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Uvop

Téma své diplomové prace jsem zvolila s ohledem na jeho aktudlnost. Epilepsie neni
ojedinélym onemocnénim a mlZe se s nim setkat kdokoliv z nas. Proto je dllezité mit
alespon zakladni povédomi o jeho charakteru a projevech tak, aby nedochazelo k chybnym
usudkdm a abychom byli schopni poskytnout prvni pomoc v pfipadé, Ze se staneme svédky
epileptického zachvatu. Osobné jsem méla moZnost se presvédCit, Ze mezi lidmi stale
panuje mnoho mylnych predstav o epilepsii jako takové i o zplsobech poskytovani prvni
pomoci. Epilepsie ¢asto znacné ovliviiuje kvalitu Zivota déti, dospivajicich i dospélych, ktefi
ji trpi a i vdnes$ni dobé se poji se stigmatizaci, kterda mUzZe nejen pro déti Skolniho véku
predstavovat vyraznou zatéz a znesnadriovat jim fungovani v tfidnim kolektivu. Proto bych
si rdda rozsirila své znalosti o této nemoci a také zjistila, jakou Urovni znalosti disponuji Zaci
raznych zakladnich Skol, jaké postoje zaujimaji viaci svym spoluzakim s epilepsii a které
faktory tyto postoje ovliviuji. Cilem této prace je tedy v ndvaznosti na predchozi vyzkumy
(napf. Brabcova et al., 2017) zmapovat Uroven znalosti a miru stigmatizace v souvislosti
s epilepsii u spoluzakl ditéte stimto onemocnénim, a to vkontextu relevantnich
proménnych, mezi néz patti Uroven znalosti o epilepsii, informovanost zakll o onemocnéni
jejich spoluzaka epilepsii a jeho sociometricka pozice ve tfidé. V teoretické ¢dasti prace se
budeme vénovat definicim epilepsie zejména ve vztahu ke Skolnimu prostredi a vymezime
problematiku stigmatizace v obecné roviné. Pozornost vénujeme také studiim zabyvajicim
se otdzkou znalosti a miry stigmatizace v souvislosti s epilepsii, realizovanym v Ceské
republice i ve svété. K ucellim Setreni v ramci praktické casti prace byla zvolena metoda
kvantitativniho vyzkumu, pfiéemz vyzkumny soubor tvofi Zaci 1. a 2. stupné vybranych
zakladnich skol v Plzeriském, Karlovarském a Jihoceském kraji. K ziskdni dat vyuZijeme
v pfedchozich vyzkumech standardizované dotazniky - psychometricky ovéreny
jedenactipolozkovy dotaznik ke zjistovani Urovné znalosti o epilepsii (Brabcova et al., 2017),
standardizovany jedenadvacetipolozkovy dotaznik ke zjiStovani miry stigmatizace

v souvislosti s epilepsii (Brabcova et al., 2017) a sociometrickou L-J metodu.

Doufam, Ze vysledky této prace prispéji k vytvoreni teoretického ramce pro realizaci
intervenci vedoucich ke zlepSeni stavajiciho stavu a budou rovnéz vyuzitelné pro dalsi

vyzkum.



TEORETICKA CAST



1 UvoD DO PROBLEMATIKY EPILEPSIE

1.1 VYMEZENI POJMU EPILEPSIE A JEJi ETIOLOGIE

Epilepsie je nejcastéji se vyskytujicim lécitelnym neurologickym onemocnénim, a to
v détstvi i v dospélosti. Jedna se o chronické onemocnéni, které se projevuje opakovanymi

nevyprovokovanymi epileptickymi zachvaty (Krsek, 2010).

Prevalence epilepsie (tj. pocet pacientl s epilepsii, ktefi v poslednich 5 letech
prodélali alespon jeden epilepticky zachvat) ve svété se velmi lisi, pohybuje se v rozmezi od
2,7 do vice nez 40/1000 obyvatel, prestoZe vétsina studii ukazuje rozmezi od 4 do 8. Vyskyt
u déti ve véku 6-18 let se obvykle uvadi v rozmezi 50-100/100 000 osob. Celosvétové touto
chorobou trpi cca 10 milionG déti. V Ceské republice je ji postizeno zhruba 13 000 déti, co?
odpovida prevalenci pfiblizné 6/1000 obyvatel (Brabcova et al., 2015), celkové Zije v Ceské

republice asi 100 000 obyvatel s epilepsii, tedy asi 1 % populace (Krsek, 2010).

Epilepsie je onemocnénim povahy genetické Ci ziskané. Na vyvoji kazdého jedince
maji podil vlivy podminujici, ddle dédi¢né dispozice a vlivy vnéjsiho prostredi — vyvolavajici
(Brabcova, 2013). Jiz Hippokrates tvrdil, Ze epilepsie mlze byt dédi¢nd. Tissot v poloviné
18. stoleti uvedl, Ze k rozvoji epilepsie mohou vést pravé genetické faktory (Moran, 2007).
»Epilepsie jsou skupinou nemoci, pro které je geneticka sloZka riizna pro rtizné typy epilepsii“
(Moran, 2007, s. 20). Velmi dllezité je presné stanovit typ epilepsie, z tohoto pohledu hraje
velmi podstatnou roli rodinnd anamnéza pacienta, resp. kompletni rodokmen, ktery by
poskytl informace o mozném vyskytu stavl poruseného védomi, kieci, febrilnich kieci a
podobné, rovnéz je potrebné znat podrobny pribéh téhotenstvi matky a pripadny vyskyt
vyvojovych vad v rodiné. Trpi-li epilepsii jeden z rodic(, stoupa riziko epilepsie u ditéte na
5 % a maiji-li epilepsii rodi¢e oba, zvysi se az na 10-15 % (Moran, 2007). Uvedena disla
dokumentuji skutecnost, Ze samotnd epilepsie neni automaticky dédi¢na. U nékterych typ(
epilepsie (dfive uzivan nazev idiopatické ¢i geneticky podminéné epilepsie) hraje geneticka
dispozice velmi podstatnou roli, u jinych (dfive symptomatické ¢i strukturalné-metabolické
epilepsie) jsou zasadni jiné faktory. Z hlediska etiologie byly jesté rozliSeny tzv. kryptogenni
epilepsie, u nichz je etiologie nejasna (Aulicka a Oslejskovd, 2014). Nova klasifikace z roku

2017 pak dle etiologie rozliSuje nasledujici kategorie: strukturdlni, geneticka, infekéni,



metabolickd, autoimunni a nejasna etiologie. Detaily jsou uvedeny v praci Marusice et al.

(2018).

Jak jiz bylo uvedeno, vyznamnou roli hraje vnéjsi prostredi. To na dité puasobi jiz
v prenatdlnim obdobi. Zde mohou byt pfi¢inou rozvoje epileptického onemocnéni
napriklad toxické latky, uzivané matkou, které negativné ovlivni vyvoj (neurogenezi) mozku.
V obdobi perinatalnim je rizikovy samotny pribéh porodu, pfi némz muze dojit k poSkozeni
mozku dlsledkem nedostatku kysliku, mechanickym poskozenim pfi prichodu uzkymi
porodnimi cestami, klestémi nebo infekcemi a aktudlnimi poruchami metabolismu matky a
novorozence. V postnatalnim obdobi jsou za nejéastéjsi pric¢inu vzniku sekundarnich
epilepsii povaziovana cévni postizeni mozku, nddorovd onemocnéni, encefalopatie,

traumata a infekéni onemocnéni mozku (Moran, 2007).

1.2 KLASIFIKACE EPILEPTICKYCH ZACHVATU

Epilepticky zdchvat je nahly elektricky vyboj v mozku, ktery ma za nasledek zménu

v oblasti vnimani, chovani ¢i védomi (Reilly a Ballantine, 2011).

Krsek definuje epilepticky zachvat jako klinicky projev abnormalni aktivity neurond,
které jsou lokalizovany prevainé v mozkové kare. Abnormadlni neurondini aktivita je
obvykle ¢asové limitovand, doba trvani jednotlivych zachvatli se mlze pohybovat v rozmezi
od nékolika sekund do nékolika malo minut. Zachvaty mohou byt i protrahované (vleklé),
nebo muze byt nakupit vice zachvatl v epizodach. Klinicky obraz jednotlivych zachvati je
velmi variabilni. Zavisi na tom, ve které ¢asti mozku abnormalni epilepticka aktivita vznikla
a do které oblasti se Sifila. Ojedinély epilepticky zachvat ¢i zachvaty, které byly
vyprovokovany specifickymi podnéty, vsak nemusi vidy znamenat zacatek epilepsie, nebot
i zdravy mozek muze za urcitych okolnosti na nékteré podnéty zareagovat epileptickym

zachvatem (Krsek, 2010).

Incidence! novych pfFipadd epilepsie (opakujicich se epileptickych zachvatu)
v rozvinutych zemich ¢ini 24-53/100 000 osob za rok, v méné rozvinutych zemich Jizni
Ameriky je uvadéna incidence nékolikandsobné vyssi, 110-190/100 000 osob. Nejvyssi

incidence je zaznamenana u déti, a to zejména v prvnich mésicich jejich Zivota. V dospélém

L Incidence — pocet nové se vyskytujicich pifpadii onemocnéni v uréitém Case a prostoru



véku klesd a ve véku nad 70 let opét stoupd, pficemz se udava o néco vyssi incidence u
muzu (Moran, 2007). Az u tfi Ctvrtin nemocnych se prvni epileptické zachvaty objevuji pred
dosazenim dvacatého roku véku. Zvysena cetnost vyskytu zachvatl v détském véku souvisi
s vyvojem a zranim centralni nervové soustavy a vysokou pohotovosti ke vzniku zachvatu

(Krsek, 2010).

Klasifikace epileptickych zachvatl a epilepsii je nejednotna, jedna se o velmi
komplikovanou problematiku, ktera neni pfredmétem této prace. Pro jeji ucely byla proto
zvolena nejpouzivanéjsi kategorizace, kterou predstavuje mezinarodni klasifikace
epileptickych zachvatl a epilepsii zpracovand Mezinarodni ligou proti epilepsii — ILAE
(International League Against Epilepsy). V rdmci této klasifikace je uvazovan jako prvni krok
klasifikace typu zachvatu, jako druhy uréeni typu epilepsie a konecné jako treti stanoveni
epileptického syndromu, ke kterému vsak jesté nebyla vyddna formalni klasifikace (Marusic

et al., 2018). Mimo to je nové provedeno i rozdéleni dle etiologie popsané vyse.

Cilem organizace ILAE, zaloZzené v roce 1909 v Budapesti, je posilit a Sifit poznatky o
epilepsii, podporovat vyzkum, vzdélavani a odbornou pfipravu, zlepsit sluzby a péci o
pacienty, a to zejména prevenci, diagnostikou a |é¢bou (ILAE History and Archives, 2018).
Plvodni klasifikace z roku 1981 byla revidovana a v roce 2017 byla publikovana klasifikace
nova. Vybor Ceské ligy proti epilepsii (¢eska pobocka ILAE) vydal v b¥eznu 2018 doporuceni

k ¢eské verzi terminologie.

Dle uvedené klasifikace musi IékaF nejprve urcit, zda se jedna o zachvat epilepticky i
neepilepticky a nasledné klasifikovat jeho typ. Zachvaty se v prvnim kroku déli dle svého
zacatku na fokalni, generalizované a zachvaty s neznamym zacatkem. VSechny zminéné
kategorie se poté dale rozdéluji do dvou dalSich kategorii, a to zachvatli motorickych a
zachvatl bez motorickych projev(, coz je prehledné zndzornéno na obr. €. 1 (Marusic, et

al.,, 2018).



Fokalni Generalizované ; S neznamym zaéétkém i

e

Bez poruchy S poruchou . ™
védomi védomi Motorické Motorické
~ B tonicko-klonické (GTCS) B tonicko-klonické
Motorické W klonické B epileptické spasmy
W automatismy B tonické Bez motorickych projevii
B atonické W myoklonicke W zéraz v chovani
B klonické B  myoklonicko-tonicko-klonické
B epileptické spasmy B myoklonické-atonické
B hyperkineticks B atonické L Neklasifikované )
®  myoklonické B epileptické spasmy
W tonické Bez motorickych projevti (absence)
Bez motorickych projevii B typické
B autonomni B atypické
W zéraz v chovani B myoklonické
B kognitivni C s myokloniemi vicek )
B emocni
B senzoricky
s Y,

Fokalni pfechazejici do bilateralniho
tonicko-klonického (FBTCS)

Obr. & 1: Klasifikace epileptickych zdchvati ILAE 2017. Vypracoval Viybor Ceské ligy proti epilepsii, odborné spolecnosti
CLS JEP. Ceskd verze dle Fisher et al., Epilepsia 2017.

1.2.1 FOKALNi ZACHVATY

Fokdlni zachvaty jsou definovany jako takové zachvaty, u kterych pocatecni klinické
projevy anebo EEG zmény svédci pro zacdtek zachvatu v ¢asti jedné mozkové hemisféry
(Krsek, 2010). Jak vyplyvd ze schématu na obr. 1, fokdlni zachvaty se ddle déli na ty bez
poruchy védomi, nebo s poruchou védomi, pficemz stav védomi Ize klasifikovat pouze u
této kategorie. V pribéhu zachvatu bez poruchy védomi si je pacient védom sebe sama i
svého okolniho prostfedi (Marusi¢ et al.,, 2018). Porucha védomi je chdpana jako
neschopnost postizené osoby reagovat normalnim zplsobem na vnéjsi podnéty, coz je

doprovdzeno amnézii (Krsek, 2010).

Fokdlni zachvaty s poruchou védomi i bez ni se dale ¢leni na motorické, nebo bez
motorickych projev(. Pro obé skupiny je mozné pouzit presnéjsi termin (viz. obr. 1), o jehoz
pfifazeni rozhoduje prvni prevazujici projev ¢i pfiznak zachvatu.

Charakteristické projevy fokalnich zachvatd, jako je konkrétni typ aury, motorické,

vegetativni ¢i dyskognitivni pfiznaky mohou lékafi pomoci identifikovat pfislusnou



hemisféru ¢i lokalizovat konkrétni oblast zac¢atku zdchvatu (ILAE Focal seizures, 2018)2.
Pojmem ,,aura” se oznacuji projevy nize popsanych kognitivnich, emocnich, senzorickych a
autonomnich zachvatl. Jedna se o inicidlni ¢ast zachvatu, zndmou také jako ,varovani,
predzvést”, kterd mizZe byt izolovanym jevem, ¢asto vSak prechazi do jiného typu zachvatu.
Pacient pocituje rGzné vjemy, které vsak nejsou provazeny objektivnimi projevy a pokud
auru dokaze popsat, muze lékafi pomoci lokalizovat zénu zacatku zachvatu, jak jiz bylo
zminéno vyse (ILAE Focal seizures, 2018). Podle dominantniho charakteru jsou rozliSovany

rizné podskupiny a pravé konkrétni typ aury? je pro lokalizaci podstatny.

Mezi fokdalni zachvaty bez motorickych projevti tedy patfi kognitivni zachvaty, jeZ
se vyznacuji poruchou feci nebo jinych kognitivnich funkci, ¢i naopak ,pozitivnimi“ priznaky
udavanymi pacientem, napf. pocitem déja vu?®, halucinacemi, iluzemi anebo pocity
zkresleného vnimani. Pfi zdchvatech emocnich pak pacienti subjektivné udavaji uzkost,
strach, radost ¢i jiné emoce jako dominujici pfiznak pfi za¢atku zachvatu, patfi sem vsak i
okolim pozorovany projev/vyraz u pacienta bez subjektivné uddvanych emoci (Marusic et
al., 2018). Senzorické zachvaty se vyznacuji ptiznaky jednoduchymi v podobé svételnych
zableskl, zvukl, ¢i komplexnimi, napfiklad vizudlnimi ¢i sluchovymi halucinacemi.
Autonomni (vegetativni) zachvaty provazi kupfikladu tachykardie, poceni, zrudnuti,
nauzea, zvraceni nebo také nuceni na moc ¢i stolici a inkontinence (KrSek, 2010). Do
uvedené kategorie se dale radi zachvaty se zarazem v chovani, které zahrnuji zastaveni
pohybu a areaktivitu. ProtoZe kratky zaraz v chovani je béiny na pocatku mnoha typ(
zachvatl a je tézko identifikovatelny, vymizeni aktivity by mélo byt dominujicim jevem

v celém prlibéhu zachvatu takto klasifikovaného (Fisher et al., 2017).

Motorické zachvaty s automatismy se projevuji pohyby, které imituji pohyby
pfirozené, dostavuji se ovSem v neadekvatnich situacich, v nichz postradaji smysl.
Motorické zachvaty atonické provazi nahly pokles svalového napéti riizné intenzity. Muize
se jednat o nenapadny pokles hlavy nebo také o prudky pad na zem vedouci ke zranéni,

nebot zde chybi obranné mechanismy. Epileptické spasmy, oznacované také jako

2 Charakteristika jednotlivych typti zachvatti je dostupna na webovych strankach organizace ILAE:
https://www.epilepsydiagnosis.org/seizure/focal-seizure-overview.html

% Jednotlivym typGm aury se bliZe vénuji napf. Tichac¢kova a Pidrman (2005).

4 Déja vu — vyraz francouzského pivodu, znamena ,,jiz vidéno* — pocit jiz d¥ive proZitého
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»bleskové krece”, predstavuji svalové kontrakce rGzného trvani (Tichackovd a Pidrman,
2005). Jedna se o nahlé svalové kontrakce, trvajici 1-2 vtetiny, tedy déle, nez myoklonické
zaSkuby popsané nize, které trvaji v fadu milisekund, a kratsi dobu neZ tonické zachvaty (>
2 s) (Fisher et al., 2017). Nové se vyskytuji ve vSech zdkladnich kategoriich, tedy fokalni,
generalizované i s neznamym zacatkem. Hyperkineticky zachvat se projevuje vysokou
fyzickou agitovanosti — opakovanymi, ve velké rychlosti probihajicimi bizarnimi pohyby,
pfipominajicimi napfiklad jizdu na kole. Pro klonické zachvaty jsou charakteristické
rytmické krece, které v pribéhu zachvatu méni frekvenci a amplitudu (Krsek, 2010).
Myoklonické zachvaty provazeji ndhlé rytmické svalové zaskuby (Marusic et al., 2018;
Tichackova a Pidrman, 2005). Tonicky zachvat je charakterizovan tonickymi spasmy trupu

a flexi hornich koncetin a extenzi koncetin dolnich (Seidl, 2004).

Dalsi kategorii fokdlnich zachvatl je zachvat fokalni prechazejici do bilaterdiniho
tonicko-klonického. Toto oznaceni je pouzivano pro tonicko-klonicky zachvat, ktery se

objevi pfi Siteni fokdlniho zachvatu do obou hemisfér (Marusic et al., 2018).
1.2.2 GENERALIZOVANE ZACHVATY

Oznaceni generalizované se uZiva pro zachvaty, jez zacinaji soucasné v obou
hemisférach. | v této kategorii jsou rozliSovany zachvaty motorické a bez motorickych
projevi (absence). Dalsi rozdéleni je podobné jako v plvodni klasifikaci ILAE z roku 1981,
nové vsak byly zafazeny zdchvaty myoklonicko-atonické, myoklonicko-tonicko-klonické,
myoklonické absence a absence s myokloniemi vicek. Zachvaty s myokloniemi vicek by
mohly byt zafazeny do kategorie generalizovanych zdchvatl s motorickymi projevy.
Vzhledem ktomu, Ze jsou myoklonie vicek nejvyznamnéjsi jako projevy absenci, byly
umistény do skupiny absenci, tzn. zachvatl bez motorickych projevi. Podobné je tomu u

myoklonickych absenci (Marusi¢ et al., 2018).

Absence se, stejné jako ve zminéné klasifikaci z roku 1981, stale déli na typické a
atypické, nebot obé skupiny byvaji spojovany s odlisSnym EEG nalezem, epileptickymi
syndromy, terapii i progndzou. Typické absence trvaji kratce, vykazuji nahly zacatek i konec
a jsou provazeny poruchami védomi rizného stupné, pripadné dalSimi symptomy. Tézka
porucha védomi se m(iZze projevit strnutim, zarazem s prazdnym pohledem a areaktivitou,

pacient mUze uddvat ,vypadek” a pfi rozhovoru ztratit kontinuitu. BEhem stfedné tézké
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poruchy védomi muZe pacient pokracovat v zapocaté cinnosti, ale zpomalené, s
opakovanim slov, nesmysinym dokoncenim véty. Sviij proZitek pak muze popisovat jako
zUzené vnimani — ,jako pres silné sklo”. U atypickych absenci je naopak ndstup i ukonceni
pozvolné a mivaji vyraznéjsi doprovodné symptomy. Jejich vyskyt byvd spojovan

s epileptickymi encefalopatiemi détského véku (Fisher et al., 2017; Krijtova et al., 2008).

Myoklonické absence se projevuji rytmickymi myoklonickymi pohyby v rytmu 3/s,
coz zpUsobuje Unavu hornich koncetin a vede k postupnému zdvihani pazi, trvaji obvykle
10-60 s. Porucha védomi nemusi byt zfejma. Myoklonicko-atonické absence byvaji
béZnou soucasti Dooseho syndromu, ktery je charakterizovany pfitomnosti téchto zachvatl
u jinak normalniho ditéte (s normalnim psychomotorickym vyvojem). Casté jsou genetické
predispozice s vysokym vyskytem zachvatd v rodiné nebo EEG abnormit. Cetnéjsi vyskyt byl
zaznamenan u muiského pohlavi (Moran, 2007; https://www.epilepsydiagnosis.org/,
citovano dne 7. 6. 2018). Myoklonicko-tonicko-klonické absence jsou typické pro juvenilni
myoklonickou epilepsii. Absence s myokloniemi vicek byly pozorovany u syndromf
popsanych Jeavonsem a dalSimi (Marusic et al., 2018). Jeavons(iv syndrom se vyznacuje
myokloniemi ocnich vicek, které mohou byt provazeny lehkym zuzenim védomi, pficemz
zaskuby ocnich vicek jsou pomérné napadné, soucasné Ize pozorovat stoceni bulb( vzh(ru.
JeavonsUv syndrom je dale charakterizovan fotosenzitivitou a typickou provokaci zachvata

a/nebo EEG vybojl zavienim odéi (Fisher et al., 2017; Krijtova et al., 2008).

Tonicko-klonicky zachvat (GTCS) je pojmem nahrazujicim oznaceni "grand mal",
jednd se o nejzndméjsi typ generalizovaného zachvatu. Vétsinou zacind vykfikem danym
spasmem dychacich svali a pAdem. Tonicka faze je ¢asto provazena cyandzou. Klonicka
faze typicky vykazuje pravidelné klesajici frekvenci prudkych zaskub( koncetin a celého téla
v prabéhu zachvatu, muize pfi ni dojit napfiklad k pokousani jazyka, poceni, slinéni ¢i
inkontinenci. Ke ztraté védomi dochazi pred nebo soucasné s tonickymi a klonickymi
pohyby. Na stav maji pacienti amnézii, po zachvatu nasleduje dezorientace, Unava, usinani
a mohou se objevit postiktaIni® svalové bolesti. Nékterym témto zachvatiim pfedchazi aura

(Fisher et al., 2017; Krsek, 2010; Moran, 2007).

% Cyanoza — modrofialové zbarveni kiiZe a sliznic, které je zplisobeno nedostateénym okysli¢ovanim krve
® Postiktalni — vyskytujici se po epileptickém zachvatu
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Stav, kdy dojde k nakupeni (az nékolika desitek) zachvatli, mezi nimiz pacient
nenabyva védomi ¢i je velmi obluzeny, se nazyva status epilepticus (dale jen SE). Moran
uvadi, Ze se jednd o zachvat, ktery trva déle neZ 30 minut nebo intermitentni’ zachvaty
trvajici vice nez 30 minut, mezi nimiz pacient nenabude védomi (Moran, 2007). Organizace
ILAE v roce 2015 stanovila novou definici SE, dle niZ se jednd o stav, ktery mGze vzniknout
v dlsledku selhdvani mechanizmu zodpovédnych za ukonceni epileptického zachvatu nebo
zapojeni mechanizmu vedoucich k abnormalnim, prolongovanym epileptickym zachvatim.
Definice zd(razruje dva kritické body: ,,t1 — doba trvani epileptické aktivity, pfi prekroceni
Casového bodu t1 by epilepticky zachvat mél byt povaZzovan za "kontinualni epileptickou
aktivitu" a méla by byt zahajena adekvatni terapie, t2 — Cas, kdy pokracujici epilepticka
aktivita muze zpUsobit dlouhodobé zmény vcetné poskozeni neuron( s jejich naslednou
destrukci a smrti.” V pripadé tonicko-klonického SE (GTCS) byla urcena jako hrani¢ni

hodnota t1=5 minut, t2=30 minut (Sarbochova, 2017, s. 88).
1.2.3 ZACHVATY S NEZNAMYM ZACATKEM

Jako zachvaty s neznamym zacatkem jsou oznacovany ty, které neni moiné
z divodu nedostatku informaci a/nebo jistoty nizsi nez 80 % zaradit do kategorie zachvatu
fokdlnich ¢i generalizovanych. Mohou byt pojmenovany jako ,neklasifikované”, pripadné
Ize popsat jejich dalsi charakteristiky — zachvaty motorické, tonicko-klonické, epileptické
spasmy, zachvaty bez motorickych projevl a zaraz v chovani, viz obr. 1. Tonicko-klonické
zachvaty, u kterych nebyl zacatek zpozorovan, jsou bézné. Pri¢iny mohou byt rlizné, pacient
mohl napfiklad zacatek zachvatu zaspat nebo si svédci fokalnich projev(i zachvatu nevsimli.
Po doplnéni chybéjicich udajli I1ze zachvat s neznamym zacatkem dodatecné klasifikovat

jako fokalni ¢i generalizovany (Marusic et al., 2018).
1.3 EPILEPTICKE SYNDROMY DET{ A DOSPIVAJiCICH

Epilepticky syndrom je ,komplex spolecné se vyskytujicich specifickych pfiznaki a
charakteristik”, jehoz soucasti musi byt urceni typu zachvatd, popis EEG nalezu, posouzeni
mozné etiologie, vékové vazby a predpokladané progndzy. Z hlediska charakteristické

vékové vazby lze syndromy klasifikovat na novorozenecké (do 3 mésict véku), détské (do

" Intermitentni — pferuSovany, vracejici se, nespojity
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12. roku) a juvenilni (12. - 18. rok) (Komarek, 2007, s. 472). Vzhledem ktomu, Ze
s epileptickymi syndromy déti a dospivajicich vdzanymi na Skolni vék se mohou setkat

ucitelé, resp. spoluzdci zaka s epilepsii, budou nékteré tyto syndromy stru¢né popsany.
1.3.1 EPILEPTICKE SYNDROMY U DETIi (4-12 LET)
Détské absence (childhood absence epilepsy — CAE)

Détské absence byvaji oznadovany také jako ,,pyknolepsie”, nebot pfi nich dochazi
k nahusténi zachvatl do nékolika stovek denné. Postihuji déti ve véku od 3 do 10 let a
reprezentuji asi 10 % détskych epilepsii. Jsou charakteristické kratkymi, 5-15 sekund
trvajicimi absencemi, obvykle bez vyraznéjSich motorickych projevi (Komarek, 2007, s.
483). Progndza je dobra, existuje vSak riziko rozvoje GTCS, nebot détské absence jsou

geneticky podminéné (Moran, 2007).

Benigni epilepsie s rolandickymi hroty a centrotemporalnimi hroty (Benign epilepsy with

rolandic spikes — BERS; Bening epilepsy with centrotemporal spikes - BECTS)

Jedna se o jeden syndrom, nejcastéji oznacovany jako ,rolandicka epilepsie®.
Zachvaty zacinaji mezi 4. a 10. rokem, a to zpravidla béhem spanku, u nékterych pacient(
se mohou objevovat po probuzeni v pribéhu dne. Vyznacuji se kratkymi klonickymi
kfreCemi jazyka, obli¢eje, pfipadné ramen, doprovdzenymi polykanim a dysartii. Ze vSech
epilepsii ma tato nejlepsi progndzu, pricemz reprezentuje asi 15 % détskych epilepsii. K
vymizeni zachvatl i EEG zmén dojde aZz u 99 % pacientd do 15 let, moZnost nasledného

rozvoje epilepsie je stejnd jako u bézné populace (Moran, 2007).
Lennox-Gastautliv syndrom

Byvd nazyvan téz encefalopatie s epilepsii. Témér v90 % pripadl je provazen
mentalni retardaci. DalSimi dvéma charakteristikami jsou pomalé generalizované vyboje
vysoké ostré-pomalé viny na nepravidelném a zpomaleném pozadi v EEG obraze a
polymorfni epileptické zachvaty, proto tento syndrom patfi mezi nejobtiznéji [éCitelné
epilepsie. Pro diagnostiku je zasadni pfitomnost tonickych, zpravidla nocnich zachvatl
s charakterem axidlnich spasmu®, nebezpeéné jsou astatické zachvaty s rizikem &etnych

traumat pti padu. Myoklonické zachvaty jsou méné cCasté. Zachvaty jsou Spatné

8 Axialni spasmy — kiee posturalnich svall
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ovlivnitelné, intelektudlni vyvoj ditéte stagnuje. Lennox-Gastautlv syndrom tvofi asi
5-10 % détskych epilepsii, za¢ind v détstvi nebo vyjime¢né v adolescenci. Cim dfive se
manifestuje, tim horsi je progndza. Dlouhodoba progndza byva zpravidla nepfizniva

(Komarek, 2007; Moran, 2007).
Landau-Kleffneriv syndrom

Byva nazyvan téZz syndromem ziskané afazie s epilepsii. Objevuje se poprvé kolem
4. — 8. roku véku, o néco Castéji u chlapcu. Prvnim pfiznakem byvaji potize s porozuménim
mluvenému slovu a fec ditéte se poté postupné rozpada. Dité se stava neklidnym,
hyperaktivnim aZ agresivnim. Dominujici problém predstavuje porucha feci, deficit ¢asto
zUstava trvalym. Zachvaty nebyvaji ¢etné. Spontanni zlepseni EEG a mirny Ustup klinickych

obtiZi Ize oCekavat kolem 12. roku (Komarek, 2007, s. 480).
1.3.2 EPILEPTICKE SYNDROMY DOSPiVAJiCicH (12-18 LET)

Juvenilni myoklonickd epilepsie (Juvenile myoclonic epilepsy — JME, dfive Janziv

syndrom)

Tato forma epilepsie se objevuje mezi 12. a 18. rokem véku a jsou k ni nachylngjsi
divky. U nemocnych byva zvysena fotosenzitivita a citlivost na spankovou deprivaci. Pravé
spankova deprivace, Unava, prudka zména osvétleni, alkohol ¢i kombinace téchto faktor(
mohou aktivovat zachvat, a to zpravidla po probuzeni. Typické jsou prudké klonické
zaSkuby prevaziné extenzorl hornich koncetin, myoklonické zachvaty mize nasledovat
GTCS. Kromé nasazeni medikace je nutnym opatifenim predevsim Zivotosprava, pricemz
JME patfi mezi epilepsie s pfiznivéjsi progndzou k vymizeni zachvat(, je vSak nutna vétsinou

dozivotni medikace a dodrzovéani spankového rezimu (Komarek, 2008; Moran, 2007).
Epilepsie s juvenilnimi absencemi (Juvenile absence epilepsy — JAE)

Vyskytuje se u neurologicky normalnich pacientl bez rozdil(i v pohlavi a je méné
Casta nez détské absence, tvofi asi 2-3 % ze vSech détskych epilepsii. Objevi se zpravidla

kolem 9. — 13. roku, maximum vyskytu je ve véku okolo 14 let. AZ u 3/4 pacient( se objevi
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GTCS, zejména po probuzeni a u 1/4 sporadické myoklony. Asi u 80 % pacientd se ocekava

kompenzace monoterapii®.
Epilepsie s velkymi zachvaty po probuzeni (Epilepsy with grand mal on awakening - GMA)

Jak je patrné z ndzvu, zachvaty u tohoto typu epilepsie se vyskytuji prevazné po
probuzeni, a to bez ohledu na denni dobu. Provokacnimi faktory mohou byt spankova
deprivace a alkohol. Maximum vyskytu je v puberté. Ke kompenzaci je zapotfebi medikace

a Uprava zivotospravy (Moran, 2007; Komarek, 2008).
1.4 DIAGNOSTIKA

Velice dlleZitou soucasti diagnostiky je anamnéza, a to rodinna i osobni. V rodinné
anamnéze je jeSté pred provedenim genetického vySetieni nutné sledovat vyskyt
zachvatovych stavd a poruch védomi, coZz umozni zhodnotit moZnosti genetické zatéze a
¢astecné i typu dédi¢nosti. Anamnéza osobni mlize odhalit prenatdlni, perinatdlni Ci
postnatalni poskozeni, které mlze byt pri¢inou epileptického onemocnéni. Zaroven je
potfebné zjistovat vSechny dosavadni zdravotni potize, které mohou mit s prvnim
zachvatem souvislost. Pfi hodnoceni zachvatu je nutny jeho podrobny popis — zda jej
provazela porucha védomi, kiece, automatismy, porucha komunikace, ndslednd
zmatenost, pomoceni a rovnéz co zachvatu prfedchazelo, kupfikladu poziti alkoholu, jinych
navykovych latek, nevyspdani se, horecka a podobné (Moran, 2007). Vyznamnou pomoc
mUze predstavovat vypovéd ocitého svédka nebo zaznam zachvatu na mobilnim telefonu

(Donath, 2015).

Farmakologickd anamnéza poskytuje informace napftiklad o abuzu alkoholu, 1ék(
nebo dalSich navykovych latek. Komplexni neurologické vysetreni je stéZejni pro potvrzeni
¢i vylouceni neurologického onemocnéni. Semiologie, tedy presné urceni povahy zachvatu
podle jeho klinickych projevd, je zakladem diferencidlni diagnostiky umoznujici odliseni
neepileptickych zachvatl od epileptickych. V ramci diferencidlni diagnostiky patfi mezi
dalezita vysetreni kardiologické a interni, nebot poruchy kardialni a obéhové jsou c¢astou
pri¢inou stavl bezvédomi. Komplexni psychiatrické a psychologické vysetreni je schopno

potvrdit nebo vyloucit psychogenitu ¢i organicitu zkoumanych stavd. Uvedenymi postupy

® Monoterapie — 1é¢ba jednim 1ékem nebo jednim zplisobem
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je mozné cilenéji smérovat diagnosticky a nasledny terapeuticky postup (Moran, 2007;

Komarek, 2008).

Zasadnim diagnostickym nastrojem je EEG (elektroencefalogram) a MEG
(magnetoencelografie). Dale jsou to zobrazovaci metody, jako MR (magneticka rezonance),
kterd dokaze identifikovat malé léze a abnormity mozkové tkané, a CT (pocitacova
tomografie). V kombinaci s magnetickou rezonanci a pozitronovou emisni tomografii

dovedou EEG a MEG neinvazivné lokalizovat epilepticka loZiska (Moran, 2007).

Zhodnoceni anamnézy, neurologického a psychologického statusu, EEG nalezu,
vysledk(l neurozobrazovacich vysetieni (CT, MR), véku vzniku a pfipadné jinych znak( spolu
s typem epileptického zachvatu vedou ke klasifikaci epilepsii. Poslednim diagnostickym
krokem je etiologickd diagndza epilepsie - epilepsie mohou byt bud geneticky podminéné,

nebo symptomatické. Pokud se pfi¢ina nezjisti, jsou kryptogenni.
1.5 TERAPIE A PROGNOZA

Lécba epilepsie zaznamenala v uplynulych letech vyznamny vyvoj, ktery vede k lepsi
progndze pacientl s timto onemocnénim, souc¢asné viak podstatné zvysil ndrocnost vedeni
terapie pro oSettujici lékare. Soucasnd péce o pacienty vyzaduje vysoce komplexni a
racionalni pristup. Lé¢bu je vidy nutné individualné prizplsobit potfebdm konkrétniho

pacienta (Brdazdil, 2009).

,Cilem |éCby je odstranéni zdchvatu, nebo alespori omezeni jejich frekvence a
intenzity tam, kde eliminace zdchvati neni moznd“ (Novotna et al. 2008, s. 24). Jednd se o
snahu zlepsit kvalitu Zivota nemocnych a optimalizovat jejich funkéni stav. Na jedné strané
jde o potlaéeni epileptickych zachvat(, zmirnéni jejich zavaznosti a dopadu na interiktalni®
obdobi za cenu pokud mozno Zadnych i alespon prijatelnych vedlejsich ucink( [écby.
Stejné dulezity je ovSsem pomér mezi mirou potlaceni zachvatl a kvalitou interiktdlniho
stavu. Nemocny by mél zit pokud mozno béznym zivotem (Hovorka et al., 2005). V rdmci
komplexni péfe o pacienty je tfeba se zaméfit i na ptiznivé ovlivnéni problém(

somatickych, psychickych a socidlnich (Hovorka, 1998 in Brazdil, 2009).

10 Interiktalni - mezizachvatové
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Obcdanskym sdruzenim EpiStop bylo na zakladé Metodického listu 1/1989
Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky vypracovdno doporuceni k posuzovani
kompenzace onemocnéni nejen u dospélych, déti a mladeze s epilepsii. Tato problematika
je podrobnéji zpracovani v Souboru minimdlnich diagnostickych a terapeutickych
standardd u pacientU s epilepsii (Marusic, 2010). V roce 2017 bylo publikovano revidované
a rozsirené vydani (Marusic, 2017).

Lécba epilepsie zahrnuje tfi rovnocenné slozky, a to Zivotospravu, farmakoterapii a
chirurgickou |é¢bu. V ramci Zivotospravy je nutné neporusovat spankovou hygienu, to
znamena dodrZovat pravidelny rezim spanku a bdéni, pfiméfenou dobu spanku, nespat
v pribéhu dne a zajistit vhodné prostredi, z néhoz by mély byt odstranény zdroje ruseni.
Nepravidelnost ve spankovém reZimu, véetné spankové deprivace, mohou u nékterych
pacientl vést ke zvySené frekvenci zachvatl. K dalSim rezZimovym opatienim patfi zakaz
alkoholu (Brazdil, 2009). Otazka experimentovani s uzivanim alkoholu ¢i dalSich navykovych
latek — extdze, psychoaktivnich latek aj. je aktudlni zejména v pfipadé dospivajicich
pacientl. Kazdy z téchto faktor( je sam o sobé rizikovy, jejich kombinace, naptiklad spolu
s navstévou diskotéky s blikajicim svétlem - tzv. stroboskopickymi efekty, vydychanym
vzduchem a nevyspanim vsak riziko vyrazné zvySuje. Pro mladé pacienty je ¢asto obtizné
Zivotospravu v této oblasti dodrZovat, nebot takovy Zivotni styl povaZuji pro svlj vék za
zcela normalni. S blikajicim svétlem jako rizikovym faktorem se nesetkdme pouze na
diskotékach, ale také pfi jizdé aleji, stromoradim nebo pfi prosvitani slunce. Dale je tfeba
se vyvarovat extrémni psychické a fyzické zatéze, aktivita by méla byt individualné
pfimérend. Provokacnim faktorem u nékterych pacientll mohou byt emoce, negativni
(nuda, uzkost) i pozitivni (téSeni se na néco) (Moran, 2007; Krsek et al.,, 2012).

Farmakoterapie spocivd v uzivani antiepileptik (AEDs — antiepileptic drugs).
Antiepileptika lze uzivat bud samostatné (monoterapie) ¢i v kombinacich. DilezZité je jejich
pravidelné uzivani, nebot vypadek, byt kratkodoby, mizZe zplsobit vznik zachvatu (Krsek et
al. 2012). Prehled dostupnych antiepileptik véetné jejich indikace, mechanismu ucinku i
nezadoucich ucinkl blize specifikuje Moran (2007, s. 78-84), vybérem a ucinky antiepileptik
vlécbé déti se zabyva napfiklad Sykora (2015, s. 74-76). ,Neodmyslitelnou soucdsti

farmakoterapie musi byt v indikovanych pripadech také sprdvné volend lécba pripadné
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anxiety!!, deprese, nespavosti, & vzdcné psychotické symptomatologie” (Brazdil, 2009, s.
98). U mnoha pacientd s nové diagnostikovanou epilepsii jsou Iéky voleny na cely Zivot. Je
proto tfeba nevolil 1ék pouze podle jeho Gc&innosti na uréity typ zdchvatu nebo
epileptického syndromu, ale také prihlédnout k jeho nezadoucim Gc¢inkm. Nebot kazdé na
trhu dostupné antiepileptikum muze nezadouci Gcinky mit. Mohou vyznamné ovliviiovat

kvalitu Zivota pacienta presto, Ze je plné kompenzovan (Kuba, 2010).

Jednd se o nezadouci ucinky postihujici kognitivni funkce (napf. pozornost,
psychomotorické tempo, fe¢, pamét, naladu) a CNS, véetné psychickych zmén, tedy bolesti
hlavy, zavraté, neostré vidéni, Unavu, nauzeu, zvraceni, prijem a dale psychdzy a deprese,
poruchy chovani a nalad (agresivitu, zvySenou iritabilitu, agitovanost a halucinace).
PlUsobeni nékterych lékli mlze vést kredukci ¢i naopak zvySovani télesné hmotnosti
(Tyrlikova a Brazdil, 2007). Blize se nezddoucimi Ucinky antiepileptik zabyvali Baker a
kolektiv, ktefi zkoumali kvalitu Zivota u vice jak 5 000 lidi s epilepsii z vice nez 15 zemi
Evropy. Bylo zjisténo, Ze aZ 48 % respondentl pfi neménné davce antiepileptik trpi
kognitivnimi dysfunkcemi (Baker et al., 1997). Wientraub a kolektiv ve své studii uvadéji, ze
u 15-20 % epileptikl, ktefi uZivaji AED, se muzeme setkat se nezddoucimi psychiatrickymi
ucinky (Wientraub et al., 2007). Tyrlikova a Brazdil (2007, s. 76) uvadéji, Ze az 61 % pacientU

v pribéhu IéCby antiepileptiky pocituje nezadouci ucinky.

Dalsi Ié¢ebnou metodou je ketogenni dieta, jejiz aplikace vychazi ze zkusenosti, ze
u ,hladovéjicich” pacientl se ¢etnost zachvatu snizuje. Cilem této diety je spusténi ketdzy,
tedy procesu vyuzivani tukd jako hlavniho zdroje energie pfi nedostatku cukru a bilkovin,
coz snizuje zachvatovou pohotovost a redukuje zachvaty. Efekt je zavisly na typu epilepsie
a véku pacienta (Sykora, 2015, s. 75-76). Je vSak tfeba fici, Ze se jednd o spornou lé¢ebnou

metodu, o jejichZ pfinosech i potencidlnich rizicich je mezi odborniky diskutovano.

vrve

vcelku pfizniva - u vétsiny pacientl dojde po ¢ase k Uplnému vymizeni zachvatu. Priblizné
u jedné ctvrtiny az tretiny nemocnych se vsak ani pfi spravné |écbé nepodafi dosahnout
bezzachvatového stavu. Poté hovotime o farmakorezistentni (refrakterni ¢i intraktabilni)

epilepsii. Jen v Ceské republice Zije cca 25 000 takovych pacientd. Asi €tvrtinu aZ polovinu z

11 Anxieta - izkost
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nich lze Uspésné lécit chirurgicky. Tito pacienti, pokud s operaénim feSenim souhlasi, svj
stav konzultuji na specializovaném epileptologickém pracovisti'2. (Brazdil, 2009, s. 98).
Cilem chirurgické |éCby epilepsie, kterd je v sou€asnosti povazovana za plnohodnotnou a
velmi efektivni metodu, je odstranéni epileptického ohniska ¢i zabranéni Sireni

epileptického vyboje (Sykora, 2015, s. 75).
1.6 PRVNIPOMOC

Svédkem epileptického zachvatu se muize stat kdokoliv a kdekoliv. Kazdy ¢lovék by
mél znat zasady prvni pomoci, epileptické zachvaty nevyjimaje. Mezi lidmi vsak stale koluje
mnoho mytQ, které se tykaji predevsim GTCS, naptiklad Ze by méli strcit postizenému do
ust 1zicku, aby se nepokousal, drzet mu hlavu &i ruce a nasilim mu branit v pohybu. Zasady
prvni pomoci, uvedené nize, se tykaji pfedevsim tohoto typu zachvatd, nebot v pripadé, Ze
je postizeny clovék pfi védomi, by bylo zbyte¢né na ného upozorfiovat a je lepsi si jej
nevsimat. V pfipadé kratkych poruch védomi pti fokalnich zachvatech mizeme pomoci tim,
Ze dané osobé sdélime, co se stalo a kde se nachazi, je-li po zachvatu dezorientovana.
Rovnéi je tfeba vSimat si dalSich pfipadnych priznak(, které by mohly znamenat rozvinuti
daldiho, vétsiho zachvatu. Dulezité je nechat jakémukoliv zachvatu volny priibéh, nebot jej
nemuUzeme nijak ovlivnit.

Jsme-li tedy svédky GTCS, je nejprve tfeba odstranit z okoli postizené osoby vSechny
predméty, o které by se mohla poranit a podlozit ji hlavu napftiklad soucéasti odévu, zaroven
uvolnime odév kolem krku. Na jiné misto osobu pfesunujeme, pouze pokud je to nezbytné.
V zadném pripadé nebranime zaskubdm ¢&i tonickym kifecim ani automatismim.
Nerozevirame nasilim Usta. Musime vyckat do konce zachvatu, pokud porucha védomi trva,
ulozime postizeného do stabilizované polohy, pootevieme mu Usta, vycistime Ustni dutinu
a pfedsuneme spodni Celist. Poté ¢ekame, az osoba nabude plného védomi. Pokud je poté
dezorientovana, snazime se ji slovné uklidnit. Pokud to neni nutné, v pohybu ji fyzicky
neomezujeme. Dale je nutné zjistit, zda nedoslo k poranéni, zejména hlavy, jazyka nebo
obratld.

Pfevoz do nemocnice je nutny v nasledujicich pripadech:

12 Kompletni seznam epileptologickych center Ize nalézt na webovych strankach Ceské ligy proti epilepsii
(www.clpe.cz).
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Jednd se o prvni zdchvat.

Doslo ke kumulaci zdchvatu (s vyjimkou typickych kumulaci, které pacient nebo rodina
bézné zviadaji).

Jde o status epilepticus.

Naddle pretrvava dezorientace.

Doslo k poranéni, které vyZaduje oSetfeni. (EpiStop, 2013)
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2 ZAK S EPILEPSIi V PROSTRED{ $KOLY

»Epilepsie na lidi plsobi individudIné. Dopad epilepsie na Zivot ¢lovéka je stejné

individudlni jako otisk prstu.” Devinsky 2000 (in Hovorka et al., 2005, s. 89)

V Zivoté déti a dospivajicich s epilepsii hraje Skola velice dlleZitou roli, nebot je hned
po rodiné druhym nejvyznamnéjSim socializaCnim prostfedim. Déti zde travi znacné
mnozstvi ¢asu v interakci se svymi spoluzdky i uciteli. Velky psychologicky slovnik (Hartl a
Hartlova, 2010, s. 537) definuje socializaci jako ,zacleriovdni clovéka do spolecnosti
prostifednictvim ndpodoby a identifikace; zprvu v nukledrni rodiné, pak v malych socidlnich
soucdsti socializace je pfijeti zdkladnich etickych a prdvnich norem dané spolecnosti“. Helus
(2007, s. 71) pak socializaci definuje jako ,proces utvdareni a vyvoje clovéka plsobenim
socidlnich vliva a jeho vlastnich aktivit, kterymi na tyto vlivy odpovidd: vyrovndvd se s nimi,
podléhda jim ci je tvorivé zvladad*“.

Skolni vék Ize tedy povaZovat za oficidlni vstup do spole¢nosti, dité jiz neni jen ¢lenem
rodiny jako primdrni socializa¢ni skupiny, ale potvrzuje si své kvality v rliznych socidlnich
skupinach - nejen ve vztahu k vrstevnikiim, ale také k dospélym a dochazi k rozvoji mnoha
kompetenci i celé osobnosti ditéte. Pro rozvijeni pozitivnich socidlnich vztahl je proto
dllezité zaradit dité do Skolniho kolektivu jiz od utlého véku (Krsek et al., 2012).

Stejné jako ostatni déti se i Zak s epilepsii musi adaptovat na roli Skoldka, jeho pozice
je v8ak ztizena vtom ohledu, Ze se soucasné vyrovnava se zatézi, kterou pro ného
onemocnéni predstavuje. Jedna se o specifickou symptomatologii epilepsie, obavy ze
zachvatu, vliv medikace apod. (Brabcova, 2013). Proto je zcela nezbytné jiz od pocdatku
Skolni dochazky dité realisticky hodnotit, nemuze-li splnit vSechny pozadavky vyuky a
zajistit vhodné vedeni i dostatek porozuméni tak, aby mu bylo umoZnéno prozivat Stastny
détsky zivot (Matéjcek a Langmeier, 1969, in Brabcova, 2013).

Moznosti diagnostiky i |écby epilepsie v uplynulych letech prodélaly vyznamny vyvoj a
diky drovni soucasné farmakoterapie je tak vétSina déti s epilepsii kompenzovana. Ve
vétsiné pripadd neni nutné je zarazovat do rezimu specialniho vzdélavani a mohou tak
navstévovat béznd skolni zafizeni na vSech Urovnich, tedy materské, zakladni i stfedni skoly.

Je-li to potrebné, lze ve spolupraci se Skolskym poradenskym zatizenim zazadat o sluzby
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asistenta pedagoga Ci osobniho asistenta. Jedna se predevsim o pfipady zaka se sdruzenymi
problémy s chovanim a psychickymi (KrSek et al., 2012). Vzhledem k tomu, Ze epilepsie je
onemocnénim velmi rlznorodym, nelze stanovit obecné platna doporuceni, ktera by
prispéla ke Skolni intervenci u déti s timto onemocnénim. Jeho dopad na skolni Zivot je pro
nékteré déti zcela zasadni, pro jiné naopak relativné maly a neni tak mozné jej zobecnovat
(Wodrich a Cunningham, 2008).

Velmi dllezitym faktorem S$kolni Uspésnosti déti s epilepsii je vysokd prevalence
specifickych poruch uceni, jejichz vznik Vagnerova (2005) pfipisuje poskozeni urcité
mozkové oblasti zodpovédné za rozvoj danych dovednosti. Napfiklad u dyslexie se udava
prevalence 13-32 %, u dysgrafie 35-56 % a u dyskalkulie 20-38 %. Tyto specifické hodnoty
jsou silné zavislé na pouzitych diagnostickych kritériich, ale neni pochyb o tom, Ze podil
jedincl s uréitym druhem poruchy uceni je u déti s epilepsii vyznamné vyssi nez pfibliznych
7,5 % v béiné populaci (Brabcova et al., 2015). Studie Brabcové et al. (2015), do niz bylo
zapojeno 182 déti a dospivajicich ve véku 9-14 let, prokazala negativni vliv kombinace
epilepsie a specifické poruchy uceni na sebepojeti Skolni Uspésnosti ditéte. Bylo zjisténo, Ze
zatimco déti s epilepsii a bez specifické poruchy uceni vykazovaly vysledky srovnatelné s
détmi bez epilepsie, vysledky ucastnikl s epilepsii a nékterou poruchou uceni byly
vyznamné nizsi témér ve viech oblastech sebepojeti Skolni Uspésnosti. Navic se ukazalo, Ze
kvalita Zivota v intrapersondlnich a intrapersondlnich oblastech je u téchto déti vyrazné
nizsi. Vysledky studie naznacuiji, Ze je tfeba vénovat znacnou pozornost détem s epilepsii a
specifickymi poruchami uceni, ktera by méla zahrnovat sluzby odbornych poradcli a
asistentl pedagogu s odpovidajicimi znalostmi epilepsie a schopnosti empatie, stejné jako
vzdélavaci intervence zamérené na jejich uditele a spoluzaky.

Mezi dal$i komorbidity*3 epilepsie vyznamné ovliviujici $kolni Uspésnost patfi porucha
pozornosti spojena s hyperaktivitou (ADHD — Attention Deficit Hyperactivity Disorder), jejiz
prevalence je u déti s epilepsii mnohokrat vys$si nez u obecné populace. Dosahuje hodnoty
mezi 14 % a 38 % v zavislosti na pouzitém diagnostickém kritériu (Brabcova et al., 2015).
Vysoky vyskyt ADHD muze souviset s funkéni poruchou v rliznych oblastech centralniho

nervového systému zplsobenou opakovanymi zachvaty a uzivanim antiepileptik, ktera také

13 Komorbidita — pfitomnost jednoho & vice onemocnéni (poruch, chorob) vyskytujicich se soucasné s
primarnim onemocnénim (poruchou, chorobou)
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mohou mit stimulacni ucéinky na chovani (Devinsky, 2003; Kaufmann, Goldberg-Stern a
Shuper, 2009, in MacKinnon et al., 2016).

Neméné dllezity je vliv epilepsie na kognitivni oblast, zahrnujici funkce receptivni
(vnimani), pamét a uceni, mysleni a funkce expresivni, mezi néz patfi rec, psani, gestikulace,
pohyby a vyrazy (Reilly a Ballantine, 2011; Moran, 2007). Prestoze lidé s epilepsii mivaji
vétsinou normadlni inteligenci, vyuziti intelektovych funkci mize byt negativné ovlivnéno
mimointelektovymi faktory, predevsim pak zménou aktivacéni urovné (jejim zvysSenim Ci
snizenim). Horsi soustfedéni, potiZe s udrzenim a pfenasenim pozornosti, poruchy paméti,
zvySend unavitelnost patfi mezi zmény, které mohou byt ucitelem chybné interpretovany
jako roztrzitost, nepozornost, nedostatek zdjmu ¢i lenost a ovlivnit tak jeho ocekdvani a
chovani do budoucna (MacKinnon et al., 2016; Vagnerova, 2005).

Vzhledem k tomu, Ze je epilepsie dlouhodobym onemocnénim, vice ¢i méné ovliviuje
i psychiku nemocného. Psychické poruchy se u nemocnych s epilepsii vyskytuji ¢astéji nez
v béZzné populaci a mohou kvalitu Zivota ovliviiovat obdobné jako samotné zachvaty.
Nejcastéji se jedna o depresivni poruchu a Uzkostnou poruchu. Dle Hovorky et al. (2005) je
prevalence depresivni poruchy u nemocnych s epilepsii 40-60 % oproti 2-4 % v béziné
populaci a u Uzkostnych poruch potom 20-40 % oproti 3-7 % v béZné populaci (Hovorka et

al., 2005).

2.1 ROLE UCITELE VE VZTAHU K ZAKOVI S EPILEPSI{

Ucitel by mél byt v prvni fadé rodici informovan o skute€nosti, Ze Zak epilepsii trpi.
DuleZita je tedy komunikace mezi $kolou a rodici. Ustanoveni § 22 zdkona ¢. 561/2004 Sb.,
o predskolnim, zdkladnim, stfednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani uklada
zakonnym zastupcim povinnost informovat Skolu a Skolské zafizeni o zméné zdravotni
zpusobilosti, zdravotnich obtiZich ditéte nebo Zaka nebo jinych zdvainych skutecnostech,
které by mohly mit vliv na prabéh vzdélavani.

V pfipadé epilepsie je tedy Zadouci ulitele obeznamit s jeji povahou a vlivem na
zdkovo chovani, sfrekvenci zachvatli, pripadnymi provokacnimi faktory, moznymi
vedlejsimi uc¢inky medikace i prvni pomoci pfi zachvatu.

Pokud tyto informace ucitel nemd, muUzZe nedostatky v Zzakové Skolni vykonnosti
nespravné hodnotit, jak jiZ bylo vySe uvedeno. Hrozi, Ze si tak k nému vytvofi nezadouci

postoj a svym pristupem mu bude poskytovat negativni zpétnou vazbu (Brabcova, 2013).
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Bude s nim pak zachazet jako s méné schopnym, pficemz ucitellv postoj ¢asem prijme i
okoli, tedy spoluzaci a dokonce zak samotny, ktery se jako méné schopny ,nauci”
projevovat. Tento jev je v literatufe oznacovan jako Golem efekt (Holecek, 2014). V tomto
ohledu je nezbytné, aby pedagog disponoval znalostmi vztahujicimi se epilepsii, nebot
pravé on do znacné miry ovliviiuje, jakym zplsobem pfijmou dité s onemocnénim ostatni
spoluZaci. Postoje okoli silné plsobi na uroven sebehodnoceni ditéte (Krsek, 2012).

Ucitel, ktery vi, Ze jeho tfidu navstévuje Zak s epilepsii, by mél ostatni zaky zplisobem
pfiméfenym jejich véku sezndmit se zakladnimi fakty o této nemoci, s moZnosti vyskytu
zachvatu a jeho pfiznaky tak, aby predesel moznému posméchu. Na druhou stranu je
nezbytné vyvarovat se hyperprotektivniho pfistupu, nebot pfilisné litovani a ochranovani
ditéte muize vést k pocitim ménécennosti a vyclenéni z kolektivu vrstevnik(. Abychom
zamezili zvétSovani hendikepu zplsobeného onemocnénim, je nutné ditéti umoznit plnou
aktivitu a omezit ji jen v nezbytné nutnych pfipadech (Moran, 2007; Krsek, 2012).

Pro pfipad, Ze dojde k epileptickému zdchvatu ve Skole, by mél pedagog zndat nékolik
zakladnich zdsad a byt na situaci pfipraveny. Vzhledem ktomu, Ze prvni pomoc pfi
epileptickém zdchvatu je popsana v kapitole 1.6, budou zde uvedeny pouze zdasady
specifické pro Skolni prostredi. Jejich dodrzenim napomze ucitel zvladnuti situace tak, aby
nebyla traumatizujici pro nemocné dité, ucitele samotného ani pro spoluzaky. V prvni fadé
je pri ,velkych” zachvatech s kfe¢emi a bezvédomim nutné zachovat klid a pokusit se
zmirnit psychologicky dopad zachvatu diskrétnim jednanim. Je tfeba zamezit tomu, aby se
ostatni Zaci shromazdovali okolo ditéte. Jestlize dojde k pomoceni, dité prikryjeme,
abychom predesli nezadouci pozornosti a rozruchu mezi spoluzaky, jsou-li ve tridé
pfitomni. Je-li zachvat provazen automatismy, nebranime jim a dité sméfujeme do
bezpecnych mist. Po skonceni zachvatu ditéti pfipomeneme, kde je a co se stalo (pokud je
dezorientovano) a nechame jej si odpocinout ¢i se vyspat. O zachvatu vidy neprodlené
informujeme rodice. RovnéZ je tfeba, aby si ulitel poznamenal ¢as, kdy zachvat zacal a
skondil, aby bylo mozné urdit, zda se nejedna o Zivot ohroZujici status epilepticus. V ptipadé
GTCS je nutné volat rychlou zachrannou sluzbu, jestlize jde u Zaka o prvni zachvat v Zivoté
(nebo ucitel nebyl rodici informovan, Ze jejich dité trpi epilepsii), pokud se dité béhem
zachvatu poranilo anebo zachvat trva déle nez 5 minut ¢i prechazi do druhého, aniz by dité

nabylo plného védomi (Krsek, 2012).
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Ucitel, ktery zna zpUsob, jakym mze zékovi s epilepsii pomoci, pro ného predstavuje
vyznamnou oporu. Zajimavé a pozitivni vysledky v tomto sméru pfinesl vyzkum Brabcové
et al. (2015). Soubor respondentu tvofilo 182 déti a dospivajicich s epilepsii ve véku 9-14
let. Vice nez 95 % z nich uvedlo, Ze jejich tfidni ucitel o onemocnéni vi a divéruji mu, ze by
jim dokdzal poskytnout prvni pomoc pti zadchvatu (83 %). Zaroven si nemysli, Ze by je kvali
jejich onemocnéni ucitelé vice zohledriovali (56 %).

2.2 ROLE SPOLUZAKU VE VZTAHU K DIiTETI S EPILEPSIi

Skolni tfida je malou socialni skupinou, tvofenou uréitym relativné stalym poctem
jedincl. Patfi mezi vyznamné socializacni Cinitele, nebot na své Cleny plsobi pfimo,
dlouhodobé a umozniuje jim prechod od détské zdavislosti na dospélych smérem
k samostatnosti, odpovédnosti, autonomii i soundlezitosti. Ma vyznamny vliv na socialni a
moralni vyvoj jedince a jeho Zivot, umoZiuje rozvoj dispozic potfebnych k Uspésné orientaci
a ziti ve spolecnosti. Zcela zasadni Ulohu zde sehrava ucitel a spoluzdci, mezi nimiz dochazi
k mnohostrannym interakcim. Clenové $kolni t¥idy zaujimaji réizné pozice i role a Fidi se
skupinovymi normami, pficemz struktura vztah( byva relativné stald. Utvafi se od chvile,
kdy se Zaci tridy poprvé sejdou. Avsak pro jedince, ktefi maji nizky socialni status, byva velmi
obtizné svoji pozici zménit. Pravé déti s nizkym socidlnim statusem, danym mirou autority,
prestiZze a uznani vzhledem k ostatnim ¢lenim skupiny, se casto stavaji obétmi Sikany ze

strany svych spoluzaku (Gillernova et al., 2012).

VySe zminéné faktory, jako je pfitomnost ADHD ¢i specifickych poruch uceni i
odlisnosti v projevech chovani u déti epilepsii mohou vést k jejich neoblibenosti ve tfidé.
Prekazkou hladkého zapojeni do kolektivu byva rovnéz vysoka absence. Pro své odliSnosti
mohou tyto déti predstavovat snadny ter¢ posméchu, byt vyélefiovany z tridniho kolektivu
a v krajnim ptipadé situace vyusti v Sikanu. Z vysledkd studie (Hamiwka et al., 2009)
primarné zamérené na zjiSténi prevalence Sikany u déti s epilepsii ve srovnani s détmi
zdravymi ¢i s chronickym onemocnénim ledvin vyplynulo, Ze pravé déti s epilepsii jsou
obétmi Sikany mnohem castéji (42 %) nez déti zdravé (21 %) ¢i déti s chronickym
onemocnénim ledvin (18 %). Zaroven je vSak tfeba podotknout, Ze 15 % déti s epilepsii
Sikanovalo druhé a 8 % respondentu s epilepsii bylo obéti Sikany i se na ni podilelo.

Prekvapivym zjisSténim rovnéz bylo, Ze horsi socidlni dovednosti, zvySené problémové
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chovaéni, deprese ani Uzkost nekorelovaly se statusem obéti tyrani. Jako velmi pozitivni se
oproti tomu jevi dil¢i vysledky jiz zminéné studie Brabcové et al. (2015), dle kterych nema
75 % respondentu s epilepsii potize se zacleriovanim do kolektivu a 77 % z nich ma ve tfidé

hodné kamaradu.
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3 ZNALOSTI O EPILEPSII

V této kapitole se budeme zabyvat znalostmi souvisejicimi s epilepsii. Znalost lze
definovat jako ,,systém poznatkd, které se déli na teoretické a praktické” (Hartl a Hartlova,

2010, s. 705).

V Uvodu je tfeba podotknout, Ze ve svété byla realizovdna rada studii, zamérenych na
znalosti a postoje k epilepsii u ucitell. Pfehledovou studii, kterd je systematicky zkouma,
vypracovali Jones et al. (2018).1* V databazich EMBASE, PUBMED, PsycINFO, Google
scholar a Cochrane byly vyhledany studie realizované v letech 2000 az 2017. Zahrnuty byly
prafezové a intervencni studie, které byly nasledné analyzovdny z hlediska kvality.
Tematickou analyzou byla ve vysledcich identifikovdana spole¢nd témata: 1) deficity ve
znalostech a negativni postoje byly pfitomné ve viech studiich, 2) uditelé ¢asto zaujimali
negativni postoj k ucasti déti s epilepsii ve fyzickych aktivitach/sportu, 3) znalost postupu
pfi zachvatu/prvni pomoc. V uvedeném obdobi vyhledavani bylo identifikovano 54
zpusobilych studii (s celkem 17 256 ucastniky z 27 rliznych zemich), véetné sedmi studii
zamérenych na hodnoceni postoji a poznatk( pred a po vzdélavaci intervenci. Autofi vsak
upozornuji, Ze systematicky analyzovat a zobecnit Uroven znalosti a povahy postojd nebylo
mozné z duvodu Sirokého spektra uzitych vyzkumnych nastroja, které byly vétSinou
pfizplsobeny potfebam dané studie. Jen nékolik malo studii pouzivalo validni a reliabilni
nastroje. VSechny studie zaméfené na intervence ukazaly, Ze alespon nékteré aspekty
znalosti a postojl se zlepsSily v disledku ucasti ucitelt na Skoleni, ale kvalita studii byla
vseobecné hodnocena jako nizka. Vyssi uroven vzdélani a zkusenosti ucitel( s vyukou ditéte
s epilepsii dle fady studii vyznamné souvisi s vétsSimi znalostmi, tyto zkuSenosti a vyssi
védomosti o epilepsii byly navic spojeny s pozitivnéjSimi postoji. Nicméné vSechny studie
naznacuji existenci negativnich postojl k epilepsii a urcitych nedostatkd ve znalostech
ucitell. Zda se, Ze znalosti a postoje lze zlepsit prostrednictvim vzdélavacich intervenci.

Témto intervencim se budeme bliZze vénovat v kapitole 5.

Jednotlivé studie zabyvajici se znalostmi uciteld ve své praci podrobnéji popisuje
Brabcové (2013). Zde se podrobnéji zminime o studii, kterou v Ceské republice realizovali

Brabcova et al. (2012). Studie zjistovala, jak osobni zkusenosti s epilepsii ovlivriuji znalosti

14 Materidl byl poskytnut vedoucim prace.
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a postoje uciteld k détem s timto onemocnénim a ddle zda a jak zavisi znalosti a postoje
ucitelt k epilepsii na jejich oborové specializaci. Je specificka v tom ohledu, Ze ve svété tyto
otazky dosud nebyly dostateéné zkoumadny. Dotaznik vlastni konstrukce o 30 otdzkach,
ktery byl ve vyzkumu vyuzZit, byl distribuovan 300 ucitelim z 10 nahodné vybranych
plzenskych zakladnich skol, pficemz jej vyplnilo 193 ucitelt (64 %). Respondenti byli pro
zkuSenost s epilepsii (at uz z prostfedi Skoly ¢i odjinud), druhd skupina sestavala
z pedagogu, ktefi se s epilepsii dosud nesetkali. UCitelé z prvni skupiny prokdzali podstatné
vyssi znalosti o epilepsii, a to naptiklad v otdzkach tykajicich se subjektivniho hodnoceni
miry informovanosti o tomto onemocnéni, obecné obezndmenosti s epilepsii ¢i schopnosti
rozpoznani zachvatu a pomoci béhem ného. Ucitelé obou skupin si mnohem vice véfili
v tom, jak by dokazali zaklm tfidy vysvétlit nastalou situaci, doslo-li by ve tridé k zachvatu,
nez ve schopnosti jej rozpoznat. Ucitelé bez osobni zkusenosti s epilepsii byli ¢astéji toho
nazoru, Zze déti stouto nemoci se nezfidka stavaji obétmi Sikany a maji potize se
zacleriovanim do kolektivu a dale Ze se Castéji potykaji s psychickymi problémy, narusenou
seberealizaci a nizkou sebedlvérou nez ostatni déti. Obé skupiny ucitell projevily zdjem

ziskavat dalsi informace k tématu.

Vzhledem k zaméreni této prace je vSak tfeba se vénovat predevSim studiim
zabyvajicim se zjisStovanim znalosti a postojl k epilepsii u déti. Tomuto tématu ve svété
dosud nebyla vénovana dostatecnda pozornost, zabyvalo se jim podstatné mensi mnozZstvi
studii nez v pfipadé ucitel(, navic Zadna z nich nezkoumala znalosti a postoje pfimo u

spoluzaka déti s epilepsii, vybér respondentd byl vidy ndhodny.

V Srbsku se Jaji¢ a kol. (2013) zaméfili na znalosti a postoje Zaka k epilepsii. Do
vyzkumu se zapojilo 193 zaka (divek i chlapct) osmych ro¢nik zakladnich Skol. Vétsina
z nich (98,4 %) méla urcité znalosti o epilepsii, polovina respondentd o onemocnéni slysela
v televizi a ¢tvrtina od rodi¢l nebo ve Skole. Jako provokacni faktory epileptickych zachvata
povaZovali pénu u Ust, ndhlou ztratu védomi a kiece. Dle nadzoru vétsiny respondentl (84,4
%) je epilepsie organickym onemocnénim, podle jedné tfetiny z nich (34,4 %) vyléCitelnym.

Bylo zjiSténo, Ze Zaci disponuji zakladnimi znalostmi o epilepsii, které odpovidaji osmému
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roéniku ZS, a vétsina z nich (71,1 %) véFi, ze se déti s epilepsii si mohou se svymi vrstevniky

hrat a zaclenit se mezi né.

Mecarelli et al. (2006) zkoumali znalosti a postoje k epilepsii u ndhodné vybranych
studentd stfednich a vysokych kol v italském Rimé&. Soubor respondent( byl tvofen 344
stfedoSkolaky v primérném véku 16,4 let (188 chlapci a 166 divkami) a 253 studenty
vysokych Skol v primérném véku 22,2 let (114 chlapci a 139 divkami). 91 % respondentu
uvedlo, Ze néjaké znalosti o nemoci maji, pfesto vSak pouze 16 % z nich spravné urcilo
prevalenci epilepsie. Obé skupiny studentl povaZuji epilepsii za onemocnéni, z néhoz se
pacienti zfidka zotavuji a jednu pfFicin potiZi pfi hleddni zaméstnani. Celkové nejvice
spravnych odpovédi pochdazelo od vysokoskolskych studentd. Dle zavérl vyzkumu maji
studenti o epilepsii malé povédomi, povzbuzujicim zjisténim je naproti tomu procento
respondent(, ktefi o onemocnéni alespon ¢astecné znalosti maji (91 %) oproti 74 % pred

22 lety.

V Polsku byl Zielinskou et al. (2005) realizovan vyzkum, jehoZ cilem bylo zhodnotit
znalosti a postoje studentl stfednich Skol k jejich vrstevnikiim s epilepsii. Vyzkum se tykal
181 studentl dvou strednich sSkol v polské Poznani (107 divek a 74 chlapctl). Kritériem
zarazeni dotazniku do studie byla kladna odpovéd na otdzku: "Slyseli jste uz nékdy o
epilepsii?" Bylo zjiSténo, Ze 46 % respondentl zna néjakou osobu s epilepsii, pficemz 91 %
z nich védélo, Ze se nejedna o nakazlivou chorobu. 12 % studentu ji povaZovalo za dusevni
onemocnéni. Témér 23 % respondentu uvedlo, Ze védi, co mUze epilepsii zplsobit. Pouze
2 % studentl byla obezndmena se zplisobem poskytnuti prvni pomoci béhem epileptického
zachvatu. 92 % respondentd se prateli s osobou trpici epilepsii. Dle zavérl studie je Uroven
znalosti o tomto onemocnéni u studentd nedostatecna. Mladi lidé neznaji jeho pficiny,
provokaéni faktory, symptomy ani pravidla poskytovani prvni pomoci pfi zachvatu. Jako
hlavni zdroj informaci o nemoci byly uvadény televizni programy. Vétsina studenttd skol
vSak vyjadfila ochotu pratelit se s lidmi s epilepsii a akceptovat jejich onemocnéni.

Zcela odlisné vysledky pfinesl vyzkum v Kamerunu, kde oproti evropskym zemim panuji
jiné sociokulturni a ekonomické podminky. Njamnshi et al. (2008) pomoci dotazniku s 12
polozkami posuzovali znalosti, postoje a zkuSenosti studentli ve vztahu k epilepsii a
identifikovali determinanty nevhodnych postoji k osobam s timto onemocnénim. Soubor

respondent( tvofilo 910 ndhodné vybranych student stfednich skol. 95 % z nich o epilepsii
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slySelo nebo ¢etlo, 73,3 % znalo nékoho s epilepsii a 76,4 % bylo svédkem zadchvatu. 58,6 %
respondentll by osobé s epilepsii poskytlo rovné pracovni pfilezitosti, 25,4 % by se
s takovou osobou odmitlo stykat a 64,2 % respondentt by s ni odmitlo uzavfit snatek. Dle
zavér( studie jsou negativni postoje posileny virou, Ze epilepsie je dédicna (25,7 %),
nakazliva (49,9 %) nebo druhem Silenstvi (38 %). Osobni znalost osoby s epilepsii vedla ke
zlepSeni mylnych predstav o nakaZlivosti (p <0,001), avSak k posileni nazoru, Ze jde o formu

Silenstvi (p <0,01).

Velmi zajimavé jsou vysledky studie Novotné a Rektora (2002), ktera byla zamérena na
vyhodnoceni trendl ve znalostech a postojich Ceské verejnosti k osobam s epilepsii v
prabéhu 16 let. K tomuto Ucelu slouzila upravend verze dotazniku, ktery byl poprvé pouzit
v USA v roce 1949 a poté ddle pouzivan ve Spolkové republice Némecko od roku 1968.
Tento priizkum byl poprvé proveden v tehdej$im Ceskoslovensku v roce 1981 a pak znovu
v roce 1984. Mezi odpovédmi v letech 1981 a 1984 nebyl shledan Zzadny vyznamny rozdil.
Mirné upraveny dotaznik byl nasledné pouzit v letech 1997-1998, soubor respondentu ¢ital
235 osob. Ve srovnani s prvotni studii z roku 1981 byly znalosti lidi o epilepsii v letech 1997-
1998 vyrazné vyssi, nebot v tomto obdobi 94 % dotdzanych mélo povédomi o epilepsii
(oproti 78 % v roce 1981). Intolerance vici détem s epilepsii klesla z 29 na 13 %. Pfiblizné
30 % respondentl povazovalo epilepsii za dusevni onemocnéni (v roce 1981 se jednalo o
50 %). Zaméstnat osobu s epilepsii by doporucilo 74 % dotdzanych (ve srovnani s pouhymi
42 % v roce 1981). Porovnanim stavu v odstupu 16 let byly zjistény méné vyznamné rozdily
nez ve vysledcich podobnych prizkum( provedenych v jinych evropskych zemich.
Odpovédi tykajici se ochoty pomoci osobé, kterd ma epilepticky zachvat, vSak ukazuji, ze
pres urcity pokrok neni kvalita informaci u ¢eské populace pIné uspokojiva.

Znalosti o epilepsii u zakd zakladnich $kol v Ceské republice monitorovala studie
Brabcové et al. (2013). Zabyvala se vlivem rlznych intervenci na zlepSovani znalosti o
epilepsii a redukci stigmatu souvisejiciho s epilepsii u déti mladsiho Skolniho véku. Studie
srovnavala efektivita edukaéniho kresleného filmu a interaktivniho dramatu pfti zvySovani
znalosti o epilepsii a redukci stigmatu s ni souvisejiciho u déti ve véku od 9 do 11 let.
S ohledem na jejich nizky vék byl zvolen sedmi polozkovy dotaznik zpracovany autory.
Otazky se tykaly nejzasadnéjSich znalosti o epilepsii a postoji k détem s timto

onemocnénim, pfiéemz u kazdé mohli respondenti volit ze tfi moZnosti, z nichz vzdy jedna
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byla spravna. Prvni skupina respondent(, tvorend 762 zaky, dotaznik vyplnila po zhlédnuti
edukacniho kresleného filmu DobrodruZstvi na rybach, druhd skupina v poctu 400 zaku jej
vyplnila poté, co se zapojila do edukacniho dramatu. Tyto skupiny po uplynuti 6 mésicQ
stejné otdzky zodpovidaly znovu v ramci retestu. Treti, kontrolni skupiné Citajici 180
respondentl byl dotaznik predloZen bez predchozi intervence.

Zhruba dvacetiminutovy animovany vzdélavaci film Dobrodruzstvi na rybach plvodné
vznikl v Dansku, byl prelozen do nékolika jazykd a vyuZivan v rdznych zemich svéta.
Autorska prava ziskalo i obcanské sdruzeni EpiStop. Film détem zprostifedkovava tfi rlizné
typy epileptickych zachvat(, k nimz dojde béhem vyletu skupinky déti na ryby na opustény
ostrov. Rovnéz obsahuje zakladni informace o 1é¢bé epilepsie a ukdzku prvni pomoci pfi
zachvatu a predevsim vyzdvihuje skutecnost, Ze déti s epilepsii mohou byt stejné stastné a
spokojené jako jejich zdravi kamardadi. Edukacéni drama nazvané DobrodruzZstvi na ostrové
vzniklo ve spolupraci pracovni skupiny EpiStop a 18 vysokoskolsky vzdélanych a
vySkolenych ucitel dramatické vychovy, ktefi jej predvadéli na vybranych zdakladnich
$kolach v Ceské republice s cilem maximalniho mozného aktivniho zapojeni zuéastnénych
déti. Zakdm byl nejprve vypravén pFibéh, v némz si déti vyjely na ¢lunu na ostrov, kde poté
doslo k epileptickému zachvatu jednoho z nich. Déj, ktery se odvijel podobné jako
v edukaénim filmu, Zaci ndasledné prehravali i s projevy zachvatll. Po skonceni hry
debatovali o svych pocitech a o tom, co se na ostroveé stalo. Soucasti diskuze byly i otazky
vztahujici se k epilepsii. Vysledky studie prokdzaly vyrazné zlepSeni v urovni zakladnich
znalosti o onemocnéni i v oblasti postoj vici détem, které jim trpi, pficemz se nejednalo
0 zmény pouze kratkodobé, jak prokazal retest po 6 mésicich. | s odstupem uvedené doby
byly znalosti déti, u nichZ probéhla intervence, vyssi nez u déti z kontrolni skupiny. Ukazalo
se tedy, Ze obé pouzité intervenéni metody jsou vhodné ke zvySovani znalosti o epilepsii i
redukci stigmatu u déti ve véku 9-11 let, nebot i jejich postoje k détem trpicim epilepsii se

pozitivné zménily (Brabcova et al., 2013).
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4 STIGMA SOUVISEJiCI S EPILEPSI{

Lidé se zdravotnim postizenim patfi ve spoleCnosti k tém nejzranitelnéjSim.
Zranitelnost navic stoup3, je-li zdravotni postizeni skryté, jako je tomu v pripadé epilepsie,
dalSich neurologickych stavl ¢i mentalniho postizeni. Stigmatizace vede k diskriminaci a
lidé s epilepsii se jiz po mnoho staleti stavaji teréem poskozujiciho chovani, které zasahuje
do mnoha oblasti jejich Zivota (Pahl a de Boer, 2005, in de Boer et al., 2008). Navzdory
modernimu védeckému pokroku v diagnostice a terapii pretrvavaji v obecné populaci nejen
rozvojovych zemi predsudky a neznalost tykajici se epilepsie. Protoze i dnes se toto
onemocnéni poji se stigmatem, maji pacienti tendenci jej ve strachu ze socidlniho
odmitnuti skryvat (Mecarelli et al., 2007). Nékteti autofi zastavaji ndzor, Ze se stigma vice
vztahuje k samotné diagndze epilepsie a socidlnimu uceni, nez k frekvenci zachvat(i (Morell,
2002, Baker et al., 2000, in Brabcova 2012).

Studie provedenad v patndcti evropskych zemich pfinesla zjisténi, Ze ke stigmatizaci
dochazi u vice neZ poloviny pacient( s epilepsii (Baker, Brooks, Buck a Jacoby, 2000, in

Brabcova 2012).

4.1 OBECNA DEFINICE STIGMATU

Goffman (2003) vysvétluje stigma jako silné diskreditujici atribut, tedy atribut méné
Zzadouciho razu, ktery jedince odlisuje od ostatnich a v krajnim pfipadé z néj ¢ini osobu
Spatnou, nebezpecnou ¢i slabou. Mysl druhych ji poté redukuje z celistvého a obycejného
Clovéka na nékoho, kdo je poskvrnén a jehoz hodnota klesla. Ostatni lidé ji vnimaji, jako by
nebyla tak docela clovékem. Psychologicky slovnik pak stigma definuje jako ,socidlné
psychologické oznaceni jedince hanlivym oznacenim, které mu brdni nebo znesnadriuje
zaclenéni se do spolecnosti. Pojem stigmatizace je spolecensky predsudek viici nékomu,
jemuZ jsou pak pfipisovdny zdporné vlastnosti. Znamend to tedy predem dané zdporné
hodnoceni, které je okolim prisouzeno jedinci, skupiné nebo celé organizaci” (Hartl a
Hartlova, 2010, s. 553).

Je treba rozliSovat pocitované stigma, které vznika, proziva-li nemocny pocity
hanby, rozpaky ¢i obavy z diskriminace kvali své odliSnosti, a skute¢né pripady diskriminace
kvlli epileptické diagndze napftiklad v zaméstnani, postihne-li jedince zachvat v pracovni

dobé (Goffman, 1963, in Fiest et al., 2014). Bylo prokazano, ze lidé s epilepsii mohou
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stigmatizaci vnimat, prestoze momentalné nemaji zachvaty (Jacoby a Baker, 2008, in Fiest
et al., 2014).

Dal$i navrhovanou taxonomii stigmatu je diferenciace mezi internalizovanym,®
interpersondlnim a institucionalizovanym stigmatem. Internalizované stigma odraZzi pocity
osoby s epilepsii, které souviseji s védomim vlastni odliSnosti. Interpersondini stigma
predstavuje negativni jedndni nebo reakce jinych lidi vici osobé s epilepsii a stigma
institucionalizované se tyka postaveni spolecnosti (napf. zakona, predpist) vici osobam s
epilepsii (Fernandes et al., 2011, Jacoby a Austin, 2007, Muhlbauer, 2002, in Fiest et al.,
2014). Jini autofi hovofi o "reflektovaném" ¢i asociovaném stigmatu, které se mlze dotykat
lidi v tésné blizkosti osoby s epilepsii, tedy napfiklad rodinnych pfislusnikii nebo dokonce
poskytovatell zdravotni péce. Strach z tohoto druhu stigmatu pravdépodobné pfispiva k
socialni izolaci osob s epilepsii a mUze dokonce negativné ovlivnit jim poskytovanou

zdravotni péci (Chomba et al., 2007, Elafros et al., 2013, in Fiest et al., 2014).

4.2 NASTROJE KE ZJISTOVANI A MERENI STIGMATU

Pro méreni stigmatu je moZiné vyuZit i metod kvalitativnich i kvantitativnich,

vzhledem k charakteru této prace se vSak zaméfime na metody kvantitativni.

Fernandesova et al. (2007) uvadéji, Ze stigma je termin v soucasnosti Casto
pouzivany, ale stdle je obtizné jej konceptualizovat a méfit. NejcastéjSim zplsobem
méreni je pouziti schvdlenych, psychometricky ovérenych skal. Mezi bézné pouzivané
patfi tfipolozkova Skdla stigmatu u epilepsie, upravena predni odbornici v oblasti
stigmatizace Ann Jacoby (Jacoby, 1994, in Fiest et al., 2014), pétipolozkova Skala stigmatu
pro déti (Austin et al., 2004, in Fiest et al., 2014) a $kdla stigmatu souvisejiciho s epilepsii
(SSE) (Fernandes et al., 2004, Salgado et al., 2005, Fernandes et al., 2007, in Fiest et al.,
2014). Vsechny uvedené ndastroje méri stigma z pohledu jedince s epilepsii, pricemz
v tomto ohledu byva nejvice vyuzivana zminéna tfipolozkova skala Ann Jacoby. SSE vsak

dokaze stigma méfit i z pohledu druhych.
Nejnovéjsi validovany nastroj pro méreni miry postojl k epilepsii u obecné populace
vytvorili Lim et al. (2012) v Malajsii. Skala vefejného postoje k epilepsii (PATE — The Public

Attitudes Toward Epilepsy) obsahuje 14 polozek, mérenych na pétibodové skale Likert;

15 Internalizovany — vnitiné ztotoznény
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bylo zjiSténo, Ze tento nastroj ma dobrou vnitfni konzistenci a je validni. Polozky Skaly
zahrnuji tvrzeni jako , Lidé s epilepsii by neméli uzavirat manzelstvi“, ,Lidé s epilepsii by
méli navstévovat specidlni skolu” a ,,Lidé s epilepsii by se neméli ucastnit spolecenskych
aktivit“. Po provedeni faktorové analyzy byly zjistény dvé sféry této Skaly - osobni a
obecn3, které se lisi mirou zdvazku, které by respondent byl ochoten akceptovat ve vztahu
k osobé s epilepsii (Lim et al., 2012, in Fiest et al., 2014). Skala PATE byla pouZita v
malajsijské studii, ktera zjistila, Ze studenti zaujimaji vic¢i osobam pozitivnéjsi postoj nez

obecna populace v obecné sféfe, ale nikoli v osobni (Lim et al., 2013, in Fiest et al., 2014).

V roce 2012 byla predstavena nova $kala pro epilepsii (The Kilifi Stigma Scale for
Epilepsy), pojmenovana podle keriského mésta Kilifi, kde byla vytvorena (Mbuba et al.,
2008, in Fiest et al., 2014). Tento patnactipolozkovy nastroj pouziva ke zjistovani stigmatu

odpovédi na pétistupriové gkale. Udaje od déti jsou ziskdvany prostfednictvim rodicq.

Ve vyzkumné ¢asti této prace bude jako jeden z vyzkumnych ndstroji pouZita vyse

uvedena Skala SSE, proto bude blize predstavena.
4.2.1 SKALA STIGMATU EPILEPSIE — STIGMA SCALE OF EPILEPSY (SSE)

Skala SSE byla vytvorena v roce 2006 v Brazilii. Jedna se o jeden z prvnich nastroja,
ktery umoznuje kvantifikaci stigmatu souvisejiciho s epilepsii vyjadfenou pomoci skaly.
Otazky SSE maji uspokojivou obsahovou validitu a vysokou vnitini konzistenci. SSE tak
nabizi spolehlivé méreni stigmatu u epilepsie, nebot splfiuje hlavni pozadavky kladené na
validitu a reliabilitu. Numerické Skaly lze snadno analyzovat, coz umoZiuje objektivni
méreni u velkého poctu respondentl (Bunchaft a Cavas, 2002, in Fernandes et al., 2007).
Proces validace SSE se fidil doporu¢enymi standardy pro pfipravu skal (Mezenes a
Nascimento, 2000, Almeida et al., 1989, Morley a Snaith, 1989, in Fernandes et al., 2007)

a zahrnoval nékolik postupnych krokd, které podrobné popisuji Fernandes et al. (2007).

SSE $kala zahrnuje pét tematickych celk( se ¢tytiadvaceti polozkami, z nichz kazda
ma C¢tyrbodovou stupnici. Respondent vybirad nejvhodnéjsi odpovéd na kazdou polozku
oznacenim odpovidajiciho cisla (1 = vabec ne, 2 = trochu, 3 = hodné, 4 = zcela). Pfed
koneénym sestavenim SSE bylo nutné nastroj porovnat s podobnymi nastroji uréenymi

k méreni stigmatu u dalSich chronickych onemocnéni, pro tyto ucely byl zvolen diabetes
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a AIDS. Nejvyssi mira stigmatu byla zjiSténa ve vztahu k pacientlim s AIDS, nejnizsi naopak

u pacientl s cukrovkou, epilepsie byla uprostfed, blize AIDS.
4.3 STIGMA VE VZTAHU KE KVALITE ZIVOTA DETI A DOSPIVAJICICH S EPILEPSII

Socialni postoje vici détem s epilepsii a stigma s ni souvisejici jsou ¢asto mnohem
Skodlivéjsi nez samotné onemocnéni (Bozkaya et al., 2010, in Brabcova, 2012).

Stigma, s nimZ se dité setkd v obdobi dospivani, mlZe vyrazné ovlivnit jeho
psychosocialni zdravi a sebelctu, nebot v tomto konkrétnim Zivotnim stadiu ma rozvoj
sebehodnoceni a vzdjemnych vztahl zdsadni vyznam (Austin et al., 2004). Rozsdhlym
prazkumem bylo zjisténo, Ze dospivajici lidé v obecné populaci chovaji o osobdach s epilepsii
presvédceni, ktera odrazeji postoje stigmatu. Napfiklad 40 % dospivajicich si nebylo jistych,
zda jsou lidé s epilepsii nebezpecni nebo ne, a méné nez jedna tfetina z nich (31 %) uvedla,
Ze by Sla na schlzku s nékym s epilepsii (Austin et al., 2002, in Austin et al., 2004).

Pouze jedina studie se zabyvala teoretickym modelem stigmatu u dospivajicich
s epilepsii (Westbrook et al., 1992, in Austin et al.,, 2004). Autofi zkoumali vztahy mezi
atributy stigmatu, odhalenim nemoci, vnimanim stigmatu a sebelctou. Vysledky této
studie byly zajimavé, ale nejednoznacné. Vétsina respondentl se necitila byt explicitné
stigmatizovdna, dalsi polozky vsak ukazaly, Ze 59 % dospivajicich by o své nemoci ostatnim
nefeklo (pokud by to nebylo bezpodminecné nutné) a Ze velkd vétsina (70 %) hovofila o své
epilepsii s ostatnimi pouze ztidka nebo o ni dokonce nehovofrila viibec. Tato zjisténi sama o
sobé ukazuji na vyznamnou roli stigmatizace a rovnéz zd(raziuji, ze stigma je velmi
slozitym faktorem a mGze byt obtizné méritelné pfimo, nebot utajovani nemoci ze strany
adolescentll neni v souladu s jejich tvrzenim, Ze stigmatizaci nepocituji.

Cramer at al. (1999) ve své studii zaznamenali podobné vysledky, rovnéz nebyla
prokdzana vysoka Uroven vnimani stigmatu. Tito autofi vyvinuli a testovali dotaznik QOLIE-
AD-48, slouzici k méreni kvality Zivota u jedincl s epilepsii ve véku 11-17 let. Dotaznik
zahrnuje pomocnou Sestipolozkovou Skalu stigmatu, kterd ma dobrou vnitfni konzistenci i
test-retest reliabilitu a umoznuje tak stigma spolehlivé méfit. Soubor respondentl tvofili
dospivajici pacienti z epileptickych center pfi velkych zdravotnickych zafizenich,
poskytujicich rovnéz vzdélavani. Ziskand odborna péce a podpora neurologického zafizeni

muze byt ddvodem, pro¢ respondenti nepocitovali vysokou miru stigmatizace.
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Dvé studie pouzily skalu stigmatu Ann Jacobyové (Jacoby, 1994, in Austin et al.,
2004). V této skale je pocitan jeden bod za kladnou odpovéd u kazdé ze tfi otazek, vyssi
skore tedy naznacuje vétsi miru vnimaného stigmatu. Nastroj, plivodné slouzici k méreni
stigmatu u pacientl s mozkovou pfihodou, byl revidovan tak, aby byl relevantni pro méreni
u pacientl s epilepsii. Bylo zjisténo, Ze 14 % adolescent(l a dospélych s epilepsii ve véku 16
let nebo vice stigmatizaci nepocituje.

Naproti tomu zcela odlisna byla zjisténi studii, realizovanych v 15 evropskych zemich
s pouZitim stejné stupnice stigmatizace (Baker et al., 1994, in Austin, 2004), kdyZ vice neZ
polovina respondentl s epilepsii (51 %) stigma pocitovala. Navic 18 % dotazovanych
zaznamenalo pozitivni vysledky na vSech tfech polozkach $kdly, coz naznacuje, Ze se citi byt
vysoce stigmatizovani. Respondenti byli rovnéz ve véku 16 let nebo starsi. Je zajimavé, Ze
pfi pouziti stejného ndastroje méreni byly zaznamenany takto rozdilné vysledky v rliznych
zemépisnych oblastech. Tato skutecnost posiluje pfedpoklad, Ze stigma je ovlivnéno nejen

osobnimi atributy, ale i kulturnimi postoji a pfesvédcenimi.
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5 INTERVENCE ZAMERENE NA REDUKCI STIGMATU

V literature lze nalézt jen omezeny pocet intervenci zamérenych na déti bez epilepsie
a spoluzaky déti s epilepsii. Dvé takové studie byly realizovany v Ceské republice. V prvni z
nich byl retestem po 6 mésicich od intervence jednoznacné prokdzan pozitivni dlouhodoby
vliv edukacniho videa i dramatu na zlepseni znalosti o epilepsii a postojl k ni, a to u déti ve
véku 7-9 let (Brabcova et al., 2013). Bylo zjiSténo, Ze z hlediska zvySovani znalosti o epilepsii
bylo efektivnéjsi edukacni video, zatimco z hlediska postoju k zak(im s epilepsii nebyl mezi

intervencemi zaznamenan zadny vyznamny rozdil.

Nedavna studie Brabcové et al. (2017) potvrdila pozitivni dlouhodoby ucinek jak u
vzdélavaciho videa, tak i pfibéhu ¢teného instruktorem u stigmatu souvisejiciho s epilepsii,
méreného ¢eskou verzi vySe popsaného nastroje SSE u déti ve véku 9-11 let, pficemz retest
byl proveden rovnéz po 6 meésicich od intervence. | vtéto studii bylo zaznamendno

vyznamné zlepSeni znalosti o epilepsii u obou skupin respondentd.

Bozkaya et al. (2010) uskutecnili vzdélavaci program tykajici se epilepsie u déti
navstévujicich tfi rGzné stfedni Skoly v Ankafe a zjistili, Ze tento program vedl k
vyznamnému zvysSeni znalosti o epilepsii a také k pozitivni zméné postojli bezprostifedné po

intervenci.

Reno et al. (2007) realizovali v Brazilii intervenéni studii zahrnujici 3 skupiny, a to
skupinu pozorujici ukdzku spravného pfristupu k osobé s epileptickym zachvatem, ddle
skupinu, ve které byly pfedvedeny nespravné postupy a kontrolni skupinu, ve které nebyla
intervence realizovdna. Vyrazné vyssi stigmatizace bezprostiedné po intervenci byla
zjisténa ve skupiné druhé, které byl demonstrovan nespravny postup. Nicméné nasledny
retest po Sesti mésicich potvrdil i u této skupiny vyznamné snizeni stigmatu, které bylo

méreno brazilskou verzi SSE.

Martiniuk et al. (2007) ve své studii zjistovali, zda mGze edukacéni program zvysit
znalosti o epilepsii a zlepsit postoje k ni. Soubor respondenti tvofilo témér 400 déti ve véku
9-11 let z 24 rlznych Skol. Jeden mésic po intervenci byly znovu ovéreny znalosti a postoje
k epilepsii, pricemzZ byl zjistén narUst znalosti i pozitivnich postoji. Zména postoji k
epilepsii vSak nebyla tak vyrazna jako zména znalosti, coZz odpovida teorii, Ze je mnohem

snazsi zlepsit znalosti nez ovlivnit postoje (Hills a MacKenzie, 2002).

38



PRAKTICKA CAST

39



6 METODOLOGIE

Tato diplomovd prace je realizovana v souvislosti s projektem ,Dité s epilepsii
v prostfedi Skoly - vyvoj adekvatniho strukturniho modelu”, podpofenym Grantovou
agenturou Ceské republiky. Vzhledem k povaze vyzkumného designu byla zvolena metoda
kvantitativniho vyzkumu, kterd umozniuje relativné rychly a prfimocary sbér dat i jejich
analyzu v pomérné kratkém case. Sbér dat probéhl ve vybranych zakladnich Skolach

v Plzeriském, Karlovarském a Jiho¢eském kraji.
6.1 CiLVYZKUMU

Cilem provedeného Setfeni bylo prozkoumat miru znalosti o epilepsii a stigmatizace
s epilepsii souvisejici, a to u spoluzakd zaka s touto nemoci v kontextu dalSich relevantnich

proménnych. Dilci cile byly stanoveny nasledovné:

1. Zjistit, jakd je uroven znalosti o epilepsii u spoluzakl zaka s epilepsii.

2. Zjistit, jaka je vnimana mira stigmatizace ve tfidé Zaka s epilepsii.

3. Zjistit, jaké faktory ovliviiuji zjiSténou miru stigmatizace souvisejici s epilepsii
(uroven znalosti; zda spoluzaci védi o epilepsii dotyéného Zaka ¢i nikoliv; jeho
sociometricka pozice ve tfridé).

6.2 PREHLED STANOVENYCH HYPOTEZ

Na zakladé vyse uvedenych vyzkumnych cilG a v souladu s aktudlnimi potfebami
vyzkumu identifikovanymi v teoretické ¢asti prace byly formulovany hypotézy, které jsme

se prostrednictvim vysledk( provedeného Setfeni pokusili potvrdit ¢i vyvratit:

H1: Vysoka mira znalosti o epilepsii koreluje v ramci Skolni tfidy s nizkou drovni miry

stigmatizace.
H2: Mira znalosti ve tfidé Zaka s epilepsii je vy$si nez ve tfidach zdka bez epilepsie.
H3: Mira stigmatizace ve tfidé zaka s epilepsii je nizsi nez ve tfidach zaka bez epilepsie.

H4: Mira stigmatizace neni signifikantné ovlivnéna tim, Ze déti védi o epilepsii svého

spoluzaka.
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H5: Mira stigmatizace souvisejici s epilepsii ve tfidach, kde védi o nemoci svého spoluzaka,
koreluje se sociometrickou pozici Zaka s epilepsii (horsi sociometricka pozice odpovidd vyssi

mite stigmatizace).
6.3 METODY ANALYZY DAT

Data, kterd byla ziskdna dotaznikovym Setfenim v terénu, byla ruéné zanesena

do tabulkového procesoru Microsoft Office Excel a poté statisticky zpracovana.
K vypoctu vysledkl byly pouzity nasledujici statistické metody:
e dvouvybérovy t-test!® bud' s rovnosti, nebo nerovnosti rozptyld (na zakladé
vysledk( F-testu shody rozptyl()

e Pearsonv korelaéni koeficient!’” s pfislusnym testem nezévislosti

e regresni analyza (linedrni regrese®) véetné hodnoty spolehlivosti ukazuijici

kvalitu uzité spojnice trendu.

Vysledky testovani jsou uddny pomoci p-hodnoty udavajici pravdépodobnost
zamitnuti sprdvné nulové hypotézy. Jako statisticky vyznamné jsou uvaZzovany vysledky
s p-hodnotou mensi nez 0,05. Kromé p-hodnoty uvadime rovnéZ porovnani pfislusné
testové statistiky s kritickou hodnotou nalezenou ve statistickych tabulkach pro hladinu

vyznamnosti 0,05.

16 Dvouvybérovy t-test — porovnani stiedni hodnoty p; jedné skupiny se stiedni hodnotou p jiné skupiny

17 Pearsoniiv korela¢ni koeficient — jedna se o bezrozmérné &islo, udavajici statistickou zavislost mezi dvéma
veli¢inami.

18 Technika zaloZend na proloZeni piimkové spojnice trendu danymi datovymi body a uzitim metody
nejmensich Ctverct
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7 VYZKUMNE NASTROJE

7.1 DOTAZNIK ZNALOSTI O EPILEPSII

Ke zjiSténi urovné znalosti o epilepsii byl vyuzit psychometricky ovéreny 11polozkovy
dotaznik (Brabcova et al., 2017). Dotaznik je uveden v pfiloze €. 1. Kazda z testovych otdzek
obsahovala 4 varianty odpovédi, z nichz vidy pouze jedna byla spravna. Respondent mohl
rovnéZ zvolit moZnost ,nevim“, o kterou byl pUvodni dotaznik rozSifen. Dotaznik je
modifikovanou verzi plGvodniho 7polozkového dotazniku pouzitého v predchozi studii
Brabcové et al. (2013) a byl posuzovan neurologem, psychologem i statistikem, pricemz byl
shledan vhodnym pro ucely provadéného vyzkumu. Jednotlivé otazky se tykaly zakladnich
znalosti, pficemzZ byly voleny umérné k véku respondentd. Za spravnou odpovéd byl
pridélen jeden bod, za chybnou ¢i Zadnou 0 bodd. Maximalni mozny vysledek tedy Cinil 11

bodu (Brabcova et al., 2017).
7.2 MIRA STIGMATIZACE VE TRIDE V SOUVISLOSTI S EPILEPSI{

Jako nastroj k méreni miry stigmatizace byl pouzit standardizovany dotaznik Stigma
scale of epilepsy (SSE), vytvoreny Paulou T. Fernandes et al. (2007). Standardizace ceské
verze dotazniku byla provedena Brabcovou et al. (2018). Dotaznik plivodné obsahoval 24
polozek, z nichz bylo v modifikované ceské verzi ponechdno pouze 21 (polozka tykajici se
sexudlniho Zivota jedincu s epilepsii byla vypusténa s ohledem na vék respondentd, dalsi
dvé polozky byly nasledné vyskrtnuty na zdkladé toho, Ze nepasovaly do faktorové struktury
nastroje). Polozky jsou na zakladé faktorové analyzy ¢lenény do Ctyr subskal, v této praci
vSak budeme uvazovat pouze celkové skore vystihujici s ohledem na hierarchizaci daného
konceptu celkovou stigmatizaci souvisejici s epilepsii (detaily v Brabcova et al., 2018). Na
¢tyrbodové Skale respondenti v dotazniku vyjadfuji své nazory na to, jak se lidé
trpici epilepsii citi a jakym problémm a predsudkim celi. Konkrétni podoba dotazniku SSE

je k nahlédnuti v pfiloze €. 2.
7.3 SOCIOMETRICKA L-] METODA

L-) metoda je podrobnéji popsana v praci Vokurkové (2017), kapitole 6.5. Uziva
dimenzi obliba a neobliba, to znamena, Ze ten, kdo dosahuje signifikantné vyssi skére

sociometrického statusu, je signifikantné preferovanym Zakem. Naopak jedinec, ktery
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obdrzi vazeny skor vétsi nez 12 v sociometrické proménné nejméné preferovanych, je

zakem signifikantné odmitanym (Musil, 2003, s. 144).

Ve formulari zvoleném pro ucely této prace bylo vybérové kritérium formulovano
podobné jako u pavodni formy, Zaci volili nejvySe 3 své nejoblibenéjsi spoluzaky a3
nejméné oblibené, pricemz poradi bylo rovnéz vymezeno — 1. pozice byla uréena pro
nejvice oblibeného, resp. neoblibeného spoluzdka. Ve vypoctu vysledného skére daného
zaka s epilepsii byly brany v potaz pouze dotazniky, v nichZ se na nékteré z pozic objevilo
jméno tohoto Zaka. Secetli jsme vSechny pozitivni hodnoty (1. misto - 3 body, 2. misto — 2
body, 3. misto — 1 bod) a od nich nasledné odecetli vSechny negativni hodnoty (bodové
ohodnoceni bylo shodné jako u pozitivnich). Cim vy3$3i je vysledna hodnota, tim vice je zak

s epilepsii ve tfidé oblibeny a naopak. Formular je soucasti prilohy €. 3.
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8 PROCES SBERU DAT

Jak jiz bylo vySe zminéno, Setfeni probihalo v Plzeriském, Karlovarském a Jiho¢eském
kraji. V uvodni fazi jsme oslovili neurology z jednotlivych kraju, ktefi ndm pomohli vytipovat
vhodné respondenty. Rodice téchto déti nami byli nasledné osloveni a poZzadani o ucast ve
vyzkumu. Asi 10 % z nich vSak ucast odmitlo typicky s odlvodnénim, zZe Skolu o onemocnéni
svého ditéte neinformovali a nepteji si tento stav ménit. Rodi¢m, ktefi se vyjadfili kladné,
byl pfeddn informovany souhlas, jehoz podpisem Ucast na vyzkumu potvrdili. Nasledné
jsme se obratili na feditele skoly, kterou Zzak s epilepsii navstévuje a seznamili jej
s predmétem a zaméry vyzkumu. Rovnéz byl informovdn, Ze zakonni zastupci Zaka jsou jiz
se situaci obezndmeni. Vedeni Skoly byl poté spolu s prohlasenim o zachovani anonymity

rovnéz zaslan informovany souhlas, uréeny zakonnym zastupclim ostatnich zaku tridy.

Pfed samotnym testovanim byl tfidé podrobné vysvétlen postup vypliiovani dotaznika,
které byly slouceny do jedné testové baterie. Rovnéz bylo tfeba dovysvétlit nékteré vyrazy,
jejichz vyznam zejména Zzaci prvniho stupné neznali. Jednalo se o slova obsazend
v dotazniku Stigma scale of epilepsy, napfiklad emocionalni, depresivné, soucitné ¢i
predsudky. Zaci byli také ujisténi, e se nemuseji obdvat pfipadné neznalosti a mohou
odpovidat zcela upfimné, nebot jejich odpovédi neuvidi nikdo z vyucujicich ani spoluzaka.
Kdykoliv v pribéhu vypliiovani dotazniki se mohli zaddvajiciho zeptat na jakékoliv
nejasnosti. Na Setfeni byla vyhrazena jedna az dvé vyucujici hodiny, které mladsi ro¢niky
testovanim naplnily'®. Ukazalo se, Ze zadani bylo pro mnohé z nich relativné obtizné a pfes
provedenou instruktaz potrebovali individudlni vysvétleni postupu. Jako problematické se
ukazalo byt Skdlovani u dotazniku Stigma scale of epilepsy, Zaci si zpoéatku neporadili se
stylem cislovani (1 a), b), c), d) atd.), kdyz ke kazdému z pismen byla pfifazena Skala od 1
do 4 a déti mély u kazdého z pismen zvolit jednu odpovidajici $kdlovou hodnotu. Pokud Zak
zodpovédél na prvni otazku v tomto dotazniku (,Setkal/a jsi se nékdy dfive s pojmem
epilepsie?”) zdporné, nemuseli jej jiz dale vyplfiovat. Pokud tak presto ucinil, nebyly tyto

odpovédi do nasledné analyzy dat zahrnuty.

19 Sbér dat realizovany zaroved pro ucely vyzkumného projektu Dité s epilepsii v prostiedi skoly zahrnoval i
dalsi dotazniky mimo téch uvazovanych v této praci (napf. dotaznik Klima Skolni tfidy).
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Zhruba ve 30 % pfipadd byl na Zadost rodi¢l déti s epilepsii realizovan tzv. skryty
vyzkum spocivajici v tom, Ze k dotazniku znalosti o epilepsii byly pfipojeny rovnéz znalostni
dotazniky k cukrovce a astmatu tak, aby byl maximalnim moznym zplisobem zamaskovan
pfed détmi pravy ucel vyzkumu. Bez ohledu na to, zda byl skryty vyzkum provadén di
nikoliv, bylo Setfeni vedeno takovym zplUsobem, abychom na dité s epilepsii ve tridé
zadnym zpUsobem neupozorfiovali. Také z tohoto dlvodu dité béhem testovani vyplfiovalo
stejnou testovou baterii jako spoluzaci, zdroven ndm vsak tento postup umoznil ziskat

nahled na pfipadné rozdily mezi jeho vlastnimi postoji a postoji spoluzakd.

Sbér dat a jejich zpracovani byl extrémné ¢asové ndrocny a i z tohoto dlvodu se na
ném vedle autorky této praci podileli i dalsi studenti a ¢lenové tymu vySe uvedeného
projektu Dité s epilepsii v prostfedi Skoly. Vzorek respondenti v této praci se tak prekryva
se vzorkem z prace Vychodské (2018), diraz je vsak kladem na jina témata a jsou uvazovany
Castecné jiné vyzkumné nastroje. | tak zabrala priprava a realizace vyzkumného Setfeni
spolecné s prevedenim dat do elektronické podoby autorce této prace mnoho desitek

hodin v prlibéhu nékolika mésict (sbér dat probihal v pribéhu celého roku 2017).

8.1 POPIS SOUBORU RESPONDENTU

Do vyzkumu se zapojilo celkem 60 Zakl s epilepsii, navstévujicich bézné zakladni
Skoly. Jednalo se o 32 divek a 28 chlapcl ve vékovém rozsahu od 8 do 15 let. Dale se
zUcastnilo 1049 spoluzaki, presnéji 564 chlapct (53,8%) a 485 divek (46,2%). V praméru

bylo ve tfidé 17,5 spoluzaka, a to v rozpéti od 6 do 25 zaku.

U vice neZ poloviny déti, konkrétné u 33 (z toho 17 chlapcli a 16 divek) vétsina
spoluzakd nevédéla, Ze jejich spoluzdk trpi epilepsii. Toto zjisténi vyplynulo z dotazniku
Stigma scale of epilepsy, kde Zaci odpovidali na otazku ,Znate nékoho s epilepsii? Pokud
ano, koho?“ a dale ze skutecnosti, Ze rodice nékterych epileptikl si prali vyzkum skryty, jak

je popsano vyse.

Dotazniky tykajici se znalosti o epilepsii a sociometrické pozice ve tfidé vyplnili vSichni
zapojeni spoluzdci, dotaznik SSE poté vyplnilo 836 spoluzaku. Zbyli zacastnéni (predevsim
déti ve véku do 10 let) nedokazali tento dotaznik vyplnit, nebot se s pojmem epilepsie
dosud nesetkali. Celkem 548 respondentll z fad spoluzakl deklarovalo znalost nékoho s

epilepsii. Ve velké vétsiné pripadd uvedli, Ze znaji pouze dité s epilepsii ze své tfidy (zhruba
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70 %), v cca 20 % neuvedli svého spoluzaka, ale nékoho jiného (¢lena rodiny, kamarada z
krouzku apod.), a ve zbylych zhruba 10 % pfipad( uvedli znalost spoluzaka a jeSté nékoho

dalSiho.
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9 VYSLEDKY A DISKUZE

9.1 SOUVISLOST MIRY ZNALOSTI O EPILEPSII S UROVNI STIGMATIZACE VE TRIDE

V této ¢asti se budeme zabyvat vysledky a diskuzi vztahujicimi se k hypotéze H1:

H1: Vysoka mira znalosti o epilepsii koreluje v ramci Skolni tfidy s nizkou drovni miry

stigmatizace.

Budeme tedy zjiStovat, zda existuje signifikantni korelace mezi znakem primérné
znalosti tfidy o epilepsii (vyjadienym primérnym poctem bod( ve znalostnim testu,
pohybujicim se v rozmezi 0-11) a znakem primérné stigmatizace souvisejici s epilepsii ve

tridé (vyjadfené procentem stigmatizace v rozmezi 0 % - 100 %).

Pouzitd testovd technika: Pearsonlv korelacni koeficient s pfisluSnym testem

nenulovosti tohoto koeficientu?®

Vysledky testovani: Pearson(iv korelacni koeficient byl -0,108, coz pti daném poctu
60 tfid neni statisticky vyznamné nenulova hodnota (kritickd hodnota pfislusného testu

nulovosti na hladiné 0,05 byla 0,254).

Zavér: Hypotézu H1 zamitame ve prospéch alternativni hypotézy, Ze mezi obéma

znaky neni statisticky vyznamna korelace.

Podrobnéjsi rozbor a diskuze:

Uvedeny zavér je na prvni pohled prekvapivy, protoze vétsina teorii stigmatu korelaci
mezi Urovni znalosti a mirou stigmatizace predpoklada. V nasem konkrétnim pfipadé vsak
hraji roli i dalsi faktory, které je tfeba pfi interpretaci ziskanych poznatkud vzit do Uvahy.
Predné v rlznych tridach byly rGzné staré déti a da se oCekavat, Ze Uroven znalosti bude
vyznamné zdviset na véku ditéte. To se skute¢né potvrdilo, kdyZ korelace mezi vékem a

pramérem znalosti ve tfidé dosahla velmi vysoké hodnoty 0,689. Graficky je tato zavislost

2 Pro Giplnost byl stanoven rovn&z Spearmaniv korela¢ni koeficient spolu s pfislusnym testem nulovosti a
mezi obéma testovymi technikami nebyl nalezen podstatny rozdil; reportovany jsou tak vysledky pro castéji
uzivany Pearsontiv koeficient, jehoz vyuziti je v daném pfipad¢ opravnéné.
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uvedena v grafu 1 (je pfidéna i linedrni spojnice trendu a udédna hodnota spolehlivosti R?,

coz je vlastné 2. mocnina korela¢niho koeficientu).
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Na druhé strané nebyl prokazan vliv véku na primérnou miru stigmatizace, coz

jasné ilustruje graf €. 2 (pfislusny korelacni koeficient byl pouze 0,105, coZ neni signifikantni

hodnota).
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Pfi hledani korelaci mezi obéma proménnymi je tak vhodné zohlednit vék. Proto
byla zplsobem popsanym v praci Vokurkové (2017) provedena modifikace vysledkd ve
znalostnim testu pravé se zohlednénim rdzného stari déti (modifikované body vlastné
odpovidaly odchylce skuteéného vysledku od teoretického vysledku oéekavaného pro déti

daného véku). Poté byla uréena korelace mezi znalostmi modifikovanymi na vék a mirou
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stigmatizace (tu v souladu s vySe uvedenym nebylo tfeba modifikovat, protoze na véku
nezavisela...). Po provedeni této modifikace byla zjiSténa hodnota Pearsonova korelacniho
koeficientu 0,049, coz je statisticky nesignifikantni idaj velmi blizky nule (pfipomernme, ze
kritickd hodnota na hladiné 0,05 byla 0,254). Ani se zohlednénim véku tudiz korelaci mezi

znalostmi a mirou stigmatizace neprokazujeme.

Podstatnou roli v nasich ivahdach vSak muze hrat i to, Ze pouze u 27 z celkem 60 tfid
védéla vétsina tfidy o tom, Ze jejich spoluzdk ma epilepsii, ve zbytku pfipadld o této
skutecnosti vétSina spoluzakd nebyla informovana. Podil spoluzdk( informovanych o
epilepsii jejich kolegy/kolegynémi pfitom mirné roste s rostoucim vékem, coz ilustruje graf

¢ 3:

Podil spoluzaki informovanych o epi v zavislosti na véku
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Mechanismus stigmatizace mUze byt vyznamné odlisny ve tfidach, kde o epilepsii
spoluzdci védi (tam je tato stigmatizace jiz vice personalizovanad a ovlivnéna dalsimi faktory,
jako je tfeba sociometrickd pozice ditéte ve tfidé, jak prokdzala Vychodska (2018)),
a vostatnich trfidach. Proto jsme stanovili Pearsonlv korelacni koeficient pro znaky
pramérné znalosti o epilepsii modifikované podle véku a primérna mira stigmatizace
pouze pro tridy, kde je vétSina spoluzakl informovana. Byla zjisténa hodnota -0,386, coz je
pfi daném poctu jiz statisticky vyznamna hodnota (kritickd hodnota pro hladinu 0,05 je
0,381, p-hodnota testu byla 0,046). Znaménko minus pak odpovida tomu, Ze lepsi znalosti

souvisi s nizsi mirou stigmatizace.
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Souhrnné tak mlzeme konstatovat, Ze ackoliv nebyla prokdzdna korelace mezi
znalostmi a mirou stigmatizace v celém studovaném souboru (a to ani po zohlednéni véku),
tato korelace existuje v mnozZiné tfid, kde je vétSina déti o epilepsii svého spoluzika
informovdna. To muZe souviset se skutecnosti, Ze v téchto pfipadech jsou znalosti a
stigmatizace vztazeny jiz na konkrétni osobu, s niz se déti pravidelné setkavaji a kterou
dobfe znaji, a nejde o obecné vyjadfeni k nemoci, o niz maji pouze zprostfedkované
informace. Tento zavér ukazuje na dulezitost dosazeni dostatecné urovné znalosti o

epilepsii v téchto tridach.

9.2 7ZNALOSTI 0 EPILEPSII VE TRIDACH ZAKU S EPILEPSIi A BEZ ZAKU S EPILEPSI{

Zde se budeme zabyvat vysledky a diskuzi vztahujicimi se k hypotéze H2:

H2: Mira znalosti ve tfidé Zaka s epilepsii je vyssi nez ve tfidach zdka bez epilepsie.

PouZita testova technika: dvouvybérovy t-test s nerovnosti rozptylG?! pro srovnani
znalosti v tfidach navstévovanych ditétem s epilepsii (1049 spoluzakd téchto déti ve 200
tfidach) s kontrolni skupinou déti, v jejichz tfidach se zadné dité s epilepsii nenachazelo
(200 déti v9 tridach). Vzhledem k povaze hypotézy uZita jednostranna alternativni

hypotéza.

Vysledky testovani: Ve skupiné spoluzakl déti s epilepsii byl vysledek 6,71+2,54
bodu (priimért+vybérova smérodatna odchylka). V kontrolni skupiné to pak bylo 6,82+4,40
bodu. Testova statistika: t = 0,690, kriticka hodnota na hladiné 0,05 je pro jednostrannou

alternativu tkit = 1,651. Rozdil neni signifikantni, p-hodnota testu je 0,246.

Zavér: Zamitame hypotézu o tom, Ze znalosti déti ve tfidach navstévovanych ditétem

s epilepsii jsou vyssi ve srovnani s ostatnimi tfidami.

vewvs

Podrobnéjsi rozbor a diskuze:

21 \/zhledem Kk signifikantnimu rozdilu Vv rozptylech obou populaci byla zvolena modifikace ,,s nerovnosti
rozptyl*, ani uziti modifikace ,,s rovnosti rozptyli* by vSak nevedla ke kvalitativn¢ odlisnym vysledktim.
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Jako kontrolni skupina byly uvazovany déti zapojené do intervencni studie popsané
v praci Weberové (2016). Bylo uvaZzovdano mérfeni znalosti pred realizaci edukacni
intervence bez ohledu na to, zda nasledna intervence byla formou ¢teného pribéhu nebo
formou edukacniho videa. Primérny vék v této skupiné byl 10,4 roku, rozpéti poté 9-12 let.
Naopak v nasi skupiné se vék pohyboval v rozmezi 8-15 let, kdyZ primérna hodnota byla
11,6 roku. Z hlediska véku, u néhoz byl prokazan vyznamny vliv na Uroven znalosti, by tak
méla byt ve vyhodé skupina z tohoto vyzkumu nad kontrolni skupinou, ve skute¢nosti jsou
vSak obé skupiny srovnatelné. Z tohoto hlediska tak rozhodné neni moiné tvrdit, Ze
spoluzaci déti s epilepsii dosahuji lepSich vysledk(l nez ostatni déti ve srovnatelné vékové

skupiné.

Opét je relevantni srovnat vysledky ve tfidach, kde déti o epilepsii svého spoluzdka
védi, a ve tfidach, kde nikoliv. V prvnim pfipadé je pridmérny vysledek ve znalostnim testu
7,38 bodu, zatimco ve druhém pouze 6,17 bodu. Tento rozdil je signifikantni na hladiné
vyznamnosti 0,05, kdyz p-hodnota je 0,002. Uvedeny rozdil pfitom neni mozné vysvétlit
rozdilnym prdmérnym vékem, nebot ten je v obou skupinach rdmcové srovnatelny (11,9
vs. 11,4 roku). Pokud bychom poté srovnavali kontrolni skupinu pouze se skupinou déti ze
tfid, kde vétsina vi o epilepsii spoluzaka, byly by vysledky odlisné a testovani by vedlo
k zavéru, Ze znalosti o epilepsii jsou ve druhé uvazované skupiné signifikantné vyssi (p-
hodnota pfislusného testu by pfi daném poctu respondentl byla mensi nez 0,001). Toto

tvrzeni by pravdépodobné zUstalo v platnosti i pfi modifikaci na vék ditéte?2.

PredloZzené vysledky tedy naznacuji, Ze vyssi Uroven znalosti o epilepsii je ve tfidach,
kde se nachazi Zak s touto nemoci a vétsina spoluzdkl je o této skutecnosti informovana.
To mUzZe souviset s tim, Ze v téchto tfidach maji zajem déti si o nemoci svého spoluzaka

zjistit dalsi informace ¢i tyto informace ziskaji pfimo od uciteld.

22 Exaktni provedeni modifikace by zde bylo naroéné, protoZe na rozdil od ptipadu H1 nemluvime o primérech
za tfidy, ale o jednotlivych détech a navic zde vstupuje do hry kontrolni skupina, kde mize byt zavislost znalosti
na véku ponekud odlisna.
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9.3 MIRA STIGMATIZACE VE TRIDE ZAKA S EPILEPSIi A TRIDACH BEZ ZAKA S EPILEPSI{

H3: Mira stigmatizace ve tfidé Zaka s epilepsii je niZsi nez ve tfidach Zdka bez

epilepsie.

Pouzita testova technika: dvouvybérovy t-test s nerovnosti rozptyld?3 pro srovnani
znalosti ve tfidach navitévovanych ditétem s epilepsii (836 spoluzakd téchto déti?* v 60
tfidach) s kontrolni skupinou déti, v jejichz tfidach se Zadné dité s epilepsii nenachazelo
(194 déti* v 9 tfidach). Vzhledem k povaze hypotézy byla uZita jednostranna alternativni

hypotéza.

Vysledky testovani: Ve skupiné spoluzakl déti s epilepsii byl zaznamenan vysledek
41,71+7,46 bodu (primértvybérova smérodatna odchylka). V kontrolni skupiné to pak
bylo 52,79+16,18 bodu. Rozdil je signifikantni na hladiné 0,05, p-hodnota testu je mnohem

mensi nez 0,001.

Zavér: Hypotézu H3 pfijimame, mira stigmatizace ve tfidach navstévovanych

evvs

Podrobnéjsi rozbor a diskuze: Stejné jako u znalosti zde jako kontrolni skupina byly
uvazovany déti zapojené do intervencni studie popsané v praci Weberové (2016), bylo
pfitom uvaZovano méreni miry stigmatizace pred realizaci edukaéni intervence bez ohledu
na to, jaka byla tato intervence. Na rozdil od pfedchoziho pfipadu zde neni tfeba, vzhledem
k vySe uvedené nezavislosti miry stigmatizace na stafi ditéte, diskutovat vliv véku. Analyza
toho, jak se lisi stigmatizace ve tfidach, kde vétSina déti vi o epilepsii ditéte a ostatnich
tfidach, pak bude predmétem hypotézy H4, kde budou rovnéz podrobnéji rozebrany pficiny

toho, proc zde existuje uvedeny rozdil.

23 \/zhledem k signifikantnimu rozdilu v rozptylech obou populaci byla zvolena modifikace ,,s nerovnosti
rozptyli®, ani uziti modifikace ,,s rovnosti rozptylii* by vSak nevedlo ke kvalitativné odlisSnym vysledkim.

24 Predevsim mladsi déti dotaznik stigmatizace nevyplnily viibec &i jej vyplnily nevyhovujicim zptisobem.
Proto je uvedeny pocet cca o 20 % nizsi, nez tomu bylo u znalostniho testu, ktery vyplnily v§echny zacastnéné
déti.

25 Z mnoziny 200 déti v kontrolni skupiné nebyly vysledky pro stigmatizaci u 6 déti k dispozici.
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9.4 VLIV INFORMOVANOSTI TRIDY O EPILEPSII ZAKA NA PRUMERNOU MIiRU

STIGMATIZACE

H4: Primérnd mira stigmatizace ve tfidé neni signifikantné ovlivnéna tim, zda

vétsina déti vi o epilepsii svého spoluzaka.

PouZitd testova technika: dvouvybérovy t-test s rovnosti rozptyli?® pro srovnani
pramérné miry stigmatizace ve 27 ttidach, kde vétsSina déti vi o epilepsii svého spoluzaka,
a miry stigmatizace ve 33 tfidach, kde o spoluzdkové onemocnéni vétSina déti nevi.

Vzhledem k povaze hypotézy byla uzita oboustranna alternativni hypotéza.

Vysledky testovani: Ve 27 tfidach, kde je vétSina déti o epilepsii svého spoluzaka
informovéana, byl vysledek 39,03146,35 % (primértvybérovd smérodatnd odchylka).
Ve zbylych 33 tfidach to pak bylo 43,91+7,67 %. Testova statistika je 2,7, kriticka hodnota
na hladiné 0,05 poté 2,00. Rozdil je tedy signifikantni na hladiné vyznamnosti 0,05, p-
hodnota testu je 0,009.

Zavér: Hypotézu H4 tedy zamitame, prokazali jsme, Ze prlmérna mira stigmatizace

je nizsi ve tfidach, kde vétsina déti je o epilepsii svého spoluzdka informovana.

Podrobnéjsi rozbor a diskuze: Uvedeny vysledek ukazuje, Ze informovanost
spoluzakd o epilepsii ma pozitivni vliv na miru stigmatizace ve tfidé. To je v souladu
s poznatky Vychodské (2018), kterd demonstrovala pozitivni vliv informovanosti déti na
sociometrickou pozici ditéte s epilepsii i na dobré vztahy ve tfidé a spolupraci se spoluzaky
(méreno dotaznikem Klima skolni tfidy). Zajimavé je, Zze i ve tfidach, kde o epilepsii
spoluzdka vétsina déti nevi, je mira stigmatizace nizsi nez u kontrolni skupiny popsané u
hypotézy H3 (u kontrolni skupiny byl primér vice nez 52 %, v diskutovanych tfidach poté
cca 44 %). To milZe souviset se skuteCnosti, Ze i v téchto tfidach ¢ast déti o epilepsii
spoluzdka vi (jako kritérium byla uvazovana informovanost nadpolovi¢ni vétSiny tridy). Roli
muze hrat i to, Ze data pro kontrolni skupinu jsou nékolik let stard a od té doby se

v souvislosti se zlepSenou edukaci souvisejici s epilepsii mohla situace zlepSit. Postupné

% F-test shody rozptyld ukézal, Ze mezi nimi neexistuje statisticky vyznamny rozdil. Stejné jako vyse vSak
plati, Ze modifikace testu nema kvalitativni vliv na vysledky a jejich interpretaci.
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zlepSovani Urovné znalosti a postojl souvisejicich s epilepsii v pribéhu poslednich desitek

let popisuji na zakladé longitudinalnich vyzkumd Novotna a Rektor (2002).

9.5 KORELACE MIRY STIGMATIZACE VE TRIDE INFORMOVANE O EPILEPSII ZAKA A JEHO

SOCIOMETRICKE POZICE

H5: Mira stigmatizace souvisejici s epilepsii ve tfidach, kde déti védi o nemoci svého
spoluzaka, koreluje se sociometrickou pozici Zaka s epilepsii (horsi sociometricka pozice

odpovida vyssi mife stigmatizace).

Pouzitd testova technika: Pearsonlv korelacni koeficient s pfislusSnym testem
nenulovosti tohoto koeficientu?’ pro srovnani znakd primérna mira stigmatizace ve tfidé a
sociometricka pozice ditéte s epilepsii (stanoveno jako rozdil skorl obliby a neobliby ve
tridé ziskanych ze sociometrického L-J testu). Provedeno pro 27 tfid, kde vétSina déti vi o

epilepsii svého spoluzdka.

Vysledky testovani: Pearson(v korelacni koeficient byl -0,464, coZ pti daném poctu
27 tfid je statisticky vyznamné nenulova hodnota (kritickd hodnota pfrislusného testu
nulovosti na hladiné 0,05 je 0,381, p-hodnota testu je 0,015). Znaménko minus poté
odpovida skutecnosti, Ze nizsi mira stigmatizace souvisi s lepsi sociometrickou pozici ditéte

s epilepsii.

Zavér: Hypotézu H5 prijimame, bylo prokazano, Ze v danych tfidach je skutecné

signifikantni korelace mezi mirou stigmatizace a sociometrickou pozici ditéte s epilepsii.
Podrobnéjsi rozbor a diskuze:

Uvedeny zavér lze interpretovat tak, Ze stigmatizace souvisejici s epilepsii je ve
tfidach, kde jsou spoluzaci informovdni, svazdna s osobou ditéte s touto nemoci (naprostd
vétsSina déti v téchto tfidach zadného jiného epileptika neznala). Pokud neni dité s epilepsii

v kolektivu oblibeno, vede to k narlstu stigmatizace a naopak. Mozny je vSak i opacny

21 Pro Giplnost byl stanoven rovn&Z Supermantiv korelaéni koeficient spolu s pifslusnym testem nulovosti a
mezi obéma testovymi technikami nebyl nalezen podstatny rozdil; reportovany jsou tak vysledky pro castéji
uzivany Pearsontiv koeficient, jehoz vyuziti je v daném pfipad¢ opravnéné.
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proces (dité s epilepsii ma Spatnou sociometrickou pozici kvali jiz dfiv zakofenéné
stigmatizaci), protoZe korelace neznamend kauzalitu a neumoznuje tedy urcit pfi¢inné
napriklad védét, kdy se spoluzaci o epilepsii svého kolegy dozvédéli, jakym zpUsobem
k tomu doslo, zda to mélo néjaky vliv na pozici ditéte s epilepsii ve tfidé apod. To je vSak

nad ramec této prace.
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ZAVER

V této diplomové prdaci jsme se zabyvali zkoumanim miry znalosti o epilepsii a
stigmatizace souvisejici s epilepsii u spoluzak(i zdka s timto onemocnénim v kontextu
dalSich relevantnich proménnych. Po seznameni se s obecnou problematikou epilepsie a
jejimi aspekty, souvisejicimi se vzdélavanim déti s epilepsii, byly v souladu s aktualnimi
potfebami vyzkumu stanoveny cile této prace a stanoveny jednotlivé hypotézy.

Na zakladé téchto cili byla zkoumdna uroven znalosti o epilepsii ve tfidach
navstévovanych zdkem s epilepsii v porovnani s tfidami bez Zaka s timto onemocnénim a
dale byla vtéchto skupinach respondentl zjiStovana mira stigmatizace. Porovnanim
vysledkl bylo zjiSténo, Ze Uroven znalosti je v obou skupinach srovnatelnd. Provedli jsme

rovnéz srovnani vysledk( ve tfidach, kde déti o epilepsii svého spoluzaka védi, a ve tfidach,

¢

kde nikoliv, pfiéemz v prvnim uvedeném souboru respondent( byla potvrzena vyssi Urove
znalosti. Rovnéz bylo prokdzano, Zze mira stigmatizace ve tfidach navstévovanych zdkem
s epilepsii je mnohem nizsi a informovanost zakl o epilepsii jejich spoluzdka ma pozitivni
vliv na miru stigmatizace ve tfidé. Korelace mezi znalostmi o epilepsii a mirou stigmatizace
v celém studovaném souboru nebyla prokazana ani po zohlednéni véku respondentd,
existuje vSak v mnoziné tfid, kde spoluZaci o epilepsii Zaka védi. Vysledky Setfeni dale
potvrdily, Ze ve tfidach informovanych o epilepsii spoluzdka koreluje mira stigmatizace se
sociometrickou pozici tohoto zdka. Zjisténd korelace vSak neznamena kauzalitu,
neumozniuje uréit pri¢éinné souvislosti mezi stigmatizaci a sociometrickou pozici Zaka.
K tomu by bylo zapotiebi detailnéjsich informaci, napfiklad kdy a za jakych okolnosti se
tfida o onemocnéni spoluzaka dozvédéla a jak tato skuteénost ovlivnila jeho pozici ve tfidé.
Toto by mohlo byt namétem pro dalsi Setreni. Jisté omezeni této studie spocivalo také
v nemoznosti zajistit kompletni soubor respondentd, nebot ¢ast rodi¢d déti s epilepsii icast
na vyzkumu odmitla. Jako problematické se rovnéz ukazalo byt méreni stigmatu u mladsich
zaka.

Pfes uvedend omezeni byly splnény cile této prace, kterd je dil¢i ¢asti komplexniho
vyzkumného Setreni realizovaného ve spolupraci s 2. LF Univerzity Karlovy. Ziskana data
prispéji k tvorbé komplexniho modelu zahrnujiciho faktory, které ovliviuji Skolni Zivot
ditéte s epilepsii. Zajimavé vysledky by mohlo prinést zkoumani stejnych aspektl, jez byly

pfedmétem této studie, u studentl stfednich skol.
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RESUME

Cilem této prace bylo analyzovat Uroven znalosti o epilepsii u spoluzakd ditéte s timto
onemocnénim, dale zjistit, jaka je vnimana stigmatizace v téchto tfidach a které faktory
ovliviuji zjiSténou miru stigmatizace souvisejici s epilepsii.

Celkem se vyzkumu zucastnilo 60 zak( s epilepsii (32 divek a 28 chlapct) ve véku 8-15
let, navstévujicich bézné zdkladni Skoly v Plzeriském, Karlovarském a Jihoceském kraji.
Vedle nich dotazniky vyplnilo také 1049 spoluzakid (485 divek a 564 chlapctl) z pfislusnych

Vs

trid.

Byla potvrzena hypotéza, Ze znalosti déti ve tfidach navstévovanych ditétem s epilepsii
jsou vyssi ve srovnani s ostatnimi tfidami. Dale jsme dosli k zavéru, Ze mezi vysokou mirou
znalosti o epilepsii a nizkou mirou stigmatizace v ramci Skolni tfidy neni statisticky
vyznamna korelace. Mira stigmatizace ve tfidach navstévovanych zdkem s epilepsii je vSak
na mnohem nizsi Urovni nez ve tfidach ostatnich. Primeérna stigmatizace je nizsi ve tfidach,
kde je vétSina zaku informovana o epilepsii svého spoluzaka, pricemz bylo prokazano, ze
v téchto tfidach mira stigmatizace souvisejici s epilepsii koreluje se sociometrickou pozici
zaka s epilepsii.

Uvedené vysledky udavaji prvni pfedstavu o dosud prakticky nezkoumaném tématu
souvislosti znalosti o epilepsii a miry stigmatizace s ni souvisejici ve tfidach, které navstévuiji

Zaci s epilepsii a je mozné na né navazat v dalSim vyzkumu.
Klicova slova:

epilepsie, epilepticky zachvat, dité s epilepsii, znalosti o epilepsii, stigma, spoluzaci
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RESUME

The aim of this thesis was to analyse the level of knowledge about epilepsy among the
classmates of the child with this condition, as well as to determine the level of perceived

stigmatization in these classes and to evaluate which factors affected the stigmatization.

60 pupils with epilepsy (35 girls and 28 boys) aged 8-15 years attending regular primary
schools in the Plzerisky, Karlovarsky and Jihocesky regions of the Czech Republic were
included in the research. In addition, 1049 of their classmates (485 girls and 564 boys)

completed the questionnaires.

We did not confirm that the level of knowledge of children in classes attended by a
child with epilepsy is higher than in other classes. We also concluded that there is no
statistically significant correlation between the high level of knowledge about epilepsy and
the low level of stigmatization within the classroom. However, the level of stigmatization
in classes attended by a pupil with epilepsy is much lower than that of the others. The
average stigmatization is lower in the classes where a majority of pupils is aware of their
classmate's epilepsy. Moreover, the level of stigma associated with epilepsy correlates with

the sociometric position of the pupil with epilepsy in these classes.

These presented results represent a first look at the previously unresearched topic of
the context of knowledge about epilepsy and the level of stigmatization associated with it

in the classes attended by pupils with epilepsy and can be followed up in further research.
Keywords:

epilepsy, epileptic seizure, child with epilepsy, knowledge of epilepsy, stigma, classmates
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PRILOHY



PRILOHAC. 1

Dotaznik znalosti o epilepsii

VEK: i, Jsi (zakrouzkuj spravnou moznost): chlapec  divka
Jméno a prijmeni..........ooeiiiiiiii i Datum..................
ZS e Ttida:............ MEStO: ..o

Instrukce: U kazdé otazky ozna¢ moznost, o které si myslis, ze je spravna.
1. Jak poznas, ze ma nékdo epilepsii?

- Ma teploty

- Méa zachvaty

- Ma vyrazku

- Casto krvaci z nosu
- Nevim

2. Projevuje se epilepsie u kazdého stejné?

- Ano, vSichni s epilepsii obc¢as zezloutnou, vali se po zemi a slintaji

- Ano, vSichni se obcas zasni a viibec nevnimaji okoli

- Neni to u kazdého uplné stejné, ale vSichni obcas lezi na zemi a tece jim krev z nosu

- Ne, je to rizné — ¢lovek upadne a nevi o sobé&, zakouka se, nebo se mu tiese ruka nebo
noha - Nevim

3. Jak poskytne$ prvni pomoc kamaradovi s epilepsii, ktery ma kiece?

- Otocis ho na bok

- D4s mu 1zi¢ku do pusy, aby si neptekousl jazyk

- Das mu napit teplou vodu

- Chytis ho tak, aby se viibec nemohl hybat, a drZis
- Nevim

4. Co musi délat déti, které maji epilepsii?

- Brat pravidelné 1éky

- LeZet v posteli 1 pfes den
- Drzet dietu

- Nosit rousku pies oblicej
- Nevim

5. Co by se zménilo v Tvém zivote, kdybys dostal/a epilepsii?

II



- Vlibec nic

- Musel/a bych brat Iéky a spoustu véci bych nesmél/a
- Nesm¢l/a bych chodit do skoly

- Musel bych jit hned do nemocnice na operaci srdce

- Nevim

6. Myslis si, Ze epileptici jsou poznat na prvni pohled?

- Ne, vypadaji stejné jako ostatni

- Ano, jsou potad bledi

- Ne, od pohledu poznat nejsou, ale mluvi jinak nez ostatni
- Ano, maji skoro porad cerveny nos

- Nevim

7. Jak ¢lovék onemocni epilepsii?

- Nakazi se od n¢koho, kdo ji uz trpi

- Je to dédicné, kdyz ji trpi rodice, onemocni vzdycky i déti

- Zpisobuje ji Casté sledovani televize a hrani her na pocitaci
- To se zatim pfesn¢ nevi, mize to mit rizné piiciny

- Nevim

8. Ktery diilezity organ epilepsie postihuje?

- Srdce

- Plice

- Mozek
- Zaludek
- Nevim

9. Kdyz ma ¢lovék s epilepsii kiece, musi se oto€it na bok, pro¢ asi?

- Aby mu pfestalo krvaceni z nosu
Aby si neporanil zada

Aby se neudusil

Aby nemohl omdlit

- Nevim

10. Na epilepsii mohou pfijit Iékafi v nemocnici diky pfistrojim. Jak si myslis, Ze vypada
vysledek v ptistroji, kdyz mas epilepsii?

- Na pfistroji se objevi rovna ¢ara

- Na pfistroji se objevi velké nepravidelné ostré hroty
- Na pfistroji se objevi pravidelné vinky

- Na pfistroji se neobjevi viibec nic

-Nevim

I1I



11. Myslis si, Ze jde epilepsie 1&€it?

- Ano, jde to celkem jednoduse, asi jako chiipka.

- Ano, ale jedin€ operaci a pak se musi chodit pofad na rehabilitace - Ano, pomahaji hlavné
prasky, které zabranuji projeviim epilepsie - Nejde to a vétSina epileptikti brzy umfe.

- Nevim

Zkontroluj, prosim, jesté jednou svoje odpovedi!
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PRILOHA C. 2

STIGMA SCALE OF EPILEPSY
Setkal/a jsi se nékdy d¥ive s pojmem epilepsie? (zakrouzkuj spravnou moznost) ANO  NE
Znas osobné nékoho s epilepsii? Pokud ano, koho?

Nyni si postupné precti ndsledujici otdzky a vZdy zakrouZkuj Cislo, které nejlépe vyjadruje Tvij
ndzor.. Odpovidej podle této hodnotici stupnice:

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

Bud' prosim upfimny ve Tvych odpovédich. Pokud nékteré otazce nerozumis nebo nevis, jak
odpovédét, nech ji nevyplnénou. Dékuji Ti za spoluprici.

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

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

3. Jaké potize si myslis, Ze maiji lidé s epilepsii v jejich kazdodennim Zivoté?

a) ve vztazich 1 2 3 4 b) v praci 1 2 3
c) emociondlni 1 2 3 4 d) v pratelstvi 1 2 3
e) ve skole 1 2 3 4 f) s predsudky 1 2 3
4. Jak si myslis, Ze se citi lidé s epilepsii?

a) ustarané 1 2 3 4 e) zahanbené 1

b) zavisle 1 2 3 4 f) depresivné 1

c) neschopné 1 2 3 4

d) ustrasené 1 2 3 4

g) stejné jako bez epilepsie 1 2 3 4

5. Podle Tvého ndzoru budou predsudky o epilepsii souviset s:

a) vztahy 1 2 3 4 d) skolou 1

b) manzelstvim 1 3 4 e) rodinou

c) praci 1 2 3 4

Zkontroluj, prosim, jesté jednou svoje odpovédi!
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PRILOHAC. 3

Sociometricka pozice ve tiidé:

Vyber ze ttidy 3 pro Tebe nejoblibenéjsi spoluzky.

1.
2.
3.

Vyber ze ttidy 3 pro Tebe nejméné oblibené spoluzaky:

1.

2.
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