touto

nemoci i jejich blizkych.
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6 ZAVER

Predkladand prace méla primarné za cil provést psychometrické ovéreni dotazniku
SSE-Stigma scale of epilepsy umoznujiciho méfit miru stigmatizace souvisejici s epilepsii u
osob, které touto nemoci netrpi. Z toho se odvijela i jeji struktura. V teoretické ¢asti jsme
vymezili zakladni pojmy tykajici se medicinskych aspektl epilepsie a zaméfili jsme se rovnéz
na jeji etiologii, terapii a progndzu. Zvlastni pozornost jsme vénovali stigmatu spojenému
s epilepsii a nastrojlim, jejichz pomoci by bylo mozné toto stigma mérit. V praktické casti
jsme nejprve vymezili klicové psychometrické pojmy ohledné reliability a validity
vyzkumnych ndstroj0 a nasledné seznamili c¢tenare svysledky komplexniho
psychometrického ovéreni daného ndstroje provedeného na vzorku 207 studentl stfednich
Skol. Ukdzalo se, Ze studovany dotaznik vykazuje vybornou vnitini konzistenci, uspokojivou
test-retest reliabilitu a jednoznacnou 4faktorovou vnitfni strukturu, jejiz interpretaci jsme
provedli. MGZeme tedy fici, Ze psychometrické vlastnosti nastroje jsou zcela vyhovujici a je
mozné jej tak vyuZzit k dalsSim vyzkumUm v oblasti stigmatizace spojené s epilepsii (pfedevsim
u intervencnich studii) i v praxi. Z tohoto dlivodu jsme presvédceni, Ze cile této bakalarské
prace byly jednoznacné splnény, coz dokazuje i skute¢nost, Ze pfispévek opirajici se ¢astecné
o vysledky této prace byl pfijat k prezentaci na 12. evropském kongresu o epilepsii, ktery se
kona v zafi 2016 v Praze. To vSak neznamend, Ze by nebylo vhodné pokracovat v dalSim
vyzkumu, ktery by se mohl tykat vedle jiz diskutované otazky vhodnosti vypusténi polozky 1
z dotazniku rovnéz napfriklad problematiky soubézné validity nastroje pfipadné korelaci mezi
znalostmi o epilepsii, postoji k lidem stouto nemoci a mirou stigmatizace. Véfime, Ze
poznatky prezentované v této praci budou ptfinosem pro odbornou komunitu i pro dalsi
vyzkum v této oblasti a nikdy nekoncici snahu o redukci stigmatu spojeného s epilepsii a

zvyseni kvality Zivota jedinca trpicich timto onemocnénim.
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RESUME

Pfedlozend bakalarska prace se zaméfuje na to, jak méfit Uroven stigmatizace
souvisejici s epilepsii v populaci jedincl netrpicich touto nemoci. Hlavnim cilem studie bylo
provést komplexni psychometrické ovéreni dotazniku Stigma scale of epilepsy (SSE)
navrzeného Fernandesem v roce 2007 a ukazat, Ze tento vyzkumny nastroj umoZniiuje mérit
odpovidajicim zplisobem miru stigmatizace. Do studie se zapojilo celkem 207 respondentl
ve véku 15-18 let, ktefi vyplnili 23polozkovou ¢eskou verzi dotazniku SSE. Po 3-6 mésicich byl
proveden retest tak, aby bylo moZné stanovit test-retest reliabilitu nastroje. Bylo prokazano,
Ze uvedeny dotaznik vykazuje velmi dobré psychometrické vlastnosti véetné vysoké vnitini
konzistence (Cronbachovo alfa 0,856) a jednoznacnou a relativné snadno interpretovatelnou
4faktorovou strukturu. To naznacuje, Ze jde o kvalitni dotaznik, ktery je moiné vyuzit
v dalSim vyzkumu i v praxi. Uvedeny nastroj byl ostatné jiz vyuZit ve studii provedené
Weberovou a zamérené na redukci stigmatu souvisejiciho s epilepsii u déti pomoci dvou
intervenci (edukacni video a pribéh.) Bylo zjiSténo, Ze obé intervence vedly k poklesu

stigmatu souvisejiciho s epilepsii ve sledovanych skupindch.

Kli¢ova slova: epilepsie, stigma, Skdla vnimaného stigmatu, psychometrické vlastnosti, mira

stigmatizace, déti
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This thesis is focused on methods how to evaluate level of epilepsy-related
stigmatization in the general population (i.e., the population not suffering from epilepsy).
The particular aim of the study was to provide psychometrical verification of Stigma scale of
epilepsy (SSE) proposed by Fernandes et al. (2007) and to demonstrate that this research
tool enables to measure the level of stigmatization in a proper way. In total, 207
respondents aged 15-18 years were involved in the study and completed the 23item Czech
version of SSE. A retest has been done after 3-6 months in order to determine test-retest
reliability of the tool. It was proved that the Czech version of the SSE questionnaire exhibited
very good psychometric properties including high internal consistency (Cronbach’s alpha of
0.856) and a clear and easy-to-interpret 4-factorial structure. It suggests that this
guestionnaire is psychometrically sound and may be useful as research tool in academic
research well as in practice. The questionnaire has been already used in a study carried out
by Weberova on evaluation of effectiveness of two interventions (an educational video and a
story) aiming on reduction of epilepsy-related stigma among children. It was proved that the

both interventions resulted in a decrease of epilepsy-related stigma in the given groups.

Keywords: epilepsy, stigma, Stigma scale of epilepsy, psychometric properties, level of

stigmatization, children
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Priloha ¢. 1
DOTAZNIK O EPILEPSII

Rad bych Vas poprosil o vyplnéni dotazniku, ktery je zaméren na problematiku epilepsie

VEK:...ooovvvveeeieieieiiieieeeeeeeeeeeeeees Pohlavi: muz Zena
IMENO @ PHJMENI e Datum:.....coeveieririeee e
SKOIa: i THa e MESLO:..ccvicriirececrecrecreiene

Setkal/a jste se nékdy dfive s pojmem epilepsie? (zakrouzkuj spravnou moznost) ANO NE
Znate osobné nékoho s epilepsii? Pokud ano, koho?

Nyni si postupné prectéte ndsledujici otdzky a vZdy zakrouZkujte Cislo, které nejlépe vyjadiuje Vds ndzor.
Odpovidejte podle této hodnotici stupnice:

1 - vubec ne 2 - trochu 3 - hodné 4 - zcela

Bud'te prosim upfimni ve svych odpovédich. Pokud nékteré otazce nerozumite nebo nevite, jak odpovédét,
nechte ji nevyplnénou. Dékuji za spolupraci.

1. Myslite si, Ze osoby s epilepsii jsou schopny zvladat svou vlastni nemoc?
1 2 3 4
2. Jak byste se citil/a, kdyz byste vidél/a epilepticky zachvat?

a) vydésené 1 2 3 4 c) smutné 1 2 3 4
b) vystrasené 1 2 3 4 d) soucitné 1 2 3 4

3. Jaké potize si myslite, Ze maji lidé s epilepsii v jejich kazdodennim Zivoté?

a) ve vztazich 1 2 3 4 b) v préci 1 2 3 4
c) emocionalni 1 2 3 4 d) v pratelstvi 1 2 3 4
e) ve skole 1 2 3 4 f) s predsudky 1 2 3 4

4. Jak si myslite, Ze se citi lidé s epilepsii?

a) ustarané 1 2 3 4 e) zahanbené 1 2 3 4
b) zavisle 1 2 3 4 f) depresivné 1 2 3 4
c) neschopné 1 2 3 4

d) ustrasené 1 2 3 4

g) stejné jako bez epilepsie 1 2 3 4

5. Podle Vaseho nazoru budou predsudky o epilepsii souviset s:

a) vztahy 1 2 3 4 d) skolou 1 2 3 4
b) manzelstvim 1 2 3 4 e) rodinou 1 2 3 4
c) praci 1 2 3 4

Zkontrolujte, prosim, jesté jednou svoje odpovédi! Dékuji za vyplnéni dotazniku!



Priloha c. 2

Faktorové zatéze pro 3faktorové reseni

Faktor | Faktor 2 | Faktor 3
1
Polozkal | 0,187 -0,082 0,004
Polozka2 | 0,003 0,662 0,004
Polozka3 | 0,056 0,814 -0,100
Polozka4 | 0,038 0,533 0,297
Polozka5 | -0,151 0,469 0,371
Polozka6 | 0,577 -0,065 0,313
Polozka7 | -0,078 -0,033 0,767
Polozka8 | 0,657 0,001 0,029
Polozka9 | 0,669 -0,132 0,037
Polozka 10 | 0,192 -0,026 0,641
Polozka 11 | 0,418 -0,062 0,146
Polozka 12 | 0,056 0,242 0,190
Polozka 13 | 0,430 0,074 -0,066
Polozka 14 | 0,313 -0,120 0,341
Polozka 15 | 0,276 0,271 0,185
Polozka 16 | 0,309 -0,045 0,448
Polozka 17 | 0,360 0,007 0,301
Polozka 18 | 0,055 0,177 0,259
Polozka 19 | 0,636 0,056 0,120
Polozka 20 | 0,820 0,106 -0,104
Polozka 21 | -0,025 0,060 0,572
Polozka 22 | 0,092 0,143 0,612
Polozka 23 | 0,506 0,119 -0,226
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Priloha ¢c. 3

Faktorové zatéze pro 5faktorové rfeseni

Faktor 1 | Faktor 2 | Faktor 3 | Faktor4 | Faktor5

Polozka 1 | -0,024 -0,068 -0,172 0,412 -0,012
Polozka | -0,009 0,760 0,087 -0,027 -0,048
Iioloika 0,029 0,829 -0,074 0,006 0,103
Izoloika 0,092 0,027 0,034 0,017 0,905
ioloika -0,164 0,214 0,185 0,087 0,511
Iioloika 0,456 -0,006 0,300 0,281 -0,084
goloika -0,074 -0,175 0,659 0,090 0,266
Izoloika 0,479 0,093 -0,003 0,358 -0,136
ioloika 0,584 -0,149 0,018 0,212 0,006
ioloika 0,167 -0,009 0,645 0,113 0,005
Iigloika 0,319 0,045 0,169 0,202 -0,169
|icl>loika -0,050 0,168 0,054 0,226 0,180
Iiczﬂoika 0,204 0,048 -0,246 0,447 0,069
Iizloika -0,038 -0,109 0,040 0,715 0,019
Iiiloika 0,002 0,229 -0,065 0,549 0,151
:Ioika 0,062 -0,082 0,216 0,537 0,102
Iiiloika 0,131 0,074 0,165 0,466 -0,068
Iic7>loika -0,168 0,241 0,100 0,425 -0,034
|1c8>Ioika 0,638 0,104 0,231 0,031 -0,072
Iiiloika 0,896 0,030 0,020 -0,091 0,110
Izgloika 0,092 0,054 0,677 -0,173 0,037
Iziloika 0,050 0,194 0,618 0,122 -0,022
|§<2)Ioika 0,540 -0,034 -0,229 -0,027 0,238
23
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