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ABSTRAKT:

Tato disertacni prace je veénovana problematice pedagogicko-psychologickych aspektii
epilepsie v kontextu kvality zivota déti adospivajicich trpicich touto nemoci. Vedle
teoretického rozboru zakladnich medicinskych, psychologickych a socidlnich souvislosti
epilepsie jsou zde predstaveny vysledky celkem ¢tyf vyzkumii zamétujicich se z rizného thlu
pohledu na tuto v CR dosud nepiili§ studovanou oblast.

Prvni vyzkum se zabyva problematikou znalosti ¢eskych ucitelti 0 epilepsii a jejich postoju
k détem a dospivajicim trpicim touto nemoci. Zvlastni pozornost je pfitom vénovana tomu,
jak tyto znalosti apostoje zavisi na osobni zkuSenosti ucitele s onemocnénim ana jeho
oborové specializaci. Vysledky naznacujici vyznamné rezervy ceskych uciteli piedev§im
Vv oblasti postojii k détem trpicich epilepsii byly publikovany v zahrani¢énim odborném
Casopise a vyuzity pii piipravé informaéni brozury slouzici k dals$i edukaci uciteld v oblasti
ptistupu k zaktim s epilepsii.

Dalsi vyzkum je vénovan otazce efektivnosti dvou riznych intervenci, konkrétné edukaéniho
filmu a eduka¢niho dramatu, pfi zvySovani znalosti déti mladSiho Skolniho véku o epilepsii
aredukci stigmatu spojené¢ho stouto nemoci vuvedené veékové skupiné. Prezentované
vysledky ukazuji, Ze ob€ intervence mohou efektivné poslouzit k trvalému zvySeni znalosti
0 epilepsii a usp&sné jsou i v oblasti redukce stigmatu. Z hlediska masového pouziti je asi
snazsi cestou vyuziti edukacniho filmu, uedukacniho dramatu, vyrazné¢ zéavislého na
konkrétnim provedeni, vSak naSe studie odhaluje rovnéz nezanedbatelna pozitiva. Poznatky
ziskané v rdmci tohoto vyzkumu byly publikovany v zahrani¢nim c¢asopise a budou rovnéz
spole¢né s dalSimi souvisejicimi vyzkumy vyuZity pii pfipravé naslednych intervenci
zamétenych timto smérem.

Treti vyzkum se tyka vlbec prvni standardizace nastroje umoziujiciho odpovidajicim
zplisobem méfit kvalitu Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii v Ceské Republice.
K této standardizaci byl vybran dotaznik HRQoLCE pochazejici piivodné z Kanady. Ukazuje
se, ze po provedeni uréitych Gprav ho lze pouzivat ve vyzkumu i v klinické praxi v ¢eském



prostiedi, pficemz psychometrické vlastnosti modifikované ¢eské verze dotazniku jsou velmi
dobr¢ a v nékterych aspektech dokonce ptekonavaji odpovidajici vlastnosti originalu.

Standardizace nastroje umoziujictho méfit kvalitu zivota déti a dospivajicich s epilepsii byla
vyuzita v poslednim CEtvrtém prezentovaném vyzkumu, jenz je zaméfen na problematiku
sebepojeti Skolni tspé$nosti a jeho souvislosti s kvalitou zivota. Vysledky naznacuji, Ze pii
hodnoceni Skolni uspésSnosti U této skupiny je tfeba disledné¢ rozliSovat mezi epileptiky
trpicimi navic nékterou ze specifickych poruch uceni, jejichz prevalence je mezi détmi
a dospivajicimi s epilepsii nékolikanasobné vyssi nez v celé populaci, @ mezi ostatnimi.

V zavérecné Casti prace je proveden zobecnénéjsi nahled na vysledky vyse uvedenych dil¢ich
vyzkumu a jsou rovnéz diskutovany dalsi aspekty této problematiky, které by si do budoucna
zaslouzily pozornost.
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This Ph.D. thesis is dealing with the pedagogical-psychological aspects of epilepsy in the
context of children's and adolescents' quality of life. Besides summarizing the general
medical, psychological and social relations in epilepsy, results of four research activities in
this field, which remains relatively unknown the Czech Republic, are also presented.

The first research is dealing with the familiarity of Czech teachers with epilepsy and their
attitudes to children and adolescents with this disorder. A special focus is on how the
teachers’ familiarity with epilepsy and their attitudes depend on his/her own personal
experience and specialization. This research revealed significant potential for further
improvement especially of teachers' attitudes towards children with epilepsy. The results were
published in a foreign scientific journal and they were also used for producing an information
brochure for the Czech teachers, whose main purpose was to further improve the attitudes of
the teachers to children with epilepsy.

The next research compares the effectivity of two different interventions in improving the
knowledge of epilepsy and reducing epilepsy-related stigma among children between 9 and
11 years of age. The two interventions include educational animated video and educational
drama. The presented results show that both methods can effectively increase the children’s'
knowledge of epilepsy as well as reduce the epilepsy-related stigma. From the point of view
of mass use the educational video seem to be an easier intervention since the effectivity of
educational drama is dependent on a particular performance. The results were published in
a foreign scientific journal and together with results of other related investigations may serve
for another educational project.

The third part is focused on standardization of the first tool for evaluating the quality of life of
children and adolescents with epilepsy in the Czech Republic. For the standardization the
original Canadian HRQoOLCE questionnaire was adopted. It is shown, that after performing
several modifications, the questionnaire can be used for research purposes as well as in
clinical praxis in the Czech Republic. Furthermore not only the psychometric properties of the
modified Czech version of the questionnaire are very good, but in some aspects the Czech
version surpasses the original.



The standardized tool, that enables to evaluate the quality of life of children and adolescents
with epilepsy, was used in the fourth part, which is focused on the self concept of school
achievements and its relation to the quality of life. The obtained results indicate that, in
evaluation of school achievements, it is necessary to thoroughly distinguish between
"common™ epileptics and epileptics who additionally suffer from some kind of learning
disabilities. The prevalence of the latter among children and adolescents with epilepsy is
much higher compared to the rest of the population.

In the final part of the thesis a more generalized view of the presented results is provided and
further aspects of this topic are discussed, that would deserve scientific attention.
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1 UVOD

Psychologickou problematikou epilepsie v souvislosti s kvalitou zivota osob trpicich touto
nemoci jsem se zabyvala ve své diplomové praci, kterou jsem obhajila v roce 2009 na Katedie
psychologie Fakulty pedagogické Zapadoceské univerzity v Plzni. Poté, co jsem ponékud
hloubé&ji pronikla do této oblasti, se neustale objevovaly nové a nové otazky a podnéty, které
ve mné¢ vzbuzovaly stale vétsi zdjem 0 dané téma. Mimo jiné iz tohoto divodu jsem na
zacatku svého doktorského studia navazala spolupraci s obcanskym sdruzeni EpiStop, které
vytvari platformu pro setkavani, spolupraci a aktivni ¢innost vSech skupin a osob, jez maji
vztah k lidem s epilepsii s cilem zlepSit postaveni osob s touto nemoci ve spole¢nosti. Kdyz se
mi As. MUDr. Jana Zarubova, predsedkyné tohoto obcCanského sdruzeni, zeptala, jakym
smérem by se mohla ubirat vzajemnd spoluprace, vyjadfila jsem ptfani pracovat piedevSim
v oblasti pedagogicko-psychologickych aspektii epilepsie, ato zejména ztoho duvodu, Ze
z vlastni zkuSenosti vim, jak mald pozornost je tomuto tématu vénovana ajak malo jsou
ucitelé systematicky informovani o0 specifikach pfistupu k détem a dospivajicim trpicim
epilepsii. Pfitom prostfedi Skoly je vedle rodiny kliCové pro osobnostni rozvoj ditéte
a pripadny nevhodny pfistup ucitele ¢i spoluzakli pramenici z neznalosti zakladnich informaci
muze mit velmi negativni nasledky.

Ve snaze zlepsit tuto situaci jsme v ramci EpiStopu ptedlozili Mezindrodnimu tfadu pro
epilepsii (IBE) projekt s nazvem Kvalita Zivota déti s epilepsii (Quality of life children with
epilepsy), ktery byl nasledné podpofen z grantového programu Promissing Strategies 2010.
V ramci tohoto projektu jsme se zamétovali prave na razné aspekty ovliviujici kvalitu zivota
ditéte predevsim z pohledu jeho plisobeni ve Skole. Zjistovali jsme Groven znalosti a postoji
ceskych uciteli k détem a dospivajicim s epilepsii, zaméfili jsme se rovnéZ na srovnani
ucinnosti riznych intervenci pisobicich na vrstevniky téchto déti. Nasim cilem bylo rovnéz
standardizovat nastroj, jehoZ pomoci by bylo mozné kvalitu Zivota déti a dospivajicich
s epilepsii spolehlivé méfit, protoze takovy nastroj dosud v Ceské republice nebyl k dispozici.
V neposledni fad¢ jsme se chtéli zaméfit na rizné otazky souvisejici se sebepojetim Skolni
uspésnosti déti a dospivajicich trpicich epilepsii.

Pravé na zaklad¢ studii, které jsem realizovala v ramci uvedeného projektu a dalsi spoluprace
s EpiStopem v letech 2010-2012, vznikla tato disertacni prace Snazvem Pedagogicko-
psychologické aspekty v pristupu k détem s epilepsii v kontextu jejich kvality zivota.
Konkrétni cile budou specifikovany a objasnény ve 4. kapitole, obecné je vSak mozné fict, Ze
jsem se snazila prozkoumat z riznych uhlii pohledu faktory ovlivilyjici to, jak se dité ¢i
dospivajici ve skole citi. Na zaklad€ tohoto rozboru je pak mozné urcit, jakym smérem by se
meéla ubirat dalsi edukace uciteld v této oblasti a jak pisobit na vrstevniky déti s epilepsii tak,
aby pfinos byl co nejvétsi apod.

Prezentované vyzkumy vychazeji z potieb praxe a pocita se s jejich dalsim vyuzitim. Na prvni
pohled mohou jejich témata pusobit ipfes existenci spoleéného jmenovatele v podobé
problematiky pfistupu k ditéti ¢i dospivajicimu trpicimu epilepsii ponékud nesourodég. Je to
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vSak v souladu se snahou o co nejkomplexnéjsi nahled na problematiku obsahujici velkou
fadu proménnych. S cilem 0 maximalni ptehlednost a srozumitelnost pii prezentovani
zna¢ného mnozstvi riznorodych vysledkd jsem pfistoupila k ponékud nezvyklé struktuie
disertacni prace. Po tivodnich dvou kapitolach vénovanych nejprve medicinskym a obecnym
pedagogicko-psychologickym aspektim epilepsie, jako jsou specifika epileptického Zzaka ¢i
role uditele, spoluzakt ¢i spoluprace Skoly arodiny pii jeho vzdélavani, se dostivame ke
stanoveni cilli prace ve 4. kapitole. Zde jsou vytyCeny 4 zakladni cile, jejichz realizace je
nasledn¢ prezentovana Vv kapitolach 5 — 8. Ty vSak v sobé nezahrnuji ,,pouze” provedeni
samotného vyzkumu, ale jsou zde ve struénosti rozebrany i odpovidajici teoretické koncepty
a proveden piehled odpovidajici zahrani¢ni i domaci literatury. Ctenaf znaly zékladti dané
problematiky popsanych v uvodnich ¢astech disertacni prace by tak v kazdé z téchto kapitol
mél najit vlastné veskeré potiebné informace a mohl by kteroukoliv z nich prostudovat
V podstaté nezavisle na ostatnich. Tomuto konceptu vyhybajicimu se tradi¢nimu déleni na
teoretickou a vyzkumnou ¢ast odpovida i skuteénost, Ze literatura je uvadéna vzdy na konci
kazdé kapitoly, nikoli aZ na konci celé prace, jak je zpravidla zvykem. V zavérecné 9. kapitole
se pak pokousim 0 jednotici ndhled na prezentované vysledky a ptfedkladdm naméty na dalsi
vyzkumy v této oblasti.

Dalsim specifikem této disertatni prace je skuteCnost, ze U jednotlivych vyzkuml nejsou
explicitné formulovany hypotézy, jak je zpravidla v pedagogicko-psychologickém vyzkumu
zvykem. To mize na prvni pohled piisobit piekvapive, snad az neprofesionalné, ma to vsak
své duvody a je tieba zdlraznit, ze v zahrani¢nich odbornych Casopisech vénovanych této
problematice jsou hypotézy v klasickém smyslu slova formulovany jen ve zcela vyjimecnych
ptipadech. Hlavnim diivodem je to, ze vzhledem ke komplexnosti problematiky by bylo nutné
bud’ formulovat neumérné mnozstvi hypotéz, nebo by bylo tifeba tyto hypotézy pojmout
natolik obecné, Ze by nésledné nebylo mozné bez netimérného zjednoduSeni rozhodnout, zda
je muzeme potvrdit ¢i vyvratit. Odpovéd by zpravidla znéla, ze v nékterych aspektech
hypotézu potvrzujeme, v jinych nikoliv, coz v§ak samoziejmé neni v souladu s tim, jak se ma
s hypotézami pracovat v pedagogicko-psychologickém vyzkumu. Proto jsem se rozhodla od
formulovani hypotéz v klasickém smyslu slova ustoupit a namisto nich provést u kazdého ze
ziskanych vysledkti podrobnou diskuzi a interpretaci piisluSného zjisteni.

Béhem realizace jednotlivych vyzkuml jsem si uvédomila, jak nesmirné¢ komplexni
a komplikovana problematika pfistupu k détem s epilepsii v prostiedi Skoly je v okamziku,
kdy se vyzkumnik snazi neklouzat po povrchu a proniknout skutecné k podstaté problému.
Typickym piikladem je tfeba otdzka intervenci pisobicich na vrstevniky déti trpicich
epilepsii. Samoziejmé neni tézké pripravit néjakou intervenci a nasledné prokazat, ze po jeji
realizaci doslo ke zlepSeni znalosti. Vzhledem k tomu, ze pfed intervenci toho déti o epilepsii
védi velmi malo, byl by skoro zazrak, kdyby se néco takového neukazalo. Ale jak trvalé
budou takto nabyté znalosti? A piedev§im jak konkrétné intervenci realizovat, aby v jejim
dusledku nedoslo k vyclenovani a stigmatizaci jedince s epilepsii, ale naopak aby intervence
vedla Kk pozitivnim posuniim v oblasti postoji k détem s epilepsii?
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Na otazky tohoto typu je mozné hledat odpovédi jenom systematickym vyzkumem, na némz
se budou podilet I¢€kati— epileptologové, pedagogové, psychologové a ptipadné dalsi
odbornici na dany typ intervence. Jsem rada, Ze jsem méla moznost vyzkumy zabyvajici se
touto problematikou realizovat aze se mi idiky spolupraci s EpiStopem dostalo odborné
a metodické podpory od lidi, ktefi jsou v ramci Ceské republiky nejvétsimi autoritami v této
oblasti. Pfi psani prace jsem se snazila postupovat tak, aby prezentované vysledky byly dobte
srozumitelné jak psychologiim a pedagogiim, tak i lékaitim pracujicim v této oblasti. Pevné
véfim, Ze i diky tomu vysledky uvedené v této praci alespoit malym dilem piispé&ji k poznani
Vv dané oblasti a stanou se inspiraci pro zajemce O tuto problematiku pochazejici z riznych
oblasti lidské ¢innosti.
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2 Vymezeni zakladnich pojmi z oblasti epilepsie

2.1 Uvod do problematiky epilepsie

»Epilepsie je definovana jako chronické onemocnéni projevujici se opakovanymi
nevyprovokovanymi epileptickymi zachvaty* (Krsek, 2010, s. 106). Jedna se 0 nejCasté;si
chronické neurologické onemocnéni v détstvi (Seidenberg & Berent, 2002) a dospélosti
(Brazdil & Hadac, 2004), které pacienta v fad¢ aktivit velmi omezuje a ptsobi negativné na
kvalitu jeho zivota. Epilepsie se projevuje opakovanymi nevyprovokovanymi epileptickymi
zachvaty a postihuje vSechny vekové kategorie. Prevalence epilepsie (tj. pocet pacienttl, ktefi
za poslednich 5 let prodé€lali alespon jeden epilepticky zachvat) v Evropé je v celé populaci
odhadovana na 4,5-5,0/1000 obyvatel, ve vékové skupin¢ 2064 let se pak pohybuje okolo
6/1000 obyvatel, ve v&ku nad 65 let nartstd na 7/1000 (Tlustd, Zarubova, Simko &
Hojdikova, Vi¢cek, 2008), jinymi slovy je to zhruba 0,5-1 % populace (Krsek, 2010).
V rozvojovych zemich je uvadéna az dvojnasobna prevalence (Ronen, Streiner, Rosenbaum,
2003). V Ceské republice epilepsii trpi az 100 000 osob, tedy 1% populace. V celosvétovém
méfitku je uvadéno, Ze tato nemoc postihuje 10 miliond déti. V Ceské republice trpi aktivni
epilepsii ptiblizn¢ 13 000 déti. Ve Velké Britanii se odhaduje pocet na 60 000 Skolnich déti
s epilepsii (Komérek & Smidova, 2007).

2.1.1 Etiologie epilepsie

Za pti¢inu epilepsie je povazovano mozkové onemocnéni a to bud’ povahy genetické, nebo
ziskané (Chang & Lowenstein, 2003). Na vyvoji kazdého jedince se podileji vlivy
podmiiiujici, dédicné dispozice, avlivy vyvolavajici, tj. vlivy zevniho prostiedi. Jiz
Hippokrates uvedl, ze epilepsie miize byt dédicna. ,,Epilepsie jsou skupinou nemoci, pro které
je geneticka slozka riizna pro rizné typy epilepsii (Moran, 2007, s. 20). Pravé kombinace
genetické dispozice anepfiznivych vlivli zevniho prostiedi jsou etiopatogenetickym
podkladem jednotlivych epilepsii (OSlejskova, 2008). Dobrym ptikladem vyvolavajiciho
vlivu zevniho prostfedi mizZe byt naptiklad uZivani alkoholu v kombinaci se stroboskopickym
jevem na diskotéce. Na vyvoj jedince mohou piisobit zevni faktory a to v obdobi prenatélnim,
perinatalni a postnatdlnim. V prenatdlnim obdobi je to naptiklad ptisobeni riznych toxickych
latek na matku aplod, které ovliviiuji vyvoj mozku — ovlivnéni neurogeneze. Perinatalni
obdobi je rizikové zejména vlastnim porodem, kdy mize dojit k poSkozeni mozku
nedostatkem kysliku nebo mechanickym poSkozenim ptfi prichodu porodnimi cestami.
V postnatalnim obdobi dochazi k rozvoji sekundarnich epilepsii pfi poskozeni mozku — rozvoj
a manifestace metabolickych vad, zanéti mozku — encefalitid, cévniho poskozeni mozku nebo
traumat (Moran, 2007). Epilepsie jako takova ovliviiuje mozek a epileptoformni aktivita mize
tézce postihnout postnatalni vyvoj mozku. Piikladem je syndrom Landau-Kleffner (viz nize),
kdy dochazi ke ztraté feci na podkladé zprvu funkéniho, pozdé€ji i morfologického postizeni
fecoveé oblasti mozkové kliry. Rozvoj epileptického statusu (kontinudlni epileptickd aktivita)
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tézce poskozuje dalsi vyvoj mozku a podstatné zvySuje pravdépodobnost Spatné kompenzace
epilepsie a dalsiho nepfiznivého prubehu.

2.2 Kilasifikace a klinické obrazy epileptickych zachvati

,Epilepticky zachvat je klinickym projevem abnormalni (nadmérné a/nebo zvySené
synchronni) aktivity neuront lokalizovanych pfedevSim v mozkové kure™ (Krsek, 2010, s.
106). Ackoli se epileptické zachvaty mohou objevit v kterékoliv zivotni etapé, jejich vyskyt
jako nov¢ vzniklého onemocnéni je nejcetnéjsi v détstvi a adolescenci, v dospélém véku pak
Cetnost klesa a opét roste ve véku nad 70 let (Moran, 2007; Hauser, Annegers & Kurland,
1993). AZ u ti ¢tvrtin pacientd se objevi prvni epilepticky zachvat pied dosazenim dvacatého
roku veku. Tato zvySena Cetnost epileptickych zachvati v détstvi souvisi s vyvojem a zranim
centralniho nervového systému U déti a vysokou pohotovosti ke vzniku zachvatu (Krsek,
2010). Epilepticky zachvat se projevuje nahlou zménou chovani, jez je nasledkem dysfunkce
mozku. Vznika nésledkem elektrické hypersynchronizace neuronélnich siti mozkové kury.
Jde oklinicky projev abnormalni aktivity neurond, které jsou lokalizovany pievazné
v mozkové ktife. Neurondlni aktivita je pfevdzné ¢asové limitovana. Doba trvani jednotlivych
zachvati se obvykle pohybuje od nékolika sekund do nékolika malo minut. Mohou se
objevovat také =zachvaty protrahované (vlekl¢), mize byt nakupeno vice zéachvat
Vv epizodéach, nebo zachvaty navazuji na sebe a rozviji se status epilepticus, ktery je definovan
,Jako stav kie¢i trvajicich nejméné 30 minut. Muze jit jen 0 jeden dlouhotrvajici zachvat nebo
sérii zachvatii, mezi kterymi se neprobira k védomi* (Komarek, 1997, s. 127).

Klinicky obraz jednotlivych typl zachvatli zavisi na tom, ve které ¢asti mozku vznikla
abnormalni epileptickd aktivita a do kterych oblasti se rozsifila (KrSek, 2010). Epileptické
zachvaty byvaji rizného charakteru a mohou byt spojeny s riznymi zménami v oblasti
prozivani, uvazovani, chovani, motorickych projevli ataké casto s poruchou védomi
(Vagnerova, 2005). Ojediné€ly epilepticky zachvat, ktery prodéla 5 az 10% populace, nemusi
znamenat pocatek epilepsie. Prikladem takového provokovaného ojedinélého epileptického
zachvatu mize byt epilepticky zachvat pti horeCce, po poziti omamnych latek nebo pfi trazu
hlavy.

Epileptické zachvaty lze kategorizovat podle riznych kritérii. Nejpouzivanéjsi kategorizace
epileptickych zachvatl je jejich déleni podle Mezinarodni ligy proti epilepsii (International
League Against Epilepsy — ILAE) z roku 1981. Tato klasifikace ¢leni zachvaty na loZiskoveé,
generalizované a nezaraditelné. Nezabyva se vlastni etiologii, tj. pfi¢inou epileptickych
zachvatu (Berg et al., 2010). Podrobnéjsi popis klasifikace zachvati podle International
League against Epilepsy (ILAE) je uveden v piiloze 2a.

Epileptické syndromy/zachvaty se d€li podle predpokladané pti¢iny na idiopatické,
symptomatické a kryptogenni. Obecné se ptedpokladd, ze idiopatické epilepsie vznikaji
z genetickych (vrozenych) abnormit, které vedou ke zmén¢ zakladni mozkové regulace.
Symptomatické epilepsie zase vznikaji v disledku epileptické 1éze, at’ jiz je loziskova, jako
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napf. tumor, nebo jde o metabolickou poruchu zpisobujici celkové postizeni mozku.
Kryptogenni  epilepsie  (=pravdépodobné symptomatické) jsou naopak zpisobeny
predpokladanou 1ézi, kterou je obtizné nebo zcela nemozné odhalit dostupnymi vysetfovacimi
metodami. Z pohledu etiologického se idiopatické epilepsie povazuji za geneticky podminéné,
symptomatické za ziskané — napft. vlivem trazu (Moran, 2007).

Klasifikace epilepsie muze byt provedena také dle sémiologie (popis chovani nemocného pii
zachvatu), EEG (elektroencefalografie) nalezu, délky trvani, pfiiny a véku.

Loziskové (fokalni, parcialni) zachvaty

Simplexni (jednoduché) zdachvaty si pacient pamatuje, nebot’ védomi neni naruseno. Piiznaky
jsou typu motorického (kteCe koncetin, nebo Casti téla), senzitivniho (napf. brnéni) c¢i
senzorického (napt. Cichové pseudohalucinace), vegetativniho (napt. zmény tepové a dechové
frekvence, pocit na zvraceni) ataké psychického (napt. snové stavy, iluze vidéného, iluze
slySeného).

Komplexni zdchvaty jsou doprovdzeny kvantitativni nebo kvalitativni poruchou védomi.
Rozlisuji se 2 podtypy. U prvniho je jiz od pocatku porucha védomi, druhy zachvat zaciné
jako simplexni a ptechazi do komplexniho zachvatu (tedy do poruchy védomi). Béhem tohoto
zachvatu si jedinec ¢asteéné nebo zcela neuvédomuje svoje poéinani. Casto opakovand
provadi tzv. automatismy (netcelné chovani, stereotypni pohyby). Po zachvatu je bud’ plna,
nebo ¢astecnd amnézie.

Parcidlni zdachvaty prechdazejici v generalizované (loZiskové se sekunddrni generalizaci)
Jakykoliv typ parcidlniho zachvatu mize pfejit v generalizovany zachvat.

Generalizované zachvaty

Pti téchto zachvatech epilepticka aktivita postihuje ob& mozkové hemisféry. V piipadé, Ze je
pfitomna porucha védomi, tato porucha se projevi jiz od pocatku zachvatu. Pii takovémto
typu epileptického zachvatu dochazi k amnézii (OslejSkova, 2008).

Mpyoklonické zachvaty — jedna se 0 zaskuby svalti nebo riznych svalovych skupin kterékoliv
¢asti téla (napf. svaly obliceje ¢i hornich koncetin).

Klonické zachvaty — zachvaty se projevuji klonickymi zaskuby.

Tonické zachvaty — zachvaty se projevuji tonickou kieci.

Tonicko-klonické zachvaty — tyto zachvaty jsou spiSe znamy pod terminem velky zachvat
(grand mal), ato zejména pro svij dramaticky prubéh. Zachvat v ivodu zaind ztratou
védomi a tonickou kie¢i celého téla vcetné dychacich svali, (proto se rozviji cyandza —
modrofialova barva oblic¢eje) posléze pfechazi v rytmickou klonickou kie¢ celého téla se
slinénim, mtize dojit k pokousani jazyka, pomoceni.

Absence — je kratkodoby vypadek védomi a areaktivitou okolo 30 sec. Tento druh
epileptického zachvatu nemusi byt na prvni pohled jasn€ rozpoznatelny, nebot’ miize byt
zaménitelny se snénim s otevienyma ocima.

Atonické zdchvaty — jedna se 0 nahlou ztratu nebo pokles svalového napéti (tonu). Projev
zachvatu zalezi na tom, ktera ¢ast téla je postizena poklesem svalového tonu, pokud se jedna
0 dolni koncetiny, dochazi k padu na zem s tézko postfehnutou poruchou védomi, protoze
postizeny ¢asto rychle vstane.
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Nezaraditelné zachvaty

Do této kategorie jsou fazeny nejCastéji novorozenecké zachvaty. Podle pfiznakl je nelze
zatadit do zadné z vySe popsanych kategorii. Jejich specificka sémiologie je dana nezralosti
vyvoje centralniho nervového systému.

2.3 Specifické epileptické elektroklinické syndromy u déti a dospivajicich

Pojem epilepticky elektroklinicky syndrom pfedstavuje komplex klinickych vlastnosti
a ptiznaka, které definuji urcit¢é onemocnéni. Takto definovand onemocnéni se diagnostikuji
pomoci typického veéku pocatku onemocnéni, specifickych elektroencefalografickych
charakteristik, typu zachvati a casto ijinych vlastnosti, které dohromady umoznuji
specifickou diagnézu. Na druhou stranu tato diagnéza ma vyznam pro 1é¢bu, management
nemoci a prognoézu. Cela klasifikace je vyjmenovana v piiloze 2b (Berg et al., 2010), my se
budeme blize zabyvat popisem uvedenych syndromi u déti a dospivajicich. Zvlasté dobie
jsou tyto epileptické elektroklinické syndromy definovany pro vékové vazané epilepsie
détského véku a adolescence. Ty se vyskytuji pouze v détstvi a adolescenci vzdy v urcitém
vékovém obdobi, nikoliv v dospélosti. Naopak epileptické syndromy bez vékové vazby se
mohou vyskytovat v prubéhu celého zivota. Nasleduje struény piehled néktrych epileptickych
syndromi, které jsou vazany na Skolni vek, a proto se s nimi mohou setkat zejména ucitelé
zékladnich skol u svych zakd.

2.3.1 Epileptické syndromy u déti

Détské absence (childhood absence epilepsy — CAE)

Absence je typ generalizovanych epileptickych zachvati, které byly poprvé popsany v roce
1705 Poupartem, teprve az vroce 1824 Calmeil poprvé pouzil termin ,, absence*
(Blumenfeld, 2003; Komarek, 1997). Zachvaty charakteru absence se vyskytuji
u idiopatickych a symptomatickych generalizovanych epilepsii. Tyto zachvaty se vyskytuji
u détské epilepsie s absencemi (childhood absence epilepsy — pyknolepsie), juvenilni absenéni
epilepsie ajuvenilni myoklonické epilepsie —impulsivni petit mal. U détské epilepsie
S absencemi jsou zachvaty Casté a kratkeé, trvaji pouze né€kolik sekund. U kryptogennich nebo
symptomatickych epilepsii jsou zachvaty absenci spojeny casto Spomalymi komplexy
hrot-vina nebo komplexy ostrych a pomalych vin o frekvenci 1,5-2,5 Hz. Tyto zachvaty
mohou byt spojeny se ztrdtou trupového svalového napéti a svéSenim hlavy, muize dojit
k padu. Zvyseny tonus, autonomni pfiznaky a automatizmy se mohou téz vyskytnout. Tyto
zachvaty jsou oznaCovany za atypické absence (Benbadis &Berkovic, 2006).

Détska epilepsie S absencemi zacina ve véku 4 — 8 let s maximem vyskytu okolo 6 — 7 let
(Loiseau, 1985). Zacatek juvenilni epilepsie S absencemi je obecné okolo puberty S velkym
rozptylem (8 — 26 let), u79% nemocnych mezi 12. a18. rokem (Wolf, 1985). Protoze
zéachvaty absenci a myoklonii jsou kratké, Casto zlstavaji nerozpoznany a mnoho nemocnych
je vySetfovano az pii vyskytu generalizovanych tonicko-klonickych zéachvati. Détska
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epilepsie s absencemi je typickym predstavitelem idiopatickych generalizovanych epilepsii
s genetickou vlohou, jejichz prognoéza je velice pfizniva, po 2 — 3 letech Casto dochazi
k ukonc¢eni farmakologické 1é¢by antiepileptiky (Rektor & Oslejskova, 2010). | piesto, Ze je
progndza velice piizniva, U ¢asti déti mize ndsledné dojit k rozvoji generalizovanych tonicko-
klonickych zachvatl, zejména pokud dochazi k opakovanému poruSeni zivotospravy,
rizikové je zde predevsim ponocovani v kombinaci s konzumaci alkoholu.

Nejvyznamnéjsi rizikovy faktor pro vyskyt recidivy zachvatii absenci je obecné nedodrzovani
1é¢by, hlavné nedostatek spanku, konzumace alkoholu auzivani dalSich navykovych latek.
Vek zacatku vyskytu zachvatii absenci U symptomatickych generalizovanych epilepsii zalezi
na zdkladnim onemocnéni. Zatimco mnohd ztéchto onemocnéni maji zacatek cCasny
(prenatélni, perinatalni nebo postnatalni), zachvaty absenci se objevuji vV pozdéj$im détstvi.
Jako ptiklad mizeme uvést syndrom Lennox-Gastautiv.

Syndrom Lennox-Gastativ

Jde o0 $patné definovany syndrom, ktery je spojen s t€Zkymi zachvaty v détstvi (Arzimanoglou
et al., 2009), jedna se vSak 0 rizny typ epileptickych zachvati, a to tonickych, atonickych ¢i
atypickych absenci (Ryzi, 2011). Onemocnéni obvykle zafind v prvnich 7 letech Zivota,
n¢kdy do 1 roku veéku. Tento syndrom ma mnoho pfi¢in, zahrnuje pficiny genetické,
neurokutanni’ syndromy (napiiklad tuberdzni skleréza) aencefalopatie po hypoxicko
ischemickém poranéni, meningitidu a poranéni hlavy. Zhruba u 40% nemocnych se pfi¢ina
nezjisti, U téchto déti se stale Castéji V poslednich letech odhaluji genetickd onemocnéni,
pfedev§im chromozomalni syndromy. Az 25% nemocnych mélo Vv minulosti infantilni
spasmy. Dé&ti stimto syndromem jsou obtizné léCitelné, maji té€Zké zachvaty a Spatnou
neurologickou prognézu a vyssi mortalitu (Autry, Trevathan, Braun &Allsopp, 2010).

Benigni epilepsie S rolandickymi hroty (BERS) a Benigni epilepsie s centrotemporalnimi
hroty (BECT) (Benign childhood epilepsy with centrotemporal spikes)

Ptestoze se v literatuie pouZzivaji oba tyto nazvy, jedna se 0 jeden syndrom (Komaérek, 1997).
Onemocnéni je téZ znamo jako benigni rolandicka epilepsie (benign rolandic epilepsy) a tvoti
10 az 20% vSech détskych epilepsii (Kramer et al., 1998). Dle Komarka (1997) se tento
syndrom vyskytuje u 15-20% déti s epilepsii. Piedpokladana geneticka pii¢ina BECT stale
zustava nejasna (Vears et al.,, 2012). Nejcastéjsi typ zachvatu u tohoto typu epilepsie je
simplexni parcialni zachvat s motorickymi pfiznaky postihujici obli¢ej. Onemocnéni zacina
mezi 3. az 13. rokem, incidence (pocet nové diagnostikovanych onemocnéni) vrcholi mezi 7.
a 9. rokem (Bouma, Bovenkerk, Westendorp & Brouwer, 1997). Charakteristické ptiznaky
odpovidaji zacatku ptiznak v rolandické nebo perisylvické senzorimotorické kure, ktera
reprezentuje obliej ahrtan, krk azahrnuje necitlivost nebo zaSkuby, vokalizaci?,
hypersalivaci®, fe¢, dysfazii a zaraz fedi (Loiseau, & Beaussart,1973). Motorické aktivita na
hornich, ale ne na dolnich, koncetinach je téz Casta. Tii Ctvrtiny zachvatt se vyskytuje v noci
nebo pii probuzeni. Ackoliv tyto loziskové ataky jsou nejcastéjsi, mohou byt nerozpoznany,

! Onemocnéni, u kterych je soutasné postizena mozkova tkan kiize
2 Hlasovy projev
¥ Nadmérné slingni
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piedevsim pokud se vyskytuji ve spanku. Proto je béznym prvnim rozpoznanym piiznakem
BECT sekundérni generalizovany tonicko-klonicky zachvat. Ve vétSing piipadii U nemocnych
s BECT epileptické zachvaty a EEG zmény v puberté vymizi alécba mize byt ukoncena.
Pokud rolandické epilepsie neni komplikovéana a pacient dovrsi 18. rok zivota, obvykle dojde
K plnému vyléceni (Komarek, 2000; Moran, 2007). Podle n¢kolika studii z poslednich let se
zda, ze déti s BECT mohou mit ve zvySené mife mirny kognitivni deficit a poruchy jako je
ADHD a dyslexie (Baglietto et al., 2001; Lindgren et al., 2004; Northcott et al., 2005, aj.). P.
Sev¢ik uvadi, Ze tato zjisténi je tfeba interpretovat opatrng, protoZe studované soubory byly
velmi malé a antiepileptika mohla mit vliv na vysledky neuropsychologickych testd. Navic
kognitivni funkce po zachvatu mohou byt ptechodné abnormalni, ¢as uplynuly od posledniho
zachvatu nebyl zaznamenavan azajem autord O kognitivni funkce udéti s epilepsii
pravdépodobn& zpiisobil tzv. referral bias," nemocni s postizenim kognitivnich funkci byli
pravdépodobné cCastéji odesilani k preSetieni do téchto center, nebot byl znam jejich
intenzivni zajem o uvedenou problematiku (osobni komunikace, 8. 9. 2012).

Landau-Kleffneriv syndrom

Landau-Kleffnertiv syndrom (LKS) je Casto oznaCovan t&€Z jako ziskana epilepticka afazie.
Jednd se 0 extrémné vzacny syndrom. Onemocnéni piedstavuje nejlepsi piiklad postizeni
vyssich kortikalnich funkei, v uvedeném ptipad¢ teci, Cisté Castou epileptiformni aktivitou.
Tento syndrom, jehoz hlavni maximum vyskytu je mezi 3. — 5. rokem zivota, se sklada ze
4 hlavnich pfiznaki, kterymi jsou ziskana afazie, poruchy chovani ve smyslu hyperaktivity,
EEG abnormality, epileptické zachvaty (Komarek, 1997).

P.Sevéik uvadi, ze déti s LKS se zpocatku vyvijeji normélng, osvoji si zaklady mluvené fedi.
Vlivem onemocnéni dochézi k tomu, Ze se fe¢ zafind postupné rozpadat, az se Uplné ztraci
a dit¢ neni schopno normalné¢ komunikovat. Onemocnéni zacina sluchovou slovni agnoézii
(neschopnost rozpozndvat zvuky pii zachovaném sluchu), déti se chovaji jako by byly hluché.
Nakonec maji potize s mluvenim aumnohych znich se objevuji poruchy osobnosti
a hyperkinetick¢ chovani. Nevyviji se Unich napadné chovéani spojené s onemocnénimi
autistického spektra a obvykle se nerozviji pokles kognitivnich funkci. Zhruba 5% déti s LKS
ma epilepsii (klinicky pozorovatelné epileptické zachvaty), ktera je jen vzacné t¢zka. Na EEG
jsou t&zké abnormality, které jsou pro diagnostikovani zasadni. Typicky nalez jsou
oboustranné centrotemporalni hroty — ostré viny, které¢ se §ifi na obé hemisféry. Difuzni Sifeni
této bihemisferalni® loziskové aktivity Gasto vede aZ k dojmu ,,generalizovnych vybojii hrotd
avin“. Pfi usnuti ditéte se epileptiformni aktivita stane prakticky kontinualni a je
klasifikovana jako ,.elektricky status epilepticus béhem pomalého spanku* (electrical status
epilepticus during slow sleep — ESES). Epileptiformni aktivita zaujima pies 80% celkové
doby non-REM spanku (osobni komunikace, 8. 9. 2012).

* Referral bias se vztahuje k situaci, kdy u jedincii zafazenych do studie se lii pravd&podobnost vyskytu ur&itého
sledovaného znaku od vyskytu téchto znaktiu jedinct v kontrolni skupiné.
® Bihemisferalni = vyskytujici se v obou hemisférach
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2.3.2 Epileptické syndromy u dospivajicich

Obdobi dospivani je charakteristické vyssi Cetnosti epileptickych zachvatt v souvislosti
s nastupem menstruacniho cyklu u divek (estrogenni vliv na CNS), vyraznymi zménami
zivotniho stylu s ¢astym nedodrzovanim Zivotospravy (spankové deprivace, alkohol, drogy)
a vyskytem néekterych specifickych epileptickych syndromti (Komadrek, 2000; Oslejskova,
2008).

Epilepsie s juvenilnimi absencemi (Juvenile absence epilepsy — JAE)

JAE je idiopaticka generalizovana epilepsie S genetickou predispozici S maximem zacatku
kolem 14. roku veku (Komaérek, 1997). Je charakterizovana typickymi absencemi, jez jsou
delsiho trvani a jsou spojeny s t€zsi poruchou védomi nez absence U juvenilni myoklonické
epilepsic (JME). Generalizované tonicko-klonické kiecCe jsou Cast&jsi nez u détské epilepsie
s absencemi (CAE) a myoklonické zaskuby se vyskytuji U jedné pétiny nemocnych. Podobné
jako u juvenilni myoklonické epilepsie (JME) jde o celozivotni onemocnéni, které je vSak
dobte lécitelné. Epileptickd aktivita je aktivovdna spankovou deprivaci, fotostimulaci ¢i

hypoventilaci (Moran, 2007).

Juvenilni myoklonicka epilepsie (Juvenile myoclonic epilepsy — JME, dfive oznacovana
jako ,,impulzivni petit mal“, Janziv syndrom)

Vzhledem k tomu, Ze JME je jedna z nejcastéjSich generalizovanych idiopatickych epilepsii,
proto se ji budeme zabyvat podrobné&ji. JME tvofti 25 az 30% idiopatickych generalizovanych
epilepsii a az 10% vsech piipada epilepsie (Hauser, 1994). Typicky za¢ina u jinak zdravych
dospivajicich aje charakterizovana triddou myoklonickych zachvatl, generalizovanych
tonicko-klonickych zachvati (generalized tonic-clonic seizures — GTCS) a zachvati absenci
(také oznacované jako petit mal). VétSina nemocnych je diagnostikovana ve véku 12 az 18 let,
Pramérny vek zacatku je 15 let, s rozptylem 5 az 34 let (Vijai, Cherian, Sylaja, Anand &
Radhakrishnan, 2003). Zachvaty u JME jsou spojeny s hyperexcitabilitou mozkové kary,
zejména motorické, vyskytuji se nejcastéji rdno po probuzeni, nebo po spankové deprivaci
(Badawy, Macdonell, Jackson & Berkovic, 2009).

Myoklonické zachvaty jsou izolované zaskuby preferencné postihujici jednu horni nebo obé&
horni koncetiny obvykle proximaln€, n¢kdy dochazi pouze k za&Skubim prstd. Zaskuby
dolnich koncetin vedouci k padiim jsou vzacné. VSichni nemocni s IME trpi myoklonickymi
zéachvaty, prakticky nikdy to ale neni jediny typ zachvatu. Nemocni dobie a kompletné reaguji
na lécbu béznymi antiepileptiky. Frekvence zachvatl se Casto snizi v dospélosti, ale vétSina
nemocnych vyzaduje celozivotni 1écbu antiepileptiky. Epileptické zachvaty unemocnych
SJME jsou siln¢ provokovany no¢nim bdénim, konzumaci alkoholu, blikajicim svétlem
(naptiklad diskotéky). Progndza je obvykle dobra, 75% nemocnych je plné kompenzovano do
2 let od vzniku zachvatl, jak jiz bylo konstatovdno, 1écba je U naprosté vétSiny nemocnych
ovsem celozivotni (Komarek, 2000; Moran, 2007).
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GTCS se vyskytuje u vsech nemocnych s JME c¢asto jako prvni zachvat vedouci k diagnoze.
Loziskové iktalni pfiznaky (ptfiznaky v dobé zachvatu), jako je stoceni hlavy nebo
asymetrické tonické postury nebo klonické pohyby, se vyskytuji u 16 az 40% nemocnych
(Usui, Kotagal, Matsumoto, Kellinghaus & Liiders, 2005). Zachvaty absenci predstavuji
nejméné Casty typ zachvatu u JME. Vyskytuji se u20 az 40 % nemocnych (Jayalakshmi,
Srinivasa & Sailaja, 2010). Pokud se vyskytnou, prakticky vzdy pfedchazi myoklonicky nebo
generalizovany zachvat. Myoklonické zachvaty a GTCS jsou nejcastéjsi rano, provoka¢nim
faktorem je spankova deprivace, konzumace alkoholu au nékterych nemocnych
fotostimulace.

VétSina nemocnych s JME ma normalni globdlni  kognitivni  kapacitu. Formalni
neuropsychologické vySetfeni prokazuje ale rizny stupen dysfunkce ¢elniho laloku, mirného
az stredniho stupné, poruchu slovni plynulosti, abstraktniho uvazovani a myslenkové
flexibility, pozornosti, kognitivni rychlosti, planovani a organizace (O’Muircheartaigh et al.,
2011). Tyto vysledky jsou pravdépodobné ovlivnény mnoha faktory véetné uzivani
antiepileptik, Cetnosti zachvatl, genetické variability, psychosocidlnich podminek a stupné
vzd¢lani (Pascalicchio et al., 2007).

U nemocnych sJME je zvySené riziko vyskytu psychiatrického onemocnéni a poruchy
osobnosti jako dal§iho soucasné probihajiciho onemocnéni. Az 50% nemocnych spliuje
kritéria DSM-1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4th Edition), kritéria
psychiatrického onemocnéni (vétSinou tzkost a poruchu nalady), 20 az 35% trpi impulzivitou,
zmé&nami nalad, emo¢ni nestabilitou, obtizemi s pfijimanim socialnich pravidel (Trinka et al.,
2006; Pascalicchio,et al., 2007; Plattner et al., 2007; Karachristianou et al., 2008, aj.).

Epilepsie s velkymi zachvaty po probuzeni (GMA —epilepsy with grand mal on
awakening)

Jedna se 0 ve€kové vazané onemocnéni Se vztahem K idiopatické generalizované epilepsii
(Idiopathic generalized epilepsy — IGE). Maximum vyskytu je v obdobi puberty. Projevuje se
generalizovanymi tonicko-Klonickymi zachvaty (GTCS), jez se vyskytuji pievazné pti
probuzeni, bez zéavislosti na denni dobé nebo v obdobi relaxace (obvykle vecer). GTCS
mohou byt jedinym piiznakem nebo mohou byt kombinovany s ostatnimi subsyndromy
idiopatické generalizované epilepsie v détstvi nebo v adolescenci. Na EEG nachazime stejny
nalez jako UIGE (generalizované¢ hroty avlny, loziskové abnormity jsou vzacné,
fotosenzitivita je zvySend). Spole¢nym jmenovatelem vSech zevnich provokujicich faktoru je
nedostatek spanku. Vedle farmakologické 1é¢by je nutnd uprava Zivotospravy a nacvik
spravného stereotypu buzeni (Komarek, 2000; Moran, 2007).

2.4 Diagnostika epilepsie

Pro spravnou diagnostiku a klasifikaci epileptického zachvatu asyndromu je dilezita
anamnéza. V rdmci rodinné anamnézy se zjiStuje piipadny vyskyt epilepsie v roding.
Pravdépodobnost vyskytu onemocnéni u ditéte v piipadé, ze jeden z rodi¢li ma epilepsie, je
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5%, Vv ptipad¢ obou rodict asi 10 — 15% (Moran, 2007). Subjektivni anamnéza vypovida
0 okolnostech, které piedchazely epileptickému zachvatu (napf. aura®). Dilezitou roly hraji
také provokacni faktory epileptického zachvatu, jedna se zejména o0 alkohol, pietizeni,
spankovou deprivaci. Vyznamnou roli hraje také vypoveéd objektivniho pozorovatele, a to
zejména v pripad¢ zachvatu, kdy je naruSeno védomi postizeného. Ve vétSing piipadii ma
zcela zasadni vyznam pro potvrzeni diagndzy a presnou klasifikaci EEG, pficemz u déti je
toto vySetieni daleko vytéznéjsi nez U dospeélych nemocnych s epilepsii. U komplikovanych
piipadil je uzite¢nd video EEG monitorace (v daleko vétsi mife se pouziva u dospélych).
Pocitatova tomografie (CT) a magneticka rezonance (MNR) mohou slouzit k rozpoznani
mozkovych 1ézi. Dale je dilezité posouzeni celkového fyzického a neuropsychologického
vyvoje, vyznamna je spoluprace s détskym psychologem a psychiatrem, mimo jiné k odliseni
neepileptickych projevi a identifikaci psychiatrickych a behavioralnich poruch a jejich v€asné
1é¢bé. V neposledni fade€ je tieba potvrdit nebo vyloucit metabolicka a dédi¢nd onemocnéni.
Podrobnéji se diagnostikou a lécbou epilepsie zabyvaji specializovana Centra pro epilepsii
(Oslejskova, 2008).

2.5 Terapie a prognoza epilepsie

Cilem léc¢by je redukce (nejlépe vymizeni, kompenzace) epileptickych zachvatd pti
minimalizaci (nejlépe absenci) nezadoucich ucinkii, vcetné poruch chovani, kognitivnich
a jinych psychiatrickych, a umoznéni normalniho harmonického vyvoj ditéte. Kompenzace
pacienta, ktera je definovana jako ,,stav, kdy vymizi zachvaty* (Marusi¢ & Krijtova, 2010,
listu 1/1989 Ministerstva zdravotnictvi CR verzi k posuzovani kompenzace déti, mladeze
a dospélych pacientd s epilepsii. Blize je tato problematika feSena v Souboru minimalnich
diagnostickych a terapeutickych standardd u pacientl s epilepsii (Marusi¢ et al., 2010).

Lécba epilepsie rovnéZ spociva v kombinaci tpravy zivotospravy (odstranéni provokujicich
faktorl) a uzivani antiepileptik (antiepileptic drugs — AEDs). V Zivotospravé je vyznamna
spravnd spankova hygiena, to znamena zacatek spanku v pravidelnou dobu, pfiméfend doba
trvani spanku, nespat béhem dne, zajistit pfiméfené prostiedi na spanek (odstranéni zdroji
ruseni, pfimétfena teplota, tma). Dale je vyznamné vyvarovani se pohledu do blikajiciho svétla
véetné televize (dfive tzv. katodové —tzv. CRT obrazovky, dnes jsou nahrazeny obvykle
LCD, které nevadi). V pubert¢ nabyvd na vyznamu abstinence alkoholu a nékterych
navykovych substanci (extaze, psychoaktivnich latek). Nejrizikovéjsi je vSak kombinace
téchto faktorti, napiiklad kombinace nevyspani se, konzumace alkoholu a blikajiciho svétla
pii diskotékach (stroboskopicky efekt). Naopak jako neopodstatnény se soucasné dobé jevi
diive tradovany nepfiznivy vliv ¢okolady a nékterych jinych potravin, jenz vedl K jejich
omezovani v jidelnicku.

®  Aura je charakterizovana subjektivn& pocitovanymi iktalnimi vjemy, které maji senzorické, psychosenzorické
nebo prozitkové rysy* (Marusic, Tomasek, 2004, s. 9).
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Antiepileptika snizuji neuronalni excitabilitu (zaddouci uCinek). ,,Mechanismus ucinku
antiepileptik zavisi na farmakokinetice (osudu léku Vv organismu — resorpci, distribuci,
metabolizmu, detoxikaci, vylucovani) a farmakodynamice (mechanizmu ucinku a Iécebném
efektu)* (Moran, 2007, s. 72). Antiepileptika mohou také zpusobit nezadouci vedlejsi ucinky
pfimym nebo nepfimym mechanizmem, které blize vysvétluji napt. autofi Schmitz (1999),
Besag (2001). My se jim vSak blize zabyvat nebudeme, zminime si pouze nezadouci ucinky
AED:

Kognitivni dysfunkce, jako jsou poruchy paméti a poruchy koncentrace, se vyskytuji az
u 48% nemocnych s epilepsii na neménné davce antiepileptik (Baker, Jacoby, Buck, Stalgis &
Monnet, 1997). Z prvni generace antiepileptik maji barbituraty a benzodiazepiny nejvice
nepfiznivy vliv na kognici, coz typicky zhorSuje polyterapie (souCasné uzivani vice 1¢ka,
v tomto piipadé AEDs). Mezi novymi antiepileptiky mé topiramat nejvyssi riziko postizeni
pozornosti a specificky vliv na fecové funkce a jazyk (Loring, Marino & Meador, 2007).

Dalsi vyznamné faktory, které nemaji pfimy vztah k antiepileptické 1écbé, ale mohou mit
neptiznivy vliv, jsou pfi¢ina a trvani epilepsie, typ, frekvence atize zachvati, komorbidity
(Kwan & Brodie, 2001). NeZddouci psychiatrické ucinky jsou pozorovany asi U 15 az 20%
nemocnych s epilepsii, ktefi uzivaji antiepileptika (Weintraub, Buchsbaum, Resor & Hirsch,
2007). Tyto G¢inky zahrnuji chovani a zmény osobnosti (iritabilita, hyperaktivita, agitovanost
a agresivni chovani) ¢i deprese apsychézu (Schmitz, 2006). Riziko psychiatrickych
nezadoucich ucinki je rizné, u barbituratl, vigabatrinu, tiagabinu, topiramatu, levetiracetamu,
zonisamidu a felbamatu je vSak toto riziko podstatné vyssi nez u ostatnich AEDs. Navic se
hromadi poznatky, Ze individualni vnimavost je velmi vyznamna. Ptehled dostupnych
antiepileptik vcetné jejich nezddoucich U¢inkl na pacienta blize specifikuje Moran (2007,
S. 78-84). Mimo kognitivnich a psychiatrickych nezadoucich G¢inkdi mohou mit také
antiepileptika fadu jinych neZadoucich ucinki, jakou jsou napi. vdhovy pfirtstek u lécby
kyseliny valproové. Celkoveé je mozné fict, ze z velkého mnozZstvi riiznych antiepileptik
dostupnych na trhu je tteba pro konkrétniho pacienta vybrat to, které bude nejlépe vyhovovat
jeho stavu abude ungj hrozit nejmensi mozna pravdépodobnost piipadnych negativnich
ucinkd. Vybér muize byt pomérné komplikovany a vyzaduje velké znalosti a zkuSenosti
1¢kafe — specialisty (Moran, 2007).

Prognoza pacienti s epilepsii

Prognoza pacienti 1é¢enych pro epilepsii velmi zalezi na pfi¢iné atypu epilepsie. Existuje
mnoho déti s epilepsii, kde je priitbéh onemocnéni velmi ptiznivy a nékdy dokonce dochazi
k aplnému odeznéni epileptickych zachvatii a vysazeni antiepileptik. Zhruba u 20 az 30%
pacientll se nepodafi ani pii spravné 1€c¢bé dosdhnout stavu, kdy je pacient bez zachvati, jedna
se o tzv. farmakorezistentni epilepsii, kterou lze feSit operaci. Tato problematika je feSena
Vv epileptologickych centrech v Praze, v Brné. Tato centra se specializuji vedle samotného
operacniho vykonu také na implantaci vagového stimulatoru (pfimé elektrickd stimulace
bloudivého nervu) ataké komplexnéjsi diagnostiku. Posledni lécebnou metodou je tzv.
ketogenni dieta. Tato dieta mé& navodit metabolickou situaci podobnou hladovéni. Tohoto
stavu se dosdhne pfijmem tuki, proteinli a cukrti v pfesném pomeéru 4:1 (Oslejskova, 2008).
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V nékterych piipadech dochazi k t€zké poruse vyvoje ditéte a pak mluvime az o katastroficky
probihajici epilepsii (Brazdil & Hadac, 2004). Jak jiz bylo feCeno, vétSina AEDs (v zavislosti
na davce a hlading€ v séru, ostatni uzivané 1écbé a podle individualni vnimavosti) mize vice ¢i
méng¢ zpusobovat ospalost, inavu, to¢eni hlavy, poruchy rovnovahy, rozmazané vidéni, potize
s koncentraci, drazdivost a depresi. Z praktického hlediska je tfeba Se snazit umoznit détem
s epilepsii prozivat pokud mozno stejny zivot, jaky maji déti bez epilepsie. Tyka se to mimo
jiné ivyucovani askol, kde jak onemocnéni jako takové (epileptické zachvaty, poruchy
chovani, kognitivni poruchy), tak i souvisejici kognitivni a psychiatrické nezadouci ucinky
mohou neptiznivé ptsobit na celkovou vykonnost a soustiedéni déti.

2.6  Psychosocialni aspekty epilepsie

Epilepsie se vyznacuje epizodickymi i chronickymi rysy/faktory. Zachvaty obvykle zptisobuji
kratké obdobi, jez miize zahrnovat ztratu védomi, poruchu vniméni téla, poranéni, neobvyklé
a ¢asto nepiijemné psychosocialni zkuSenosti a pfechodnou inkontinenci. Nepiedvidatelnost
nasledujiciho zachvatu je trvala hrozba pro nemocného ijeho rodinu. Chronické, trvajici
faktory, jsou socidlni, psychologické, behaviordlni, vychovné, kulturni atd. Tyto maji vliv na
zivot déti s epilepsii, jejich rodiny a socidlni sit’ v jejich okoli. Chronické faktory (na rozdil od
epizodickych) se vyrazné 1isi U jednotlivych nemocnych, ale vzdy maji vyrazny vliv na denni
kvalitu zivota U kazdého postizeného jedince (Ronen, Streiner & Rosenbaum, 2003).

pojeti viilbec nezahrnovalo psychosocidlni faktory. V psychosocidlni oblasti jsou dopady
epilepsie na pacienta velmi individualni, napf. v oblasti prozivani epilepsie. Za zminku stoji
napf. strach. Dokonce i pacienti, ktefi neméli zachvaty po dobu 1 roku nebo i déle, maji stale
strach z mozného zachvatu. Pravé tento strach muze zpisobit zmény V jejich aktivité, praci,
jez délaji, avneposledni fadé podkopat jejich sebeduvéru a sebeuctu (Devinsky& Penry,
1993). Mnoho jinych faktorti, nez je stupen kontroly zachvatl, ovliviiuje kvalitu Zivota
U pacientt S epilepsii. Mezi psychosocialni faktory, které jsou spojeny s kvalitou zivota
U pacientt s epilepsii, jsou uvadény zejména poruchy nalady, stigma, strach ze zachvatu,
sebetcta a sebeovladani (Schachter, 2006). Psychosocialni vliv epilepsie na déti a dospivajici
fesi prehledova studie (Rodenburg, Wagner, Austin, Kerr & Dunn, 2011).

Devinsky & Penry (1993) se pokusili shrnout zakladni psychosocialni problémy do Sesti
oblasti, které mize epilepsie pfinaset. Prvni oblasti jsou podle nich zdkladni problémy, jako
sebelicta, zavislost, fizeni, poruchy vnimani, poruchy chovani, potize se zachvaty, strach ze
zachvatl, stigma a diskriminace: vnimané ¢i skutecné; Spatna piedstava o0 epilepsii. Dalsi
oblasti je vzdélani zahrnujici potiZze s uCenim, socialni interakci ve Skole apod. Dale je zde
zaméstnani (diskriminace, nezamé&stnanost ¢i schopnost zastavat pracovni funkce), pojisténi
(zdravi, zivot, invalidita), domov (rodinné vztahy, spoleCenské aktivity) a rekreace (sporty,
z4jmy, konzumace alkoholu, reprodukéni chovani).

Hermann & Whitman (citovano v Baker, 2002) pfedpokladaji tii rizné skupiny proménnych,
které piispivaji k pochopeni dopadu epilepsie: Psychosocialni promenné: strach ze zachvati,
vnimané stigma, vnimana diskriminace, mira pfizpiisobeni se diagnoze epilepsie, ostatni
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zivotni udalosti auroven socialni podpory. Neuroepileptické promenné: veék zacatku
onemocnéni, trvani epilepsie, typy zachvatl, zdvaznost zachvatii. Lécebné promenné: typ
a pocet 1ékt.

Pacienti s kompenzovanou epilepsii jsou méné nachylni K psychosocialnim problémum
(Baker, 2002). Toto je vsouladu s ceskou studii, vniz se skupina pacientd (déti
a dospivajicich) povazuje za méné omezované V osobnich, spoleCenskych a Sportovnich
aktivitach, pravdépodobné pravé v dusledku skutecnosti, ze obecné dosahuji lepsi
kompenzace epilepsie (Komarek & Smidova, 2007). Rovnéz dali studie (Hoie et al., 2006)
popisuji psychosocialni funkce, které jsou spojeny se zachvaty u déti s epilepsii ve véku 6 —
13 let. Ve srovnani s kontrolni skupinou byly psychosocialni problémy hlaSeny castéji u déti
s epilepsii a to ve vyznamné souvislosti S epileptickym syndromem, typem zachvatu, vékem
pocatku epilepsie a také zachvatové frekvenci.

Dalsim faktorem, ktery mize mit vyznamny vliv na psychosocialni fungovani, je lokalizace
loziska. V populaci dospélych s epilepsii predikuje epileptické lozisko Vv levé hemisfére horsi
psychosocialni fungovani (Mathiak, K. A., Mathiak, K., Wolanczyk, Ostaszewski, 2009).
Levostranna temporalni epilepsie — left temporal lobe epilepsy (LTLE) je spojena s vyssi
mirou Uzkostnosti U pacientd v porovndni se zdravou populaci. Vlastni hodnoceni kvality
zivota bylo rovnéz niz8i u LTLE a mira deprese byla vyssi nez u pacienti s pravostrannou
temporalni epilepsii (Helmstaedter, Sonntag-Dillender, Hoppe & Elger, 2004). Rovnéz dalsi
studie se zamétuji na lokalizaci epileptického loziska na psychosocidlni funkce. Na druhé
stran¢ Mathiak et al., (2009) publikuji praci, v niz uvadéji, ze, na rozdil od dospélych, déti
S loziskem Vv pravé hemisféte vykazovaly vice emocniho postizeni (hnév, ruSivé chovani) nez
skupina s postizenim levé hemisféry.

Navzdory vyse uvedenym pracim, které jsou spiSe medicinsky orientovany, jsou publikovany
také prace, které podavaji zpravu 0 psychosocidlnim dopadu onemocnéni na rodice déti
s epilepsii. Snad nejvyznamnéjsi psychosocialnim faktorem V této oblasti je stres, jehoz mira
se muze v prubéhu onemocnéni meénit. Zejména prvni prubéh epileptického zachvatu je
extrémng stresujici udalost, mnoho rodicu si myslelo, ze jejich dit€¢ umira (Besag, Nomayo &
Pool, 2005). Matky déti, které maji epilepsii, mohou byt vystaveny vys$Simu riziku
psychopatologie nez matky déti bez onemocnéni. Rovnéz je uvadéna vyssi mira rozvodovosti
urodict déti sepilepsii. Rovnéz sourozenci téchto déti maji zvySené riziko vzniku
psychosocialniho utrpeni (Hoare & Kerley, 1991). Dale bylo zjisténo, Ze tyto osoby maji také
horsi pfizpusobeni a kvalitu zivota (Lee et al., 2002).

2.6.1 Epilepticka osobnost

Zhruba pted 50 lety se diskutovalo 0 moznych epileptickych zménach osobnosti
a epileptickém charakteru. Z hlediska osobnosti byla epilepsie zkoumana v fadé studii (Preiss
& Zvarova, 1989; Preiss & Zvarova, 1990). Polovina pacienti s epilepsii trpi néjakymi
psychickymi problémy. Nejcastéji jsou to poruchy nélady, tzkostné poruchy a depresivni
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porucha, kterd se U epileptikii vyskytuje 4 az 5 krat Castéji nez v bézné populaci. U pacientt
s epilepsii muZeme nejCastéji pozorovat panickou Uzkostnou poruchu a generalizovanou
uzkostnou poruchu. Je uvadéno, zZe uzkostnd porucha se vyskytuje az u30% pacientl
s epilepsii (Moran, 2007). Zvolsky (2003) poukazuje na odlisnost povahovych vlastnosti
Vv oblastech emoci, ato ve smyslu rozmrzelosti, explozivnosti, zvysené efektivity a zlosti.
N¢kdy je uvadéna také neditklivost a podeziivavost. Rovnéz bylo prokazano, ze somaticka
uzkost negativné ovliviiuje kognitivni a socialni funkce epileptiki a existuje statisticky
vyznamnou zavislost mezi dispozici k neuroticismu a celkovou kvalitou Zzivota pacientl
s epilepsii (Brabcova, Beran & Minhova, 2011). Fialova je toho néazoru, ze ,,pokud se
u ne¢kterych epileptikii prece jen vyskytuji vyrazngj$i povahové zmény, nebo zmény
Vv chovani, mohou byt pozorovany téz zmény i pti riznych jinych funkénich a organickych
poskozeni mozku bez zachvatovych projevi.” (2011, s. 80). Je vSak tfeba brat v tivahu dalsi
faktory, kterymi mohou byt nezadouci ucinky antiepileptik, nevhodné ptisobeni ve vychove
apod.

Celkové v souCasné dobé pievazuje nazor, ze Iipfes nepochybny avyznamny vliv
psychosocialnich faktort epilepsie neni vhodné mluvit ptimo 0 epileptické osobnosti. Riizné
typy epilepsie maji totiz natolik odliSné projevy, ze zatadit epileptiky z osobnostniho hlediska
do jedné skupiny na zéklad€ shodnych ¢i podobnych osobnostnich ryst neni zcela vyhovujici.
V dalsi casti prace navazeme na zde feSenou problematiku psychosocidlnich aspektt epilepsie
a podivame se na otazky souvisejici s pozici epileptikti v oblasti vychovy a vzdélavani.
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Priloha 2a Klasifikace zachvat®
Generalizované zachvaty
Tonicko — klonické (v jakékoliv kombinaci)
Absence
Typické
Atypicke
Absence se zvlaStnimi vlastnostmi
Myoklonické absence
Myoklonie vicek
Myoklonické
Myoklonické
Myoklonicko — atonické
Myoklonicko — tonické
Klonické
Tonické
Atonické
Fokélni zachvaty
Nezaraditelné
Epileptické spasmy

8ZA4chvaty, které nemohou byt jasné zatazené do jedné z piedchazejicich kategorii, jsou
povazovany za neklasifikované, dokud dal$i informace neumozni jejich piesné zatazeni.
Neklasifikované zachvaty nejsou povaZzovany za vlastni klasifika¢ni kategorii.

Piiloha 2b Elektroklinické syndromy a ostatni typy epilepsie
Elektronické syndromy sefazené podle véku zacatku®
Novorozenecké obdobi
Benigni familiarni novorozenecka epilepsie (Benign familial neonatal epilepsy
- BFNE)
Casna myoklonicka encefalopatie (Early myoclonic encephalopathy — EME)
Ohtahartiv syndrom
Kojenecké a batoleci obdobi, casny détsky vek
Epilepsie ¢asného détskéhoveéku s migrujicimi fokalnimi zachvaty (Epilepsy of
infancy with migrating focal seizures)
Westliv syndrom
Myoklonicka epilepsie ¢asného détského veku vé€ku (Myoclonic epilepsy in
infancy — MEI)
Benigni epilepsie ¢asného détského véku (Benign infantile epilepsy)
Benigni familiarni epilepsie casného détského véku (Benign familial infantile
epilepsy)
Dravetové syndrom
Myoklonické encefalopatie U neprogresivnich onemocnéni
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Détsky vek
Febrilni kiece plus (Febrile seizures plus - FS+, miize za¢inat v ¢asném
détském veéku)
Panayiotopoulostiv syndrom
Epilepsy s myoklonicko atonickymi (dfive astatickymi) zachvaty
Benigni epilepsie s centrotemporalnimi hroty (Benign epilepsy with
centrotemporal spikes — BECTS)
Autozomalné-dominantni no¢ni epilepsie frontalniho laloku (Autosomal-
dominant nocturnal frontal lobe epilepsy — ADNFLE)
Détska epilepsie okcipitalniho laloku s pozdnim zacatkem (Late onset
childhood occipital epilepsy — Gastaut type)
Epilepsie s myoklonickymi absencemi
Syndrom Lennox-Gastaut
Epilepticka encefalopatie S kontinualnimi hroty a vinami béhem spanku
(Epileptic encephalopathy with continuous spike-and-wave
during sleep — CSWS)®
Landau — Kleftnertiv syndrom (Landau — Kleffner syndrome — LKS)
Dé¢tska epilepsie s absencemi (Childhood absence epilepsy — CAE)

Adolescence — dospélost
Juvenilni absence (Juvenile absence epilepsy — JAE)
Juvenilni myoklonicka epilepsie (Juvenile myoclonic epilepsy — JME)
Epilepsie s generalizovanymi tonicko — klonickymi zachvaty pouze
Progresivni myoklonicka epilepsie (Progressive myoclonus epilepsies — PME)
Autosomalné dominantni epilepsie se sluchovymi pfiznaky (Autosomal
dominant epilepsy with auditory features — ADEAF)
Ostatni familidrni epilepsie temporalniho laloku

Mensi vazba na vék
Familiarni loZiskova epilepsie s variabilnimi fokusy (détstvi az dospélost)
Reflexni epilepsie

Specifické typy

Mesialni temporalni epilepsie S hipokampalni skler6zou (Mesial temporal lobe

epilepsy with hippocampal sclerosis — MTLE with HS)

Rasmussentiv syndrom

Gelastické zachvaty U hypotalamického hmartomu

Epilepsie s hemikonvulzemi — hemiplegii

Epilepsie, které nelze zatadit do zadné z téchto kategorii 1ze nejdiive délit na zakladeé
pfitomnosti nebo nepiitomnosti znamé strukturalni nebo metabolické
abnormity (pfedpokladané piic¢iny) a potom podle priméarniho typu zacatku
zachvatu (generalizovany versus fokalni)

Epilepsie zplsobené strukturalnimi/metabolickymi pfi¢inami

Malformace kortikalniho vyvoje (hemimegalencefalie, heterotopie, atd.)

Neurokutanni syndromy (komplex tuberdzni sklerozy, Sturge-Weber, atd.)

Tumory

Infekce
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Traumata
Angiom
Perinatalni inzulty
Ikty
Atd.
Epilepsie s nezjisténou pii¢inou
Onemocnéni s epileptickymi zachvaty, které tradi¢né nejsou diagnostikovany jako epilepsie
jako takova
Benigni novorozenecké kiece (Benign neonatal seizures — BNS)
Febrilni kiece (Febrile seizures — FS)

#Setazeni elektroklinickych syndromi neodpovida etiologii.
PObcas citovéana jako elektroklinicky status epilepticus béhem pomalého spanku (Electrical
Status Epilepticus during Slow Slep — ESES).
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., Détska epilepsie je modelovym prikladem mozné
spoluprace psychologie a mediciny
V prakticke sluzbée *“ (Matejcek, 2011, s. 34).

3 Specifika epileptického Zaka

Epileptické dité se od pocatku Skolni dochazky musi adaptovat tak jako ostatni zaci na roli
Skoldka asoucasné¢ se musi vyrovnavat se specifickou zatézi, kterd vyplyva ze
symptomatologie jeho onemocnéni, vlivu medikace, strachu ze zachvatu, problémi
s koncentraci apod. Na psychosocialni vyvoj ditéte s epilepsii plisobi fada faktort, K tém
nejvyznamnéj$im patii pfedevsim rodina. Rodi¢e se musi vyrovnat s védomim toho, ze jejich
dit€ je svym zptusobem odlisné, musi dodrzovat urcitd omezeni souvisejici s 1é€bou epilepsie
a popsanad castecné v piedchozi Casti prace, asoucasné by méli vytvaret ditéti optimdlni
podminky pro jeho adaptaci na Skolni prostiedi. V prostiedi Skoly kli¢ovou ulohu hraje ucitel,
jenz je v roli autority a s nimz se mnohdy fada zakt védomé ¢i nevédomé identifikuje. DalSim
dilezitym Cinitelem v prostfedi Skoly jsou spoluzaci epileptického ditéte.

V této kapitole nejprve rozebereme specifika epileptického zaka v oblasti psychickych zmén,
kognitivnich a emociondlnich funkci arovnéz se dotkneme dulezitého vztahu epilepsie
a inteligence resp. epilepsie a specifickych poruch uceni (podkapitola 3.1). V podkapitole 3.2
se nasledné v kratkosti podivame na specifika epileptického zaka v kontextu kvality jeho
zivota. Pljde pouze 0 vodni seznameni se s touto problematikou, protoze podrobnégji se
problematikou kvality Zivota budeme zabyvat jak teoreticky, tak i formou vlastniho vyzkumu
v 7. kapitole této prace. Poté se zaméfime na specifika epileptického Zaka v prostiedi Skoly
(podkapitola 3.3), kde se budeme zabyvat podrobnéji roli spoluzakii (podkapitola 3.3.1),
ucitele (podkapitola 3.3.2) a spolupraci rodic¢ti a ucitele (podkapitola 3.3.3). Dotkneme se
rovnéZ problematiky Skolni GispéSnosti ditéte trpiciho epilepsii, ackoliv podrobnéji se tomuto
tématu budeme vénovat jak teoreticky, tak i prostfednictvim vlastniho vyzkumu az
v kapitole 8.

3.1 Specifika epileptického Zika v oblasti psychickych zmén, kognitivnich a
emocionalnich funkei

K posouzeni psychickych zmén zaka s epilepsii je nutné si uvédomit, ze se jedna 0 organické
poskozeni mozku, ale velmi dilezitou roli sehrava také prostfedi, které na dité pilisobi,
arovnez farmakologickd 1écba (Sasin, 1970, s. 70). ,,Za nejCastéji vyskytujici se formu
psychickych poruch udéti sepilepsii se povazuje ereticko-hyperkineticky syndrom
a enecheticky syndrom* (Komarek, 1997, citovan v Fialova, 2011, s. 81). Blize si piedstavime
tyto druhy syndromti.

Ereticko — hyperkineticky syndrom se projevuje zvySenym nekoordinovanym motorickym
neklidem anestalosti ditéte. Typickym znakem je nesoustfedénost ditéte ataké zvysSena
unavitelnost. Prestoze dit¢ ve Skolnim veéku zacind své motorické projevy korigovat,
V porovndni s ostatnimi détmi se projevuje jako neklidné a impulzivni. MlZe byt proto ve
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Skolnim prostfedi povazovano za neposlusné, obtizn¢ vychovatelné, a proto je nutno s timto
snydromem seznamit ucitele tak, aby nedochazelo k nespravedlivému trestani zaka z jeho
strany, které by pozd¢ji mohlo vyustit v pocit ménécennosti takového ditéte (Fialova, 2011;
Sasin, 1970).

Enecheticky syndrom je pravym opakem syndromu piedchoziho, je také vzacnéjsi. Typickym
projevem je zpomaleni psychomotorickych adusevnich pochodli. Oproti zdravym
vrstevnikiim se pohyby takového ditéte jevi jako pomalé, nemotorné, tézkopadné. Tyto déti se
drzi osvojeného myslenkového schématu, té¢Zko se pieorientovavaji na jinou problémovou
situaci. V socialnich vztazich jsou ostychavé, nesmélé ajen velmi téZzko se zapojuji do
kolektivu. Pokud si toto dit¢ vybuduje k nékomu divéru, pak se ho drzi s vytrvalou
prichylnosti, az dotérnosti (Fialova, 2011; Sasin, 1970).

Viagnerova (2005) uvadi vykyvy emocniho proZivani jako mozné psychické duasledky
epilepsie. Epileptické déti Casto mivaji tendence k mrzuté nalad¢, depresivité, pesimismu,
emocni labilité, impulzivité, agresivité, podeziivavosti anedutklivosti. Turky, Beavis,
Thapar, & Kerr (2008) uvadéji, ze rizikovym faktorem pro emoc¢ni problémy a depresivnost je
zavaznost zachvati. Mathiak et al., (2010) hovofi také 0 uzkostnosti, avSak v souvislosti
s pravostrannou lateralizaci epileptického loziska. Pii posuzovani této problematiky je
diilezité mit na paméti, ze se jedna 0 poSkozeni mozku, kde psychické dusledky vznikaji na
podklad¢ organické 1éze, v tomto piipadé se tedy jedna o vlivy vnitini. Ale také vnéjsi vlivy
se mohou podilet na emo¢nim prozivani déti s epilepsii, a to zejména v oblasti emoci, kterymi
jsou radost, smutek. Vrstevnici si s epileptickym Zakem napf. nechtéji hrat, vnimaji jej
odli$né.

Sama epilepsie jakoZto vlastni onemocnéni, které ma sviij zédklad v CNS, negativné ovliviluje
pamét’, pozornost, mysleni (Vagnerova, 2005). VVztah epilepsie a kognitivnich funkci je velmi
slozita zalezitost, ktera je pfedmétem neuropsychologie. Kognitivni postizeni bylo spojeno
S poruchami chovani, hyperaktivitou a problémy s vrstevniky (Turky, Beavis, Thapar, &
Kerr, 2008). Aspekty, jako jsou pamét’ a soustifedéni, somatické fungovani, socialni podpora
u adolescentu s epilepsii, byly zhorSeny ve srovnani se zdravymi vrstevniky (Wu, Ding, Wang
& Hong, 2010). Kognitivni dysfunkce spojené s epilepsii blize teSi prehledova studie
(McCagh, Fisk & Baker, 2009).

3.1.1 Vztah epilepsie a 1Q

,,Urovei rozumovych schopnosti a pracovni postoje ditéte rozhoduji 0 jeho $kolnim uspdchu
¢1 neuspéchu atim také o jeho vnitinim uspokojeni ze Skolniho zivota® (Matéjcek &
Langmeier, 1969, s. 139). Epilepsie vyvolava fadu otazek a jedna z nejcastéjSich se tyka
inteligence epileptiki. Epilepsii trpély nékteré vyznamné osobnosti, které se zapsaly do
celosvétovych d¢jin, napt. Helmholtz, Flaubert, Dostojevskij, Moliére, Nobel a mnoho
dalich. Dle Vagnerové (2005) déti s epilepsii mivaji normalni inteligenci, leh¢i postiZeni
inteligence 1ze ocekavat u 30% déti s epilepsii. Pravdépodobnost takového postizeni zavisi na
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etiologii epilepsie a zachvatovych proménnych, kterymi jsou pfedev§im typ zachvatu, vék
pocatku zachvatu, frekvence zachvati, 1é¢ba antiepileptiky, pohlavi, vliv rodiny a prostiedi
(Cull, 1988). Rovnéz autofi Jokeit & Schachter (2004) poukazuji na vyznamnost
zachvatovitych proménnych, které mohou mit dopad na kognitivni funkce, jedna se zejména
0 typ zachvatu, frekvence zachvatu, vék pocatku zachvatu, etiologie a trvani epilepsie.

Reilly & Neville (2011) uvadi miry zastoupeni mentalniho postizeni (IQ < 70) u epileptickych
déti v rozmezi od 18% do 30%. Autofi Berg et al., (2008) uvadéji, ze v standardizovaném
testu inteligence dosahovalo vyssiho skore nez 80 zhruba 73% d¢éti s epilepsii. Pro srovnani,
v celé populaci se nad hodnotu 80 dostava vice nez 90% jedincti, nad hodnotu 70 pak dokonce
nastupem zachvatl (Rodin, 1968; Taylor 1976, citovan ve Besag, 1988). Toto stanovisko
rovnéz zastavaji také autofi Aldenkamp & Bodde (2005), jez zdUraznuji, ze U vétSiny typi
zachvatl lze predejit kognitivnimu zhorSeni ato diky efektivni kontrole zachvatl. Z ceské
literatury stoji za povSimnuti ndzor Morané (2007, s. 99), Ze ,,zhorSenim kognitivnich funkci
je ohrozena vétSina pacientt, a nejde jen o pacienty se $patné kompenzovanou epilepsii.© Toto
zhorSeni zpiisobuje jednak epilepticky proces, jednak vliv nékterych antiepileptik Cci
koincidence psychiatrického onemocnéni.

3.1.2 Vztah epilepsie a specifickych poruch uéeni

Epilepsie postihuje také schopnost nékterych déti ucit se (Mares, Bischopova, & Jezek, 2008).
Asi U poloviny déti s touto chorobou, nékdy az u dvou tietin, jsou uvadény rizné poruchy
udeni nebo znamky postizeni intelektovych schopnosti (Ri¢an & Krejéifova, 1997). Dle
Vagnerové (2005) se mize v souvislosti s epilepsii hovofit 0 obecnéjsich problémech v uceni
se c¢ehokoliv nebo 0tzv. specifickych poruchdch uceni, jejichZz ptic¢inou byva poskozeni
urcité oblasti mozku, ktera je nezbytna pro rozvoj danych Skolskych dovednosti.

Specifické poruchy uceni dle Vagnerové (2005, s. 60) ,,nejsou zplsobeny postizenim zraku,
sluchu, motoriky, mentalni retardaci, ¢i jinou psychickou porucho, nebo neptiznivymi vlivy
prostiedi, i kdyz jejich vnéjsi projev mtze byt dost podobny (dité neéte, nepise, apod.)™.

10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci z roku 1992 uziva pfi hodnoceni specifickych
poruch uceni nasledné terminologie: F81 Specifické vyvojové poruchy Skolnich dovednosti;
F81.0 Specifickd porucha c¢teni; F81.1 Specificka porucha psani; F81.2 Specifickd porucha
pocitani; F81.8 Jiné vyvojové poruchy Skolnich dovednosti; F81.9 Vyvojova porucha
Skolnich dovednosti nespecifikovana (Zelinkova, 2003).

Tyto vyvojové poruchy mohou mit v ur€itych souvislostech tizkou a dosud zdaleka ne zcela
objasnénou souvislost s epilepsii. Napiiklad lokalizace epileptického loziska v oblasti
temporalniho laloku je davdna do souvislosti s dyslexii. Dyskalkulie pak mé svoji pfiCinu
v lozisku v parieto-okcipitalnim laloku (Makovska, 1998, citovano ve Vagnerova, 2005).
Celkove lze fict, Ze déti s epilepsii jsou nékterou ze specifickych poruch uceni postizeny ve
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30 — 35 % ptipadl (Aldenkamp, Alpherts & Dekker, 1990), coz je mnohem vétsi prevalence
nez U ostatnich déti, kde specifickou poruchou uceni typicky trpi zhruba 5% populace.

3.2 Specifika epileptického Zaka studovana v pojeti kvality Zivota

Zamyslime — i se nad specifiky epileptického zaka, nesmime opomenout jednu zasadni véc,
ktera vyplyva ze samotného onemocnéni, jeZ ma zachvatovitou povahu. Jedna se o frekvence
zéachvatu a jejich zavaznost. To jsou dvé dulezité veli¢iny S mirnou korelaci s kvalitou Zivota,
ktera je vztazena ke zdravi — HRQOL (Ronen, Streiner & Rosenbaum, 2003a). Dalsi neméné
dalezitou véci je to, ze déti s epilepsii ajejich rodiny ovliviiuji socialni, psychologické,
behavioralni, Skolni a kulturni faktory. Ackoliv se tyto faktory vyrazné 1i§i mezi jednotlivymi
osobami, maji vyznamny vliv na kvalitu zivota postizenych jedinci (Ronen, Streiner &
Rosenbaum, 2003b). Veék pocatku onemocnéni, strach ze zichvatu aobava ze zranéni
vyznamnym zpusobem ovliviiuji kvalitu zivota déti (Wu et al., 2010). Se snizenym skoére
kvality Zivota souvisi i vysoka frekvence zachvati (Turky et al., 2008). Rovnéz v dalsi studii
byla kvalita Zivota negativné spojend s poctem zachvatii za rok, del§i dobou trvani nemoci,
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2006). Z psychologického hlediska je pochopitelné, Zze dospivajici vykazovali hor$i celkové
skore kvality nez mladsi, ato bez zavislosti na vaznosti epilepsie. Dale také vnimali horsi
negativni dopad na zivot acelkové zdravi a méli vice negativnich postoji k epilepsii
(Devinsky et al., 1999).

Stevanovic (2007) hovoii 0tom, Ze vétsi uzivani antiepileptik a obavy z opakujicich se
zachvatil se podilely na horsi kvalité Zivota. Dopivajici, jejichZ zachvaty byly pod kontrolou,
hodnotili svoji kvalitu Zivota jako uspokojivou, divky pozitivnéji vnimaly stigma oproti
hochlim. Problematika kvality Zivota déti a dospivajicich s epilepsii je ve svété velmi aktudlni,
nebot se vyvinulo velké mnozstvi vyzkumnych nastroji k jejimu hodnoceni. V Ceské
republice dosud nebyl standardizovdn Zadny dotaznik, ktery by méfil kvalitu Zivota déti
a dospivajicich s epilepsii. Blize je tato problematika kvality zivota popsana v kapitole ¢. 7.

3.3 Specifika epileptického Zaka v prostiedi $koly

Skola je mistem, kam se chodi ugit nejen zdravé déti, ale i déti chronicky nemocné. | kdyz se
v fad¢ aspektli chronicky nemocné déti lisi od svych vrstevniki, jsou s nimi srovnavany,
zejména ze strany ucitell, spoluzaka a rodict (Mares, 2007, s. 84). Hoare & Mann (1994)
uvadéji, ze Vporovnani sjinymi chronickymi nemocemi, kterymi je napi. diabetes,
dosahovaly déti s epilepsii vyrazné horSich Skolnich vysledkd ato nejen v oblasti niz$iho
sebevédomi, ale i v oblasti §kolni iispésSnosti.

38



Skolni usp&snost déti s epilepsii byla rovnéZ porovnavana se $kolni usp&nosti déti s dalsim
chronickym onemocnénim, konkrétné¢ s astmatem. Epileptické déti dosahovaly v porovnani
s détmi s astmatem horsi $kolni GspéSnosti (Austin, Huberty, Huster & Dunn, 1999; Austin,
Huberty, Huster & Dunn, 1998). Skolni usp&snosti déti a dospivajicich trpicich epilepsii se
budeme podrobné vénovat v 8. kapitole této prace, kde podrobnéji predstavime definice
pojmu z této oblasti, zakladni vysledky z literatury a rovnéz budeme prezentovat vysledky
vlastniho vyzkumu vénovaného této problematice.

Harrison & Taylor (1975) sledovali proces vyvoje 200 déti s epilepsii po dobu 25 Ilet.
Zaznamenali snizeny vzdélavaci a pracovni uspéch u dané populace. Epilepsie je u déti Casto
spojena S poruchami uceni a poruchami chovani, coz mize ovliviiovat skolni uspésnost téchto
déti (Sabbagh, Soria, Escolano, Bulteau & Dellatolas, 2006). Jak jiz bylo feceno, poruchy
uceni achovani jsou U epileptickych déti zastoupeny ve vysSi mife nez U zdravych déti
(Beghi, M.,Cornaggia, Frigeni & Beghi, E, 2006). Blize se problematice poruch uceni
v souvislosti s epilepsii budeme vénovat v kapitole 8.

Pro celkovy Skolni vyvoj déti s epilepsii je nesmirné dilezité védomi toho, Ze navstévuji
Skolu, kde se mohou zapojovat a byt uzitecni. Existuje celd fada forem epilepsie a pravé od
typu epilepsie a s nim do urcité miry souvisejicich vzdélavacich moznosti ditéte se uréuje to,
jakym zptsobem bude dit¢ vzdélavano. Piipadné specialni vzdélavani zaku s epilepsii urcuje
na jedné stran¢ jeho zdravotni stav, ktery posuzuje lékai ve spolupraci s psychologem.
Samotna diagndza epilepsie automaticky nepredikuje to, aby bylo dité specidlné¢ vzdélavano.
,»Podle urovné intelektové vyspélosti arozlozeni jednotlivych slozek navrhuje psycholog
pfiméfeny rozvrh uceni, styl uceni, zplisob odpocinku apod. Neléci epilepsii, ale poméaha
k zdravému vyvoji osobnosti ditéte s epilepsii* (Matg&jcek, 2011, s. 34).

Prvni obtize mohou nastat pti vstupu ditéte do Skoly, kdy dit¢ mize uplné selhat. Tato
zcela piimétens, své domaci povinnosti zcela zvladnou. Casto se stava, Ze za $kolni selhani
ditéte s epilepsii je odpovédny pfiili§ poCetny kolektiv, ptipadn€ osobnost ucitele. Na druhé
stran¢ se ncktefi rodice snazi zlepsit Skolni vykonnost dlouhotrvajici pfipravou, dou¢ovanim,
tresty (Sasin, 1975).

Aguiar, Guerreiro, McBrian, & Montenegro (2007) ve své praci upozornuji také na to, ze
zachvaty maji mnohdy vyznamny negativni vliv na pravidelnost skolni dochazky a v dusledku
toho se mohou zvysit potize ve Skole, kterym déti s epilepsii musi celit. Tento jev miize byt
zvlasté¢ vyrazny U déti se symptomatickou epilepsii au déti, které maji nezvladatelné
zachvaty. Vedle samotného doplnéni si uciva ma dité s epilepsii v disledku absence Skolni
dochazky také ztizeny proces navazovani vztahi se spoluzaky, zvladani socialné-emocnich
vztahtl, ziskavani kompetenci pro dalsi zivot. To vSe se ve Skole odehrdva v ramci jiz diive
zminéného socializa¢niho procesu (Mares, 2007). Tento jev potvrdili Williams & Sharp
(1996), kteti upozornuji na to, ze déti, které mély nekontrolované zachvaty, se chovaly vice
uzaviené¢ a mély potize vV navazovani socidlnich kontaktt.
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Prostiedi $koly ma zasadni vliv na zdravy psychicky vyvoj ditéte trpiciho epilepsii. Skola je
pro dit¢ hned po rodiné¢ druhym nejvyznamnéjSim socialnim prostiedim, je to jeden
Heluse (2004) je socializace zvlasté dilezita v détstvi a mladi, nebot tehdy je jeji vyznam pro
dalsi vyvoj osobnosti klicovy. ,,Socializaci oznaCujeme proces utvareni a vyvoje osobnosti
pusobenim socidlnich vlivi a jejich vlastnich aktivit, kterymi na tyto socialni vlivy odpovida:
vyrovnava se s nimi, podléhd jim ¢i je tvorivé zvlada“ (Helus, 2004, s. 172). Stejné tak jako
na zdravé dité, tak na dité s epilepsii plisobi socialni vlivy, kterymi mohou byt druzi lidé,
socialni skupiny, spole¢enské poméry, zvyklosti a pravidla.

Epilepsie je velmi riznorodé onemocnéni, proto nelze obecné pausSalizovat jakakoliv
doporuceni smétujici ke Skolni intervenci U déti s epilepsii. Pro nékteré déti maze byt dopad
epilepsie na jejich $kolni zivot minimalni apro jiné ne. Raznorodost epilepsie omezuje
zobecnovani jejiho dopadu na Skolni fungovani (Wodrich & Cunningham, 2008). Jiz od
pocatku skolni dochazky je nezbytné nutné zajistit to, aby se ditéti ve Skole dostavalo
vhodného vedeni a pfedev§im porozuméni. Vyznamné je také to, aby schopnosti ditéte byly
realisticky hodnoceny, pokud dit¢ nemtize splnit vSechny vyukové pozadavky tak, aby mohlo
zit Stastnym détskym zivotem (Matéjéek & Langmeier, 1969).

Nekteti studenti s epilepsii nemaji Zadné kognitivni problémy nebo problémy S ucenim
a nevyzaduji specialni §kolni podporu. Nicméné je ve hie vice véci nez jen zachvat, mladi lidé
S epilepsii maji casto komplexni profil uceni a chovani. Pfinejmensim polovina vSech déti
s epilepsii bude mit vyznamné problémy v ufeni nebo v chovani. A v ur¢itém okamziku
Skolniho zivota mohou byt tyto obtize na riaznych urovnich schopnosti. Potize mohou byt
mirné a ucitelé nemusi byt obeznameni 0 povaze détské epilepsie a jejim dopadu na uceni ¢i
chovani. Pochopeni moznych kognitivnich a behavioralnich aspektii samotné epilepsie a jeji
1é¢by je nezbytné jak pro rodice, tak pro uditele ipro vSechny, kdo pracuji ve $kolnim
prostiedi (Reilly & Ballantine, 2011).

3.3.1 Role spoluzaki

Ve skolnim prostfedi na dité plsobi vrstevnici, se kterymi se dité srovnava. Ve Skole se
ziskavaji nejen znalosti a dovednosti, dité rozviji také socialni dovednosti. Déti s epilepsii
potiebuji vice zivotni jistoty, lasky, pochopeni apomoci na posileni svého sebevédomi.
Potiebuji védomi toho, Ze nalezi k néjaké socialni skupiné (Sasin, 1975). Z tohoto diavodu je
nesmirng dillezité to, aby déti s epilepsii byly zapojovany jiz v predskolnim veéku do interakce
se svymi vrstevniky prostfednictvim hry, protoze kamarad je z pohledu predskolaka ten, se
kterym si mohou hrat. V tomto obdobi déti nejcastéji piijimaji postizeného spoluzéka
takového, jaky je, nebot si jesSté nezafixovaly jisté socidlni pfedsudky (Véagnerova, 2000).
Hra ma sviyj nezastupitelny vyznam nejen v piedSkolnim véku, ale také po dobu Skolni
dochazky. Napiiklad pii télesné vychové se hra uplatituje prostfednictvim soupeieni
Vv raznych sportovnich aktivitdich. Pohybova aktivita patii k pfirozenému vyvoji ditéte. Neni
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davod pro to, aby dité s epilepsii nesportovalo nebo aby se neucastnilo dalSich aktivit jako
jeho vrstevnici.

Je dllezité mit na paméti, ze nadmérné fyzické pretézovani mize byt provokujicim faktorem
epileptického zéachvatu, jedna se 0 tzv. hyperventilaci napiiklad pfi béhu na dlouhou trat’.
Diskutovanou otazkou je také plavani, které rovnéz mohou provozovat déti s epilepsii, ale
pouze pod peclivym dohledem. Nedoporucuji se napiiklad sportovni aktivity, kterymi jsou
Splhani, chtize po kladin€, nebot’ hrozi riziko padu v disledku zachvatu.

Jak jiz bylo fe€eno, skupina spoluzaki tvorici Skolni kolektiv velmi vyznamnym zpiisobem
ovliviluji socializaci postizené¢ho ditéte, v nasem pfipad¢ epileptického zdka. Pro déti
v mladSim Skolnim véku je typické, ze wuvazuji 0svych spoluzacich egocentricky
a fenomenologicky. Do systému hodnoceni kazdého zéka se promita to, jak se dané dité
svému spoluzakovi aktualné jevi, ato jak pfi vyuovacim procesu, tak i mimo né&j. Dalsi
vyznamnou roli hraji také nadpadné znaky, které upoutavaji pozornost ostatnich déti. Pro dité
vV mladS$im Skolnim véku je dilezity také ndzor ucitele na ostatni déti (Vagnerova, 1997).
Ucitel je pro déti autoritou, zejména déti mladSiho Skolniho véku maji tendenci se s nim
identifikovat. Pravé z tohoto diivodu by mél ucitel predavat svoje postoje a znalosti o epilepsii
svym zakim tak, aby epileptické dit¢ dosahlo maximalni psychosocialni adaptace a plného
prijeti Skolnim kolektivem. Socidlni prostiedi déti a dospivajicich s epilepsii je casto
charakterizovano stigmatizaci a nedostate¢nou obeznamenosti okoli s touto nemoci. Austin,
Shafer, & Deering (2002) poukazuji na nutnost zlepSeni znalosti dospivajicich o epilepsii
V rdmci predchézeni stigmatu. V jejich vyzkumném vzorku pouze polovina dotazovanych
dospivajicich slysela o epilepsii a 67% by nedokazalo zareagovat pti epileptickém zachvatu.

Obtizna socialni adaptace déti s epilepsii mize mit rozsahlé disledky pro jejich budouci Zivot.
Tyto negativni disledky mohou byt studovany a nasledné minimalizovany zvySovanim
znalosti a zlepSovanim postoju ucitelt k epilepsii (Kaleyias, Tzoufi, Kotsalis, Papavasiliou &
Diamantopoulos, 2005), ale stejné tak je dulezité se zaméfit na zlepSovani postoji vrstevniki.
Postoje vrstevniki k zakovi s epilepsii mohou ovlivnit rizné faktory, pifi¢emz jednim z nich je
beze sporu iptedchozi edukacni plsobeni v oblasti problematiky epilepsie zamétené na
zvySovani znalosti 0 epilepsii (Bozkaya et al., 2010).

3.3.2 Role uéitele

Pro ucitele je t€zké, aby spravné hodnotili nedostatky v ucebni vykonnosti ditéte s epilepsii
a projevy jeho chovani nezaménovali s nepozornosti, roztrzitosti ¢i dokonce lenosti (Sasin,
1975). Ucitelé maji epilepsii spojenou piedevs§im s rizikem vzniku zachvatl a obavaji se, aby
dit¢ nepostihl zachvat v prubéhu vyuky ve Skole aaby se nezranilo. Obvykle si ale
neuvédomuji, Ze se jedna O postizeni mozku, které piinaSi fadu symptomu. Epileptické
zachvaty se mohou lisit mirou naruSeni védomi, paméti a pozornosti. Z psychologického
hlediska se mohou objevovat rizné reakce a napaditosti V chovani. Z kratkodobych zmén je
uvadéna drazdivost, néaladovost, horSi soustfedéni, Vv obdobi pted zachvatem strach
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a uzkostnost. 50-75% d¢ti s epilepsii ma dlouhotrvajici potiZze psychického charakteru, které
negativné ovliviluji jejich uceni ¢i chovani (Vagnerova, 2005). Zachvaty v ditéti zanechavaji
nejistotu a napéti —,,dit¢ ¢eka, kdy zachvat zase piijde. Cekani anejistota vySerpavaji
nervovy systém, coz se v chovani ditéte projevi zvySenou drazdivosti, precitlivélosti, vykyvy
nalad se sklonem k porucham chovani* (Maté€jcek, 1992, s. 39).

Ucitelé by si méli také uvédomit piipadné nezadouci projevy antiepileptik, které mohou byt
velmi rozdilné. Na jedné stran¢ to mtize byt napt. hyperaktivita ditéte, na stran¢ druhé néktera
antiepileptika (karbamazepin, fenytoin) zpisobuji tUnavu a ospalost béhem dne. Je
bezpodminecné nutné, aby ucitel mél vedle odpovidajicich informaci od rodi¢u i dostatecné
obecné znalosti 0 epilepsii. Pokud rodi¢e neinformuji ucitele 0 povaze epilepsie a jejim vlivu
na zakovo chovani, mize dojit k tomu, ze si ucitel vytvofi k zdkovi S epilepsii nezadouci
postoj v dusledku toho, ze ho viibec nenapadne zakovo chovani pfipisovat vlivu antiepileptik.
Obecné znalosti 0 epilepsii jsou totiz jednim z vyraznych faktorii majicich zasadni vliv na
utvareni postoje, coz dokazuji i studie, které v ramci vzdélavaci akce zaméfené na ucitele
docilily nejen samotné zmény znalosti (Fernandes et al., 2007), ale s tim souvisejici | zmény
postojii k détem s epilepsii (Bekiroglu, Ozkan, Giirses, Arpaci & Dervent, 2004).

3.3.2.1 Role ucitele pri epileptickém zachvatu

Vedle pedagogickych dovednosti je nezbytné nutné, aby ucitel byl schopen adekvatné
reagovat pii probihajicim epileptickém zéachvatu a dokézal zakovi poskytnout prvni pomoc.
Ucitel jakozto autorita, se kterou se déti identifikuji, by mel svym zakiim co nejvhodné&jSim
zpisobem predat zékladni informace 0 epilepsii, daném typu epileptického zachvatu, ktery
muze postihnout jejich spoluzéka, a také prvni pomoci pii epileptickém zachvatu. Ucitel by
mél zabranit ostatnim détem, aby se shromazdily okolo zdka, unéhoZ pravé probiha
epilepticky zachvat. Pokud pfti zachvatu dojde napt. k pomoceni, je vhodné, aby dité¢ mélo ve
Skole nahradni odév.

Nyni si uvedeme prvni pomoc pro typ ,,velkého* zachvatu s kfeCemi a bezvédomim. Cilem je,
aby m¢l zachvat co nejmensi traumatizujici vliv jak na samotného epileptického zaka, tak i na
jeho spoluzéky ve tidé. Ne vzdy se podafi adekvatnim zpiisobem zvladnout situaci. AvSak
kazdy ucitel by mél mit na paméti tyto zasady:

Ucitel by si mél pamatovat dobu zacatku a konce zachvatu a to z toho diivodu, aby se dalo
urcit, zda nedoslo ke stavu zvanému status epilepticus. DalSi nezbytnou nutnosti je zajisténi
bezpecnosti zédka v pribé¢hu zachvatu, ato odstranénim piedmétii, které by mohly zékovi
zpusobit poranéni (tj. odsunout lavice), vytvofit dostatecny prostor. PodloZeni hlavy odévem
slouzi jako prevence Urazu, rovnéz je nutné uvolnéni odévu okolo krku. V Zadném piipad¢ se
nesmi podavat piti a branit zaSkublim (drzet koncetiny). Je zakdzano otevirani ust ¢i vkladani
pfedméti mezi zuby. Pokud dochédzi k promodravani, cyandze, je to zpusobeno kieci
dychacich svali. Po odeznéni zachvatu toto promodralé zabarveni ustoupi a dychani se
spontann¢ obnovi. Po ziachvatu miZe byt dit€¢ zmatené, dezorientované. Ucitel by mél
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s ditétem setrvat do pIného navratu védomi. V piipadé, ze porucha védomi bude pretrvavat
déle, je nutné ulozit zdka do stabilizované polohy, aby nedoSlo k vdechnuti slin. Po
prodélaném zachvatu je dit¢ ¢asto unavené a spavé, proto je nutné jej nechat odpocinout,
poptipadé i vyspat (Reilly & Ballantine, 2011).

3.3.2.2 Postoj ucitele k ditéti trpicimu epilepsii

Postoj (attitude) je definovan dle psychologického slovniku jako “sklon ustalenym zptisobem
reagovat na piredméty, osoby, situace ana sebe sama; jsou soucasti osobnosti, souvisi se
sklony a zajmy osobnosti, piedurcuji poznani, chapani, mysleni a citéni” (Hartl & Hartlova,
2009 s. 422). Postoj jako relativné trvaly fenomén v sobé zahrnuje slozku poznavaci
(kognitivni, rozumovou), citovou (afektivni) a konativni (behavioralni). Pfi utvafeni postoje
jsou slozky kognitivni a afektivni ve vzdjemné interakci. Socidlni psychologie interpretuje
,»postoje jako produkty uceni, které vznikaji jako dasledky individuélnich vztahl a interaket,
ale také individualnich zkuSenosti. Zde vyznamnou roli hraje také vliv vzoru, fj.
napodobovani (Nakone¢ny, 1998 s. 121-122), jenz je, jak jiz bylo uvedeno v piedchozi
podkapitole, zvlaste¢ vyrazny u déti mladSiho Skolniho véku, jez v této souvislosti mohou
piebirat postoj svého ucitele.

Postoj ucitele k jednotlivym zakiim je charakterizovan dle Marese & Kiivohlavého (1995,
S. 132) jako hodnotici vztah, ve kterém se odrazi rozumové poznani, ale i citové hodnoceni
zaka. Jeste diive, nez se ucitel poprvé osobné setka s zdkem, muze byt jeho postoj ovlivnén
informacemi, které ucitel ziskal z riznych zdroji. Zde vystupuji do popiedi tzv. predsudky,
které Nakonecny (1998, s. 121) definuje jako ,,pievzaté, tradici udrZzované iracionalni postoje,
které se udrzuji U jedince jako afektogenni vztahy podporované ¢asto racionalizaci.*

Protoze epilepsie piedstavuje jisty druh postizeni, povazujeme za dllezité si pfiblizit praci
Vagnerové, ktera rozebira charakteristické rysy postoju spolecnosti K postizenym (2004,
s. 14-16):
e Kognitivni slozka postoje k nemocnym a postizenym je u laické vefejnosti pomérné
slaba z nedostatku adekvatnich informaci.
e Neinformovanost mnohdy vede Kk pfevaze emocionalni slozky v postoji, nebot
postiZeni vzbuzuje citové reakce, kterymi mize byt napft. strach ¢i odpor.
e Emocionalni slozka postoje k nemocnému a postizenému ma ambivalentni charakter.
e Postoje se vytvari u¢enim a jsou vyrazné podminény sociokulturnimi vlivy prostiedi.
e Postoje Ize v ur¢ité mife modifikovat diky nové zkuSenosti.

Vyse uvedené body lze také aplikovat i na chronické onemocnéni, kterym epilepsie bezesporu
je. Kognitivni slozka postoje k ditéti s epilepsii by méla byt dostateCné saturovéna tak, ze
ucitelé jsou vybaveni zakladnimi informaci 0 epilepsii, typech epilepsie a prvni promoci.
Nedostatecna informovanost mtize byt pfi¢inou celé fady predsudka (Sasin, 1975 s. 153). Ty
zpisobuji strach a odmitani, jeZ se mize promitat do pfistupu k zdkovi s epilepsii, zejména
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pokud jde ojeho zallenovani k riznym sportovnim aktivitiam (napf. plavani), Skolnim
vyletim.

Postoje se vytvari uenim, a proto je dulezité se zaméfit na postoje a znalosti ucitell, zejména
zékladnich Skol, protoze pravé v détském obdobi dochazi k tomu, Ze se zaci radi identifikuji
se svymi uciteli. Vzhledem k tomu, Ze jsou postoje determinovany sociokulturnimi vlivy, je
nutno vzdy zkoumané jevy posuzovat vramci konkrétniho prostiedi. Napi. s nejvetsi
zapadni spole¢nosti, a uliteltl z rozvojovych zemi. Odlisnostmi mezi znalostmi a postoji
ucitelt k epilepsii v riznych ¢astech svéta se budeme podrobnéji zabyvat v kapitole 5.1. Diky
nové zkusenosti 1ze postoje modifikovat. Zde se otevird prostor pro realizaci edukacnich
programu, které poukazuji na narust znalosti a pozitivnich postoju K epilepsii (Bozkaya, et al.,
2010).

Nasledujici pfiklad znazorfiuje mechanismus utvafeni postoje k ditéti s epilepsii za
predpokladu, ze méa ucitel malo adekvatnich informaci:

Ucitelka si postézovala: ,,Pepa je pri hodindach nepozorny, casto zahledeny, nesoustiedeni,
zasneny. Kdyz mu polozim otdzku, neodpovidd, jako by mne ignoroval, asnil si dal. *
Kognitivni slozkou jsou zde informace, které ucitel o daném Zzakovi a situaci vi (,, Pepa je
nepozorny, zasnény, c¢asto nedava pozor ‘), citovou slozku postoje reprezentuje vztah libosti-
nelibosti k zakovi (,,Pepa je mi nesympaticky, protoze neddava pozor‘). Ucitel bude
projevovat postoj k zakovi specifickym zpusobem, ktery se odrazi v chovani ucitele
a zejména také ve Skolnim hodnoceni. Zde vystupuje do poptedi konativni slozka postoje
(,, Aby si Pepa pamatoval, Ze nedaval pozor, poslu ho za dvere a napisu mu poznamku *).

Takto bude pravdépodobné reagovat ucitel, ktery nemé znalost 0 tom, Ze se U Zaka jednalo
0 absenci, t]. typ epileptického zachvatu. Absence piedstavuji ndhle vzniklou a obvykle kratce
trvajici poruchu védomi (Krsek, 2010). Projevuji se kratkym zarazem cCinnosti s areaktivitou
v dob¢ trvani piiblizné 30 sekund. Dit¢ ma oteviené o¢i, je zahledéné, konkrétni ptihodu si
nepamatuje (Oslejskova et al., 2008). Casto byva dité oznatovano za nepozorné, roztékané
(Moran, 2007).

Aby ucitel byl schopen zaujmout Zadouci postoj k zakovi s epilepsii, mél by byt vybaven
zakladnimi znalostmi problematiky epilepsie, ato jak v roviné neuropsychologické, tak
pedagogické. Bude-li uditel postradat zakladni informace (znalosti) 0 epilepsii, mize dojit
k tomu, ze bude zaujimat naprosto nevhodny postoj k t€émto zaktum, ktery bude bud’ védomé,
nebo nevédomé vyjadiovat. Postoje ucitelit k détem trpicim epilepsii mohou mit pfitom
vyznamny vliv na Skolni vysledky arozvoj socidlnich dovednosti téchto déti (Prpic et al.,
2003).

Vytvoteny postoj k danému zdkovi bude ovlivilovat ocekavani achovani ucitele do
budoucnosti. Zaci, ktefi se n&jakym zptisobem odliduji od b&zné normy, tedy od oekavéni
ucitele, jsou fazeni do kolonky ,,problémovy zak®“. Pokud bude ucitel na dité pohlizet jako na
problémové, do budoucna bude od takového ditéte ocekdvat problémové chovani.
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Ucitel svym pristupem mutize zakovi poskytovat negativni zpétnou vazbu a zidk se zacne
s nejveétsi pravdépodobnosti chovat podle ucitelova neptiznivého o¢ekavani. V tomto ptipadé

se jednd 0 mechanismus, ktery v literatuie byva oznacen jako Golem-efekt (Vagnerova, 2005,
s. 19-20).

3.3.3 Role rodici, spoluprace uditele s rodici

., Usp&snost vychovy ditéte s epilepsii je zna¢né zavisla na spolupraci ucitele s rodi¢i“ (Sasin,
1975, s. 156). Aby se dité s epilepsii ve Skole citilo co nejlépe, je nutna dobra komunikace
mezi uciteli a rodi¢i. Mezi ucitelem a rodici ditéte by méla byt oteviena komunikace, ktera je
plné divéry, porozuméni a zaroven predchazi nasledujicim negativnim jevim:

1. Rodi¢e maji k uciteli nediivéru, domnivaji se, ze jejich dité je zanedbavano, nepochopeno,
ba dokonce odstrkavano, a ucitelé se zaméfuji jen na Skolni prospéch.

2. Ucitel by se rad zeptal rodi¢t na mnohé podrobnosti, ale neucini tak z obavy, aby nebyl
ptili§ dotérny.

Ucitel je odpovédny nejen za znalosti, dovednosti, které ditéti predava, ale také za jeho
bezpecnost ve Skole. Aby ucitel ditéti s epilepsii mohl dobie rozumét, mél by od rodicu ziskat
informace o tom, jaké péce se ditéti v rodiné dostava, jaké jsou aspirace rodi¢i na dité, jaky
typ vychovného plsobeni rodi¢e uplatiuji (Sasin, 1975). Prof. Matéj¢ek upozornuje, ze
u nemocnych déti je vS§eobecné vyssi tendence rodict k nevhodnym vychovnym postojiim nez
u zdravych déti. Typy mozného vychovného ptisobeni dle Matéjcka (1992, s. 60—61):
Vychova pfili§ uzkostnad se odehrava v rodiné déti, u kterych se onemocnéni projevuje na
venek dramatickym zplsobem, jako je napf. epilepticky zachvat. Rodice dit€ pirehnané
opatruji ze strachu, aby si jejich dité¢ neublizZilo. Na tento zplsob vychovy déti reaguji bud’
vzpourou proti ptiliSnym zdkazlim a omezovani, nebo se dité¢ pasivne podiidi.

Vychova rozmazlujici je spojena stim, ze se rodi¢e snazi ditéti vynahradit vSe, 0co je
Vv Zivoté ochuzovéano diky nemoci. Podfizuji se pfanim a naladam ditéte, coz vede ke ztraté
autority.

Vychova perfekcionistickad se projevuje snahou rodici, aby jejich dit€ mélo uspéch za kazdou
cenu, bez ohledu na jeho realné moznosti. Dité je soustavné pietéZzovano, nuceno k vykondm,
které neodpovidaji jeho redlnym moznostem.

Vychova protekcni Easto miva podobu takovou, Ze rodice pro své dité vyzaduji nepfimétené
ohledy a ulevy. Ditéti ptipravuji cesticky, jak se dostat co nejvyhodnéj$im zpusobem k cili,
avSak neuvédomuyji si, Ze brani svému ditéti povahove vyspét.

Vychova zavrhujici se projevuje Casto ve skrytych formach.

Mnohdy rodice ve snaze nabidnout svému epileptickému ditéti co nejlepsi péci plisobi ve své
vychové€ hyperprotektivné, s omezenim moznosti integrace ditéte mezi vrstevniky, coZ pfinasi
fadu rizik. Jednim z nich je potlaceni vyvoje osobnosti. ,,Rizikova je nahld vzpoura proti
autoritdm, odmitani terapie, reZimu, chtit zit jako vSichni ostatni s inikem do bézného zivota,
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ale s omezenou schopnosti se integrovat mezi vyrovnané vrstevniky* (Dolansky, 2000, s. 87).
Déti, které rodiCe piehnané ochranuji pfed potencidlnimi potizemi a zranénim, mohou mit
Vv dospélosti nizkou sebeuctu a byt pfili§ zavisli na svém okoli nebo autoritich (Devinsky &
Penry, 1993).

Rodi¢e by meéli informovat uclitele 0 specifickych projevech epileptického zachvatu,
piipadnych provokacnich faktorech zachvatu, o prvni pomoci a také 0 nezadoucich projevech
antiepileptik. Za jeden z nejcastéjSich provokacnich faktorti epileptického zachvatu se
povazuje poruSeni spankové hygieny, konzumace alkoholu ¢i navykovych latek.
U fotosenzitivnich osob muze epilepticky zachvat vyvolat blikajici svétlo (tzv. stroboskopicky
efekt) s frekvenci 15 — 20 Hz. Toto riziko hrozi naptiklad na diskotékach. Jako provokacéni
faktor epileptického zachvatu mohou pusobit i emoce, a to jak pozitivni (napf. téSeni se na
néco), tak negativni (strach). Kazdy dobry ucitel by se mél snazit ve tfidé vytvaret takové
klima, aby se jeho Zaci citili co nejlépe. Skolni pozadavky, které jsou na dité s epilepsii
kladeny, by mély byt pfiméfené, nebot’ nadmérné pozadavky mohou vzbuzovat stres, ktery
muze byt jednim z provokaénich faktort epileptického zachvatu, piili§ nizké pozadavky
mohou vést ke snizenému sebevédomi zaka.

Ross & Tookey (1988) poukazuji na problém, jehoz se dopoustéji néktefi rodice, kteti si pieji,
aby jejich dit¢ epilepsii drzelo v tajnosti. To predstavuje potencialni nebezpeci pro dité
a zbyte¢né problémy zaméstnancim skoly, pokud diagn6za nebyla sdélena, nejsou pfipraveni
na vyskyt zachvatu. Lékati by méli presvédcovat rodice, aby se 0 pfislusné informace pod¢lili
se Skolou. Jednou z moZnosti je, ze 1ékat miZe se svolenim rodic¢l aza jejich pfitomnosti
zatelefonovat do Skoly a ukazat tim, ze rodice, $kola a 1ékafi maji sdilet spole¢né informace.
Byva také uzitecné, pokud 1ékar nadiktuje dopis do Skoly Vv pfitomnosti a za pomoci rodici. Je
velmi neobvyklé, Ze by rodice timto zpisobem odmitli pfedani informaci.
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4  Stanoveni cilii vyzkumné ¢asti disertacni prace

Pti stanoveni cili této disertatni prace jsme vychazeli piedevSim z aktudlnich potieb
v Cechach dosud nepiili§ rozvinutého badani v oblasti zkoumani kvality Zivota u déti
a dospivajicich trpicich epilepsii a pedagogicko-psychologickych aspekti této nemoci.
Ur¢itou roli samoziejmé sehrala v uvodu této prace popisovand spoluprice s obCanskym
sdruzenim EpiStop, kde plsobi pfedevsim Iékafi — epileptologové, ktetfi vSak nechtéji na
nemoc nahlizet Cist¢ z medicinského pohledu, ale zabyvaji se ji 1V SirSich souvislostech,
protoze jenom tak je mozné systematicky zlepSovat péci 0 osoby trpici epilepsii.

Jak jiz bylo uvedeno ve 3.kapitole, z hlediska pedagogicko-psychologického je pfi
vzdélavani zdka trpiciho epilepsii nesmirn€ vyznamné role ucditele. Bez odpovidajicich
znalosti vedoucich k vhodnym postojim k této skupiné miize dojit v disledku phsobeni
ucitele k velmi zavaznému negativnimu poskozeni psychosocialniho vyvoje ditéte trpiciho
epilepsii. Proto pokladame za dulezité zjistit, jaké znalosti ucitelé 0 epilepsii maji a jaké
postoje zaujimaji k zaktim s touto nemoci. Ziskani téchto informaci je podle naseho nazoru
nutnym piedpokladem pro uskute¢néni dalSich krokti spocivajicich predevsim v edukaci
uciteltl a nasledném zlepSeni soucasného stavu.

Bezesporu velkou roli hraji rovnéz znalosti apiedevSim postoje spoluzaktl ditéte i
dospivajiciho trpiciho epilepsii. Vedle samotného urceni trovné téchto proménnych vznika
pfirozené¢ otdzka, jakym zplisobem tyto znalosti a postoje pozitivné ovliviiovat. Jinymi slovy,
jaké intervence a za jakych podminek Ize v této souvislosti uzit, aby to vedlo ke kyzenému
efektu. V Ceské republice byly i diky iniciativé ob&anského sdruzeni EpiStop v minulosti
provedeny riizné intervence realizované za timto Ucelem. Nebyla vSak dosud systematicky
zjistovana a srovnavana jejich u¢innost.

Vyznamnym faktorem, jemuz je v&novana pii 1écbé osob trpicich epilepsii stale vétsi
pozornost, je tzv. kvalita Zivota souvisejici se zdravim. Jak uvidime pozdéji, jednoznac¢na
definice tohoto pojmu Vv podstaté neexistuje aje na néj mozné pohlizet riznymi zpusoby.
| pfesto existuje v zahrani¢i veEtSi mnozstvi ndstrojii s kvalitnimi  psychometrickymi
vlastnostmi, jejichz pomoci je mozné sofistikované méfit kvalitu Zivota souvisejici se zdravim
udsti adospivajicich trpicich epilepsii. BohuZel v Ceské republice nebyl dosud
odpovidajicim zplisobem standardizovan zadny z téchto nastrojl, piestoze z hlediska dalsiho
vyzkumu i klinické praxe je po ném zcela jednoznacné velka poptavka.

Epilepsie jako jedno z chronickych onemocnéni bezesporu mtize ovliviiovat i $kolni uspésnost
déti a dospivajicich trpicich touto nemoci. Ovlivnéni pfitom miize nastat jak v roviné
objektivné dosazenych vysledki vzdélavani, tak predevSim v roviné sebepojeti Skolni
uspésnosti. Ackoliv zjisténi toho, jakym zptsobem se déti a dospivajici citi ve Skole a jak
vnimaji toto prostfedi a svoji pozici v ném, je podle naseho nazoru velmi dulezité z hlediska
uptfesnéni strategie pii vzdélavani piislusnikl této skupiny, nebyla otdzce sebepojeti Skolni
uspésnosti doposud vénovana prakticky zadna pozornost.
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Z uvedeného rozboru vyplyvaji nasledujici 4 hlavni cile této disertacni prace:

1. Na zaklad¢ piehledu literatury analyzovat, jaké jsou znalosti 0 epilepsii a postoje k détem
trpicim touto nemoci U uciteld v riznych ¢astech svéta, anésledné prozkoumat znalosti
a postoje Ceskych uciteld v zavislosti na jejich osobni zkusenosti s epilepsii a jejich oborové
specializaci.

2. Srovnat efektivitu rliznych intervenci smétujicich k pozitivnimu posunu v oblasti znalosti
0 epilepsii a postoju k vrstevniktim trpicim epilepsii u déti mladsiho Skolniho véku.

3. Standardizovat ¢eskou verzi nastroje HRQoLCE umoziujiciho efektivnim zptisobem méfit
kvalitu zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii.

4. Zjistit, jaké je sebepojeti Skolni Gspésnosti U déti a dospivajicich trpicich epilepsii a jakymi
proménnymi je toto sebepojeti ovlivnéno. V souvislosti s cilem ¢.3 prozkoumat souvislosti
mezi sebepojetim Skolni GispéSnosti a kvalitou Zivota u této skupiny.

Realizaci téchto cili se budeme postupné vénovat v 5. — 8. kapitole této prace. Ackoliv cile
do zna¢né miry vychézeji z potieb praxe a mohou na prvni pohled pulsobit jako pfilis
riznorodé a nedostatecné provazané, jsme presvédceni, ze tomu tak v zdsad¢ neni. VSechny
uvedené cile se totiz z riznych Ghlt pohledu dotykaji jednoho zasadniho problému, ato je
otazka fungovani déti a dospivajicich s epilepsii v ramci vzdélavaciho procesu. Diky tomu
véiime, ze realizace vytyCenych cili bude piedstavovat jeden z kroku v nikdy nekonéicim
procesu zlepSovani podminek pro to, aby se déti trpici touto chronickou nemoci mohly citit
Vv procesu vzdélavani co mozna nejlépe a i diky tomu v ném dokézaly byt Gispé$né.
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5 Znalosti ucitela o epilepsii a jejich postoje k détem trpicim touto nemoci

5.1 Soucasny stav FeSené problematiky ve svété: piehledova studie

V poslednich 20 letech ptibyvaji studie z riiznych casti svéta, které se zamétfuji na znalosti
a postoje ucitelt K epilepsii. Do roku 2012 bylo v mezinarodnich ¢asopisech indexovanych na
Web of Science publikovano vice nez 20 ¢lanku tykajicich se této problematiky7. Dosud vsak
nebyla zpracovana zadna prehledova studie, ktera by se systematicky zabyvala oblasti znalosti
a postoju ucitelt k epilepsii. Z tohoto divodu jsme se rozhodli podrobnéji rozpracovat danou
problematiku pravé formou prehledové studie.

Abychom mohli analyzovat jednotlivé rozdilnosti ve znalostech a postojich, je nutné
posuzovat zem¢ v ramci alespofi ramcové srovnatelnych sociokulturnich a ekonomickych
podminek. Proto je vhodné studie fadit do rtiznych kategorii odpovidajicich regionu svéta,
v némz vznikly. V nasledujicich podkapitolach se proto budeme zabyvat situaci v evropskych
zemich, v Severni Americe, v Jizni Americe, vV Africe, na Blizkém vychod¢ a v Asii.

5.1.1 Situace v evropskych zemich

Zakladni informace (popis vyzkumného vzorku, uzita technika, zkoumana témata, statisticka
analyza) 0 vyznamnych studiich realizovanych na toto téma v evropskych zemich jsou
uvedeny v tabulce 5.1.1.1 Dale se budeme zabyvat hlavnimi poznatky ziskanymi v ramci
jednotlivych studii a jejich zobecnénim.

Tabulka 5.1.1.1 Studie vénované znalostem a postojim ucitelu k epilepsii v evropskych
zemich

zemé, popis uzita FeSena témata statisticka analyza
autor, rok | vyzkumného technika
vydani vzorku
Spojené 142 ugiteltr zakladnich dotaznik vSeobecné znalosti absolutni a relativni Cetnosti
kralovstvi skol, vlastni 0 epilepsii;
Bannon, 44 muzi (31 %) konstrukce, ptedchozi zkusenosti t-test stiednich hodnot
Wildig & 98 zen (69 %) 39 polozek s epilepsii;
Jones vzdélavaci aspekty
(1992) 94 (64%) ucitelti ve odpovédi epilepsie;
véku 35 let nebo vice; formou: ano, urc¢itd omezeni déti
90 (63%) uciteld mélo ne, nevim s epilepsii;
10 nebo vice let pedag. resp. pravda, 1é¢ba epileptickych
praxe lez, nevim zachvatu;
sebedivéra ucitele
v souvislosti s epilepsii;
rozdily ve znalostech
a postojich mezi uditeli

" Dalsi studie byly nepochybné publikovany v asopisech mimo Web of Science, jimi se zde pro jednoduchost
zabyvat nebudeme.
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S a bez osobni
zku$enosti s ditétem
trpicim epilepsii

pramérny vék 49,3 roku
(smérodatna odchylka
8,3 roku), pedag. praxe
do 20 let u 208 ugitelt
(35%), nad 20 let u 392
uditeltl (65 %)

Skale (témgf
vzdy,
obvykle,
obcas, témer
nikdy, nevim)

Skolou

Chorvatsko 216 ucitelt na 7 dotaznik rozdilnost ve absolutni a relativni ¢etnosti
Prpic etal., zakladnich $koléch, vlastni vzdélavacich
(2003) 85 muzu (39 %) konstrukce, 8 | moznostech déti
131 Zen (61%) polozek s epilepsii a bez
epilepsie;
primérny vék 42 let odpovédi vztah mezi uciteli
a prumérna délka ped. ano/ne a rodici déti s epilepsif;
praxe 15 let postoje uciteld
k schopnostem déti
s epilepsii
Recko 300 uciteld, dotaznik obeznamenost absolutni a relativni ¢etnosti
Kaleyias, 148 muzi (49 %) vlastni S epilepsii;
Tzoufi, 152 Zen (51 %) konstrukce, znalosti o epilepsii; t-test stfednich hodnot
Kotsalis, 14 polozek postoje k zakiim
Papavasiliou 158 ucitelt (53 %) s epilepsii; rozdily ve
& zékladnich $kol odpovedi znalostech a postojich
Diamantopoul | 142 ucitelt (47 %) nékdy ano/ mezi uditeli s a bez
0s, stfednich $kol ne, jindy na osobni zkuSenosti
(2005) skale (témét s ditétem trpicim
60 uciteld (20%) bylo vzdy, epilepsif
ve veku do 35 let, obvykle,
176 (59 %) uciteld bylo | obgas, téméF
ve véku 35-50 let a nikdy, nevim)
64 uciteld (21 %) bylo
starsich 50 let
Italie 600 uciteld, dotaznik v§eobecné a specifické absolutni a relativni Cetnosti
Mecarelli et 84 muzu (14 %) vlastni znalosti o epilepsii;
al., 516 zen (86 %) konstrukce, postoje smérem t-test stfednich hodnot
(2011) 28 polozek, Kk socialnim
300 uciteld (50 %) a individualnim analyza rozptylu
zakladnich skol odpovédi dasledkm epilepsie;
300 uciteld (50 %) nékdy ano/ postoje k détem trpicim | logisticka regrese
stfednich $kol. ne, jindy na epilepsii v souvislosti se

Z evropskych zemi byla jako prvni vtomto oboru publikovana prace ze Spojeného
kralovstvi (Bannon et al., 1992). Bylo zjisténo, Ze pievazna ¢ast ulitelti (69%) byla nékdy
v zivoté svédkem epileptického zachvatu, nebo ucili dit€ s epilepsii (57%). VétSina uditela
(68%) se nedomnivala, ze déti s epilepsii maji v nadmérné mife problémy s ucenim, a 83%
ucitelli neocekdvalo nizsi Skolni vykonnost déti s epilepsii. Témeét vSichni ucitelé vyjadrili
presvédceni, ze by déti s epilepsii mély byt vzdeélavany v béznych Skolach, pouze 4% ucitelt
se pfiklonila k ndzoru, Ze by pro déti S epilepsii byly obecné¢ vhodnéjsi specialni Skoly.
VeétSina uciteltl se zde necitila pfilis sebejisté pii vyucovani déti s epilepsii, pficemz statisticky
signifikantné lepSich vysledki zde dosahovali ti, ktefi n€kdy byli svédkem epileptického
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zachvatu. Naprosté vétSina ucitell (87%) nepovaZovala své znalosti problematiky epilepsie za
dostatecné. Navzdory témto nedostatkim v oblasti sebedivéry ucitelé prokéazali dobré
vSeobecné znalosti 0 epilepsii a dostateCnou obeznamenost S obtizemi, které vyplyvaji
z tohoto onemocnéni.

Pomérné pozitivni vysledky ohledné postoju ucitelt k détem trpicim epilepsii pfinasi i studie
z Chorvatska (Prpic et al., 2003), kde 74% ucitelt véti, ze déti s epilepsii mohou dosahovat
vybornych vysledki ve Skole. Pozitivni je to, Ze 64% ucitelll se citi sebejisté pii praci
s ditétem trpicim epilepsii. Na druhé stran¢ studie poukazuje na to, ze ucitelé zakladnich skol,
ktefi pracuji s epileptickymi détmi, mnohdy nemaji odpovidajici informace od rodica déti
trpicich timto onemocnénim. Zhruba 60% ucitelti uvedlo, ze ze strany rodi¢u epileptického
ditéte nebyli 0 jeho zdravotnim stavu dostatecné informovani. Vice nez 90% ucitelt pak ma
zajem 0 dalsi informace o problematice epilepsie.

Jak vyplyva ze studie realizované v Recku (Kaleyias et al., 2005), postoje vétsiny uciteld
k détem s epilepsii jsou v této zemi pomérné pozitivni. 89% uciteld uvedlo, Ze zaujima stejné
postoje k epilepsii jako k ostatnim chronickym nemocem. Naprosta vétsina feckych ucitelt se
domniva, Ze by déti S epilepsii mély byt vzdélavany v béznych Skolach. Vice nez polovina
jich pak dokonce uvadi, Ze epilepsii zpravidla nedoprovazi poruchy uéeni nebo duSevni
poruchy, zatimco pouze 15% je presvédceno 0 opaku. Az 67% ucitell se piiklonilo K nazoru,
7e by se dité s epilepsii mohlo stat velmi dobrym studentem. Reéti ugitelé se rovnéz ve vétsing
pripada (64%) nedomnivaji, Ze by epilepsie byla obvykle spojena s poruchami chovani, jako
je agresivita a asocialnimi chovani. Celkové bylo statistickou analyzou zjisténo, Ze osobni
zkuSenost s zadkem trpicim epilepsii, jiZz deklarovalo 24% respondentil, je vyznamnym
faktorem ovlivitujicim pozitivné postoje feckych ucitelti k détem majicim tuto nemoc. Opét se
vSak potvrdila nizka sebedlvéra ucitelii ve vztahu k epilepsii, kdyZ vyrazna vétSina ucitell
(77%) ptiznala, Ze si nevi rady s prvni pomoci pii epileptickych zachvatech.

Nejnovejsi studie tykajici se této problematiky Vv evropskych zemich pochazi z Italie
(Mecarelli et al., 2011). Jeji piednosti je velmi rozsahly vyzkumny vzorek (n=600)
a sofistikovana statisticka analyza vyuZivajici pokroc¢ilych metod, jako je napf. logisticka
regrese. Tato studie pfinasi poznatek, ze vétsina italskych uditeli (66%) nedokaze adekvatné
fesit probihajici epilepticky zachvat. 44% uciteli mélo nebo mé ve tiid¢ studenta s epilepsii,
ale pouze dv¢ tietiny znich obdrzelo odpovidajici informace o0 epilepsii od rodica
epileptického zaka. Zhruba 25% ucitelti bylo svédkem probihajiciho epileptického zachvatu
ve tfidé. Z hlediska znalosti 0 epilepsii se 37% uciteld domniva, Ze epilepsie zac¢ind pouze
v détstvi, 55% ji pak povazuje za dédiCnou chorobu. Celych 47% uciteli uvedlo, ze je
epilepsie nevylécitelna a pouze 11% jich vi 0 moznostech chirurgické 1é¢by této nemoci. Ani
Z hlediska postojii uciteli k détem trpicim epilepsii nebyly zaznamenany tak pozitivni
vysledky jako v pfedchozich studiich. Vice nez ¢tvrtina ucitelll je pfesvédCena, Ze epilepsie
obecné zhorSuje uceni a pfinasi s sebou psychické zmény a zmeény chovani epileptického
ditéte. V ramci uvedené studie bylo rovnéz diikladnou statistickou analyzou zjisténo, Ze
znalosti o epilepsii a postoje k lidem trpicim touto nemoci se v obecné roviné¢ U ucitelt
vyznamné nelisi od praméru populace.
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Vyse uvedené studie vesmés ukazuji pozitivni postoje uciteli v evropskych zemich k détem
trpicim epilepsii, jez v§ak mnohdy nejsou doprovazeny odpovidajicimi znalostmi a predevsim
dostate¢nou sebediivérou v piistupu k zakim trpicim touto nemoci. Bylo by tudiz vhodné
zajistit kvalitngjsi edukaci ucitelt v této problematice. Z hlediska postojt je tieba upozornit na
to, ze vyznamna mira pozitivnich postoji muze byt ovlivnéna tim, ze ucitelé uvadeéji
Vv dotazniku to, co je Vv evropskych pomérech pokladano za spoleCensky nejvice piijatelnou
odpovéd’ a védome ¢i podvédomeé potlacuji své piipadné predsudky. Jako vyznamny problém
se poté jevi Spatnd spoluprace rodiny a skoly v této oblasti, kdy ucitelé mnohdy nejsou ze

strany rodi¢ti odpovidajicim zptisobem informovani 0 zdravotnim stavu.

5.1.2 Situace v Severni Americe

Tabulka 5.1.2.1 Studie vénované znalostem a postojim uciteli k epilepsii v Severni

Americe
zemé, popis uzita technika FeSena témata statisticka
autor, vyzkumného analyza
rok vzorku
vydani
USA 135 uciteld Psychometricky vliv riznych proménnych (délka | absolutni
Bishop & zakladnich ovéfeny (Antonak & praxe, vyuka ditéte s epilepsii a relativni
Slevin a stiednich skol, Livneh, 1995) dotaznik | apod.) na uroven znalosti uitelt | Cetnosti
(2004) 117 Zen (86 %) KAE (Test of 0 epilepsii a postoje k détem
18 muzi (14 %) Knowledge About s epilepsii vicenasobna
Epilepsy), 40 polozek + regresni analyza
priméry vék 40, 4 doplnéni tykajici se
roku (smérodatna Skoly
odchylka 10, 5 roku),
primérna odpovédi formou
pedagogicka praxe vybéru jedné ze Ctyt
13 let (smérodatna nabizenych odpovédi.
odchylka 9, 5 roku)
USA 512 ucitelt psychometricky znalosti ucitelt o epilepsii; absolutni
Bishop & zakladnich ovéfeny postoje uditeld k détem trpicim a relativni
Boag a stfednich skol, (Antonak,1990) epilepsii; Cetnosti
(2006) 437 Zen (86 %) dotaznik ATPE srovnani obecné obeznamenosti
75 muzt (14 %) (Attitudes Toward 0 epilepsii a obeznamenosti Pearsontiv
Persons with Epilepsy), | o dalsich nemocech jako astma, korelaéni
pramérny vék 42, 8 28 polozek + 12 nové cukrovka apod. koeficient,
roku (smérodatna doplnénych polozek
odchylka 10,8 roku), | tykajicich se $koly vicenasobna
primérna regresni analyza
pedagogicka praxe odpoveédi uvedeny na
16 let (smérodatna Skale v rozmezi od
odchylka 9, 9 roku) 1(rozhodné souhlasim)
do 6 (rozhodné
nesouhlasim)
USA 2 skupiny ucitell, 91 | nove vytvofeny znalosti ucitelt o epilepsii; absolutni
Wodrich, uéiteld (77 % zen a psychometricky sebedtivéra ucitelti v oblasti a relativni
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a udaje o praxi
neuvedeny

moznosti, z toho vzdy
1 spravné

Jarrar, a 23 % muzi) ovéfeny dotaznik epilepsie; Cetnosti
Buchhalter, aktualné ucilo diteé TEKCS (Teacher rozdily ve znalostech
Levy &Gay s epilepsii. Epilepsy Knowledge a sebediivéie mezi uciteli s abez | psychometrické
(2011) and Confidence Scale) | aktualni osobni zkusenosti oveéfeni
203 uciteld (81 % majici znalostni ast s ditétem trpicim epilepsii dotazniku —
zen a 19 % muzd), (25 polozek) a ¢ast polozkova
kteti dosud neudili tykajici se sebedtvery analyza,
Zéka s epilepsii ve vztahu k détem Cronbachovo
s epilepsii (14 polozek) alfa,
zhruba 59 % ucitelt explorativni
ve véku do 45 let, odpovédi u Skaly faktorova
prumérna hodnota znalosti formou 4 analyza

F-test shody

rozptylt
odpovedi u skaly
sebediivéry uvedeny na
skale Likertova typu

V rozmezi od 1(zcela
nejisty) do 5 (zcela
Jisty)

Obecné lze fici, ze studie vzniklé v Severni Americe (konkrétné¢ ve Spojenych statech
americkych) pracuji na rozdil od standardu bézného v této oblasti v jinych ¢astech svéta
s psychometricky ovéfenymi dotazniky, jez maji zpravidla jasné stanoveny a oddé€leny
polozky nalezejici do oblasti obecné obeznamenosti 0 epilepsii (familiarity with epilepsy),
oblasti znalosti o epilepsii (knowledge of epilepsy) ado oblasti postoju K této nemoci
(attitudes toward epilepsy).

Autofi Bishop & Slevin (2004) k ptvodnimu dotazniku tykajicimu se obecnych znalosti
a postoju pridavaji vlastni polozky zaméfujici se pfimo na oblast skolstvi. Jeden ze zasadnich
poznatkl uvedené studie ziskany peclivou statistickou analyzou dat je zjisténi, ze ucitelé
s viceletou praxi a ucitelé, ktefi jiz vyucovali studenta s epilepsii, maji znatelné pozitivné;si
postoje ke studentlim s epilepsii neZ jejich kolegové, ktefi tato kritéria nespliuji. Negativni
postoje k epilepsii alespoit v nékterém kritériu byly zaznamenany u 30% dotazovanych
uciteld.

O dva roky pozdgji Bishop & Boag (2006) publikuji praci, kterd opét poukazuje na to, Ze
postoje uciteld k détem trpicim epilepsii jsou ovlivnény proménnymi jako je pocet let
pedagogické praxe, vyssi Groven vzdélani a predev§im vyssi znalosti o epilepsii. Vyznamné
se zde projevuje vysoka provazanost mezi znalostmi 0 epilepsii a postoji k détem trpicim
touto nemoci, na niz upozornuji i néktefi dalsi autofi. Ptiblizné 64% ucitelt si myslelo, ze
jsou dobfe pripraveni na ptipadny epilepticky zachvat ditéte ve tiide, zhruba 49% se jich pak
citilo byt dostatecné informovano o epilepsii. 44% ucitelt uvedlo, Ze prosli dostatecnym
vycvikem tykajicim se poskytovani prvni pomoci pii epileptickém zachvatu, 43% bylo
seznameno S riznymi typy epileptického zachvatu. Vice nez 90% uciteli v této studii uvedlo,
ze by chtélo ziskat vice informaci 0 epilepsii a prvni pomoci pii zachvatech. Prestoze, ve
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srovnani s vySe uvedenymi evropskymi studiemi, projevili americti ucitele pomérné zna¢nou
sebediivéru v oblasti informovanosti o epilepsii a poskytovani prvni pomoci, byly zjistény
signifikantni nedostatky v oblasti v§eobecnych znalosti 0 epilepsii. Konkrétné bylo zjisténo,
ze obeznamenost americkych ucitelt s problematikou epilepsie je podstatné hor$i nez
s nemocemi, jako je astma ¢i cukrovka. Lze vSak konstatovat, ze postoje americkych ucitell
k détem trpicim epilepsii miizeme hodnotit celkové pomérné pozitivné.

V dalsi studii (Wodrich et al., 2011) je pfedstaven a psychometricky ovéfen nové vyvinuty
dotaznik, ktery ma slouzit k zachyceni vétSiho mnozstvi aspektti ovlivitujicich znalosti ucitelti
0 epilepsii a jejich postoje k détem trpicim touto nemoci. Obsahuje $kalu znalosti a skalu
sebedlivery. Piednosti studie je také to, ze zde autofi srovndvaji dvé skupiny ucitelt ato
ucitele, ktefi aktudlné ucili zaka s epilepsii, a ucitele, ktefi dosud takovou zkuSenost neméli.
Ukazuje se, Ze znalosti i sebedtivéra jsou U prvni skupiny znatelné vyssi nez u skupiny druhé.
Je vsak tfeba upozornit na to, ze k posouzeni rozdilnosti stfednich hodnot obou skupin
u jednotlivych polozek je uzit F-test shody rozptyld, coz neni statisticky korektni postup.
Vysledky dvouvybérového t-testu stfednich hodnot, ktery by zde byl odpovidajici metodou,
bohuzel nejsou v praci uvedeny.

Celkove lze ftici, ze ve Spojenych statech americkych maji ucitelé pomémné vysokou
sebedliveéru v pristupu k zakim s epilepsii a velky zajem 0 dalsi vzdélavani v této oblasti.
Rovnéz jejich postoje v této oblasti jsou celkove pozitivni, ackoliv je zde vyznamna zavislost
na osobnich zkusSenostech a stale pretrvavaji nékteré predsudky v této oblasti, jez zpravidla
uzce souviseji s pomérné nizkou urovni znalosti 0 epilepsii v nékterych oblastech.

5.1.3 Situace v Jizni Americe

Tabulka 5.1.3.1 Studie vénované znalostem a postojum ucitela k epilepsii v Jizni
Americe

zemé, popis uzita feSena témata statisticka analyza
autor, vyzkumného technika
rok vzorku
vydani
Brazilie 300 uciteld, dotaznik vlastni | zakladni znalosti absolutni a relativni Cetnosti
Dantas, 100 ucitelt zakladnich konstrukce, 11 o epilepsii;
Cariri, skol (89 Zen polozek, postoje k lidem trpicim | chi-kvadrat test
Cariri, & a 11muzn), epilepsii; (pravdépodobné pro
Ribeiro odpovédi na prvni pomoc pfi kontingenéni tabulku)
(2001) 100 uciteld stiednich prvnich 10 epileptickém zachvatu;
kol (60 Zen a 40 uzavienych rozdily mezi ugiteli ZS,
muzl) otazek formou SS a VS u uvedenych
ano, ne, nevim. témat
100 ugiteli vysokych 11. otazka
$kol (51 Zzen a 49 zaméfena na
muzi) prvni pomoc pii
zachvatu byla
oteviena
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Brazilie 100 ucitelt zakladni dotaznik vlastni | obecné znalosti absolutni a relativni Cetnosti
Fernandes et | $kol (97 Zen a 3 muzi) konstrukce, 23 0 epilepsii;
al., pted vzdélavacim polozek postoje k détem trpicim | dvouvybérovy t-test stiednich
(2007) programem, 20 (19 epilepsii (zv1asté otazka | hodnot
Zen, 1 muz) z nich poté | odpovédi jejich inteligence)
i po vzdélavacim uvedeny na
programu Skale Likertova
typu v rozmezi
pramérny vék 42 let, od 1 (zcela
pedagogicka praxe nesouhlasim) do
neuvedena 5 (zcela
souhlasim)

Dantas et al., (2001) zjist'ovali ptedevsim rozdily ve znalostech o epilepsii a postojich k lidem
s epilepsii mezi uditeli zakladnich, stfednich a vysokych §kol. Bohuzel pouzita statisticka
metoda (ch-kvadrat test) neni v praci dostate¢né popsana a vznikaji pochybnosti 0 tom, zda
statistické zpracovani bylo realizovano spravné. Autofi uvadéji, ze byl zjistén statisticky
signifikantni rozdil v otazce, zda zak ¢i student s epilepsii mtze byt prospéchove uspésny jako
ostatni. Ucitelé ze zakladnich Skol byli u této otazky vice skepticti nez zbylé dvé skupiny.
pfipadné infek¢nosti této nemoci. Uvedené zavéry je vSak tfeba brat s rezervou kvili otadzce
tykajici se statistického zpracovani. Celkové bylo zjisténo, Ze témet polovina ucitelt by si
nevédéla rady, kdyby jejich zak ¢i student ve vyucovani dostal epilepticky zachvat, pficemz
u této otazky nebyly zaznamenany signifikantni rozdily mezi jednotlivymi skupinami uciteld.

Nov¢jsi studie z roku 2007 (Fernandes et al., 2007) byla zaméfena na vliv vzdélavaciho
programu na zlepsovani trovné znalosti 0 epilepsii. Pfed realizaci vzdélavaciho programu
pouze 43 % ucitelti uvedlo, ze ma dostatecné znalosti 0 epilepsii. Téméf polovina uciteld se
domnivala, ze déti s epilepsii maji zpravidla podprimérmé IQ. RovnéZz polovina ucitell se také
ptiklonila k nazoru, Ze epileptické déti jsou predisponovany k tomu, aby trpély né&jakou
psychickou chorobou. Ugitelé, kteti se zucastnili vzdélavaciho programu a s odstupem dvou
let vyplnili retestovy dotaznik, dosahli vyrazného zlepSeni v oblasti znalosti o epilepsii
I postojit k lidem trpicim touto nemoci ve srovnani s pivodnim stavem. Je vSak tieba
upozornit na to, ze platnost uveden¢ho zavéru je negativné ovlivnéna rozsahem vzorku
(vzdélavaciho programu se zuc¢astnilo pouze 20 uciteld).

Celkové lze fici, ze studie z Jizni Ameriky nejsou pfili§ kvalitn€ zpracovany a v nich uvedené
zavery je z tohoto diivodu tieba brat s urcitou rezervou.

59



5.1.4 Situace v Africe

Tabulka 5.1.4.1 Studie vénované znalostem a postojim ucitelu k epilepsii v Africe

zemé, popis uzita technika | FeSena témata statisticka analyza
autor, vyzkumného
rok vzorku
vydani
Zimbabwe | 165 ucitelt (neni dotaznik vlastni predchozi znalosti absolutni a relativni
Mielke, blize specifikovano) | konstrukce a zkuSenost s epilepsii; Cetnosti
Adamoleku | 59 muzi (35,8%) celkem 20 otazek pii¢ina epilepsie
n, Ball & 106 Zen (64,2%) ochota vztazena ke zvladani
Mundanda, odpovédi: pfevaznd | zachvati u epileptického
(1997) Ve véku od 21-60 ¢ast formou ano, ne | pacienta
let
Délka pedagogickée
praxe:
1-10 let 66%
11-20let 18,2 %
21-30 let 14%
>30 let 12%
Nigérie 125 uciteld dotaznik vlastni znalosti o epilepsii; absolutni a relativni
Ojinnaka zakladnich a stfedni | konstrukce postoje ucitelt k epilepsii Cetnosti
(2002) skoly (neni blize celkem 40 otazek vliv urovné vzdélani uditelt
specifikovano na postoje a piesvédceni chi-kvadrat test
jednotlivé rozdéleni | odpovédi: ano, ne, o epilepsii
ucitelir) nevim, pravda- lez minulé zkuSenosti ucitelt
71 Zen (57%) S epilepsii
54 muzi (43%) ucitelovo zvladani fizeni
98 respondentil epileptického zachvatu ve
(78,4%) byli ve tiide
véku 40 rokd
améné
Zambie 159 ucitelt zakladni | dotaznik vlastni vztah mezi znalostmi absolutni a relativni
Birbeck, a stfedni $koly (neni | konstrukce a toleranci Cetnosti
Chomba, blize specifikovano | celkem 46 polozek a demografickymi
Atadzhanov | jednotlivé rozdéleni | KABP charakteristikami; chi-kvadrat test
, Mbewe & | ucitelt) (knowledge, osobni
Haworth 64,2% muzi attitudes, behaviors, | obeznidmenost/zku$enost t-test stfednich hodnot
(2006) 35,8% Zen and practices) s epilepsii a vyskytem
stigmatizujiciho chovani analyza pozptylu
pramérny vek 35 odpovedi: rizné (napt. vtisknuté stigma)
let, rozsah véku varianty
ucitelt 19- 62let
Egypt 189 uciteld dotaznik vlastni zékladni znalosti 0 epilepsii; | absolutni a relativni
Shehata & stiednich kol konstrukce, postoje k lidem trpicim Cetnosti
Mahran 111 muzi (59 %) celkem 12 polozek epilepsii;
(2010) 78 Zen (41 %) prvni pomoc pfi chi-kvadrat test

76 % ucitell bylo

rizné varianty
odpovedi (nekdy

epileptickém zachvatu;
rozdily ve vyse uvedenych
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star§ich 40 let

ano, ne, nékdy
vybér z vice
moznosti)

kritériich v zavislosti na
sociodemografickych
udajich (pohlavi, vék,
rodinny status) a na tom, zda
jde o statni ¢i soukromou
Skolu

muzi a 56 Zen)
a 100 ucitelt
stfednich skol (50

odpovédi: ano, ne,
nevim

prvni pomoc pii
epileptickém zachvatu;
rozdily ve vyse uvedenych

Sudan 200 uditeld, z toho dotaznik vlastni obeznamenost s epilepsif; absolutni a relativni
Babikar & bylo konstrukce zakladni znalosti 0 epilepsii; | Getnosti

Abbas 100 ucitelt celkem 35 polozek postoje k lidem trpicim

(2011) zékladnich Skol (44 epilepsii; chi-kvadrat test

kritériich mezi uciteli
zékladnich a stfedni $kol;
rozdily ve vySe uvedenych

muzt a 50 Zen)

primérny vék
uciteld byl 38,5
roku, 82 % ucitelt
mélo praxi kratsi
nez 20 let

kritériich mezi pohlavimi

Z africkych zemi byla jako prvni v tomto oboru publikovana prace ze Zimbabwe (Mielke et
al., 1997), vniz se z metodologického hlediska pracuje pouze s absolutnimi a relativnimi
Cetnostmi. Zajimavym zjisténim je to, ze zadny z dotazovanych ucitelt nikdy neabsolvoval
n¢jakou formu vzdélavaciho programu tykajiciho se epilepsie, coz se negativné projevilo
Vv arovni znalosti 0 této nemoci. Pfestoze vice nez 70% uciteld bylo nékdy svédkem
epileptického zachvatu, mnoho oslovenych uciteld povazovalo epilepsii za dédi¢nou (35%) ¢i
dokonce nakazlivou (23%) nemoc. 13% uciteli se domniva, ze epilepsie je urcity druh
dusevni choroby. Plnych 93% uciteld neznalo pti¢iny vzniku epilepsie a 71% jich uvedlo, ze
nevi, jak postupovat pii epileptickém zachvatu. Z hlediska postojlii je pozitivni, Ze pouze
necelé 1% ucitell oznacilo za pticinu epilepsie Utok zlych duchi, cozZ je v n¢kterych oblastech
Afriky pomérné rozsifeny piedsudek. | tak vSak mnoho uciteltt uvedlo, Ze by nezaméstnalo
Cloveéka s epilepsii (45%), neozenilo by se s nim (25%) ¢i by svému ditéti nedovolilo hrat si
s ditétem trpicim epilepsii (17%). Celkové je tedy mozné fict, Ze predsudky souvisejici
S nizkou informovanosti jsou v této zemi stale velmi silné a lidé trpici epilepsii zde urcité
nemaji jednoduchy zivot, a to ani v oblasti vzdélavani.

Ojinnaka (2002) publikoval studii z Nigérie, v niz zjistoval znalosti 0 epilepsii a postoje
k lidem trpicim touto nemoci U ucitelll v zavislosti na dosazeném stupni vzdélani. Tato studie
opét pfinasi zjisténi, ze zadny z uliteli nikdy neabsolvoval néjakou formu vzdélavaciho
programu tykajiciho se epilepsie. Ackoliv vétSina ucitelt (70,4%) se stala svédkem
probihajiciho epileptického zachvatu, bylo zjisténo, Ze mnoho uciteld ma velmi vyznamné
nedostatky v oblasti znalosti 0 epilepsii, 46% dotazovanych uciteli povazovalo epilepsii za
dédi¢nou chorobu, 23% ucitelt si myslelo, ze epilepsie je duSevni choroba, a dokonce 29% ji
oznacilo za infekéni chorobu. Nizka troven znalosti negativné ovlivnila i postoje k détem
trpicim touto nemoci. Polovina ucitelti se domniva, ze by zaci S epilepsii méli byt vylouceni
ze Skoly pro normdlni déti. 52% ucitelti je presvédceno, Ze vSechny déti S epilepsii maji
problémy s chovanim. 63% ucitelii bylo toho nazoru, Ze je vyznamné vétsi pravdépodobnost
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toho, Ze déti s epilepsii budou mit problémy s u¢enim. Celkové¢ lze fici, ze vétSina ucitelt
m¢éla negativni postoje k détem s epilepsii, pficemz vysledky byly jesté znatelné horsi nez ve
vySe uvedené studii ze Zimbabwe. To miiZze Gzce souviset se skutecnosti, ze v Nigérii byli
dotazovani pouze ucitelé z odlehlych venkovskych oblasti, kde jsou ptredsudky v souvislosti
s epilepsii zpravidla rozsifenéjsi, nez ve velkych méstech.

Skutecnost, ze situace v Africe je lepSi ve méstech nez na venkové potvrzuje studie ze
Zambie (Birbeck et al., 2006), kde byl u u¢iteltt zkouman vliv riznych faktort (vék, pohlavi,
velikost obce, znalost angli¢tiny) na jejich znalosti o epilepsii a na miru tolerance k lidem
trpicim epilepsii. Bylo zjisténo, Ze predsudky jsou v této zemi velmi silné rozsifené,
predevsim ve venkovskych oblastech. 20 % uciteli oznacilo epilepsii za projev posedlosti
zlym duchem al17% ji pfisuzuje carodéjnictvi, 28% pedagogi poklada epilepsii za
nakazlivou. Vice nez polovina uciteld (56%) by svému ditéti nedovolila oZenit/vdat se
S Clovékem trpicim epilepsii. Na druhé stran€ 75% respondentii odpovédélo, Ze by jim
nevadilo mit ve tiid¢ zaka s epilepsii, ale tento podil poklesl na 61% pro ptipad, ze by dité
mélo mit zachvaty ve Skole. Celkové lze fici, Ze znalosti 0 epilepsii a mira tolerance
nezavisela na v€ku, pohlavi a dokonce ani na dosazené tirovni vzdélani. Vyznamna zavislost
byla naopak zjisténa na misté bydlisté (mésto nebo venkov) a na znalosti anglictiny.

V Egypté byla realizovana studie zaméfend na znalosti, postoje a zkuSenosti ucditell
soukromych a statnich stfednich $kol ve mésté Assiut (Shehata & Mahran 2010). Celkové 1ze
fici, ze zjisténé znalosti 0 epilepsii i postoje k lidem trpicim tuto nemoci byly na vyssi trovni
nez ve vySe zminénych studiich, coz lze pfipsat vyssi kulturni vyspélosti Egypta a tomu, ze
vyzkum byl realizovan pouze v jednom z pomémné velkych mést anezahrnoval ucitele
z venkovskych oblasti. Pouze 2% uciteli pokladala epilepsii za nakazlivou nemoc, naopak
83% ucitelll znalo na odpovidajici trovni pficiny epilepsie. Na druhé strané vice nez polovina
oslovenych ucitelti davala epilepsii do souvislosti s mentalni retardaci. Pouze necela Ctvrtina
uciteld by byla schopna poskytnout na odpovidajici irovni prvni pomoc pii zachvatu. Nebyly
zjistény zasadni rozdily mezi uciteli statnich a soukromych skol.

O rok pozdgji byla publikovana studie ze Sudanu (Babikar & Abbas, 2011), jez byla
realizovana mezi uciteli zékladnich a stfednich $kol ve venkovskych oblastech statu Gezira.
Byly zjistovany pripadné rozdily mezi znalostmi 0 epilepsii a postoji k lidem trpicim touto
nemoci mezi uciteli zékladnich a stfedni Skol, resp. mezi muzi aZenami. Ukézalo se, Ze
Vv oblasti znalosti dosahovali uéitelé stiednich kol signifikantné lepSich vysledku, coz vsak je
dano piedevs§im velmi Spatnymi znalostmi uciteli Skol zakladnich. Napiiklad téméf polovina
z nich nevédéla, zda je epilepsie infekéni ¢i nikoliv, ¢tvrtina ji pak bud’ pfimo pfisuzovala
utoku démona, ¢i alespon tuto moznost piripoustéla. U ucitell stfedni Skol byla situace
0 poznani lepsi, i kdyZ | mezi nimi se na$la fada nespravnych odpovédi. Podobna situace byla
zaznamenana | v oblasti postoji k lidem s epilepsii. Téméf 90% ucitelt zakladnich skol se
domnivalo, ze by rodi¢e z riznych divodi neméli posilat dité s epilepsii do Skoly, u stfednich
Skol se tato hodnota pohybovala kolem 70%. Ptes 90% ucitelti zakladnich Skol by détem
s epilepsii zakazalo hrat fotbal, totéz plati ipro 78% ucitelt skol stfednich. Schopnost
poskytnout alesponi v nejzakladnéjSich rysech spravné prvni pomoc pii zachvatu projevilo
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47% uciteli zakladnich a 64% ucitelti stiednich $kol, i zde byl zjistén statisticky signifikantni
rozdil. Pfesto se napt. zhruba 75% uciteli obou typt $kol domnivalo, Ze by bylo vhodné pfi
zachvatu dat ditéti mezi zuby 1zi¢ku, a hojné se objevovaly i dalsi odpovédi zalozené na
nesmyslnych povérach. V oblasti znalosti 0 epilepsii a postoji k lidem trpicim touto nemoci
nebyly zjistény signifikantni rozdily mezi pohlavimi. Celkové lze fict, Ze uvedena studie neni
prilis peclivé zpracovana, V textu je casto odkazovano na tabulky, které obsahuji zcela odlisné
¢i rozporuplné udaje, pochybnosti vznikaji také v oblasti kvality statistického zpracovani dat.
| pfesto lze Fict, ze ¢lanek dava informaci 0 velmi nizké urovni znalosti uciteld o epilepsii ve
venkovskych oblastech Sudanu. Jejich postoje k lidem trpicim epilepsii jsou pak ovlivnény
fadou predsudki, ¢asto i naboZenského razu.

Analyza situace v Africe pfinasi jeden zdsadni poznatek a to, ze vétSina ucitelti nebyla nikdy
informovana 0 epilepsii, coz ma za nasledek mnohdy velmi slabé znalosti 0 této nemoci
astim souvisejici existenci predsudkii. Pomérné velkd ¢ast uciteli byla svédkem
epileptického zachvatu, coz je v souladu se vSeobecné zndmou informaci, Ze cetnost epilepsie
je vrozvojovych zemich vys8i. Oproti studiim zjinych c¢asti svéta se v odpovédich
z africkych zemi promitaji i nazory souvisejici s tim, Ze epilepsie je zde v nékterych piipadech
vnimana jako jisty druh spiritudlniho, magického onemocnéni, napt. utok démona.

5.1.5 Situace na Blizkém vychodé

Tabulka 5.1.5.1 Studie vénované znalostem a postojum uciteli k epilepsii na Blizkém
vychodé

zemé, popis uzita technika FeSena témata | statisticka
autor, vyzkumného analyza
rok vzorku
vydani
Turecko 346 uciteld zakladnich | dotaznik vlastni povédomi o epilepsii | absolutni a relativni
Bekiroglu, skol konstrukce, 29 polozek, znalosti a postoje Cetnosti
Ozkan, k epilepsii
Giirses, muzi 18% odpoveédi: management chi-kvadrat test
Arpaci & zen 82% prevazna ¢ast formou ano, | epilepsii
Dervent ne Zamgéstnani, fizeni McNemaruv test
(2004) pramérny vék 32 let, a socidlni aktivity
smérodatna odchylka 7
let
Turecko 275 uditelt zékladnich | dotaznik vlastni zakladni znalosti absolutni a relativni
Aydin & skol konstrukce, 18 polozek o epilepsii; Cetnosti
Yildiz muzi 55% postoje k lidem
(2007) zen 45% odpovédi: uvedeny na trpicim epilepsii; dvouvybérovy t-test
Skale v rozmezi od 1 srovnani znalosti stiednich hodnot
praimérny vek ani délka | (zcela nesouhlasim) do4 | a postoji u epilepsie
praxe nejsou uvedeny. (zcela souhlasim) a astmatu; parovy t-test stiednich
vliv vzdélavaciho hodnot
seminafe 0 epilepsii
na znalosti a postoje
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rozmezi (65%) obou
skupin bylo ve véku
20-30 let

zkusenosti obou skupin

na znalosti, odpovédi
formou ano/ne)

Skala postoju (20 otazek,
odpovédi na skale

v rozmezi od 1 (zcela
nesouhlasim) do 6 (zcela
souhlasim)

Jordansko 259 respondent, dotaznik vlastni zakladni znalosti absolutni a relativni
Alkhamra, muzu 26% konstrukce (proveden o epilepsii; Cetnosti

Tannous, zen 74% retest a zjisténa vnitini postoje k lidem

Hadidi konzistence), trpicim epilepsii; dvouvybérovy t-test
& Alkhateeb | 177 ugitelt rozdily mezi uditeli stfednich hodnot
(2012) 82 $kolnich poradci Skala znalosti (38 otazek a Skolnimi poradci

(délka praxe) byla
nejéetngji (61%)
uvedena od 1-5 let

Prvni vyznamnéjsi prace z Blizkého vychodu pochazi z roku 2004 (Bekiroglu et al., 2004),
kdy byly v hlavnim mésté Turecka, Istanbulu, realizovany vzdélavaci seminaie pro uditele
a byla zkoumana jejich efektivnost z hlediska zvySeni znalosti ucitelti 0 epilepsii a zlepSeni
jejich postoji k lidem trpicim touto nemoci. Testovani ucitelti pfed samotnymi seminafi
ukézalo, ze nezanedbatelna ¢ast ucitelit ma vyznamné nedostatky v oblasti zadkladnich znalosti
0 epilepsii. 39% se jich domnivalo, Ze vSichni pacienti s epilepsii maji stejné symptomy, 18%
povazovalo epilepsii za dusevni nemoc a 2% se dokonce domnivala, Ze je epilepsie nakazliva.
Tyto hodnoty jsou mens$i nez napf. ve vétsSiné vyse diskutovanych africkych zemi, I piesto
jsou vsak stale pomérn¢ vysoké. Z hlediska postoji se ukazalo, ze 74% uciteli by
nesouhlasilo s tim, aby se jejich syn/dcera ozenil/vdala s osobou trpici epilepsii. 18% ucitelti
pak bylo pfesvédéeno, Ze by lidé trpici epilepsii neméli mit déti. Po realizaci seminafd se
znatelné zvysSila znalost ucitelii 0 epilepsii, naptiklad pocet uciteli domnivajicich se, Ze
vSichni epileptici maji stejné symptomy, klesl na pouhych 6%. Z hlediska postoji doslo
u vétsiny otazek rovnéz k signifikatnimu zlepSeni, ackoliv mira nesouhlasu s tim, aby se
syn/dcera ucitele oZenil/vdala s osobou trpici epilepsii, ziistala prakticky nezménéna. To
sv&d¢i 0 tom, Ze vzdélavaci seminafe jsou efektivni cestou, jak zvySovat znalosti 0 epilepsii
a v souvislosti stim potlacovat urCité typy predsudkii, nedokazou vSak zménit hluboce
zakofenéné predsudky tykajici se naptiklad ptimo rodiny Gc¢astnikli seminafe.

Dalsi studie byla zaméfena primarné na srovnani znalosti uciteli 0 astmatu a epilepsii a jejich
postoju k lidem trpicim nékterou z t€chto nemoci v oblasti mésta Konya ve stfednim Turecku
(Aydin & Yildiz, 2007). Bylo zjisténo, ze z hlediska znalosti jsou vysledky uciteltt u obou
nemoci srovnatelné a celkové nepfili§ pozitivni. Pomémé casto byly ob& nemoci oznafeny
jako infekéni ¢i jako uréity typ duSevni poruchy. Z hlediska postoju sledovanych ucitelt se
ukézalo, Ze U epilepsie je situace ve vétSin€ aspekti signifikantné€ horsi nez u astmatu. Zvlasteé
vyrazné se tato skutecnost projevila U otdzek zaméfenych na vzdélavani, kde se ucitelé
u epilepsie Casto domnivali, ze ji trpici déti maji obvykle problémy sucenim, jsou
agresivnéjs$i a mely by byt vzdélavany ve specidlnich Skolach. V druhé casti studie byl
pfedstaven vliv vzdélavaciho seminafe 0 epilepsii, jehoZz se ucitelé zcastnili, na jejich
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znalosti o této nemoci a postoje k détem ji trpicim. V obou aspektech bylo zaznamenano
zlepSeni, pfiCemz podstatné vyraznéjsi byla zména v oblasti znalosti 0 epilepsii. Opét se tak
potvrzuje, ze pomoci vzdélavaciho semindie je mozné efektivné zvysit uroven znalosti
0 epilepsii, je vSak obtiznéjsi dosahnout signifikantni zmény Vv oblasti postoju.

Nejnovéjsi prace na toto téma pochazi z Jordanska (Alkhamra et al., 2012). Autofi
porovnavali odpovédi uciteld a Skolnich poradci v oblastech jejich znalosti 0 epilepsii
a postoju k lidem trpicim touto nemoci. V oblasti znalosti bylo zjisténo, Ze ucitelé i Skolni
poradci maji v této oblasti vyznamné mezery. Téméf 15% z nich se domniva, ze epilepsie je
nakazlivé onemocnéni, a dokonce ptes 40% si mysli, ze pfi epileptickém zachvatu vzdycky
dochazi ke ztraté védomi a padu na zem. U nékterych otazek tykajicich se znalosti 0 epilepsii
dosahovali Skolni poradci lepsich vysledkl nez ucitelé, globaln¢ vSak nelze fict, ze by mezi
obéma skupinami byl n&jaky zéasadni rozdil. Totéz plati pro oblast postojii, které byly
hodnoceny na $kale 1 - 6 a celkové nejsou piili§ pozitivni. Rada uéiteld i $kolnich poradct se
domniva, Ze by se nem¢li lidé trpici epilepsii Zenit/vdavat a déti trpici epilepsii by nemély byt
zafazovany do normalnich Skol. Slabinou uvedené studie je to, ze rozdéleni otdzek na
znalostni a postojové neni podlozeno Zadnym zdivodnénim, a v n€kterych piipadech se zda,
ze otazky uvadéné autory jako postojové by spise mély byt brany jako znalostni a naopak.

5.1.6 Situace v Asii

Tabulka 5.1.6.1 Studie vénované znalostem a postojim ucitela k epilepsii v Asii

zemé, popis uzita FeSena témata statisticka analyza
autor, vyzkumného | technika
rok vzorku
vydani
Thajsko 284 ucitelt dotaznik vlastni zakladni znalosti 0 epilepsii; | absolutni a relativni
Kankirawat | zakladnich, stiedni konstrukce KAP postoje k lidem trpicim Cetnosti
ana a vysokych skol (knowledge, epilepsii;
(1999) muzi 6% attitude, practice), | prvni pomoc pfi epileptickém
zen 94% 14 polozek zachvatu;
zhruba tietina odpovédi:
zékladni skoly, rizné varianty
tietina stfedni Skoly | ano/ne a dalsi
a tretina vysoké vybér spravné
skoly odpovedi
pramérny veék
uciteld byl 41 let,
vékovy rozptyl byl
od 23 do 58 let
Indie 568 ucitelt dotaznik vlastni obeznamenost s epilepsii; absolutni a relativni
Thacker, (zen=217, muzt konstrukce KAP zakladni znalosti 0 epilepsii; | Cetnosti
AK, Verma, | 351). 396 uciteld (knowledge, postoje k lidem trpicim
Ji, zakladni a 172 attitude epilepsii
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Thacker,P., | ucitell stfednich and practice), 15 prvni pomoc pii epileptickém
Mishra, skol. polozek zachvatu
(2008) blize vzorek ugitelt | odpoveédi:
nebyl specifikovan rizné varianty
Jizni Korea | 664 uciteld dotaznik vlastni obeznamenost s epilepsii absolutni a relativni
Lee H, Lee | zakladnich Skol konstrukce, 21 zakladni znalosti 0 epilepsii Cetnosti
SK, Chung, | Zen 87% polozek postoje k lidem trpicim
Yun, Choi- | muzi 13% epilepsii chi-kvadrat test
Kwon, odpovedi: prvni pomoc pfi epileptickém
(2010) primérmny vek rlizné varianty zachvatu
uciteld: 38,4 let vliv znalosti 0 epilepsii na
smérodatna postoje k lidem trpicim touto
odchylka veéku nemoci
uditeld: £10,2
délka pedagogické
praxe uvedena pro
pocet 660 uciteltt
byla 14 — 9 let,
smérodatna
odchylka + 10,7

Situaci v Thajsku v oblasti znalosti ucitel o epilepsii a jejich postojich k lidem trpicim touto
nemoci predstavuje Ctrnact let stara vyzkumna zprava (Kankirawatana, 1999). Dotazovani
byli ugitelé vybranych zakladnich, stfednich avysokych Skol z riznych oblasti Thajska.
Analyza odpovédi nasledné byla provedena bez rozdéleni podle typu Skoly, vystupem byla
procenta kladnych odpovédi na jednotlivé otazky. Z hlediska urovné znalosti bylo zjisténo, Ze
38% dotazovanych ucitell jesté nikdy neslySelo ani necetlo nic 0 epilepsii. Plnych 47% se
jich domniva, ze epilepsie je chronickou a nevyléc¢itelnou nemoci. Zhruba 3% jich poklada
epilepsii za nakazlivou. Z hlediska postoju se 15% ucitelid domniva, ze by vSechny déti
s epilepsii mé¢ly byt umistény do specialnich $kolnich ttid. Zhruba 41% ucitelt by nedovolilo
svému synovi/dcefi, aby se ozenil/vdala s c¢lovékem trpicim epilepsii, 38% ucitelli se
domniva, Ze lid¢ s epilepsii jsou podprimérné inteligentni. Studie se zaméfovala rovnéZz na to,
zda by ucitelé uméli poskytnout prvni pomoc pifi epileptickém zachvatu. Bylo zji§téno, Ze
pouhych 11% z nich by bylo schopno poskytnout prvni pomoc odpovidajicim zptisobem.

Rovnéz studie realizovand v roce 2007 mezi uciteli zdkladnich a stfednich $kol v indickém
stat¢ Uttarpradé$ (Thacker et al., 2008) pfinasi nepfili$ radostna zjisténi 0 znalostech epilepsie
a postojich k lidem trpicim touto nemoci. Na jedné strané 97% uciteli nékdy o epilepsii
slySelo a pouze 5% ji poklada za nakazlivou nemoc, coz je v porovnani s nékterymi studiemi
napi. z Afriky pomérné dobry vysledek. Na strané¢ druhé pouze 62% ucitelli se domniva, ze
epilepsie mlze byt 1éCena, zbytek bud’ nevi, nebo je presvédcen 0 tom, ze 1écba epilepsie neni
principialné mozna (22%). Z hlediska postoju k lidem trpicim epilepsii se ukazuje, ze 32%
ucitell je poklada za podprimérné inteligentni, 32% jich vyjadfilo obavy z toho, Ze by méli
ve tfidé dité s epilepsii, a 21% by dokonce posilalo vSechny déti trpici touto nemoci do
specialnich skol. 39% ucitelli by nedovolilo svému ditéti choti do tfidy s nékym, kdo trpi
epilepsii, a plnych 87% by svému synovi/dcefi nedovolilo, aby se ozenil/vdala s né¢kym, kdo
touto nemoci trpi. Uvedeny vysledek, jenz je mnohem horsi nez naptiklad ve vySe uvedené

66



studii z Thajska, mize byt vyznamné ovlivnén tradi¢nimi zvyklostmi pii domlouvani snatka
rodi¢i bez jakéhokoliv zapojeni potomki, které jsou predev§im ve venkovskych oblastech
Indie stale siln¢ rozsifené. Tento a dalSi zjisténi v citované studii svéd¢i 0 vysoké mife
predsudkill vii¢i osobam trpicim epilepsii v této ¢asti Indie. Negativni odhaleni pfinesly rovnéz
otazky tykajici se prvni pomoci pii zachvatu. Pouze 16% uciteld by dokazalo poskytnout pii
epileptickém zachvatu prvni pomoc odpovidajicim zptisobem, naopak velmi rozsifené byly
odpovédi zalozené na nesmyslnych povérach, jako je umisténi 1zicky do ust apod.

Problematikou znalosti uciteli zakladnich $kol o epilepsii ajejich postoji k lidem trpicim
touto nemoci se zabyvala I studie realizovana v roce 2009 v hlavnim mésté Jizni Koreje Soulu
(Lee et al., 2010). Skute¢nost, ze studie byla provedena v hlavnim mésté¢ pomérné rozvinuté
zem¢& s mnoha mezinarodnimi vyzkumy, a s vysokou urovni Skolstvi, se pozitivnhé promitla
V oblasti znalosti 0 epilepsii a schopnosti poskytnout prvni pomoc pii zachvatu. Pouze
naprosté minimum ucitelll se domnivalo, Ze epilepsie je nakazliva nemoc ¢i duSevni choroba.
Na druhé stran¢ 36% ucitelll pokladalo epilepsii za dédi¢nou nemoc, coz negativné ovlivnilo
jejich postoje k tomu, zda epileptici maji mit déti. Vétsina by jich postupovala spravné pii
poskytovani prvni pomoci béhem epileptického zachvatu. Z hlediska postoju se ukdzalo, ze
vyrazna vétSina ucitelt (92%) poklada za spravné, aby byly déti trpici epilepsii vyucovany
v normalnich tiidach, 90% jich povazuje déti s epilepsii za stejné schopné jako ostatni.
Pomérné pozitivni postoje ucitelti U otdzek tykajicich se Skolniho prostiedi vSak nevypovidaji
nic o obecnych postojich k lidem trpicim epilepsii, které jiz zdaleka nejsou tak kladné. Vice
nez polovina, 62% uciteld by nezaméstnalo epileptika, 47% se navic domniva, ze by epileptici
neméli mit déti, pficemz toto stanovisko zdlivodiuji Casto pravé vySe zminénou udajnou
dédicnosti epilepsie ¢i negativnimi ucinky antiepileptik na nenarozené dité. Neuvéfitelnych
97% uciteli by svému synovi/dcefi nedovolilo, aby se oZenil/vdala s nékym, kdo trpi
epilepsii. Tento vysledek je jesté 0 poznani horsi nez u vyse citované studie z Indie a sved¢i
0 tom, ze predsudky v osobni roving zistavaji velmi silné i v rozvinuté zemi, kde jsou znalosti
0 epilepsii i postoje ke vzdélavani déti s touto nemoci pomérné pozitivni. Celkové bylo
pomoci statistickych metod zjisténo, ze vyssi Groven znalosti 0 epilepsii vede Kk pozitivngjsim
postojum k této nemoci, coz je v souladu s dalsimi studiemi realizovanymi na toto téma.

Vyse uvedené studie poukazuji na to, ze situace lidi trpicich epilepsii neni v nejlidnatéjSim
kontinentu svéta vibec jednoduchd. V méné rozvinutych oblastech je problémem nizka
uroven znalosti a nedostatecna schopnost poskytnout prvni pomoc pii epileptickém zachvatu.
Tradicionalisticka spole¢nost poté ma s pfijetim epileptikii znacné problémy, coz vSak plati,
jak ukazala vySe zminéna studie z Jizni Koreje, i pro rozvinuté staty s kvalitnim skolstvim.

5.1.7 Celkové shrnuti

Studie prezentované v této kapitole podavaji zakladni predstavu 0 tom, jaké jsou znalosti
ucitelti 0 epilepsii a jejich postoje k lidem trpicim touto nemoci V jednotlivych ¢astech svéta.
Je zjevné, ze | ptes naznak urcitého zlepseni je situace v této oblasti stale pomérné $patna, a to
i v mnoha rozvinutych zemich. Rada citovanych praci dava do souvislosti vysokou tirove
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znalosti 0 epilepsii s pozitivnimi postoji k lidem trpicim touto nemoci, ackoliv se ukazuje, Ze
tato zavislost neni pfimocara a nemusi platit obecné. Je rozhodné zddouci se zabyvat tim, jak
zvySovat znalosti uciteld 0 epilepsii, pficemz je zarazejici, ze zatim prakticky Zadna pozornost
nebyla v literatufe vénovana tomu, jakym zptsobem jsou 0 epilepsii informovani studenti
pripravujici se na budouci profesi ucitele.

5.2 Soulasny stav FeSené problematiky v CR

V Ceské republice nebylo dosud provedeno Seteni, které by systematicky zjistovalo znalosti
a postoje ucitelt k epilepsii. V piehledu Ceské literatury nesmime opomenout studii z roku
1975, ktera byla zaméfena na nazory vefejnosti na epilepsii a na postoje k détem s epilepsii.
Piednosti této studie je velky pocet respondentti (n = 3000). Vysledky studie poukazuji na to,
7e postoj k détem s epilepsii byl negativné ovlivnén malou informovanosti a zkreslenymi
pfedstavami vetfejnosti. Spole¢enskomoralni hodnoceni epilepsie zfejmé hralo vyznamnou roli
pfi volbé nékterych postojovych odpovédi, kterymi jsou napi. adopce ditéte s epilepsii.
Vétsina dotazovanych pfisuzuje détem s epilepsii nizsi intelektové schopnosti a na zékladé
toho se domnivaji, ze by méli vykonévat jednodussi nebo zacvicna povolani. Dalsi pirednosti
této studie je to, ze se zaméfovala na postoje ohledn¢ zarazeni déti s epilepsii do zvlastni
Skoly. Dotazovani se velmi Casto domnivali, ze ucitel bézné zékladni Skoly nemize
epileptickému zakovi vénovat dostatek Casu a nema potiebné znalosti, aby mu mohla byt
vénovana individualni péce, a proto se piiklanéli k zarazeni epileptického ditéte do zvlastni
Skoly. Jako dal§i dlivody pro zatfazeni ditéte do zvlastni Skoly uvadéli uditele jejich
nesoustiedénost, Casté zachvaty ¢i poruchy chovani u epileptického zaka. Studie poukazuje na
to, Ze v nazorech respondentl stale existuji vyznamné predsudky nejen vuci epilepsii jakozto
nemoci, ale také vii¢i osobam, které touto nemoci trpi (Sasin, 1975).

Vyvoj postoji aznalosti vefejnosti vztahujicim se K osobam trpicim epilepsii v prubéhu
Sestnacti let studovali Novotna & Rektor (2002). Autofi pracovali s dotaznikem, ktery
obsahoval pouze sedm otazek. Prvni vyzkumné Setfeni bylo realizovano v roce 1981. Dalsi
Setfeni z roku 1984 nepftineslo zadné signifikantni rozdily oproti datim z roku 1981. Autofi
provedli stejnou studii opét v letech 1997 - 1998. Vyzkumny vzorek tvofilo 235 respondentt,
kteti mé¢li riizné zaméstnani, byli mezi nimi i u€itelé (n=12). V pribéhu Sestnacti let, od roku
1981 do roku 1998, celkové vzrostla informovanost 0 epilepsii. Napi. pouze 30% respondentti
povazovalo epilepsii za mentalni onemocnéni, oproti roku 1981, kdy to bylo témét 50%. Tato
studie dokazuje posun v oblasti znalosti apostoji ¢eské vefejnosti v uvedeném obdobi,
I pfesto vSak zustavaji znalosti na pomérné slabé trovni ai Vv oblasti postoji k lidem
S epilepsii se stale objevuji mnohdy neodiivodnéné predsudky.

Byla provedena pouze studie, ktera zkoumala psychosocidlni dopad epilepsie na détské
pacienty. Komarek & Smidova (2007) publikuji v &asopise Epileptic Disorders studii, ktera
analyzuje psychosocialni vliv epilepsie U ¢eskych déti béhem desetiletého intervalu. Ziskani
dat bylo provedeno srovnavaci studii v roce 1995 (n=1217) apoté v roce 2004 (n=612)
pomoci vyplnéni dotaznikli, které obsahovaly 34 polozek. Tyto dotazniky vyplnily déti
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samotné nebo za pomoci svych rodi¢t (vzhledem k véku jednotlivych déti). Vysledky byly
zpracovany arozdéleny do néckolika oblasti, kterymi jsou: klinické projevy zachvatii
(frekvence, doba trvani zachvatd, trvani 1écby, farmakoterapie), vnimani epilepsie a zachvati,
déle porozumeéni ditéte vlastni nemoci, povédomi 0 epilepsii mezi rodici, uciteli, ptateli
a nakonec budouci ocekavani ditéte. Celd polovina déti se domniva, ze jejich ucitelé
nerozuméji epilepsii. Na druhou stranu déti v roce 2004 uvedly zlepSeni povédomi o epilepsii
u uéitelt a pratel ve srovnani se studii z roku 1995. S rostoucim vékem dotazovanych déti
klesala divéra vici ucitelim. Tyto déti nevérily, Ze by jim ucitelé mohli pomoci. Skutecnosti
prezentované v originalnim ¢lanku jsou zna¢nym piinosem jak pro 1é¢bu epilepsie, tak pro
pfijimani naslednych opatfeni, protoze odhalily prvni ndznaky nedostate¢né informovanosti
ucitelt 0 epilepsii.

Knami feSené problematice mé nejblize vyzkum, ktery byl realizovan ve Skolnim roce
2004/2005 a zjistoval to, zda jsou ucitelé zakladnich kol v Brn¢ informovani o problematice
epilepsie. Vyzkumny vzorek tvotilo 203 uciteld, ktefi vyplnovali dotaznik vlastni konstrukce
autorky, jenz obsahoval celkem 36 otazek. Vysledky vyzkumu, ktery shrnula Fialova (2011,
S.94-117), jsou prezentovany pomoci absolutnich arelativnich c&etnosti. 100% vSech
dotazovanych ucitelt ZS védélo, co je to epilepsie, a vice nez polovina jich uvedlo, Ze jsou
ptipraveni vzdélavat zaka s epilepsii. Celkové vysledky vyzkumu piinasi zjisténi, ze ucitelé
zakladnich §kol jsou dostatecné piipraveni k edukaci a ochotni k integraci zaku s epilepsii ve
svych tridach, dokazali by poskytnout prvni pomoc zakovi, U kterého pravé probiha
epilepticky zachvat. VéEtSina uciteli v§ak nema vlastni zkusenost s edukaci epileptického zaka
(Fialova, 2011).

Vsechny vySe uvedené studie z ceského prostifedi pracuji s dotazniky vlastni konstrukce
autord. Vysledky jsou interpretovany ve formé Cetnosti. Tato metoda se na prvni pohled mtze
zdat Ctendfi  bliz§i avystiznéj$i, ale je pon€kud nepfesna, protoze nepocita
s pravdépodobnostni chybou. Celkové lze fici, ze toto téma dosud nebylo dostatecné
systematicky zkoumano a nebyla rovnéz vénovana pozornost vlivu riznych faktord na aroven
znalosti 0 epilepsii a postoji k osobam trpicim touto nemoci. |z tohoto divodu jsme se
rozhodli realizovat studii, ktera by se t€émito zaleZitostmi zabyvala ponékud podrobné;ji.

5.3 Vlastni vyzkum znalosti a postoji ¢eskych uciteli

5.3.1 Motivace a cile vyzkumu

Pii studiu dané problematiky ve svété dosud nebyla vénovana dostate¢na pozornost tomu,
jaky vliv na znalosti a postoje ucitell k détem s epilepsii maji jejich osobni zkuSenosti s touto
nemoci. Stejn¢ tak nebylo dosud zkoumano, zda a piipadné jak zavisi znalosti a postoje
ucitelli k epilepsii na tom, jaka je jejich oborova specializace. Oba tyto faktory pfitom
bezpochyby mohou hrat vyznamnou roli a jejich zkoumani je dtlezité pro spravné pochopeni
toho, jak ucitelé pristupuji k détem s epilepsii. Cilem této studie je posouzeni vlivu osobnich
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zkuSenosti s epilepsii a oborové specializace na znalosti 0 této nemoci a postoje k détem
s epilepsii mezi ugiteli zdkladnich kol v Ceské republice®.

5.4 Metodologie vyzkumu
5.4.1 Popis dotazniku

Jako metoda sbéru dat byl vyuzit dotaznik vlastni konstrukce, ktery obsahoval celkem 30
otazek. Statisticky bylo vyhodnocovano, a Vv tomto pfispévku bude prezentovano, pouze 19
otazek, které nabizely Ctyfi varianty odpovédi. Tyto odpovédi byly nasledné skérovany:

0 bodu rozhodné nesouhlasim,

1 bod spise nesouhlasim,

2 body spise souhlasim,

3 body rozhodn¢ souhlasim.
Znéni otazek je patrné z tabulky ¢. 5.5.1.1. Zbytek informacnich otazek, pievazné
kvalitativnich, slouzil pfedevSim pro ucely obcanského sdruzeni EpiStop. Vhodnost
vytvotenych polozek dotazniku byla diskutovéna s neurology, kteti se vénuji epileptologii,
socialnimi pracovniky, statistikem a psychologem. Ucitelim byly dotazniky distribuovany
osobn¢ do skol a po 3 tydnech byly vybirany zpét.

5.4.2 Popis vyzkumného vzorku a sbéru dat

Celkem bylo dotazovano 300 uciteli na deseti nahodné vybranych zakladnich skolach v Plzni.
Z celkového poctu rozdanych dotaznikd se vréatilo vyplnénych 193, coz je 64%. Ostatni
osloveni ucitelé neméli zajem se vyzkumu zGcastnit. Zakladni demografické charakteristiky
souboru respondentil jsou patrné z tabulky 5.4.2.1. Primérny vék byl 42 let, primérna délka
pedagogické praxe 17 let. TéméF 91% respondentli byly Zzeny. Podle Ceského statistického
ufadu je prumérny veék uliteld v Plzni 43 let, 87% uciteld jsou zeny, pramérna délka
pedagogicke praxe je 16 let. Z hlediska véku, pohlavi a délky pedagogické praxe tedy soubor
respondentil V podstaté odpovida priméru v regionu, kde byl vyzkum realizovan. Ctyficet
procent respondentii vyucovalo zaky 1. stupné zakladni Skoly (déti ve véku 6 — 11 let), 35%
humanitné zamétené predméty na 2. stupni zakladni skoly (déti ve véku 11 — 15 let) a 25%
pfirodovédné zaméfené piedméty na 2. stupni zakladni $koly. Sedesat procent respondentil
deklarovalo, Ze ma n&jakou osobni zkusenost s epilepsii (a to bez ohledu na to, zda ze Skoly ¢i
nikoliv), 25% respondentt mélo n¢kdy ve tiid¢ Zéka s epilepsii.

8 Tato vyzkumna studie byla publikovana ve zkracené verzi formou védeckého ¢lanku. Brabcova, D., Lovasova,
V., Kohout, J., & Zarubova, J. (2012). Familiarity with and attitudes towards epilepsy among teachers at Czech
elementary schools—The effect of personal experience and subspecialization. Seizure, 21(6), 461-465.
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Tabulka 5.4.2.1 Zakladni charakteristiky souboru (n = 193)

Charakteristika n (%)
vk 42,0 £ 9,7
Pohlavi

Muz 18 (9,3)

Zena 175 (90,7)
Délka pedagogické praxe 17+9,8
Vyucéované obory

1. stupent ZS 78 (40,4)

humanitni — 2. stupent ZS 68 (35,2)

ptirodovédné — 2. stupeit ZS 47 (24,4)
Osobni zkuSenost s epilepsii

Ano 116 (60,1)

Ne 77 (39,9)
Dit¢ s epilepsii ve tfidé

Ano 48 (24,9)

Ne 145 (75,1)

& primér +smérodatna odchylka

5.4.3 Statisticka analyza

Ziskana data byla zpracovana v programu Microsoft Office Excel 2007. Odpovédi
respondentll byly skorovany pomoci 4-stupiiové Skaly. ,,Rozhodn€ nesouhlasim* bylo
kédovano jako 0 bodd, ,,spiSe nesouhlasim® jako 1 bod, ,,spiSe souhlasim* jako 2 body
a ,,rozhodné souhlasim* jako 3 body. Z popisné statistiky byly u jednotlivych otdzek urceny
praméry a smérodatné odchylky. Existence rozdili mezi uciteli majicimi osobni zkusenost
S epilepsii a ostatnimi byly zkoumény pomoci dvouvybérového t-testu. Existence rozdili mezi
uciteli s riznym odbornym zaméfenim byla poté zkouméana pomoci jednofaktorové analyzy
rozptylu. V obou piipadech jsou vysledky uvedeny pomoci p-hodnoty testu. Jako statisticky
signifikantni jsou uvazovany rozdily s P<0,05.

5.5 Zikladni vysledky studie

5.5.1 Vliv osobni zkuSenosti na znalosti ucitela o0 epilepsii a jejich postoje k détem
S epilepsii

Nejprve byly srovnavany odpovédi uciteld, kteti uvedli, ze maji néjakou osobni zkuSenost
s epilepsii, a téch, ktefi tuto zkuSenost nemaji. Z tabulky 5.5.1.1 je patrné, Zze u vétSiny byl
zaznamenan statisticky signifikantni rozdil mezi obéma takto definovanymi skupinami
(P <0,05).
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Obecné pfitom plati, Ze ucitelé s n¢jakou osobni zkuSenosti dosahuji U otazek tykajicich se
znalosti a dovednosti souvisejicich s epilepsii lepSich hodnot nez jejich kolegové bez této
zkuSenosti. Tyka se to predevsim otdzek zaméfenych na to, zda by ucitel dokazal rozpoznat
projevy epilepsie, dokazal ditéti pomoci a nasledné zvladl vysvétlit vzniklou situaci ostatnim
détem ve tfidé. Jednoznacny rozdil byl zaznamenan iU otazky tykajici se obecné
informovanosti 0 epilepsii na pifislusné skole. Ucitelé majici néjakou zkuSenost s epilepsii (ne
nutné z prostiedi Skoly) jsou piesvédéeni 0 tom, Ze jejich celkova informovanost je vyssi, nez
ti, ktefi tuto zkuSenost nemaji. Naopak statisticky vyznamny rozdil (P > 0,05) nebyl
zaznamenan U otazky tykajici se zdjmu 0 dal$i informace tykajici se tohoto tématu. Ochota
uciteld ziskavat dalsi poznatky z této oblasti je celkové vysoka, nebyl vSak zaznamenan
signifikantni rozdil mezi obéma skupinami.

Statisticky vyznamné rozdily jsme zjistili pfedevsim u otazek tykajicich se zatazeni ditéte
trpiciho epilepsii do Skolniho kolektivu a s tim souvisejicich rizik. Ucitelé nemajici zkuSenost
S epilepsii si mnohem ¢ast&ji mysli, Ze zaci S touto nemoci jsou Castéji obéti Sikany a jejich
zatazeni do $kolniho kolektivu je celkové problematické (v obou ptipadech P < 0,001). U této
skupiny ucitelli je rovnéz vice rozSifen ndzor, Ze d¢ti trpici epilepsii maji naruSenou
seberealizaci (P = 0,024), niz8i sebedlivéru (P = 0,02) a trpi Castéji psychickymi problémy
(P =0,024). Naopak statisticky vyznamny rozdil nebyl zaznamenan U otazky tykajici se
obecné kvality zZivota déti s epilepsii ¢i U srovnani jejich obecnych intelektovych schopnosti
se zbytkem populace. U otazek tykajicich se mozného zatazovani déti s epilepsii do
specialnich skol byl mezi obéma skupinami zaznamenan rozdil pro ptipad, ze dité ma zachvat
typu absence (P = 0,007). Naopak Vv ptipadé¢ hroziciho velkého zachvatu ¢i pro situaci, ze dité
trpi jakoukoliv formou epilepsie, nebyly patrné rozdily mezi obéma skupinami. Je zjevné, Ze
Vv ptipad¢ hroziciho velkého zachvatu se ucitelé ptiklanéji k zarazeni ditéte do specidlni Skoly
mnohem castéji nez v ostatnich ptipadech. Mit ve tfid¢ dité trpici epilepsii by pro vétSinu
uciteld nebylo vyznamnym stresujicim faktorem, ato bez ohledu na to, zda maji néjakou
osobni zkuSenost s epilepsii ¢i nikoliv.

Tabulka 5.5.1.1 Srovnani znalosti 0 epilepsii a postoji k détem trpicim touto nemoci pro
ucitele majici osobni zkuSenost s epilepsii (skupina 1, n; = 116) a ostatni ucitele (skupina
2,ny=T77).

Otazka skupinal | skupina 2 P

Myslite si, Ze jste dostatecné obeznamen s epilepsii? 1,59+0,60 | 1,18+0,59 | <0,001
Muvslite s %o inf Tonsii] o
! yslite si, zeVm, ormovanost 0 epilepsii je na Vasi 1204059 | 0.94+0.64 | <0,001
Skole dostate¢na?
Byl jste n¢k ¢ infi an 0 tom, jak

1 jste nékdy Vy osobn€ informovén o tom, J 1,63£1,00 | 1,05£0,95 | <0,001
pfistupovat k zakovi s epilepsii?
Kdybyste mél moznost absolvovat prednasku
0 epilepsii a prvni pomoci pii zachvatech, vyuzil byste 1,98+0,62 | 2,09+0,81 | 0,227
toho?
Doka’lza} byste pii vyu¢ovani rozpoznat probihajici 2474052 | 2.22+0.61 | 0,001
velky zachvat?
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Dok’azatl byste pfi vyuCovani rozpoznat probihajici 1,5740.58 | 1.23+0.58 | <0,001
maly zachvat?
Drokézal byste ditéti s epilepsii pomoci pfi velkém 2024061 | 1.56:-0.64 | 0,005
zachvatu?
K,dyby dité p’f'l vyucovani prvod‘élalo ep,lleptlcky 224059 | 2.0140,62 | 0,037
zéachvat, dokézal byste vysvétlit ostatnim, co se stalo?
Myslite si, ze déti s epilepsii maji horsi kvalitu zivota | 1,47+0,73 | 1,61+0,75 | 0,180
nez ostatni déti?
Myslite si, ze déti s epilepsii maji psychické problémy | 1,38+0,63 | 1,60+0,65 | 0,021
Castéji nez ostatni déti?
Myslite si, Zze déti s epilepsii maji problém zatadit se do | 0,96+0,65 | 1,29+0,69 | <0,001
Skolniho kolektivu?
Myslite si, ze déti s epilepsii jsou Castéji obéti Sikany | 0,97+0,67 1,31+0,63 | <0,001
nez déti zdravé?
Myslite si, ze déti sepilepsii maji narusenou | 1,13+£0,75 1,38+0,63 | 0,024
seberealizaci?
Myslite si, ze déti s epilepsii si véfi méné nez ostatni | 1,24+0,67 1,47+0,64 | 0,02
deti?
Myslite si, Ze déti s epilepsii dosahuji stejnych | 2,54+0,55 | 2,39+0,54 | 0,057
intelektovych schopnosti jako ostatni déti?
Myslite si, Ze by déti mély navstévovat specialni Skolu
1) v pfipad¢, Ze maji zachvat typu absence? 0,50+0,60 | 0,75+0,69 | 0,007
i1) hrozi-li velky zachvat? 1,38+0,79 1,524+0,87 | 0,246
1i1) maji-li jakykoliv druh epilepsie? 0,94+0,58 | 1,05+0,72 | 0,236
Pokud byste mél ve tfidé¢ dité s epilepsii, bylo by to pro | 1,03+0,77 | 1,08+0,66 | 0,629
Vs pri¢inou stresu?

Pozn. Skory jsou uvedeny ve tvaru pramér + smérodatna odchylka. 0 bodd rozhodné
nesouhlasim, 1 bod spiSe nesouhlasim, 2 body spiSe souhlasim, 3 body rozhodné souhlasim.

5.5.2 Vliv oborové specializace na znalosti ucitelu 0 epilepsii a jejich postoje k détem

S epilepsii

V dalsim kroku byly zjiStovany znalosti a postoje ucitelit v zavislosti na tom, jaké je jejich
odborné zaméfeni. Konkrétné byly srovnavany vysledky uéiteld 1. stupné ZS, déle ugiteld
humanitnich pfedméti na 2. stupni a pfirodovédné zaméfenych predméth na 2. stupni.
Z tabulky 5.5.2.1 je patrné, ze Unaprosté vétSiny takto smérovanych otazek nebyly
zaznamenany mezi sledovanymi skupinami statisticky vyznamné rozdily. Existuji vSak dvé
vyjimky. Jednou z nich je otadzka tykajici se schopnosti rozpoznat probihajici maly zachvat.
Zde dosahli ucitelé 1. stupné vyznamné lepSich vysledkii nez zbylé dvé studované skupiny
(P =0,011). Naopak u otazek tykajicich se obecné informovanosti ¢i zajmu 0 ziskani dal§ich
informaci z této oblasti nebyly zaznamenany prakticky zadné rozdily.
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Druhou vyjimkou je otazka tykajici se zafazovani déti trpicich epilepsii (bez ohledu na jeji
typ) do specidlnich kol (P = 0,007). Zde je patrné, ze ucitelé¢ 1. stupné by sem tyto déti
posilali ¢astéji nez obé zbylé sledované skupiny. U otazek tykajicich se zatazeni déti do
Skolniho kolektivu, jejich moznych psychickych problémii ¢i obecnych intelektovych
schopnosti nebyly naopak zaznamendny zadné statisticky vyznamné rozdily.

Tabulka 5.5.2.1 Srovnani znalosti 0 epilepsii a postoji k détem trpicim touto nemoci pro
ulitele 1. stupné (skupina 1, n; = 78), ucitele humanitnich predméta na 2. stupni
(skupina 2, n, = 68) a ufitele prirodovédnych predméti na 2. stupni (skupina 3, nz=47)

Otazka skupinal | skupina2 | skupina3 P
Myslite si, ze jste dostate¢né¢ obeznamen | 1,54+0,61 | 1,36+0,56 | 1,43+0,76 | 0,172
S epilepsii?
Myslite si, Ze informovanost 0 epilepsii je | 1,15+0,68 | 1,16+0,67 | 1,14+0,7 | 0,944
na Vasi Skole dostatecna?
Byl jste nékdy Vy osobné informovan 1,56+1,02 | 1,41+1,09 | 1,35+1,08 | 0,364
0 tom, jak pristupovat k zakovi s epilepsii?
Kdybyste mél moznost absolvovat 2,13+0,77 | 2,12+0,89 | 2,10+0,89 | 0,840
prednasku o epilepsii a prvni pomoci pii
zachvatech, vyuzil byste toho?
Dokézal byste pti vyucovani rozpoznat 2,36+£0,55 | 2,41+0,57 | 2,31+0,58 | 0,645
probihajici velky zachvat?
Dokézal byste pti vyucovani rozpoznat 1,59+0,56 | 1,34+0,58 | 1,31+0,62 | 0,011
probihajici maly zachvat?
Dokézal byste ditéti s epilepsii pomoci pii | 1,78+0,55 | 1,65+0,69 | 1,71+0,68 | 0,437
velkém zachvatu?
Kdyby dité pii vyucovani prodelalo 2,19+0,60 | 2,10+0,63 | 2,04+0,58 | 0,378
epilepticky zachvat, dokazal byste vysvétlit
ostatnim, co se stalo?
Myslite si, Ze déti s epilepsii maji horsi 1,54+0,73 | 1,44+0,72 | 1,63+0,76 | 0,840
kvalitu zivota nez ostatni déti?
Myslite si, Ze déti s epilepsii maji 1,47+0,66 | 1,46+0,63 | 1,48+0,68 | 0,970
psychické problémy cCastéji nez ostatni
deti?
Myslite si, Ze déti s epilepsii maji problém | 1,08+0,75 | 1,00+0,62 | 1,25+0,64 | 0,147
zaradit se do Skolniho kolektivu?
Myslite si, Ze déti s epilepsii jsou Castéji 1,08+0,66 | 1,10+0,72 | 1,17+0,63 | 0,765
obéti Sikany nez déti zdravé?
Myslite si, Ze déti s epilepsii maji 1,19+0,79 | 1,26+0,75 | 1,25+0,70 | 0,83
narusenou seberealizaci?
Myslite si, Ze déti s epilepsii si véii méne 1,33+0,62 | 1,34+0,73 | 1,35+0,70 | 0,985
nez ostatni déti?
Myslite si, Ze déti s epilepsii dosahuji 2,45+0,55 | 2,50+0,56 | 2,50+0,55 | 0,818
stejnych intelektovych schopnosti jako
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ostatni déti?

Myslite si, Ze by déti mély navstévovat
specialni Skolu

i) v ptipad¢, Zze maji zachvat typu absence? | 0,64+0,62 | 0,56+0,68 | 0,63+0,67 | 0,730

i1) hrozi-1i velky zachvat? 1,55+0,86 | 1,38+0,85 | 1,25+0,73 | 0,129

111) maji-1i jakykoliv druh epilepsie? 1,13+0,67 | 0,87+0,62 | 0,90+0,59 | 0,028

Pokud byste mél ve tiidé dité s epilepsii, 1,08+0,77 | 1,07+£0,74 | 0,96+0,68 | 0,634
bylo by to pro Vés pficinou stresu?

Pozn. Skory jsou uvedeny ve tvaru pramér+smérodatna odchylka. 0 bodti rozhodné
nesouhlasim, 1 bod spiSe nesouhlasim, 2 body spise souhlasim, 3 body rozhodn¢ souhlasim

5.6 Diskuze vysledki

Cilem tohoto vyzkumu bylo zjistit, jaké jsou znalosti ulitelt ceskych zakladnich Skol
0 epilepsii a jejich postoje k détem s touto nemoci v zavislosti na 2 proménnych, jimiz jsou
osobni zkuSenost ucitele s epilepsii a oborova specializace ucitele. Na ucitele zakladnich Skol
jsme se zaméfili ztoho divodu, Ze jejich pisobeni ma nesporny vliv na vyvoj ditéte
v citlivém vékovém rozmezi mladsiho Skolniho veéku apuberty. Vyzkum je specificky
zejména v tom, ze porovnavame odpovéedi ucitelit k détem s epilepsii v zavislosti na tom, zda
ucitelé maji néjakou osobni zkuSenost s epilepsii. Déle se zamétujeme na zjisténi piipadného
vlivu oborové specializace ucitele na jednotlivé odpovédi.

Bylo zjisténo, Ze ucitelé s néjakou osobni zkuSenosti s epilepsii dosahovali oproti ucitelim,
ktefi tuto zkuSenost neméli, statisticky vyznamné lepSich vysledkli u vétSiny otazek, které
byly zaméfeny na znalosti o epilepsii. Zvlasté vyrazné rozdily byly zaznamenany u otazek
tykajicich se obecné obezndmenosti s epilepsii, subjektivniho hodnoceni miry informovanosti
0 této nemoci, schopnosti rozpoznat epilepticky zachvat a schopnosti pomoci pii zachvatu.

Zajimavé jsou vysledky u otazky tykajici se schopnosti ucitelti vysvétlit Zakim epilepticky
zachvat, jehoz byli svédky. Ucitelé majici né&jakou zkuSenost s epilepsii sice dosahli
statisticky vyznamné lepSich vysledki, rozdil zde vSak neni tak jednoznacny jako u vétSiny
otazek tykajicich se znalosti epilepsie. Obé skupiny pfitom dosahuji pomérné vysokého skore.
Zda se, Ze ucitelé ceskych zakladnich §kol si véfi ve schopnosti vysvétlit vzniklou situaci 1épe
nez ve schopnosti rozpoznat zachvat, ato bez ohledu na to, zda s epilepsii maji néjakou
osobni zkuSenost.

Bylo zjisténo, ze v nékterych otazkach tykajicich se postoji k détem s epilepsii existuji
statisticky vyznamné rozdily mezi uciteli, ktefi maji néjakou zkuSenost s epilepsii,
a ostatnimi. UCcitelé, ktefi nemaji osobni zkuSenost s epilepsii, si Castéji mysli, Ze déti
s epilepsii maji problém zafadit se do skolniho kolektivu a jsou Castéji obé&ti Sikany. Stejné tak
jsou piresveédCeni 0 tom, Ze déti S epilepsii maji Casteji nez ostatni psychické problémy, maji
naruSenou seberealizaci a v&fi si méné nez ostatni déti. Tato zjist€éni mohou byt potencidlné
nebezpecna z toho divodu, Ze by U ucitelll bez osobni zkuSenosti S epilepsii mohlo vznikat
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sebenaplnujici proroctvi (Rosenthal & Jacobson, 1968). To by mohlo vést k posileni
predsudkt téchto uciteld vuci détem s epilepsii a ke vzniku stigmatu (MacLeod & Austin,
2003). Studie provedena v patnacti evropskych zemich piinesla zjisténi, ze ke stigmatizaci
dochazi u vice nez poloviny pacientii s epilepsii (Baker, Brooks, Buck &Jacoby, 2000).

Stigmatizaci je tfeba piechazet jiz na zakladnich Skolach, nebot’ se jedna o jeden
z vyznamnych faktorti ovliviiujicich kvalitu zivota epileptikii (Jacoby, 2000). V této
souvislosti se otevira prostor pro edukaci uciteld, kterda by byla cilen¢ zaméfena na
zaClenovani déti s epilepsii do Skolniho kolektivu a predchazeni jejich stigmatizaci. Naopak
mezi obéma studovanymi skupinami nebyly zaznamenéany statisticky vyznamné rozdily
Vv ndzorech na celkovou kvalitu Zivota a intelektové schopnosti déti S epilepsii. Zde je
pozitivni zjisténi, Ze mezi Ceskymi uciteli panuje pomérné silné piesvédceni 0 tom, ze deti
s epilepsii maji stejné intelektové schopnosti jako ostatni déti. Nepotvrzujeme tak vysledky
studie (Katzenstein, Fastenau, Dunn & Austin, 2007), z niz vyplyvalo, Ze né&ktefi ucitelé
intelektové schopnosti déti s epilepsii systematicky podcenuji.

Rozdily v postojich uciteld k tomu, zda déti s epilepsii maji navstévovat specidlni skolu, byly
statisticky vyznamné pouze pro pfipad, ze ma dité zachvat typu absence. U¢itelé bez osobnich
zkusenosti s epilepsii se v tomto pripad¢ Castéji priklanéli k zatazeni ditéte do specialni skoly.
Toto zjisténi lze vysvétlit tim, ze ucitelé bez osobnich zkuSenosti maji nizs$i znalosti
0 epilepsii, aproto utéto otazky casto volili odpovéd spiSe ne, zatimco ucitelé s osobni
zkuSenosti mnohem castéji odpoveédéli rozhodné ne. Zpisob bodovani odpovédi pak zpusobil,
ze prumér U prvni skupiny byl statisticky vyznamné vyssi nez U skupiny druhé. Domnivame
se tedy, Ze zjiStény rozdil u této otazky je dan predevSim niz§imi znalostmi a S tim souvisejici
nejistotou uciteld bez osobnich zkuSenosti s epilepsii. U ostatnich otazek tykajicich se toho,
zda déti s epilepsii maji navsStévovat specialni Skolu, nebyl zaznamenan statisticky vyznamny
rozdil mezi obéma skupinami. Toto zjisténi lze vysvétlit tim, ze praméry obou skupin byly
mnohem blize stfedu stupnice a nizs$i rozhodnost uciteltt bez osobni zkuSenosti s epilepsii se
tak nemohla pfi pouzité statistické metod€ vyraznéji projevit.

Statisticky vyznamné rozdily ve znalostech uciteld o epilepsii v zavislosti na oborové
specializaci byly zaznamenany pouze U otazky, zda by pifi vyucovéani dokazali ucitelé
rozpoznat probihajici zachvat typu absence. Nejlepsich vysledkd dosahovali uéitelé 1. stupné
zakladni Skoly oproti u€itelim humanitnich a pfirodovédnych predméti na 2. stupni zékladni
Skoly. Tento vysledek je zfejmé ovlivnén tim, Ze ucitelé na 1. stupni vyucuji zaky prakticky
na vSechny pfedméty. Jsou tedy v neustalém kontaktu se Zaky, diky ¢emuz si mohou dikladné
osvojit jejich pfirozené projevy chovani. V disledku toho si tito ucitelé vice véii v tom, ze by
dokazali rozpoznat probihajici zachvat typu absence. Ucitelé druhého stupné zékladni skoly,
at’ uZ humanitniho nebo ptirodovédného oboru, vyucuji ve ttidach pouze n€kolik hodin tydné
a zéky znaji vétSinou jen zbeézné. Jejich divéra v to, Ze by dokézali rozpoznat probihajici
zachvat typu absence, je tak pfirozené nizs§i. U zadné z dalSich otdzek tykajicich se znalosti
ucitelti 0 epilepsii nebyly zaznamendny statisticky vyznamné rozdily v zavislosti na oborové
specializaci. Zda se tedy, Ze az na schopnost rozpoznat zachvat typu absence, jez vyrazné
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zéavisi na mitfe zkuSenosti s konkrétnim ditétem, nema oborova specializace vliv na znalosti
ucitelt o epilepsii.

V oblasti postoju uciteld k détem s epilepsii v zavislosti na jejich oborové specializaci byl
zaznamenan statisticky vyznamny rozdil pouze U otazky tykajici se toho, zda by méli Zaci
s jakymkoliv druhem epilepsie navstévovat specialni skolu. O tom jsou castéji presvédceni
ucitelé 1. stupné ZS. Toto zjisténi se da vysvétlit tim, Ze v Seském Skolstvi odchazeji Zaci do
specialnich §kol nejéastéji pravé béhem 1. stupné ZS. Ugitelé paisobici na 1. stupni ZS tudiz
v nékterych piipadech mohou vnimat odchody do specialnich skol jako cosi bézného a maji
tendenci tam posilat zaky, ktefi se n¢jakym zptisobem odlisuji. Naopak statisticky vyznamné
rozdily nebyly zaznamenany U zddnych dalSich otdzek tohoto bloku. Zda se tedy, Ze oborova
specializace ucitelll Ceskych zakladnich $kol nema zasadni vliv na jejich postoje k détem
S epilepsii.

5.7 Zavér a uziti vysledki vyzkumu ve $kolské praxi

Nase studie ma urcitd omezeni. Patii k nim pomérné vysoky podil uciteld, ktefi odmitli
vyplnit dotaznik. Prestoze zdakladni charakteristiky souboru respondentl odpovidaji
v zékladnich parametrech primérnym charakteristikdm v souboru vSech ¢eskych uciteld, je
mozné, ze znalosti téchto ucitelt o epilepsii a jejich postoje k détem s epilepsii mohou byt
odlisné od téch, ktefi se Setfeni zhcastnili. Vysledky rovnéz mohou byt ovlivnény tim, ze
respondenti obdobnych vyzkumt maji tendenci pfeceniovat své znalosti 0 epilepsii (May,
Pfafflin, Coban & Schmitz, 2009). Bylo by tudiz vhodné realizovat vyzkum, ktery by pfimo
testoval skute¢né znalosti Ceskych ucitelti 0 této nemoci pomoci psychometricky oveéfeného
dotazniku, napf. prace téchto autori Bishop & Slevin (2004); Bishop & Boag (2006);
Wodrich et al., (2011) pracuji s psychometricky ovétenymi dotazniky.

| presto z nasi studie jednoznacné vyplyva, Ze pii edukaci ucitelli je tfeba vénovat zvySenou
pozornost tomu, zda maji osobni zkusenosti s epilepsii. V negativnim piipad¢ je poté nutné se
intenzivné zabyvat tim, jaké jsou jejich postoje k zacleniovani déti s epilepsii do Skolniho
kolektivu. Za ucelem zvySeni znalosti Ceskych ucitelt o epilepsii ave snaze o0 pozitivni
ovlivnéni jejich postojii k détem trpicim touto nemoci byla na zakladé vysledki tohoto Setieni
pfipravena informacni brozura, ktera shrnuje nékteré zakladni informace o0 epilepsii
Vv kontextu vzdelavani, jimiz by podle naseho nadzoru me¢l kazdy ucitel disponovat. Toto téma
by si nepochybné zaslouzila vétsi pozornost, naméty na mozny dalsi vyzkum v této oblasti
budeme diskutovat v zavére¢né 9. kapitole této prace.

77



5.8 Literatura

Alkhamra, H., Tannous, A., Hadidi, M., & Alkhateeb, J. (2012). Knowledge and attitudes
toward epilepsy among school teachers and counselors in Jordan. Epilepsy & Behavior, 24(4),
430-434.

Antonak, R. F. (1990). Psychometric analysis and validation of the Scale of Attitudes Toward
Persons with Epilepsy. Journal Of Epilepsy, 3(1), 11-16.

Antonak, R. F., & Livneh, H. (1995). Development, psychometric analysis, and validation of
an error-choice test to measure attitudes toward persons with epilepsy. Rehabilitation
Psychology, 40(1), 25-38.

Aydin, K., & Yildiz, H. (2007). Teachers' perceptions in central Turkey concerning epilepsy
and asthma and the short-term effect of a brief education on the perception of epilepsy.
Epilepsy & Behavior, 10(2), 286-290.

Babikar H. E., & Abbas I. M. (2011) Knowledge, practice and attitude toward epilepsy among
primary and secondary school teachers in south Gezira locality, Gezira state, Sudan. Journal
of family and community medicine, 18(1), 17.

Baker G. A., Brooks J., Buck D., & Jacoby A. (2000) The stigma of epilepsy: a European
perspective. Epilepsia, 41(1), 98-104.

Bannon M. J., Wildig C., & Jones P.W. (1992). Teachers’ perception of epilepsy. Archives
of Disease in Children, 67, 1467-1471.

Bekiroglu, N., Ozkan, R., Giirses, C., Arpaci, B., & Dervent, A. (2004). A study on awareness
and attitude of teachers on epilepsy in Istanbul. Seizure, 13(7), 517-522.

Birbeck, G. L., Chomba, E., Atadzhanov, M., Mbewe, E., & Haworth, A. (2006). Zambian
teachers: What do they know about epilepsy and how can we work with them to decrease
stigma?. Epilepsy & Behavior, 9(2), 275-280.

Bishop M., & Boag E. M. (2006). Teachers’ knowledge about epilepsy and attitudes toward
students with epilepsy: results of a national survey. Epilepsy & Behavior, 8 (2),397—405.

Bishop M., & Slevin B. (2004). Teachers' attitudes toward students with epilepsy: Results of
a survey of elementary and middle school teachers. Epilepsy & Behavior, 5 (3), 308-315.

Brabcova, D., Lovasova, V., Kohout, J., & Zarubova, J. (2012). Familiarity with and attitudes
towards epilepsy among teachers at Czech elementary schools—The effect of personal
experience and subspecialization. Seizure, 21(6), 461-465.

78



Dantas, F. G., Cariri, G. A., Cariri, G. A., & Ribeiro Filho, A. R. V. (2001). Knowledge and
attitudes toward epilepsy among primary, secondary and tertiary level teachers. Arquivos de
neuro-psiquiatria, 59(3B), 712-716.

Fernandes, P. T., Noronha, A. A., Aratjo, U., Cabral, P., Pataro, R., de Boer, H. M., & ... Li,
L. M. (2007). Teachers perception about epilepsy. Arquivos De Neuro-Psiquiatria, 65(1), 28—
34.

Fialova, 1. (2010). Analyza faktorii determinujicich edukaci a profesni orientaci jedincii se
zdravotnim postizenim.(pp. 94-117). Brno: Masarykova univerzita.

Jacoby A. (2002). Stigma, epilepsy, and quality of life. Epilepsy & Behavior. 3:10-20.

Kaleyias, J. J., Tzoufi, M. M., Kotsalis, C. C., Papavasiliou, A. A., & Diamantopoulos, N. N.
(2005). Knowledge and attitude of the Greek educational community toward epilepsy and the
epileptic student. Epilepsy & Behavior, 6(2), 179-186.

Kankirawatana P. (1999). Epilepsy awareness among school teachers in Thailand. Epilepsia,
40:497-501.

Katzenstein, J. M., Fastenau, P. S., Dunn, D. W., & Austin, J. K. (2007). Teachers’ ratings of
the academic performance of children with epilepsy. Epilepsy & Behavior, 10(3), 426-431.

Komarek V., & Smidova J. (2007). The psychosocial impact of epilepsy in Czech children:
what are causative factors of differences during ten years interval? Epileptic Disorders. 9(1),
2-8.

Lee, M. K., Lee, T. C., Ng, P. K., Hung, A. F., Au, A. L., & Wong, V. N. (2002).
Psychosocial well-being of carers of people with epilepsy in Hong Kong. Epilepsy &
Behavior, 3(2), 147-157.

MacLeod, J. S., & Austin, J. K. (2003). Stigma in the lives of adolescents with epilepsy:
A review of the literature. Epilepsy & Behavior, 4(2), 112-117.

Madsen L. P. (1996). Danish primary school teachers knowledge about epilepsy in children.
Ugeskrift Laeger, 158, 1977-80.

May, T. W., Pfifflin, M. M., Coban, 1. 1., & Schmitz, B. B. (2009). Frauen mit Epilepsie:

Befiirchtungen, Wissen, Beratungsbedarf. Ergebnisse einer Querschnittstudie bei Patientinnen
in ambulanter Behandlung. Der Nervenarzt, 80(2), 174-183.

79



Mecarelli, O., Capovilla, G., Romeo, A., Rubboli, G., Tinuper, P., & Beghi, E. (2011).
Knowledge and attitudes toward epilepsy among primary and secondary schoolteachers in
Italy. Epilepsy & Behavior, 22(2), 285-292.

Mielke, J. J., Adamolekun, B. B., Ball, D. D., & Mundanda, T. T. (1997). Knowledge and
attitudes of teachers towards epilepsy in Zimbabwe. Acta Neurologica Scandinavica, 96(3),
133-137.

Novotna, I. 1., & Rektor, 1. I. (2002). The trend in public attitudes in the Czech Republic
towards persons with epilepsy. European Journal Of Neurology, 9(5), 535-540.

Ojinnaka, N. C. (2002). Teachers' perception of epilepsy in Nigeria: A community-based
study. Seizure, 11(6), 386-391.

Prpic, 1. 1., Korotaj, Z. Z., Vlasic-Cicvaric, I. 1., Paucic-Kirincic, E. E., Valerjev, A. A,, &
Tomac, V. V. (2003). Teachers’ opinions about capabilities and behavior of children with

epilepsy. Epilepsy & Behavior, 4(2), 142.

Rosenthal, R., & Jacobson, L. (1968). Pygmalion in the classroom: Teacher expectation and
pupils' intellectual development. New York, NY US: Holt, Rinehart & Winston.

Sasin, J. (1975). Socializace déti s epilepsii. SPN.

Shehata G.A., & Mahran D.G. (2010). Knowledge, attitude and practice with respect to
epilepsy among school teachers in Assiut city, Egypt. Epilepsy Research. 92 (2-3),191-200.

Thacker, A. K., Verma, A. M., Ji, R., Thacker, P., & Mishra, P. (2008). Knowledge awareness
and attitude about epilepsy among schoolteachers in India. Seizure, 17(8), 684—690.

Wodrich, D. L., Jarrar, R., Buchhalter, J., Levy, R., & Gay, C. (2011). Knowledge about

epilepsy and confidence in instructing students with epilepsy: Teachers’ responses to a new
scale. Epilepsy & Behavior, 20(2), 360-365.

80



6 VIiv riznych intervenci na zlepSovani znalosti 0 epilepsii a redukci
stigmatu souvisejiciho s epilepsii u déti mladsiho §kolniho véku °

6.1 Soucasny stav FeSené problematiky

Epilepsie stale zlstava jednim z nejvice socialné diskriminujicich onemocnéni. | pfes urcité
zlepseni V této oblasti je stale aktudlni neznalost zakladnich véci tykajicich se této nemoci
astim souvisejici existence stigmatu (Baumann, Wilson & Wiese, 1995; Austin, 2001).
Epilepsie je tedy chorobou, ke které se vaze stigma. ,,Stigma neni skutecnou vlastnosti
cloveka, ale je mu pfisouzeno V ramci postojil typickych pro danou spolecnost™ (Vagnerova,
2004, s. 20). Stigma je daleko nicivéjsi nez nemoc samotna. Prestoze je ale dulezitym
faktorem v zivoté dospivajicich s epilepsii, nebylo disledné studovano a pochopeno. Stigma
je slozity pojem na to, aby bylo zkouméano, protoze zahrnuje osobni postoje a presvédcenti,
urcité Casti tajemstvi, stejné jako vlivy socialniho prostfedi (Austin, MacLeod, Dunn, Shen &
Perkins, 2004).

Socidlni postoje vic¢i détem s epilepsii astim souvisejici stigmatizace jsou casto
evropskych zemich piinasi zjisténi, Ze pocit stigmatizace se vyskytuje u 51 % déti s epilepsii
(Baker, Brooks, Buck & Jacoby, 2000).

Nektefi autofi se priklanéji k ndzoru, ze stigma je vice spojené se socialnim ucenim
a samotnou diagnozou epilepsie nez s frekvenci a zavaznosti zachvati (Morrell, 2002; Baker
at al., 2000). Socialni uceni probiha v situacich vzajemného styku mezi lidmi, je zakladni
hybnou silou socializace ditéte. Diky socidlnimu uceni osobnost nabyva schopnost vychazet
s lidmi, zacleniovat se mezi n¢, zvladat své socidlni role, uplatiiovat se, spolupracovat (Helus,
2004). Mnohé studie poukazuji na to, Ze sniZeni socialniho stigmatu mize vyznamné pomoci
ke zlepSeni kvality zivota déti aadolescentd trpicich epilepsii (Hirfanoglu et al., 2009;
MacLeod & Austin, 2003; Austin, Shafer & Deering, 2002; Link & Phelan, 2001). Rovnéz
prace dalsich autord (Jacoby, Gorry, Gamble & Baker, 2004; Baker, Jacoby, Buck, Stalgis &
Monet, 1997; Suurmeijer, Reuvekamp & Aldenkamp, 2001) rozebiraji vliv stigmatu na
snizovani kvality zivota déti, které trpi epilepsii.

Stigma muize zpisobit snizend ocekavani rodict a uciteld v oblasti studijnich vysledka ditéte,
coz muze mit negativni dopad na sebevédomi ditéte a jeho motivaci k u¢eni (Williams, 2003;
Cornaggia, Beghi, M., Provenzi & Beghi, E., 2006). Ke snizovani stigmatu tak mohou
piispivat rizné edukacni programy zameétujici se na zlepSeni znalosti tykajicich se epilepsie.
Nekteré studie poukazuji na to, Ze vysoka tiroven znalosti 0 epilepsii ptimo koreluje S nizkou

% Zkréacena verze této studie byla publikovana formou védeckého ¢lanku. Brabcova, D., Lovasova, V., Kohout,
J., Zarubova, J., & Komarek, V. (2012). Improving the knowledge of epilepsy and reducing epilepsy-related
stigma among children using educational video and educational drama - A comparison of the effectiveness of
both interventions. Seizure, 22, 179-184.
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urovni stigmatu (Jacoby et al., 2004; Caixeta, Fernandes, Bell, Sander & Li, 2007; Rose,
Peace & McBride, 1955).

Mezi ucinné cesty, jak snizovat stigma U riznych nemoci, patii vyuziti edukacniho filmu.
Tato technika byla Gspésné vyzkousena napiiklad u schizofrenie (Stuart, 2006; Chan, Mak &
Law, 2009) ¢i uduSevnich poruch (Yamaguchi, Mino & Uddin, 2011; Tolomiczenko,
Goering & Durbin, 2001). V oblasti epilepsie byl takovyto typ filmu s aspéchem vyuzit jako
edukacni prostfedek prispivajici ke zvySovani znalosti vysokoskolskych studentli psychologie
a ke snizovani stigmatu spojené¢ho s epilepsii v této cilové skupiné (Roberts & Farhana,
2010). Bylo zjisténo, ze je zpravidla tézsi docilit zmény postoji k pacientim trpicim epilepsii
nez zvyseni znalosti 0 této nemoci (Canger & Cornagsia, 1985; Hill & MacKenzie, 2002;
Bozkaya et al., 2010).

ZlepSeni postoji bylo dosazeno naptiklad ve studii z roku 1955, kde byl G¢astnikiim promitan
film vysvétlujici podstatu epilepsie a vliv socidlniho prostfedi na kvalitu Zivota lidi
trpicich touto nemoci (Rose et al., 1955). V oblasti vychovy ke zdravi byla vénovana
pozornost rovnéz vyuziti edukacniho dramatu jako prosttedku slouziciho ke zvySeni zdjmu
zaku ve véku 13 — 16 let o tuto problematiku (Robinson & Meyer, 2012). V roce 2006 byl
V Mongolsku realizovan vzdélavaci workshop 0 epilepsii, jehoZz soucasti bylo i uziti
edukacniho dramatu a filmu (Tovuudorj, 2007). Drama jakozto edukacni prvek vhodny pro
déti skolniho veéku a mladez bylo vyuzito také v ramci edukace o HIV a AIDS v Ugandé
(Mitchell, Nakamanya, Kamali & Whitworth, 2001). V Ceské republice bohuzel uvedené

vvvvvv

problematice nebyla v minulosti vénovana systematictéjs$i pozornost.

6.2 Motivace a cile vyzkumu

Déti ve véku 7 — 12 let jsou oznacovany jako idedlni cilova skupina pro epilepticky
vzdélavaci program. V tomto veéku se totiz déti u¢i logicky pfemyslet 0 déni kolem sebe
a uvédomuji si perspektivy jinych lidi (Maier, Erikson, Piaget & Sears, 1969). Na zakladé této
skutecnosti a vysledk dosazenych ve vyse citovanych studiich jsme se v této praci zabyvali
srovnanim efektivnosti edukacniho kreslené¢ho filmu a interaktivniho dramatu pfi zvySovani
urovné znalosti déti ve véku 9 — 11 let o epilepsii aredukci stigmatu spojeného s touto
nemoci.

6.3 Metodologie vyzkumu
6.3.1 Popis dotazniku a sbéru dat

Dotaznik™ (viz piiloha 6a) byl vzhledem k nizkému v&ku respondenti zamémg zvolen tak,
aby obsahoval malé mnozstvi otazek. Cilem bylo, aby zdlouhavé vypliovani dotazniku

¥ Dotaznik je pro lepsi piehlednost zimémé oznaden &islem kapitoly. Vzhledem k tomu, Ze jsou v nasledujicich
tabulkach uvedeny pouze ¢isla otazek, povazujeme za nutnost piilozit dotaznik na konci této kapitoly.
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nezastinilo zaZitek ze zhlédnutého edukaéniho filmu ¢i interaktivniho dramatu. Sedm otazek
v dotazniku se pro tyto Gcely jevi jako optimalni (Miller, 1956). Otazky 1 —3 a 6 — 7 se tykaly
nejzasadnéjSich znalosti tykajicich se epilepsie, otdzky 4 — 5 poté postoji k détem trpicim
touto nemoci. U kazdé z otazek byly pro jednoduchost uvedeny 3 moznosti, z nichz praveé
jedna byla spravna (v piipadé otazek tykajicich se znalosti 0 epilepsii) ¢i vyhovujici
Z hlediska pozadavku na snizeni stigmatu spojeného s epilepsii (v piipadé otazek tykajicich se
postoju k epilepsii). Kompletni znéni dotazniku uvadime na konci této studie.

Samotnému testovani déti predchazel nejprve pohovor s fediteli zakladnich Skol, ktefi
souhlasili s realizaci vyzkumu. Se zapojenim déti do vyzkumu museli pisemn¢ souhlasit jejich
rodi¢e. Samotny vyzkum byl realizovan ve spolupraci s tfidnimi uciteli, ktefi byli seznameni
s pravidly pro testovani déti.

Prvni skupina respondentd (n; = 762) zhlédla edukacni kresleny film a nasledné vyplnila
dotaznik tykajici se zakladnich znalosti 0 epilepsii. Druha skupina (n, = 400) vyplnila tento
dotaznik po zapojeni se do edukac¢niho dramatu (Zarubova & Komarek, 2004). Ob¢ skupiny
vyplnily stejny dotaznik po 6 mésicich v ramci retestu. Uvedeny dotaznik vyplnila rovnéz
kontrolni skupina (nz = 180), U niz nebyla realizovana zadna intervence.

6.3.2 Edukacni video

Plvodni verze zhruba dvacetiminutového kresleného filmu byla pod nazvem Turen der Gik
i Fisk (Dobrodruzstvi na rybach) vyrobena ve studiu Filmoforsyningen za podpory
spole¢nosti GlaxoWellcome v Dansku. Kresleny film byl nasledné pielozen do dalsich jazyka
a vyuzivan V Norsku, Svédsku, Finsku, na Islandu av Australii. Autorska prava byla
poskytnuta také v Ceské republice puisobici pracovni skuping, pozdgji Ob&anskému sdruZeni
EpiStop.

Ustiednim tématem filmu je piibéh, v némz se déti vydaji na ¢lunu na ryby, pfi¢emz béhem
toho dojde k epileptickému zachvatu. Film pfiblizuje détem tfi rizné typy epileptickych
zachvatl, konkrétn¢ zachvaty s kiecemi, absence a fokalni zachvaty. Jsou v ném rovnéz
uvedeny zékladni informace tykajici se prvni pomoci pii epileptickém zachvatu ¢i 1écby
epilepsie. Hlavné je vSak zdiiraznéna skuteCnost, Ze déti s epilepsii mohou prozivat radost
stejné jako jejich vrstevnici netrpici touto nemoci. Film obsahuje fadu animovanych obrazk,
jez jsou blizké détské psychice.

6.3.3 Edukaéni drama

Eduka¢ni drama bylo realizovano pracovni skupinou EpiStop, kterda spolupracovala s 18
vysokoskolsky vzdélanymi a specidlné proskolenymi uciteli dramatické vychovy, jez drama
realizovali na $kolach v rtiznych méstech Ceské republiky. Podrobnéji realizaci dramatu
popisuje Dolezal (2008, s. 257-259). Ptislusné edukacni drama bylo realizovano tak, aby se
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do ng&j déti mohly v maximalni moZné mife zapojit. Ustfednim tématem se stal, ve snaze
0 zachovani podobného forméatu jako u edukacniho videa, ptibéh s ndzvem Dobrodruzstvi na
ostrové. Ten ucitel v prvni ¢asti vypravel détem, které kolem néj sed€ly v krouzku. Piibéh byl
koncipovan tak, ze se skupinka déti vypravila na ¢lunu na ostrov uprostied rybnika. Zde doslo
k epileptickému zachvatu jednoho z déti. StéZejni soucasti lekce bylo to, Ze si déti piehravaly
piibéh na ostrove, vcetné piedvadéni projeva stejnych typu epileptickych zachvati jako
v ptipad¢ edukacniho filmu. Nésledovala diskuze, pii které si déti sd€lovaly svoje pocity.
Soucasti diskuze bylo také podrobné feseni otdzky, co se na ostrové vlastné stalo. Déti si
mohly v ramci hry pozvat néjakého odbornika (lékaie), ktery jim odpovéd¢€l na jejich otazky
tykajici se epilepsie a jejich zdravotnich a socialnich aspektu.

6.3.4 Popis vyzkumného vzorku

Zakladni charakteristiky souboru respondentii jsou patrné ztabulky 6.3.4.1. Vsechny 3
skupiny respondentd, s nimiz bylo ve vyzkumu pracovano, jsou srovnatelné z hlediska véku
i pohlavi. Vyzkum probihal ve ¢tvrtych a patych tiidach zakladnich $kol, coz odpovida véku
9 — 11 let. Respondenti netrpéli epilepsii, v minulosti neabsolvovali zadné¢ Skoleni vénované
problematice epilepsie aneméli ve tiidé spoluzdka s touto nemoci. Piipadné individualni
rozdily ve znalostech 0 této nemoci nebyly systematicky zkoumény, vzhledem k vysokému
poctu respondentd v jednotlivych skupinach vsak mizeme predpokladat, Ze i v tomto kritériu
byly vSechny 3 skupiny srovnatelné. Retest byl u skupin 1 a 2 proveden zhruba 6 mésict po
zhlédnuti eduka¢niho kresleného filmu nebo eduka¢niho dramatu. Zucastnilo se jej u obou
skupin zhruba 90 % jejich cClent, ostatni byli v dobé konani retestu nepfitomni napiiklad
z divodu nemoci. Jejich nepfitomnost v$ak neovlivnila zakladni charakteristiky skupin.

Tabulka 6.3.4.1 Zakladni charakteristiky souboru respondentii

Charakteristika Skupina 1 — kresleny | Skupina 2 — drama Skupina 3 — kontrolni
film
Pocet respondentt 762 400 180
Pohlavi
Muz 404 (53%) 201 (50,2%) 96 (53,3%)
Zena 358 (47%) 199 (49,8%) 84 (46,7%)
Navitévovany roénik ZS
4. (veék 9-10 let) 387 (50,8%) 208 (52%) 96 (53,3%)
5. (veék 10-11 let) | 375 (49,2%) 192 (48%) 84 (46,7%)

6.3.5 Statisticka analyza

Ziskana data byla zpracovana v programu Microsoft Office Excel 2007. Vysledky byly
vyhodnocovéany polozku po polozce. U kazdé ze sedmi otdzek bylo nejprve uréeno procento
respondentl, kteti odpovédeli spravné. Statisticky byla u jednotlivych otazek zjistovana
shoda podilu spravnych odpovédi mezi jednotlivymi dvojicemi skupin. V piipadée skupin 1 a 2

84




byla rovnéz zjistovana shoda podili mezi ptivodnim testovanim a retestem provedenym po
6 mésicich. Ve vsSech ptipadech byl proveden dvouvybérovy t-test pro shodu populac¢nich
pravdépodobnosti. Vysledek byl udan pomoci P-hodnoty testu. Jako statisticky signifikantni
jsou uvazovany rozdily s P < 0,05.

6.4 Zakladni vysledky

6.4.1 Vliv edukaéniho videa

V tabulce 6.4.1.1 jsou uvedeny zékladni vysledky tykajici se vlivu kresleného filmu na
znalosti o epilepsii a redukci stigmatu spojeného s epilepsii. Je zjevné, Ze skupina 1, ktera jej
zhlédla, dosahovala i pfi retestu provedeném S odstupem 6 mésici U vétSiny otazek statisticky
signifikantné vétsitho procenta spravnych odpovédi (P < 0,001) nez kontrolni skupina 3.
Vyjimkou je pouze otdzka 1, Uniz nebyl zaznamenan signifikantni rozdil mezi obéma
testovanymi skupinami.

Pokud se budeme zabyvat srovnanim vysledku ziskanych u skupiny 1 bezprostiedné po
zhlédnuti filmu a vysledkl ziskanych s odstupem 6 mésict pii retestu, je videt, Ze U otdzek 1,
3, 6 a7 doslo ke statisticky signifikantnimu sniZeni procenta spravnych odpovédi. Naopak
u otazky 4 se procento spravnych odpovédi statisticky signifikantné zvysilo (ze 78,9% na
83,5%, P = 0,025). U otazek 2 a5 poté nebyl zaznamenan statisticky signifikantni rozdil
Vv procentech spravnych odpovédi ziskanych pii piivodnim testovani a pii retestu.

Tabulka 6.4.1.1 Vliv edukac¢niho filmu na znalosti o epilepsii aredukci stigmatu
spojeného s epilepsii

Procento spravnych odpovédi (%) P — hodnota testu
Cislo otazky . skupina 1 skupina 3 skupina 1 skuplr_la 1+
skupina 1 (retest) (kontrolni) (rete_st) + skupina 1

skupina 3 (retest)
1 99,1 97,5 95,0 0,146 0,027
2 95,8 95,4 83,9 <0,001 0,705
3 93,7 88,6 15,0 <0,001 0,001
4 78,9 83,5 58,9 <0,001 0,025
5 92,3 94,5 75,0 <0,001 0,095
6 98,7 97,1 87,8 <0,001 0,039
7 91,7 86,8 83,3 <0,001 0,003

6.4.2 Vliv edukaéniho dramatu

V tabulce 6.4.2.1 jsou uvedeny zakladni vysledky tykajici se vlivu dramatu na znalosti
0 epilepsii a redukci stigmatu spojeného s ni. U otazek 2, 3, 4 a 5 dosahovala skupina 2, ktera
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se Ucastnila dramatu, i pfi retestu provedeném s odstupem 6 mésica statisticky signifikantné
vétsiho procenta spravnych odpovédi (P < 0,001) nez kontrolni skupina 3. Naopak u otazek 1,
6 a7 nebyl zaznamenan statisticky signifikantni rozdil v procentech spravnych odpovédi
ziskanych pfi piivodnim testovani a pfi retestu.

Z hlediska srovnani vysledku ziskanych u skupiny 2 bezprostfedné po zapojeni se do dramatu
a vysledkt ziskanych s odstupem 6 mésicu pfi retestu byl zaznamenan statisticky signifikantni
rozdil v procentu spravnych odpovédi U otazek 1, 2, 3 a 6. Ve vSech téchto ptipadech doslo
pii retestu ke snizeni procenta spravnych odpovédi. Naopak uotazek 4, 5 a7 nebyl
zaznamenan statisticky vyznamny rozdil Vv procentech spravnych odpovédi ziskanych pfi
puvodnim testovani a pfi retestu.

Tabulka 6.4.2.1 Vliv edukacniho dramatu na znalosti 0 epilepsii a redukci stigmatu
spojeného s epilepsii

Procento spravnych odpovédi (%) P — hodnota testu
Cislo otazky . skupina 2 skupina 3 skupina 2 skuplr_1a 2%
skupina 2 (retest) (kontrolni) (rete_st) + skupina 2

skupina 3 (retest)
1 98,5 96,3 95,0 0,508 0,047
2 97,5 93,3 83,9 0,002 0,004
3 88,8 82,0 15,0 <0,001 0,007
4 80,3 81,0 58,9 <0,001 0,788
5 91,5 91,5 75,0 <0,001 1,000
6 95,5 92,0 87,8 0,133 0,001
7 84,3 82,0 83,3 0,694 0,396

6.4.3 Srovnani obou uzitych intervenci

Tabulka 6.4.3.1 ukazuje srovnani vlivu obou uzitych intervenci (filmu a dramatu) na pocet
spravnych odpovédi U jednotlivych otazek z dotazniku. Srovnani je provedeno jednak
z hlediska testovani provedeného bezprostiedné po zhlédnuti filmu ¢i zapojeni se do dramatu,
jednak z hlediska nasledného retestu. Je patrné, ze u otazek 3, 6 a7 byl jak u ptivodniho
testovani, tak i U retestu zaznamenan statisticky signifikantni rozdil v procentech spravnych
odpovédi mezi obéma uzitymi intervencemi. Ve vSech téchto piipadech pfitom byla dosazena
veétsi procenta spravnych odpoveédi u skupiny, ktera zhlédla film, nez u skupiny, jez byla
zapojena do dramatu. Naopak u otazek 1, 2, 5 a 6 nebyl zaznamenan statisticky signifikantni
rozdil v procentech spravnych odpovédi mezi obéma skupinami, ato ani pii pivodnim
testovani ani pii retestu.
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Tabulka 6.4.3.1 Srovnani vlivu edukaéniho filmu a edukaéniho dramatu na znalosti
0 epilepsii a redukci stigmatu spojeného s epilepsii

Procento spravnych odpovédi (%) P-hodnota testu
. . skupina 1
o(t:;lkoy skupinal | skupina?2 skupinal - skupina 2 iksulftjg?ni (retest) +
(retest) (retest) 5 skupina 2
(retest)
1 99,1 98,5 97,5 96,3 0,406 0,254
2 95,8 97,5 95,4 93,3 0,112 0,155
3 93,7 88,8 88,6 82,0 0,006 0,004
4 78,9 80,3 83,5 81,0 0,579 0,299
5 92,3 91,5 94,5 91,5 0,656 0,074
6 98,7 95,5 97,1 92,0 0,004 0,001
7 91,7 84,3 86,8 82,0 <0,001 0,041

6.5 Diskuze vysledki

Nase studie byla zaméfena na srovnani u¢innosti edukaéniho kreslené¢ho filmu a edukacniho
dramatu pfi zvySovani znalosti 0 epilepsii aredukci stigmatu spojeného s touto nemoci
Vv cilové skupiné€ déti ve véku 9 — 11 let. Vysledky ukazuji, Ze obé uzité techniky vedly v této
skupiné k signifikantnimu zlepSeni jak v oblasti nejzékladnéjSich znalosti tykajicich se
epilepsie, tak iv oblasti postoji k détem trpicim touto nemoci. Retest provedeny po 6
meésicich navic prokazal, ze zmény docilené uvedenymi intervencemi nejsou pouze
kratkodobé.

Ukazuje se, ze skupina déti, jez vidé€ly kresleny film, dosahuje i po 6 mésicich u vétSiny
otazek vyrazné lepSich vysledkli nez déti z kontrolni skupiny, které film nevidély (tabulka
6.4.1.1). Dulezité je, ze tento rozdil se tyka i otazek 4 a 5 zaméfenych na postoje respondentti
k détem trpicim epilepsii. Zajimavé je, ze U otazky 4 bylo v retestu zaznamenano dokonce
zvySeni podilu pozitivnich odpovédi ve srovnani s vysledky ziskanymi bezprostiedné po
zhlédnuti filmu (narust z 78,9 % na 83,5 %). Tento ptekvapivy vysledek lze vysvétlit tim, ze
déti na zpracovani velmi sugestivniho filmu pottebovaly delsi ¢as, jeho pozitivni ucinky se
tudiz pln¢€ projevily az po urcité¢ dobé. U otazek dotykajicich se znalosti déti 0 epilepsii doslo
béhem 6 mésicii vétsinou k statisticky vyznamnému, avSak pomérné malému, poklesu urovné
znalosti. To je vsouladu s Ebbinghausovou kfivkou zapominani (Erdelyi, 2010). Jako
podstatné se jevi, ze ipo 6 mésicich déti, unichz byla provedena intervence pomoci
kresleného filmu, pfevySuji svymi znalostmi vrstevniky z kontrolni skupiny.

RovnéZz edukaéni drama vedlo i pfi retestu provedeném s odstupem 6 mésici ke zvétSeni
podilu spravnych odpovédi ve srovnani s kontrolni skupinou (tabulka 6.4.2.1). |vtomto
piipadé se zlepSeni tykalo rovnéz otazek 4 a 5 zamétenych na postoje respondentii. Na rozdil
od kreslené¢ho filmu zde vSak jiz neni patrné dal$i zvySeni podilu pozitivnich odpovédi
Vv retestu u otazky 4. Zda se tedy, ze détska psychika dokazala drama na rozdil od filmu
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zpracovat okamzité, coz muze souviset s tim, Ze edukacni drama nebylo tak sugestivni jako
video. U otazek tykajicich se znalosti byl v souladu s ocekavanim pfi retestu zaznamenan
urcity pokles souvisejici s kiivkou zapominani, v porovnani s kontrolni skupinou jsou vSak
I zde dosazeny lepsi vysledky.

Pii srovnani ucinnosti dramatu afilmu (tabulka 6.4.3.1) je patrné, Ze ufilmu byly
bezprostiedné po intervenci i u retestu dosazeny V né€kterych otazkach tykajicich se znalosti
(konkrétné otazky 3, 6 a7) statisticky signifikantn¢ lepsi vysledky nez u dramatu. Zda se
tedy, ze kresleny film dokéze ve srovnani s dramatem efektivnéji zvysit Groven znalosti
0 epilepsii. To mlze souviset s tim, ze kresleny film je détmi chdpan jednoznacnéji nez
edukacéni drama, které mize byt s vétsi pravdépodobnosti nespravné pochopeno a je rovnéz na
rozdil od kresleného filmu zavislé na tom, jakym konkrétnim zplisobem je ptredvedeno.
V oblasti postoju (otazky 4 a 5) nebyl mezi obéma intervencemi nalezen signifikantni rozdil.
Zdéa se tedy, ze ob¢ intervence dokazi odliSnymi cestami vyvolat srovnatelnou pozitivni
zménu postoji, kterd je stdld v Case. Vyhodou dramatu zde muize byt (v piipade
presvédcivého predvedeni) vetsi prozitek a intenzivnéjsi pisobeni na emoce. Prokézalo se , Ze
pravé urCitd mira emocionalniho zapojeni ucastnikii béhem intervence zvySuje nadé€ji na
zménu jejich postoji (Cumming E & Cumming J, 1957). Drama vSak zaroven klade vysoké
naroky na kvalitu realizace, coz mize predstavovat z hlediska jeho masivnéj$iho pouziti
ur¢itou nevyhodu.

Béhem diskuze 0 vyuzitelnosti eduka¢niho filmu ¢i dramatu pii snizovani stigmatu spojené¢ho
S epilepsii je rovnéz nutné zvaZovat otdzku, zda intervence nemuze navodit ve zdravych
détech nemistnou zvédavost, kterd by mohla vrstevnika s epilepsii zbytecné vycletiovat ¢i
poniZovat. Na toto redlné nebezpeci bylo pamatovano a ob¢ intervence jsou pfipraveny tak,
aby co nejvice zdiraznily, ze i dité s epilepsii proziva v zasadé¢ stejné radosti a starosti jako
kterykoliv jeho vrstevnik a neni divod jej kvili této nemoci vnimat néjak odlisné. Predevsim
pii realizaci dramatu je vSak nutné na uvedené riziko davat pozor a vyhnout se napiiklad
zbytecnému piehravani a prehanéni pii predvadéni epileptického zachvatu apod.

6.6 Zavér a uziti vysledki vyzkumu ve $kolské praxi

V této studii bylo ukazano, ze edukacni film i edukaéni drama piedstavuji vhodnou formu
vzdelavacich programt pfispivajicich ke zvySovani znalosti 0 epilepsii a redukci stigmatu
souvisejiciho s touto nemoci v cilové skupiné déti ve veéku 9 — 11 let. Pomoci obou technik
dochazi ke zvySovani Grovné znalosti, pozitivn€ se méni rovnéz postoje respondentli k détem
trpicim epilepsii, coz je obecné narocné€jsi. Tyto pozitivni zmény se navic vyrazné projevuji
i s delsim ¢asovym odstupem, jak bylo ukdzano pomoci retestu. K dal§imu zlepSeni by mohla
napomoci kombinace jedné z popisovanych intervenci s naslednou diskuzi s nékym, kdo trpi
epilepsii. Tato technika umoznujici pfimy kontakt s nemocnym byla vyuZzita s uspéchem
napiiklad ve studii vénované snizovani stigmatu U dusevné nemocnych (Yamaguchi, Mino &
uddin, 2011). Rovnéz by bylo vhodné zjistit, jaka je ucinnost téchto technik ve srovnani
s tim, kdyz je détem pouze pfed¢itan text obsahujici v podstaté stejné informace, jezZ byly
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piedavany prostiednictvim edukacniho filmu a eduka¢niho dramatu. Touto problematikou se
Vv soucasné dob¢ zabyvame a vysledky budou publikovéany v dalsi studii.

Nase studie ma uréitd omezeni. K nim patii to, ze dotaznik nebyl validizovan a nebyla
zkoumana jeho vnitini konzistence, faktorova struktura ¢i test-retest reliabilita. Efektivita
edukacniho dramatu je navic na rozdil od eduka¢niho filmu zavisla na tom, kdo konkrétné jej
realizuje. Prestoze ve vSech ptipadech piedvadéli edukacni drama kvalifikovani a specialné
proskoleni ucitelé dramatické vychovy, je pravdépodobné, ze zpusob provedeni a nasledné
i efektivita této intervence se mohly do ur€ité miry lisit. Z hlediska budouciho vyzkumu v této
oblasti by proto bylo vhodné se zaméfit na to, jakym zpusobem je efektivita edukacniho
dramatu zavisla na zpiisobu jeho realizace.
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Piiloha 6a Otazky dotazniku Kk eduka¢nim intervencim 0 epilepsii pro déti mladsiho
Skolniho véku

1. Jak poznas, Ze ma nékdo epilepsii?
- Ma teploty
- Ma zachvaty
- Ma vyrazku
2. Jak to vypada, kdyZ ma nékdo epilepticky zachvat?
- Rozplace se
- Zuii a kfici
- Ruzné — ¢loveék upadne a nevi 0 sob¢, zakoukd se, nebo se mu tiese ruka nebo
noha
3. Co udélas, kdyz tviij kamarad dostane zachvat?
- Oto¢is ho na bok
- DA4S mu napit
- Povis to kamaradce a zavolas pomoc
4. Co si mysliS 0 détech, které maji epilepsii?
- Myslim, Ze jsou skoro stejni jako ostatni, klidné s nimi budu kamaradit
- Mam strach z toho, ze dostanou zachvat
- Nic zvlastniho, ale rad&ji se jim vyhnu
5. MysliS si, Ze déti s epilepsii jsou
- Chytfejsi nez ostatni
- Hloupéjsi nez ostatni
- Asi stejné chytré jako ostatni
6. Co musi délat déti, které maji epilepsii?
- Brat pravidelné 1éky
- Lezet v posteli i ptes den
- Drzet dietu
7. Co si myslis, Ze by se zménilo, kdybys dostal/a epilepsii?
- Vidbec nic
- Musel/a bych brat 1éky a spoustu véci bych nesmél/a
- Nesmél/a bych chodit do Skol
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7 Zjistovani kvality Zivota U déti trpicich epilepsii

Hlavnim cilem této kapitoly je piedstavit vysledky vlibec prvni standardizace Ceské verze
nastroje umoznujiciho zjistovat kvalitu zivota déti a dospivajicich s epilepsii. Nejprve vsak
musime uvést ruzné definice pojmu ,, kvalita Zivota“ a to jednak obecné, jednak je tfeba toto
téma fesit specificky ve vztahu k epilepsii. Rovnéz je tfeba se alesponn v kratkosti zminit
o faktorech, které kvalitu zivota lidi, apredevSim déti, s epilepsii ovliviiuji. To bude
provedeno v podkapitole 7.1. Podkapitola 7.2. bude vénovana riznym V zahrani¢i vyvinutym
a ovéfenym nastrojiim umoziujicim odpovidajicim zptisobem métit kvalitu zivota u déti
a dospivajicich s epilepsii. Budou zde piredstaveny nejvyznamnéjsi metody a stru¢né
diskutovana jejich pozitiva anegativa. V navazujici podkapitole 7.3. bude nasledné
zduvodnén vybér dotazniku uréeného ke standardizaci v ¢eskych pomérech abudou zde
uvedeny Gvodni pozndmky tykajici se této standardizace. Metodologie pouzitd béhem procesu
standardizace spolecné s charakterizaci vyzkumného vzorku bude nasledné uvedena
v podkapitole 7.4. Nasledujici podkapitola 7.5. poté bude obsahovat kompletni vysledky
standardizace vcetn¢ shrnuti vSech potfebnych psychometrickych charakteristik dotazniku
a srovnani se zjisténimi z originalni verze dotazniku, pfipadné standardizaci z jinych zemi.
Nejvyznamnéj$i vysledky budou struéné shrnuty v zévéreéné podkapitole 7.6., kde bude
rovnéz diskutovdna otazka vyuzitelnosti daného standardizovaného néstroje v dalSich
vyzkumech i v klinické praxi.

7.1 Kovalita zivota u epileptiki a faktory, které ji ovliviiuji
7.1.1 Pojem kvalita Zivota obecné

,,PI1 praci s kvalitou Zivota si musime uvédomit, Ze neni totoznd s terminy ,,stav zdravi®,
»Zlvotni spokojenost®, ,,psychicky stav* nebo ,,0sobni pohoda®. Vidime, ze obecné je kvalita
zivota prozitkem, zazitkovym vztahem, reflexi nad vlastni existenci* (Rehulkova & Rehulka,
2008, s. 17).

Prvni vyskyt pojmu kvality zivota (quality of life, QOL) se datuje do 20. let 20. stoleti.
Problémy s pojetim tohoto terminu a s jeho definovanim blize fesi prace prof. MareSe (2006,
S. 11-27), ktera se ptiklani k tomu, Ze snad ani neni mozné vytvofeni univerzalni definice
kvality zivota, kterd by se dala pouzit v riznych oblastech.

Kvalita zivota, jenz je aplikovana na oblast medicinskych obori a zdravotnictvi, ma své
specifické oznaceni a to Health — related quality of life, HRQOL, ¢ili kvalita zivota souvisejici
se zdravim. Existuje velké mnozstvi definic, které se snazi 0 vymezeni oblasti specifickych
pro oblasti kvality Zivota souvisejicich se zdravotnim stavem. Touto problematikou se blize
zabyva ptehledova studie prof. Marese (2006, s. 29-37), ktera blize predstavuje celkem
jedenact rozdilnych definic kvality Zivota souvisejicich se zdravim déti.
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Ta je Casto vyjadiena jako vnimani vlastni pohody jednotlivcem v domén¢ fyzické, mentalni
a socialni. Kvalitu Zivota souvisejici se zdravim (HRQOL) v détstvi 1ze rovnéz definovat jako
multidimenzionalni funkéni vliv onemocnéni nebo stavu a jejich nasledné 1é¢by u ditéte nebo
dospivajiciho tak, jak jsou vnimany ditétem, adolescentem a rodinou. Musi byt citliva
k procestim, které se vyskytuji v priibéhu vyvoje (Ronen, Rosenbaum, Law & Streiner, 2001).

Tak jako dobré zdravi, které nemize byt definovano jako nepiitomnost nemoci, tak i kvalita
zivota nemuze byt definovéna jako nepfitomnost stiznosti. Vnimani kvality zivota je silné
zavislé na pohledu toho, kdo je hodnoti (Cramer, 1993). Devinsky & Cramer (1993) ve své
praci zduraznuji kvalitu Zivota jako subjektivni koncept. Z pohledu pacientovy perspektivy se
vztahuje k tomu, co pacient citi a jak funguje. Medicinské pojeti se vztahuje k hodnoceni
symptomu a laboratornich vysledkd, které jsou definovany 1ékafem. Rozhovor s pacientem je
dilezitou soucasti toho, aby lékat zhodnotil nemoc a posoudil ucinnost 1écby. Dalo by se
argumentovat, Ze pacient je neznaly problému, nerozumi lékatrské terminologii, je zaujaty
vici své nemoci. Ale pacient je jediny, kdo vi, jak se citi, jak porucha postihuje jeho osobu
a jak velky je vliv nemoci na jeho sebevédomi, socializacni schopnosti, ziskani prace a také
fungovéani doma a v domécnosti. Pacient je osoba, kterd musi definovat kvalitu svého Zivota.
Pouze on ji vidi v souvislosti se svym vlastnim o¢ekavanim. Jen pacient vidi, zda existuje
nepomér mezi jeho ocekdvanim a realitou. Rovnovdha mezi vnimanym a pozadovanym
stavem je podstatou kvality zivota. Odbornici, ktefi se zabyvaji zkoumanim kvality zivota
konkrétné u dospivajicich epileptiku, se ¢asto ptiklanéji k definici Adelmana (2000, citovano
Vv Mares, Bischopova & Jezek, 2008, s. 208), Ze ,,jde 0 jedincovo hodnoceni kvality svého ziti,
kvality vlastniho zivota ve vztahu k osobnimu ocekavani®.

Problematice kvality Zivota by se bylo mozné vénovat mnohem vice, samo 0 sob¢ je to téma
na celou diserta¢ni praci. Zminime pouze nékteré prace, které se tomuto tématu podrobné
veénuji, a to konkrétné kvalité zivota déti a dopivajicich (Mares et al., 2006; Mares et al., 2007;
Mares et al., 2008), kvalité Zivota v souvislostech zdravi (Rehulkova et al., 2008). My se ale
rozdilnymi pohledy na toto téma zabyvat nebudeme, protoze by to bylo mimo hlavni
zamgéieni této studie. Pro jednoduchost budeme dale pro kvalitu zivota souvisejici se zdravim
(HRQOL) pouzivat zjednoduSené termin ,,kvalita Zivota®. V dal8i podkapitole se podivame na
to, jaka specifika lze z hlediska kvality Zivota vypozorovat U osob trpicich epilepsii.

7.1.2 Pojem kvalita Zivota ve vztahu k epilepsii

Problematika kvality zivota U epileptikii vykazuji jistd specifika, ktera jsou dana samotnou
podstatou tohoto onemocnéni. Prvni znich tuzce souvisi Stim, Ze kvalita Zivota osob
S epilepsii mize byt siln¢ Casové proménna a zavisla na okamzitém zdravotnim stavu jedince.
Je nepochybné, ze se bude vyrazné lisit kvalita zivota epileptika ve chvili, kdy rok neprodélal
epilepticky zdchvat a nema téméf Zadné obtize, a v okamziku, kdy pravé prodélal necekany
azavazny epilepticky zachvat, ktery unéj vyvolal stresovou reakci. Mezi obéma
popisovanymi situacemi ptitom muize byt docela dobie Casové rozpéti pouze nékolik desitek
minut.
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Dalsi specifikum kvality zivota u epileptikii spo¢iva v nesmirné riznorodosti této nemoci.
Existuje zna¢né mnozstvi epileptickych syndromu a typt zachvatti a u kazdého z nich mohou
byt vyznamnéji ovlivnény jiné aspekty kvality zivota. Z metodologického hlediska je mozné,
7e nastroj, ktery velmi dobfe méfi kvalitu zivota u urcitého typu epilepsie, nebude zdaleka tak
uspésny U jiného typu.

Konecné je tieba si uvédomit, Ze epilepsie je cCasto spjata s vyznamnym narusenim
kognitivnich funkci. Jak jsme jiz konstatovali v kapitole 3.1.1. vénované vztahu epilepsie
a inteligence, 20-30% epileptika se z hlediska inteligence pohybuje v pasmu lehké mentalni
retardace ¢i nize. Je mozné si polozit otazku, do jaké miry lze u 0sob s vyrazné snizenymi
kognitivnimi schopnosti a inteligenci mluvit 0 kvalité¢ zivota ve smyslu jeji definice. Na
zaklad¢ poznatkd uvedenych v piedchozi podkapitole se pfiklanime k ndzoru, ze to v zasad¢
mozné je, protoze itito jedinci prozivaji pocity radosti a smutku zpravidla pfinejmen$im
stejné intenzivné (spiSe vSak jesté intenzivnéji) nez kdokoliv jiny.

Problém je spiSe vtom, do jaké miry je U téchto osob kvalita Zivota méfitelnd stejnymi
nastroji jako U zbytku populace trpici epilepsii. Je pravdépodobné, Ze pokud ptedlozime
obsahly dotaznik se slozit¢ formulovanymi polozkami ¢lovéku s inteligenci v pasmu stiedni
nebo t€zké mentalni retardace, dostane se nam zpatky bud’ nevyplnény formulaf, nebo
odpovéd’, kterd nema se skuteCnou kvalitou Zzivota doty¢ného vibec nic spole¢ného.
Samoziejmée je mozné tento problém obejit tak, ze kvalitu zivota nehodnoti pfimo pacient, ale
n¢kdo z jeho okoli (napf. rodi€) atento postup je také v literatufe U epileptikli se sniZenou
inteligenci Casto pouzivan (Sabaz, Cairns &Lawson, 2003). Neni to vSak v souladu s nami
preferovanym nazorem, Ze kvalitu zivota by mél hodnotit pfimo pacient, protoZe jen on sam ji
dokaze posoudit. Je proto tieba si definovat, u kterych skupin epileptikii ma vibec smysl
méfit ji klasicky pouzivanymi kvantitativnimi metodami.

Na zéaklad¢ vlastnich zkusenosti a konzultaci s 1ékafi a psychology jsme dospéli k nazoru, ze
méfeni pomoci struéného dotazniku s jednoznaéné formulovanymi otdzkami je mozné ziskat
relevantni a smysluplné zavéry iod 0sob sinteligenci v pasmu lehké mentalni retardace.
Timto poznatkem se budeme fidit i v nasem vyzkumu prezentovaném v této kapitole. U osob
s inteligenci pod touto trovni (stale se jedna podle rznych tidaji az 0 10% z celkového poctu
epileptikll) jiz nema méteni kvality Zivota uvedenym zptisobem smysl a bylo by asi vhodné&;jsi
pouzit specialni kvalitativni metody. Této problematice vSak dosud nebyla vénovana
prakticky Zadna pozornost.

Pokud bychom m¢éli shrnout zavéry této podkapitoly, je tfeba fict, ze métfeni kvality Zivota
u epileptik je vzhledem k vySe uvedenym specifikiim velmi komplikovanou zaleZitosti. Snad
i v disledku toho je mnohdy problematické srovnavat vysledky ziskané riznym zpisobem
pomoci riznych nastroji. Podrobnéji je tato problematika feSena v praci Marese et al. (2008,
S. 203-218). Zde se omezime pouze na toto konstatovani a nasledné na predstaveni nékterych
vyznamnych kvantitativnich nastroji umoziujicich méfit kvalitu zivota epileptikdl, jez bude
provedeno v kapitole 7.2.
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»Kvalita zivota a jeji hodnoceni se postupné stava hlavnim kritériem posuzovani vysledkt
diagnosticko — Iécebnych postupt. Pfitom jiz neni rozhodujici pouze frekvence zachvati, ale
I to, jak se pacient celkove citi a jak spokojené proziva sviij zivot (Komarek, 1997, s. 151).
Obdobné vnimani piinasi ze zahrani¢nich autord. Jacoby (1992) se zaméfil na pacienty bez
zéachvati, aby zhodnotil dopad epilepsie na jejich kazdodenni zivot. Dospé€l k poznatku, ze
pacienti, ktefi zili s obavami z mozného zachvatu, jevili znamky znepokojeni, coz do zna¢né
miry ovlivnilo jejich sebetctu. Charakteristickym znakem byl pro né smutek a pocit
stigmatizace.

7.1.3 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota u lidi trpicich epilepsii

V poslednich letech byla vénovana v ¢eské i zahrani¢ni literatufe znacna pozornost uréeni
faktorti majicich vyznamny vliv na kvalitu zivota epileptikli. Tyto faktory mohou byt déleny
do riznych skupin. Dolansky (2000, s. 65) zahrnuje problémy vyvolané epilepsii, problémy
vztahujici se k uzivani 1€ki, postoje okolniho prostfedi a socialni problémy, psychologické
tlaky vyvolané epilepsii. Moran (2007, s. 101) déli faktory ovliviujici kvalitu Zivota
U epilepsie na faktory neurobiologické, které¢ dale d€li na epileptické (typ zachvatu
a epileptického syndromu, kompenzace stavu) a neepileptické (organicka 1éze, komorbidita),
faktory farmakoterapeutické a faktory psychosocialni.

Jedna se z metodologického hlediska 0 velmi komplexni a komplikovanou problematiku,
nebot’ na kvalitu Zivota zde mize mit vliv znaéné mnozstvi 1ékatskych, sociodemografickych
a jinych faktorl, které navic s sebou mnohdy velmi uzce souvisi, a tudiz mize byt narocné
zjistit, které z nich jsou ty nejvyznamnéjsi. Snad pravé z toho diivodu dospivaji rizni autofi
k rozpornym vysledkiim ohledn¢ toho, které faktory jsou v této oblasti statisticky vyznamné
a které nikoliv, jak je uvedeno napiiklad v komplexni piehledové studii (Taylor, 2011).
Typickym ptikladem je kuptikladu to, Ze v jedné studii je zjiSté€no, Ze zeny trpici epilepsii
maji hors$i kvalitu zivota nez muzi, zatimco ve druhé je konstatovano piesné opacné zjiSténi.
To samo 0 sobé nemusi byt pfimo v rozporu, protoze v riznych zemich muze byt situace
rizna napt. z divodu odlisného postaveni Zeny ve spole¢nosti.

Je vSak mozné i jiné vysvétleni pfipadajici do uvahy ve chvili, kdy ani ujedné ze skupin
nebyly odpovidajicim zpisobem uvedeny charakteristiky, jako napif. typ epilepsie ¢i
frekvence zachvatli, jez v zdsad¢ urcuji to, jak zdvazné je dané onemocnéni z lékaiského
typem epilepsie nez muzi, zatimco ve druhé studii to bylo obracené. Zjisténé rozdily pak ale
nejsou dany piimo pohlavim, ale typem epilepsie. K tomu, abychom se vyhnuli podobnym
problémtim, je potieba (i) velice pecliveé charakterizovat vyzkumny vzorek z hlediska riznych
potencialné¢ vyznamnych faktori (i1) pouzit odpovidajici statistické metody umoziujici
V maximalni mozné mife odlisit vliv téchto jednotlivych faktordi. Pfedev§im druhy uvedeny
bod rozhodné neni jednoduchy, pouziti modernich statistickych metod, jako vicenasobné
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regresni analyzy, faktorove analyzy ¢i logistické regrese, je vSak d€la alespon v omezené mifte
realizovatelnym.

Touto komplexni problematikou jsme se struén¢ zabyvali v editorialu (Brabcova & Kohout,
2013), v této disertacni praci se vSak do zalezitosti souvisejicich s pfesnym ur¢enim faktord
ovlivitujicich kvalitu Zivota epileptikii poustét nebudeme. Stejné tak se nebudeme zabyvat
hlubsimi diskuzemi 0 samotné specifikaci pojmu ,.kvalita Zivota“, ackoliv ob¢ tato témata
jsou nesmirné zajimava a zaslouzila by si odpovidajici pozornost. Omezime se ,,pouze® na
provedeni standardizace nckterého z nastroji zaméienych na zjiStovani kvality zivota déti
trpicich epilepsii a ziskané vysledky nésledné vyuZzijeme k zodpovézeni klicovych otazek
tykajicich se souvislosti kvality Zivota se Skolni GspéSnosti U téchto déti.

Piipomefime, e dosud nebyl v Ceské republice odpovidajicim zptisobem psychometricky
ovéfen Zadny nastroj umoznujici odpovidajicim zpisobem posoudit kvalitu Zivota déti
trpicich epilepsii, ackoliv rostouci zdjem odborniki 0 tuto problematiku vyvolava stale vétsi
potfebu mit takovy nastroj k dispozici. Ve svété existuje hned nékolik ovéfenych a v praxi
ozkousenych dotaznikli zaméfenych na kvalitu Zzivota déti a dospivajicich s epilepsii.
V nésledujici podkapitole shrneme zékladni vlastnosti téchto dotaznikii a nasledné
zdtvodnime vybér jednoho z nich pro standardizaci v CR.

7.2 Nastroje umoziujici mérit kvalitu Zivota u déti a dospivajicich s epilepsii

7.2.1 Uvodni poznamky, generické a specifické nastroje

K méfeni kvality Zivota souvisejici se zdravim (HRQOL) jsou obecné k dispozici dva rozdilné
druhy nastrojii — nastroje generické a specifické. Generické nastroje posuzuji HRQOL zcela
V obecné roviné bez vztahu na konkrétni nemoc ¢i skupinu nemoci, jiz pacient trpi. Pfikladem
generického nastroje je Skala PedsQL — Pediatric quality of life inventory. Tento nastroj pro
méfeni HRQOL byl psychometricky ovéfovan vramci hodnoceni kvality Zivota déti
a adolescentii s epilepsii v Ciné (Duan, Zhang, & Xiao, 2012).

Naopak nastroje specifické jsou zaméfeny alesponi ¢astecné i na témata spojena s konkrétni
nemoci ¢i nemocemi, S jednotlivymi skupinami chorobnych stavli (Gordon, Guyatt, David,
Feeny & Donald, 1993). Nastroje pro specifické stavy hodnoti charakteristiky urcitého stavu.
Proto jsou vSeobecné vnimany jako vice pfiméiené a citlivé k jeho nuancim. Pfevazuje nazor,
ze Unemoci, jako je epilepsie, kde je kvalita Zivota velmi siln€ ovlivnéna pfiznaky zcela
typickymi a unikdtnimi pravé pro tuto nemoc (napi. epileptické zachvaty), je vhodnéjsi
pouzivat ke zjistovani HRQOL prave specifické nastroje, nebot’ nastroje generické ve své
obecnosti nedokazi vystihnout celou fadu vyznamnych aspektii této problematiky. Proto se
déle budeme zabyvat pouze nastroji specifickymi. Byly publikovany piehledové studie, které
predstavuji diagnostické nastroje k méfeni kvality Zivota déti a adolescentl s epilepsii (Cowan
& Baker, 2004; McEwan, Espie & Metcalfe, 2004). V ceském prostiedi se touto
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problematickou zabyvala prace Marese et al. (2008). Lze pouzit kvalitativni metody,
kvantitativni metody ¢i kombinaci obou.

V této praci se pro jednoduchost zamétime pouze na nékteré vyznamné kvantitativni nastroje,
které si v nasledujicich ¢astech prace predstavime ponékud podrobnéji. Budeme se vénovat
piedevsim trojici nejcastéji pouzivanych Skal, pro Uplnost stru¢néji zminime dal$i obcas se
vyskytujici nastroje. Je piitom tfeba disledné odlisit nastroje, v nichz jsou subjektem pifimo
sami d¢€tsti pacienti, od nastroji, kde za n¢ odpovida nékdo jiny, vétSinou jejich rodice.

7.2.2 Nastroj QOLIE-AD 48 a jeho vlastnosti

Dotaznik QOLIE-AD 48 (Quality of Life in Epilepsy Inventory for Adolescents) byl
vyvinut v Kanadé a USA na konci devadesatych let 20. stoleti (Cramer et al., 1999)a
obsahuje celkem 48 polozek rozdélenych do 8 oblasti (dopady epilepsie, soustiedénost
a pamét’, postoje k epilepsii, somatické fungovani, stigma epileptika, socialni opora,
fungovani ve Skole, vnimané zdravi, celkova kvalita zivota), jeZ byly ziskdny na zakladé¢
faktorové analyzy. Je uréen pro vékovou skupinu jedenacti az Sestnactiletych déti
a dospivajicich s epilepsii, kteti odpovidaji sami za sebe.

Odpovédi na jednotlivé polozky jsou uvadény na pétistupnové skale Likertova typu. Pilotni
studie, vniz byly zjistovany psychometrické vlastnosti nastroje, se zucastnilo 197
adolescentll. Vnitini konzistence méfena pomoci Cronbachovo alfa dosahovala hodnoty 0,74
pro celkové skore, zatimco U jednotlivych oblasti se pohybovala vétsinou v rozmezi 0,7-0,9.
Vyjimkou byla oblast vnimané zdravi, kde bylo Cronbachovo alfa pouze 0,52. Test-retest
reliabilita zjiStovana nejdéle do pil roku po piivodnim testovani byla 0,83. Vyhodou tohoto
dotazniku je skuteCnost, Ze uné¢j lze stanovit celkovy skor ato jako vaZzeny primér
jednotlivych dil¢ich skorid. Odpovidajici vahy byly pfitom stanoveny komplikovanéjSim
statistickym procesem, ktery je typicky pro nastroje métici kvalitu zivota ze skupiny QOLIE,
jez jsou pouzivany i u dospélych epileptikti. Pfipomenme napiiklad QOLIE-31, jenz byl
vyvinut v roce 1998 (Cramer, Perrine & Devinsky, 1998) a psychometricky ovéfen v Ceské
republice (Tlusta, Kubena, Salek & Vlcek, 2007) nebo obsahlejsi QOLIE 89 z roku 1995
(Devinsky, Vicrey & Cramer, 1995).

Postupné byl tento nastroj psychometricky ovéfovan iV dalSich castech svéta aje hojné
uzivan v riznych studiich. Napi. v Srbsku byl psychometricky ovéfen vroce 2005
(Stevanovic, Lozanovic-Miladinovic, Jovic &Sarenac). O dva roky pozdéji byl v této zemi
pouzit k méfeni kvality Zivota U adolescenti s dobie kontrolovatelnou epilepsii (Stevanovic,
2007). Standardizace probéhla rovnéz Vv Brazilii (Barbosa, Guerreiro, & de Souza, 2008),
v Ciné (Wang, Wu, Zheng, Zhang & Li, 2009), kde byl pozdgji vyuzit v praci autorti (Wu,
Ding, Wang & Hong, 2010), &i ve Spanélsku (Benavente, Morales & Rubio, 2002), kde byl
pouzity Vv praci (Benavente-Aguilar, Morales-Blanquez, Rubio & Rey 2004).
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Dotaznik QOLIE-AD —48 je rovnéz pouzivan k hodnoceni vztahu mezi wcinnosti
antiepileptickych 1€kt a kvality zivota, a to konkrétné carbamazepinu (Ficker et al., 2005)
a valproatu (Jakovljevic, Jankovic, S. M., Jankovic, S. V., & Todorovic, 2008). Rovnéz byl
tento nastroj pouzit k hodnoceni kvality zivota v epileptochirurgii (Zupanc et al., 2010).

7.2.3 Nastroj QOLCE a jeho vlastnosti

Dalsi diagnosticky nastroj QOLCE - Quality of Life for Children with Epilepsy, pochazi
z Australie (Sabaz et al., 2000). Je uréen primarné k posouzeni kvality Zivota déti s epilepsii
ve veéku 4-18 let, kdy hodnotitel je rodi¢ ditéte. Vyzkumny vzorek zahrnoval celkovy pocet
63 respondentl. Velmi obsahly dotaznik se sklada ze 77 polozek hodnoticich subjektivni
dopad epilepsie pomoci pétistupniové Skaly Likertova typu. QOLCE obsahuje celkem 16
riznych $kal ziskanych na zaklad¢ rozboru jednotlivych polozek (faktorova analyza nebyla
vzhledem k malému poctu respondenti provedena) zahrnujicich rtizné aspekty tykajici se
napf. kognitivnich funkci, emo¢ni pohody, socidlnich funkci apod. VSechny skaly vykazuji
dostate¢nou vnitini konzistenci, kdyz Cronbachovo alfa se pohybuje v rozmezi 0,71 —0,93.
Na rozdil od QOLIE-48-AD tento nastroj urcuje celkové skore vystihujici souhrnnou kvalitu
zivota pomoci obyc¢ejného priméru jednotlivych §kal, a to pfesto, Ze autofi uvadéji pomérné
nizké vzajemné korelace mezi Skalami, coZ pfipisuji tomu, ze kazda znich odhaluje
specifické aspekty kvality zivota déti a adolescentti trpicich epilepsii.

| s timto nastrojem se pracovalo v jinych statech svéta, byl standardizovan napt. ve Spojenych
statech, kde je oznacovan jako USQOLCE (Sabaz et al., 2003). Uvedeny dotaznik vyuziva
vétsi mnoZstvi studii zabyvajicich se kvalitou Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii
Z pohledu jejich rodic¢u. Napiiklad studie z Polska (Mathiak et al., 2010) je vénovana
posouzeni kvality zivota déti s epilepsii v zavislosti na umisténi loziska. Studie z Libanonu
(Mikati et al., 2010) posuzuje kvalitu zivota déti, jez prodélaly resekci loziska pro
nekontrolovatelné parcialni zachvaty. Studie z Ciny (Yong, Chengye, & Jiong, 2006) se
zamétuje na razné faktory, které ovliviuji kvalitu zivota déti s epilepsii. Jeji Srovnani u déti
s refrakterni epilepsii s mentalnim postizenim a bez tohoto postizeni pomoci dotazniku
QOLCE pochazi z Australie (Sabaz, Cairns, Lawson, Bleasel, & Bye, 2001). Dalsi studie
vyuzivajici tento dotaznik se poté zaméfuje na vztah mezi uzkostnosti rodicii a kvalitou Zivota
jejich déti (Ferro, Avison, Campbell & Speechley, 2010).

7.2.4 Nastroj HRQOLCE a jeho vlastnosti

Nastroj Health- related Quality of Life in Children with Epilepsy measure (HRQoLCE)
vznikl v Kanadé na zakladé¢ kombinace kvalitativni a kvantitativni metodologie (Ronen,
Streiner & Rosenbaum, 2003). Polozky byly ziskany na zakladé diskuzi ve skupinach s détmi
S epilepsii a jejich rodici. Tento néstroj je vhodny pro vékovou skupinu déti a adolescentti ve
veéku 8-15 let ajejich rodice, kdy kazdy z dotazanych vypliuje jinak postaveny dotaznik.
Prvotni studie se Gcastnilo 381 déti a 424 jejich rodicu. Jak varianta pro déti s epilepsii, tak
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i varianta pro rodi¢e obsahuje vzdy 25 polozek, unichZz jsou odpovédi uvadény na
Ctyistupnové Skéle. Polozky byly U obou variant na zaklad¢ faktorové analyzy rozdéleny do
5 skal:

1. Interpersondlni a socialni dopady
2. Obavy a zajmy

3. Intrapersondlni a emoc¢ni aspekty
4. Epilepsie jako tajemstvi ditéte

5. Hledani normalniho Zivota

Vnitini konzistence vSech $kal vyjadiend pomoci Cronbachovo alfa je jak v rodiCovské verzi
(hodnoty v rozmezi 0,64-0,86), tak iv détské verzi (hodnoty 0,63-0,84) uspokojiva.
Vyhovujici je rovnéz test-retest reliabilita. ZjisStovana byla rovnéz konstruktova validita
dotazniku, a to pomoci hypotéz 0 vlivu riznych proménnych na kvalitu Zivota. Méfeny poté
byly rovnéz korelace mezi odpovéd’'mi déti a jejich rodict. Na rozdil od pfedchozich néstroji
neumoziuje dotaznik HRQoLCE stanovit celkové skore, je tieba se spokojit s dil¢imi skory
jednotlivych skal.

Dotaznik HRQoLCE byl od roku 2003 standardizovan v n€kolika zemich a pouZzit ve vétSim
mnozstvi rizn€ zaméfenych studii. Standardizace tohoto nastroje je publikovana ve 3 studiich,
Vnichz je postupné zkoumana (1) obsahova validita, test-retest reliabilita a vnitini
konzistence dotazniku pro rodice (Yam, Chow, & Ronen, 2005), (2) stejné charakteristiky
dotazniku pro déti (Ma, Yam, Tsui, & Yau, 2006) aza (3) faktorova struktura obou
uvedenych dotaznikd (Yam, Ma, & Cherk, 2006), jez potvrdila stejnou faktorovou strukturu
jako v piipadé originalni kanadské verze. Slabinou prvnich dvou uvedenych studii je
piedevsim velmi maly pocet respondentii (pouze 33 rodici a 50 déti). Posledni ze zminénych
hlubsi vhled do psychometrickych vlastnosti ¢inské verze dotazniku HRQoLCE. Komplexni
porovnani vlastnosti ¢inské verze (Yam et al., 2006) a originalni kanadské verze ptinasi studie
z roku 2008 (YYam et al., 2008).

Pokus o standardizaci HRQoLCE prob¢hl v roce 2009 v Srbsku, zde jej autofi uvadéji pod
zkratkou CHEQOL-25 (Stevanovic at al., 2009). Dotaznik byl administrovan 50 détem ve
véku 8-12 let ataké jejich rodicim. Vnitini konzistence zde byla nedostatecna, kdyz se
Cronbachovo alfa u dotazniku uréeného détem v jednotlivych skalach pohybovalo vV rozmezi
od 0,11-0,88, u dotazniku urc¢eného rodi¢im pak dosahovalo hodnot v rozmezi 0,44-0,87. Na
rozdil od vySe zminénych praci se autofi test-retest reliabilitou uvedeného dotazniku
nezabyvaji.

V této studii se budeme zabyvat pouze standardizaci dotazniku HRQoLCE urceného détem,
¢asti zamétrenou na jejich rodie se nebudeme zabyvat. Z divodu zjednoduseni pak budeme
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v dalSich Castech této kapitoly pod pojmem dotaznik HRQoLCE automaticky chéapat cast
zamétenou na déti a dospivajici, pokud nebude feceno jinak.

wr 7

7.2.5 DalSi nastroje slouzici k urceni kvality Zivota déti a dospivajicich trpicich
epilepsii

Mezi méné€ znamé specifické Skaly, které lze vyuzit K méfeni kvality zivota déti
a dospivajicich s epilepsii patii naptiklad 34 polozkovy dotaznik ICND (Impact of
Childhood Neurologic Disability Scale), ktery hodnoti dopad epilepsie na dit¢ (Camfield C,
Breau & Camfield P, 2003). Je urcen pro rodice ditéte, které se nachazi v rozmezi 2—18 let
véku. K dal$im néstrojim urenym rodic¢im déti ve véku 2-16 let trpicim epilepsii patii
struény 11polozkovy dotaznik IPES (Impact of Pediatric Epilepsy Scale). Nastroj hodnoti
vliv epilepsie na tspéchy ve skole, na zapojeni déti do riznych aktivit, na zdravotni stav
ditéte, na vztahy v roding, na sebevédomi ditéte a na posouzeni budoucnosti ditéte ze strany
rodi¢ti (Camfield C, Breau & Camfield P, 2001).

Ve strucnosti miizeme zminit 1 70polozkovou skalu ELDQOL — Epilepsy and Learning
Disabilities Quality of Life Scale, jez byla vyvinuta pro potfeby hodnoceni kvality Zivota
déti s epilepsii, které maji poruchy uceni. Dotaznik je urcen pro rodice, popi. peCovatele déti,
nebo dospivajicich s epilepsii ve véku 2-18 let (Buck, Smith, Appleton, Baker & Jacoby,
2007).

7.3 Standardizace eské verze dotazniku HRQoLCE — motivace, ivodni poznamky

Jak jiz bylo konstatovano, v Ceské republice neni k dispozici Zadny nastroj umoziujici
odpovidajicim zptisobem méfit kvalitu Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii. Ptitom je
nesporng, ze pro fadu vyzkumu zabyvajicich se napt. faktory ovliviiujicimi kvalitu zivota ¢i
korelacemi mezi kvalitou Zivota a dalSimi proménnymi tykajicimi se uvedené cilové skupiny
by byla existence takového néstroje s odpovidajicimi psychometrickymi vlastnostmi vice nez
zadouci. Z tohoto diivodu jsme se rozhodli pfistoupit ke standardizaci nékterého z nastrojti
vytvofenych vyzkumniky v zahrani¢i. Pokladame to mimo jiné i z hlediska ¢asové naro¢nosti
za lepsi cestu, neZ se snazit vytvoftit Upln€ novy dotaznik zaméfujici se na tuto problematiku.

Samoziejmé bylo tieba si polozit otazku, ktery z nastroji uvedenych v kapitole 7.2 pro
standardizaci zvolit. Po dikladné analyze jsme se rozhodli vybrat plvodné dotaznik
HRQOoLCE prezentovany v roce 2003 Ronenem a jeho spolupracovniky. Zakladni vlastnosti
tohoto dotazniku byly popsany v podkapitole 7.2.4. Vybér tohoto dotazniku je podlozen
nasledujicimi argumenty:

e Diky ptedbézné studii prof. Marese a jeho spolupracovnikii z roku 2008 (s. 203-218)

JiZ jsou S timto nastrojem v nasi zemi urcité zkuSenosti, existuje rovnéz cesky pieklad
dotazniku, ktery jsme se svolenim autora pfedbézné studie mohli vyuzit. Pfipomenime,
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ze vuvedené praci, kde byl dotaznik HRQOLCE ,0zkouSen*“ na vzorku 61 déti
a dospivajicich ve véku 8 az 15 let, se explicitn¢ uvadi, ze by bylo vhodné provést
kompletni standardizaci tohoto nastroje véetné ovéfeni faktorové struktury, pro néz je
titeba mit dostatecné velky vzorek respondenti.

e Dotaznik HRQOLCE je v porovnani s vétSinou ostatnich nastroji pomérné kratky
(25 polozek), ale vystizny. Skérovani je jednoduché asnadno pochopitelné i pro
Ctenare, ktery se vlastnostmi tohoto nastroje pfimo nezabyva. Stru¢nost pro nas byla
dilezita obzvlasté z toho divodu, Ze vétSina déti a dospivajicich vypliujicich tento
dotaznik nasledné vypliovali i pomérné obsahly Dotaznik sebepojeti skolni tispé$nosti
— SPAS, jimz se budeme podrobnéji zabyvat v 8. kapitole této prace, tudiz bylo nutné
je neprehltit piilis vysokym poctem otazek.

e Uvedeny dotaznik byl standardizovan v n¢€kolika dal$ich zemich vcetné naptiklad nam
Vv jistych ohledech blizkého Srbska. Je tudiz moZzné do budoucna provést komplexnéjsi
srovnani vysledkl z jednotlivych zemi. V této praci se vSak pifimo srovnanim kvality
zivota déti a dospivajicich v jednotlivych stitech svéta, kde byl vyuzit dotaznik
HRQOoLCE, zabyvat nebudeme.

Jako ur¢itou slabinu uvedeného dotazniku by bylo mozné zminit to, Ze, na rozdil od napf.
Casto v zahrani¢i pouzivané¢ho nastroje QOLIE-AD-48 (viz podkapitola 7.2.2), unéj neni
v origindlni verzi zavedeno celkové skore, jez by umoznilo méfit kvalitu zivota déti
a dospivajicich jako celek. Jsou urCovany ,,pouze* dil¢i skory jednotlivych $kal. Bylo by
samoziejmé mozné zavést i celkové skore naptiklad sectenim ¢i zpramériiovanim dil¢ich
skort. Takovy postup by vsak nebyl uplné korektni, pokud bychom nedokazali, Ze jednotlivé
Skaly jsou zhlediska celkové kvality Zivota stejné¢ vyznamné. Ostatné piipomenme, Ze
dotaznik QOLIE-AD-48 vypocitava celkovy skor nikoliv jako prosty pramér dil¢ich skort,
ale jako jejich primér vazeny, ptfiCemz vahy jednotlivych Skal se pomérné znacné odlisSuji.
Jejich stanoveni je pfitom provedeno na zakladé pomérné komplikovaného statistického
postupu, ktery by u nami uvazovaného dotazniku HRQoLCE nebylo mozné vzhledem k jeho
struktufe rozumné uzit. Z tohoto diivodu se budeme zabyvat jen skory jednotlivych Skal bez
toho, abychom aspirovali na zavedeni celkového skore. Do budoucna by ale jist¢ bylo
zajimavé pokusit se uvedeny néstroj doplnit tak, aby bylo mozné korektnim zplsobem
stanovit i celkovy dopad epilepsie na kvalitu zivota déti a dospivajicich.

7.4 Standardizace ¢eské verze dotazniku HRQoLCE — metodologie

Po vyse popsaném vybéru vhodného nastroje ke standardizaci jsme mohli piistoupit
k realizaci samotného vyzkumu. V prvnim kroku byl proveden ptedvyzkum, jehoz cilem bylo
zjistit, zda dotaznik pfevzaty z prvotni Ceské studie bude srozumitelny a vyuZitelny ke zjisténi
kvality zivota déti a dospivajicich ve véku 8—15 let (mladsi déti jsme v souladu se zjiSténimi
z puvodni kanadské studie iz ¢eské predbézné studie do vyzkumu nezahrnuli) trpicich
epilepsii 1V pfipadé, ze dotycni budou mit snizenou inteligenci, popi. budou trpét
specifickymi poruchami uceni. V souladu se zavéry podkapitoly 7.1.2 jsme se nesnaZili tento
dotaznik pouzit u 0sob s inteligenci v pasmu stfedni mentalni retardace a nizsi. Zahrnuli jsme
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vSak jedince se snizenou inteligenci az do urovné lehké mentalni retardace. Pifedvyzkum
ukazal, ze prvotni verze dotazniku zalozend na nepfimych odpovédich, jejiz ukazka je
uvedena v tabulce 7.4.1 pievzaté z prace (Mares et al., 2008), je tézko srozumitelna nejen pro
vétSinu déti a dospivajicich se sniZzenou inteligenci a/nebo specifickymi poruchami uceni, ale
i pro n&které jedince, U kterych tyto okolnosti nenastivaji. Casto dochizelo k tomu, Ze
respondenti nechédpali koncept nepiimych odpovédi a oznacovali jiné hodnoty, nez vlastné
zamysleli. Na zakladé¢ téchto zjisténi jsme dospéli k nézoru, Ze realizace vyzkumu
s dotaznikem zalozenym na nepiimych odpovédich by pravdépodobné vedla k vyznamnému
zkresleni vysledkt v disledku nedopatienim oznacenych odpovédi z diivodu nepochopeni
zpusobu odpoveédi.

Tabulka 7.4.1 Ukazka ¢eského prekladu dotazniku HRQoLCE

V mém piipadé to V mém ptipad¢ to
PIn¢ | Plati Plati PIn¢
plati | Castecné castecné plati
1) |2 Neékteré déti | ALE Jiné deti | (3) (4)

S epilepsii  tikaji, s epilepsii tikaji,

Ze si Snimi jiné ze si jiné déti

déti nebudou hrat S nimi stale hraji

Proto jsme se rozhodli po dikladném rozboru a opakovanych konzultacich s lékafi,
psychologem a statistikem, kteti se na vyzkumu podileli, ke zméné formy dotazniku
Z neptimych odpovédi na odpovédi pfimé. Ucinili jsme tak s plnym védomim toho, Ze jde
0 jisté narusSeni koncepce preferované autory origindlniho dotazniku, ktefi upfednostiiovali
praveé nepiimé odpovédi, a to predevsim z toho diivodu, ze u odpovédi ptfimych by hrozilo, Ze
déti a dospivajici se budou vyhybat krajnim polohdm odpovédi, coz ve svém disledku povede
ke zhorSeni diskrimina¢nich vlastnosti nastroje. Dal$im argumentem pro koncept nepfimych
odpovédi bylo to, Ze timto zplisobem je mozné redukovat tendenci k socidlné piijatelnym
odpoveédim a umoznit i negativni odpovédi bez toho, aby to bylo vnimano jako sebekritika.

Z tohoto pohledu se nami upravena verze dotazniku, jejiz forma je patrna z tabulky 7.4.2
a jako celek je prezentovana v ptiloze 7a, nepochybné nezanedbatelné odlisuje od pivodni
verze. Jsme vSak piesvé€dCeni, Ze pfes nepochybny vyznam vysSe uvedenych argumentli pro
nepiimy zplsob odpovidani je srozumitelnost, zajisténa diky pfechodu k pfimym odpovédim
a ovéiena v dalsi fazi predvyzkumu, na prvnim misté. Ostatné ukéazalo se, ze pfinejmensim
obavy z vyhybani se krajnim moznostem odpovédi se v naSem piipadé neukazaly jako zcela
opodstatnéné, protoze iU piimé formy se tyto odpovédi objevovaly velmi Casto au fady
polozek dokonce podstatné pievazovaly nad odpovéd'mi zacilenymi do stfedu, coz bude
patrné z tabulky 7.5.1.2 prezentujici polozkovou analyzu nasi verze dotazniku.
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Tabulka 7.4.2 Ukazka modifikované Ceské verze dotazniku HRQoLCE

Ostatni déti si se mnou hraji:
souhlasim — spiSe souhlasim — spiSe nesouhlasim — nesouhlasim

Muzeme pouze spekulovat nad tim, jakymi faktory je ovlivnéno to, ze originalni kanadska
verze byla pro déti a dospivajici podle autort prvotni studie zcela srozumitelna, zatimco
V nasem predvyzkumu jsme narazili na zadvazné problémy, jez nas ptimély k vyznamné zméné
dotazniku. Mlze to byt samoziejm¢ ovlivnéno tim, ze v anglictiné je nepfimy zplisob
odpovidani 1épe pochopitelny, rovnéz je mozné, ze déti a dospivajici jsou na tento zpiisob
vyjadiovani navykli vice nez jejich vrstevnici v Ceské republice. V neposledni fadé by mohlo
hrat roli to, do jaké miry byli do ptivodni studie zahrnuti jedinci se snizenou inteligenci, popf.
se specifickymi poruchami uéeni. O specifickych poruchach uceni se autoifi piivodni studie
vibec nezminuji, ohledné kognitivnich schopnosti je uvedeno pouze to, Ze ucastnici méli
kognitivni schopnosti alespofi na jisté, blize nespecifikované, zékladni trovni, pficemz toto
kritérium bylo posuzovano jejich rodi¢i. Z uvedené informace neni mozné jednoznacné fict,
do jaké miry byli do studie zahrnuti i jedinci se sniZenou inteligenci a jaky byl piipadné jejich
podil ve vzorku.

Po vyse diskutovaném prechodu od nepiimych k pfimym otazkdm a ovéfeni upravené verze
dotazniku bylo mozné pfistoupit k oslovovani déti a dospivajicich trpicich epilepsii. To
probihalo v 2010-2012 na vybranych détskych neurologickych pracovistich v CR.
Samotnému vyplnéni Ceské verze dotazniku HRQOLCE, které provadéli samotni détsti
pacienti bez jakychkoliv zasahli ze strany Ilékafe ¢i rodicl, piedchdzelo vyplnéni
diagnostického dotazniku, které provadél 1ékai ve spolupraci s pacientem, popi. jeho rodici.
Dotaznik je uveden v piiloze 7b. Byla zde zjistovana cela fada udaji slouzicich k co
nejkomplexngj$imu popisu vzorku. Zakladni charakteristiky souboru jsou prezentovany
v tabulce 7.4.3. Je patrné, Ze podil lehce mentalné retardovanych se pohybuje nad 20%, coz je
Vv souladu se zjisténimi z jinych studii, podle nichz se podil epileptikil se snizenou inteligenci
do pasma nejméné lehké mentalni retardace pohybuje zpravidla mezi 18 a 30% (Reilly &
Neville, 2011).

Tabulka 7.4.3 Zakladni charakteristiky souboru (n = 250)
Charakteristika

Veék 11,7 £ 2,3 let® (rozpéti 8-15 let)
Pohlavi

Muz 119 (47,6 %)

Zena 131 (52,4 %)
Doba trvéani zachvatu 5,7 + 3,6 let® (rozpéti 014 let)
Vek pti diagnostikovani epilepsie 6,2 + 3,6 let® (rozpéti 0—15 let)
Pacient kompenzovan

Ano 220 (88,0 %)

Ne 30 (12,0 %)

Lehka mentalni retardace (IQ < 70)
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Ano 52 (20,8 %)

Ne 198 (79,2 %)
Specificka porucha uceni

Ano 89 (35,6 %)

Ne 161 (64,6 %)

? primér +smérodatné odchylka

Zajimavym fenoménem je rovnéz podil déti a dospivajicich, jez trpi néjakou specifickou
poruchou uceni, ten se pohybuje nad 35%. V nékterych studiich bylo zjisténo, ze poruchou
uceni trpi az 75 % epileptikl, vznika vSak otazka, jakym zplsobem je pro uUcely dané¢ho
vyzkumu pojem ,,porucha uceni, popt. ,,specifickd porucha uceni* definovan. Podrobnéji
jsme se timto tématem zabyvali ve 2. kapitole této prace. Na zavér tohoto odstavce
zdlraznéme, Ze vramci nasi studie rozhodné neplati, Ze by lehkd mentalni retardace
automaticky implikovala specifickou poruchu ucéeni ¢i naopak. Plati, ze vétSina déti
a dospivajicich zatazena do skupiny lehce mentdln¢ retardovanych netrpi specifickou
poruchou uceni a obracené, vétSina téch se specifickou poruchou uceni nepatii mezi lehce
mentalné retardované. Ob¢& skupiny je tudiz tfeba posuzovat iz hlediska kvality Zivota
oddéleng.

V tabulce 7.4.4 je soubor charakterizovan z hlediska typli zachvatl a jejich Cetnosti. Jako
vysoka Cetnost zachvati byly uvazovany piipady, kdy cetnost byla hodnocena jako
kazdodenni ¢i kazdotydenni. Rozdé€leni podle typli zachvati bylo provedeno stejnym
zpusobem jako v pluvodni praci Ronena ajeho spolupracovniki tak, aby byla zajisténa
maximalni srovnatelnost.

Tabulka 7.4.4 Charakteristika souboru z hlediska typu zachvati a jejich ¢etnosti

Typ zachvatu

Cetnost ve skuping
s vysokou frekvenci
zachvati (n; = 52)

Cetnost ve skuping
s nizkou frekvenci
zachvati (ny = 198)

Cetnost celkem
(n1+n2 = 250)

Jednoduchy fokalni 12 42 o4
Komplexni fokalni 15 62 77
Absencni 21 36 57
Tom_cky, klom‘cqu 12 83 95
a tonicko-klonicky
Myoklonicky 4 10 14
Ostatni 6 93 29

a neklasifikovatelné

Poznamka: 12 osob s vysokou frekvenci zachvatti a 53 0sob s nizkou frekvenci zachvati
trpélo vice nez 1 typem epileptického zachvatu

Zdalo by se ptirozené, ze jednim z cilt studie bude zjiStovat zavislost kvality Zivota na typu
zachvatu. V této souvislosti je vSak tfeba upozornit na to, ze nezanedbatelné procento

ucastniklt vyzkumu trpélo vice nez jednim typem epileptického zachvatu, v nékterych
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piipadech se jednalo az 04 rizné typy. Z tohoto divodu neni uplné¢ jednoduché studii
zévislosti kvality zivota na typu zachvatu provést. Za urcitych zjednoduseni by to samoziejmée
bylo mozné realizovat, rozhodli jsme se vSak se touto otazkou zatim nezabyvat a kvalitu
zivota studovat komplexné bez ¢lenéni podle typu zachvatii. Ostatné tento piistup pouziva
vyrazna vétSina studii zamétfena na zjistovani kvality zivota pomoci dotazniku HRQoLCE
vCetné¢ origindlni Ronenovy studie. Poznamenejme navic, ze podle komplexni piehledové
studie zabyvajici se faktory ovliviiujicimi kvalitu zivota epileptikii typ zachvatu zpravidla
nevychazi na rozdil od frekvence zéchvatu jako statisticky vyznamny (Taylor, 2011).

Z diagnostického dotazniku, uvedeném v piiloze 7b, je patrné, ze vedle typu epileptického
zachvatu jsme ve snaze 0 ziskdni maxima informaci 0 zkoumaném vzorku zjistovali rovnéz
epilepticky syndrom ato, kde se nachazi lozisko. Rozc¢lenéni podle téchto kritérii zde
neuvadime a nebudeme se jimi zabyvat z divodu zna¢né riznorodosti odpovédi a pomérné
znacné slozitosti tohoto tématu pro ¢tenafte, kteti nejsou odborniky v oblasti neurologie. To
vSak neznamend, Ze epilepticky syndrom ¢i lokalizace loziska by nebyly faktory potencialné
ovliviwyjici kvalitu Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii. Bylo by jist¢ zajimavé se
timto tématem zabyvat, vzhledem k pojeti této studie by to vSak vedlo spiSe k ptehlceni
¢tenaii mnozstvim na prvni pohled tézko interpretovatelnych dat.

Z téchto divodi se v dal$i casti této kapitoly omezime na standardizaci a zjisténi
psychometrickych vlastnosti ¢eské verze dotazniku HRQoLCE ato bez ¢lenéni podle typu
zachvatu ¢i dalsich lékatskych faktord. Problematiky vlivu riznych proménnych na kvalitu
zivota se dotkneme v podkapitole 7.5.4, kde budeme zjiStovat vramci ovéfovani
konstruktové validity dotazniku to, zda vyznamnym faktorem ovliviiujicim kvalitu Zivota déti
a dospivajicich trpicich epilepsii je frekvence zachvatl, doba trvani zachvatl, kompenzace
a skutecnost, Ze doty¢ny jedinec je lehce mentalné retardovany ¢i trpi n&jakou specifickou
poruchou uceni.

Pti zpracovani ziskanych dat jsme pouzili program Microsoft Excel 2003 se zabudovanym
doplinkem XLSTAT. Vedle klasickych popisnych statistik jsme vyuzivali dvouvybérovy t-test
sttednich hodnot, korelac¢ni analyzu (konkrétné Pearsonliv korelacni koeficient a polychorické
korelace) spolu stestem nezavislosti, Cronbachiv koeficient alfa ke zjisténi vnitini
konzistence dotazniku a kone¢né explorativni faktorovou analyzu pomoci metody hlavnich
faktori a metody maximalni vérohodnosti, jez umoziuje i testovani hypotézy o tom, zda dany
faktorovy model v Uplnosti vystihuje ziskand data. U dvouvybérového t-testu a testu
nezavislosti U korela¢ni analyzy jsou vysledky udavany pomoci p-hodnoty testu urcujici
maximalni pravdépodobnost zamitnuti spravné nulové hypotézy (tj. hypotézy 0 neexistenci
rozdili mezi skupinami, nezavislost dvou proménnych apod.). Jako statisticky signifikantni
byly uvazovany piipady, kdy p-hodnota testu byla mensi nez 0,05.
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7.5 Standardizace ¢eské verze dotazniku HRQoLCE - vysledky

7.5.1 Popisné statistiky, analyza polozek

V této tivodni Casti prace uvedeme zakladni vysledky standardizace Ceské verze dotazniku
HRQoLCE. Konkrétné se zamétime na urceni popisnych statistik, srovnani vysledkii ¢eskych
déti adospivajicich stémi, jez byly zjistény u odpovidajici vekové skupiny 8-15 let
v originalni kanadské studii. Dale provedeme analyzu jednotlivych polozek dotazniku.
Z diivodu porovnatelnosti s pivodnimi vysledky budeme pracovat prozatim s polozkami
a skalami tak, jak byly prezentovany v pivodni verzi, ackoliv, jak uvidime v nésledujici
podkapitole vénované faktorové analyze naSich dat, toto neni z pohledu ceské verze podle
vSeho nejvhodnéjsi. Nazvy Skal jsou prevzaty zjiz vySe citované prvotni ceské studie
vénované dotazniku HRQoLCE (Mares et al., 2008).

V tabulce 7.5.1.1 jsou uvedeny popisné statistiky U jednotlivych skal ¢eské verze HRQoLCE.
Pro srovnani jsou uvedeny rovnéz puvodni vysledky z Kanady. Je vidét, ze u vétSiny Skal
dosahuji déti a dospivajici v CR prakticky totoznych vysledki jako u ptivodni verze v Kanadé
(rozdil priméru je mensi nez 0,5 bodu). Vyjimkou je Skala zaméfena na intrapersonalni
a emocni dopady epilepsie, kde jsme zjistili znatelné horsi vysledky. Ceské déti a dospivajici
dosahuji v priméru 0 2,3 bodu horsiho skore. Tento rozdil miize samoziejmé souviset s vyse
popisovanym piechodem od neptimych vypovédi k pfimym, protoze pravé v oblasti emoci se
da ocekavat, ze vyjadfeni vztaZzené piimo k sobé samému mulze byt znatelné¢ odlisné od
nepiimého vyjadieni ke skupiné déti s epilepsii jako celku. Je vSak tfeba pfipomenout, ze
znatelné nizsi vysledek ceskych déti a dospivajicich ve srovnani s kanadskymi (12,2 bodu
oproti 13,9 bodu) byl pozorovan iu prvotni Ceské studie (Mare§ et al., 2008), kde byly
pouzity stejné¢ jako v originalni studii nepiimé vypovédi. Zda se tak, ze v oblasti
intrapersonalnich a emo¢nich dopadi jsou vysledky v CR skuteéné znatelné horsi neZ
v Kanad¢. O vysvétleni této skute¢nosti na zakladé analyzy obsahu polozek zafazenych do
uvedené Skaly se pokusime v dalsi ¢asti této podkapitoly.

Dale je z tabulky 7.5.1.1 patrné, Ze vybérové koeficienty Sikmosti a Spicatosti jsou pomérné
blizké hodnoté nula, jez je typicka pro normalni rozdé€leni. Pfipomenime, Ze pravé na zakladé
vybérové Sikmosti a Spicatosti je mozné uzitim Jarque-Berraova testu exaktné testovat
hypotézu, Ze danad data pochdzi z normalniho rozdéleni. Provedeni tohoto testu sice vede
k zamitnuti hypotézy 0 normalité dat na bézné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05, vysledek je
vSak U vétSiny Skal pomérné tésny a je ovlivnén vysokym poctem respondentii. Celkove je na
zéklad¢ analyzy mozné fict, ze data U jednotlivych §kal sice pravdépodobné nepochazeji
presné z normalniho rozdéleni, ale nijak zasadné se od né&j neodlisuji. Z tohoto divodu
budeme v dalsi ¢asti této kapitoly k popisu nasich dat pouzivat i statistické metody, které jsou
validni pouze pro normdlné rozdélend data (dvouvybérovy t-test stfednich hodnot apod.).
Jsme si védomi toho, Ze se jedna 0 urCitou aproximaci, vzhledem k pomérné blizkosti nasich
dat k normalnimu rozdéleni se vSak nedopoustime vyznamné nepfesnosti a postupujeme
stejné jako v originalni studii Ronena ajeho spolupracovniki, coz je dulezité z hlediska
srovnatelnosti vysledki.
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Tabulka 7.5.1.1 Popisné statistiky modifikované ¢eské verze dotazniku HRQoLCE

pofadi a nazev . L, vybérova vybérovy vybérovy
L, aritmeticky . ) L. L.
Skaly, jeji mozny . smérodatna koeficient koeficient
prameér . : . :
rozsah odchylka Sikmosti Spicatosti
1. interpersonalni
a socialni dopady 15,82 (16,2) 3,52 (4,0) -0,67 0,43

(5-20 bod)

2. obavy, starosti
a zajmy 13,85 (13,4) 3,70 (3,8) -0,23 -0,72
(5-20 bodu)

3. intrapersondlni
a emo¢ni dopady 11,61 (13,9) 3,87 (3,9) 0,33 -0,78
(5-20 bodur)

4. epilepsie jako
tajemstvi

oo ditee | 1585 (157) 3,05 (3,6) 0,57 0,18
(5-20 bodi)
5. hledani

normalniho Zivota | 16,55 (16,1) 3,19 (3,2) 0,79 0,17

(5-20 bod)

Tabulka 7.5.1.2 Zakladni charakteristiky jednotlivych poloZek modifikované ¢eské verze
dotazniku HRQoLCE.

Cislo polozky aritmetick vybérova Pearsontiv korela¢ni
(rozsah vzdy 1— n";nécr y smerodatna koeficient se skorem
4 body) P odchylka odpovidajici skaly

1 3,53 0,77 0,735

2 3,22 0,89 0,563

3 3,28 0,97 0,790

4 2,98 1,19 0,758

5 2,81 1,14 0,691

6 3,46 0,93 0,544

7 1,93 1,13 0,676

8 3,14 1,17 0,464

9 2,68 1,23 0,723

10 2,64 1,26 0,790

11 2,08 1,14 0,720

12 2,32 1,21 0,709

13 2,20 1,17 0,750

14 2,35 1,13 0,685

15 2,64 1,19 0,453

16 2,40 1,28 0,650
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17 3,31 1,09 0,689
18 3,10 1,16 0,378
19 3,33 1,04 0,745
20 3,72 0,65 0,595
21 3,41 1,03 0,611
22 3,52 0,88 0,589
23 3,50 0,90 0,537
24 2,74 1,25 0,762
25 3,37 0,93 0,656

Polozkovéa analyza nam umoznuje lépe zdlivodnit vysledky u jednotlivych skal, jez byly
prezentovany v tabulce 7.5.1.1 Je zjevné vidét, ze u4 z 5 polozek v 3. Skdle zaméfené na
intrapersonalni a emo¢ni dopady epilepsie dosahuji ¢eské déti a dospivajici hodnoty primérné
mensi nez 2,5 bodu, jez odpovidaji dolni poloviné Skaly. Tyka se to idvou polozek
zaméfenych na udrzeni pozornosti ve Skole azapamatovani si probirané latky (polozky
12 a 14), coz je zjisténi zvIaste vyznamné z hlediska Skolni Gispé$nosti, jiz se budeme zabyvat
v 8. kapitole této prace. Spatnych hodnot je v priméru dosahovano rovnéz u polozek 11 a 13,
které jsou zaméfeny na to, jak snadno jsou U déti a dospivajicich trpicich epilepsii vyvolany
projevy hnévu a zloby. Naopak u skal 1, 4 a 5 vykazuje vétSina polozek primérnou hodnotu
vys$s$i nez 3 body, coz svéd¢i 0 pomérné dobré situaci Ceskych déti a dospivajicich v této
oblasti. U 2. skaly pon¢kud vybocuje 7. polozka, ktera se tyka z pohledu déti hodnocenych
obav rodi¢li z ptipadného zranéni. Zde jsou dosahovany podstatné horsi vysledky (primér
pouze 1,93 bodu), nez u zbylych polozek této Skaly. Nejednd se o0 piekvapivy vysledek,
protoze iU zdravych déti a dospivajicich dané vékové skupiny jsou Casto zduraziiovany
nepiiméfené obavy rodicl a naopak bagatelizovany ¢i vilbec nepfiznadvany piipadné obavy
vlastni.

Zajimavou informaci nam dava i posledni sloupec tabulky 7.5.1.2, v némz jsou spocteny
korelace dané polozky s celkovym skore Skaly, v niz se tato polozka v originalni verzi
nachazela. Je patrné, Ze ve vétSiné pripadd je korelac¢ni koeficient vétsi nez 0,5, v mnoha
piipadech dokonce vétsi nez 0,7, coz svédéi o tom, ze jednotlivé polozky dobie koreluji
s dal§imi pro danou $kalu. Jind situace vSak nastava u poloZek 8, 15 a 18, kde je korelacni
koeficient mensi nez 0,5. To sv&dci 0 tom, ze tyto polozky bud’ (i) v Ceské verzi zapadaji 1épe
do jiné skaly nez ve verzi originalni, nebo (ii) nezapadaji do ceské verze dotazniku viibec a je
vhodné je vypustit tak, aby nenaruSovaly jeho vnitini konzistenci. V nésledujici podkapitole
uvidime na zdkladé hlubsi analyzy ziskanych dat, ze pro polozky 8 a 18 nastava situace (ii),
zatimco pro polozku 15 situace (i). Jiz tento vysledek analyzy polozek vSak nasvédcuje tomu,
7ze uvedenym poloZzkdm nami standardizované Ceské verze dotazniku HRQOLCE je tieba
vénovat zvySenou pozornost.
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7.5.2 Faktorova analyza

Po urceni popisnych statistik jsme pfistoupili ke zjiSténi faktorové struktury Ceské verze
dotazniku HRQoLCE. V prvnim kroku bylo nutné ovéfit, zda vSechny polozky z ptivodni
kanadské verze jsou vhodné i pro nase podminky, ¢i zda n€které z nich bude vhodné vypustit
tak, aby zbytecné nezhorSovaly psychometrické vlastnosti dotazniku. Za timto ucelem jsme
stanovili korelatni matici dotazniku. Vzhledem Kk tomu, Ze odpovédi jsou uvedeny na
4stupniové sSkale, tak jsme vyuzili misto klasicky uzivaného Pearsonova korelacniho
koeficientu polychorické korelace, jez jsou vhodnéjsi pro tento typ dat. Dale jsme spocetli
u jednotlivych polozek test-retest reliabilitu vyjadienou pomoci korelacniho koeficientu pro
puvodni testovani a retest. Na zdkladé podrobné analyzy jsme nasledné rozhodli 0 vypusténi
polozek 8 a 18 piivodniho dotazniku. U¢inili jsme tak z nésledujicich divodi:

e Obé polozky jako jediné vykazuji nizké korelace (maximalné 0,3) s ostatnimi
polozkami dotazniku. To svéd¢i 0 tom, ze nezapadaji do souboru a jejich ponechani
by vedlo k nepfiméfenému zhorSeni vnitini konzistence $kal, do nichz by tyto
polozky byly zafazeny. |samotné zafazeni do odpovidajici Skaly na zakladé
faktorové analyzy by navic bylo zna¢né komplikované, jak jsme se presvédcili
vypoctem faktorovych zatézi pro piipad, Ze tyto polozky byly ponechény.

e Test-retest reliabilita u téchto polozek byla dosti nizka (korela¢ni koeficient zhruba
0,4), coz svéd¢i 0 nedostatecné stabilité v Case.

Samoziejmé& vznikd otazka, pro¢ tyto polozky, jeZ nebyly v pivodni verzi oznaceny jako
problematické a nenarusovaly (na rozdil od nékterych jinych poloZek) vnitini konzistenci ani
v prvotni Ceské studii provedené na vzorku 61 détskych pacienti (Mare§ et al., 2008),
vychdzeji takto negativné. K tomu je potfeba se zabyvat obsahem téchto polozek. Ten je
V obou piipadech pomérné podobny (ackoliv v piivodni verzi byly obé zatazeny do raznych
Skal). V prvnim piipad€ jde 0 schopnost odjet na tdbor nebo podobnou akci, ve druhém
piipad¢ jde o0 to, zda doty¢nému vadi, kdyz je mimo domov. Vzniklé komplikace zde mohou
uzce souviset s vySe popisovanym piechodem od neptimych k pfimym vyjadienim, né€které
déti ve zkoumané vékové skupin€ totiz mohou mit problém samy sobé& pfipustit, ze maji
obavy opustit domov avyjet ven, protoze to muze byt vnimano jako nezadouci projev
nesamostatnosti a zavislosti na rodi¢ich. Tato skuteCnost nasledné mohla zpUsobit
nekonzistenci s vyjadienimi u dalSich otazek. U nepifimého vyjadieni tento problém
pochopiteln€ nenastava, protoze déti nemluvi piimo 0 sobé¢, ale 0 svych vrstevnicich.

Na zaklad¢ téchto faktti jsme se rozhodli polozky 8 a 18 z Ceské verze dotazniku vypustit
a pracovat dale s 23polozkovym dotaznikem. Explorativni faktorovou analyzu jsme provedli
metodou hlavnich faktorii a nasledné ovéfili metodou maximalni vérohodnosti. Vysledky byly
prakticky totozné, coz sv&d¢i 0 znaéné stabilité modelu. Parametry faktorové analyzy jsme
volili stejné jako v pivodni verzi dotazniku (Ronen et al., 2003) tak, aby byla zarucena
moznost srovnani. Pocet faktori jsme tedy v prvnim kroku stejné jako v pivodni studii
neomezovali.
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Graf 7.5.2.1 Faktorova analyza Ceské verze dotazniku HRQoLCE, sutinovy graf

Ukazalo se (viz sutinovy graf 7.5.2.1), ze vlastni ¢islo vétsi nez 1 maji 4 faktory (v ptvodni
verzi jich bylo 5), 5. faktor se vsak této hodnoté velmi blizi (vlastni ¢islo 0,99). Proto jsme ve
shod¢ s ptivodni praci provedli rotaci faktord postupné pro 3, 4, 5 a 6 faktorti tak, abychom
ziskali co mozna nejptfesnéj$i piedstavu O struktuie dotazniku. Rotace byla provedena
klasicky metodou Varimax. Ukéazalo se, Ze v ptipad€ rotace pro 3 a 6 faktorid ziskdvame
neptesvédéivé vysledky, kdy u fady polozek jsou srovnatelné faktorové zatéze a interpretace
vysledki je velmi nejasnd. Naopak po rotaci 4 a5 faktorGi se podafilo ziskat pomérné
jednoznacné vysledky, které se do zna¢né miry shoduji se zadvéry piivodni studie.

Vyznamna otazka byla, zda se ptiklonit ke ¢tyifaktorovému i pétifaktorovému feseni (to bylo
preferovano v origindlni praci). Z teoretického hlediska by samoziejmé bylo mozné a vhodné
v této chvili provést konfirmativni faktorovou analyzu ana jejim zékladé¢ oba faktoroveé
modely srovnat. Prakticky vSak ani tato metoda nedava jasnou odpovéd’ na to, ktery z modelt
je lepsi. UZ metoda maximalni vérohodnosti umoziujici testovat hypotézu 0 tom, Ze uvedené
faktorové teSeni dostatecné vystihuje dand data, totiz vedla k zavéru, Ze tuto hypotézu nelze
pfijmout ani pro ctyifaktorové, ale ani pro pétifaktorové feSeni. Na zdkladé¢ toho by se zdalo,
Ze bude tieba jesté uvazovat jesté dalsi faktory, coz by v8ak nebylo vhodné z hlediska jejich
interpretovatelnosti a srozumitelnosti ziskanych vysledkd. Je tfeba zdiraznit, ze situace, kdy
testovani pomoci konfirmativni faktorové analyzy vede k této situaci, neni pii vytvareni
dotaznikt ¢i jejich standardizaci vitbec vyjimecna, podrobnéji 0 pii¢inach a souvislostech této
situace je pojednano napt. v praci autortt Takacs, Smolik, Snéhotova & Hoskovcova (2013).
Ostatné je mozné a pomérné pravdépodobné, Ze ke stejnému zavéru by bylo mozné dospét
I U originalni prace vénované dotazniku HRQOLCE, nebot faktorova struktura z hlediska
konfirmativni faktorové analyzy zde nebyla diskutovéana (stejné jako u vSech dalSich vyse
citovanych standardizaci tohoto dotazniku).

Mezi obéma faktorovymi modely tak bylo tieba rozhodnout jinym zptisobem. Nakonec jsme
se priklonili spiSe ke Ctyffaktorovému feSeni, a to z nasledujicich divodi:

112



Vlastni ¢islo vétsi nez jedna mély praveé 4 faktory, U 5. uz jsme se dostavali pod
tuto hodnotu, ktera je né¢kdy oznaCovana jako kritickd z toho pohledu, zda dany
faktor uvazovat ¢i nikoliv.

U pétifaktorového feSeni dochazelo k situaci, ze jeden faktor prevazoval pouze
u3 polozek, coz poklddame z hlediska tvorby Skal na zaklad¢ faktorové
struktury dotazniku za nedostatecné.

V procentech kumulovaného rozptylu vysvétleného danymi faktory dochazi
u patého faktoru k navyseni jiz jen 03,9 % oproti 6,7 % u ¢tvrtého faktoru.
Sesty faktor poté piidaval dalsi 3,6 % rozptylu, coZ je skoro stejné jako paty
faktor. Z hlediska vysvétlovaného rozptylu by tedy bylo pfi piipadném zahrnuti
patého faktoru vhodné zohlednit uz i faktor Sesty, coz by vSak vedlo k velmi
komplikované interpretaci vysledk.

Tabulka 7.5.2.1 Zatéze jednotlivych faktora pri ¢tyFfaktorovém reSeni

Polozka Faktor 1 - zatéze | Faktor 2 - zatéze | Faktor 3 - zatéze | Faktor 4 - zatéze
1 0,825 0,025 -0,006 0,142
2 0,540 0,005 0,164 0,032
3 0,868 -0,037 0,067 0,172
4 0,603 0,286 0,167 0,148
5 0,480 0,224 0,328 0,115
6 0,008 0,568 -0,178 0,188
7 0,168 0,608 0,297 0,030
9 0,006 0,744 -0,016 0,045
10 0,012 0,840 0,092 0,091
11 0,006 0,025 0,863 0,058
12 0,418 0,095 0,535 0,056
13 0,065 0,046 0,927 0,061
14 0,418 0,055 0,480 0,085
15 0,212 0,235 0,077 0,502
16 -0,125 -0,052 0,057 0,545
17 0,093 -0,013 0,161 0,599
19 0,138 0,178 0,074 0,768

20 0,200 0,129 0,085 0,541
21 0,145 0,014 -0,002 0,379
22 0,186 0,088 -0,049 0,559
23 0,110 0,192 -0,074 0,452
24 0,297 0,054 0,126 0,675
25 0,354 -0,041 0,069 0,525

O jaké konkrétni faktory se uUnami preferovaného Cctyifaktorového feSeni ¢i U dalSiho
mozného pétifaktorového feSeni vlastné jednid. Pokud se podivaime na tabulku 7.5.2.1
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udavajici faktorové zatéze a vysledky srovname se zavery originalni studie, zjistime, ze prvni
faktor syti polozky 1-5 aodpovidéd interpersonalnim a socidlnim dopadim epilepsie
V ptivodnim dotazniku. Druhy faktor syti polozky 6—7 a 9—10 (polozka 8 nebyla zahrnuta do
analyzy) a odpovida obavam, starostem a z4jmim détského pacienta. Tteti faktor syti polozky
11-14 a odpovida interpersonalnim a emo¢nim dopadiim epilepsie. Koneéné ctvrty faktor syti
polozky 15-17 a 19-25 (polozka 18 nebyla zahrnuta do analyzy).

Srovnanim s origindlnim dotaznikem nachazime v nami prezentované ctyifaktorové cCeské
verzi nasledujici rozdilnosti:

e Skaly 4 a5 v ptvodni verzi (epilepsie jako tajemstvi ditéte, pacientovo hledani
normalniho zivota) se slucuji do jediné skaly vyjadiené ctvrtym faktorem. Tu
budeme dale pracovné oznacovat jako ,.epilepsie jako tajemstvi ditéte a hledani
normalniho zivota®. Neni piekvapivé, ze v ptipad¢ pétifaktorového feseni dojde
k opétovnému rozdéleni skal, pti¢emz ctvrty faktor odpovida epilepsii jako
tajemstvi ditéte a paty faktor hledani normalniho zivota. Jak jiz bylo feceno, jako
nepatrné¢ vice vyhovujici se ndm jevi feSeni Ctyifaktorové, unc¢hoz jsou tyto
Skaly slouceny.

e Polozka 15, ktera v ptivodni verzi ndlezela do Skaly 3 — intrapersonalni a socialni
dopady, se vnasi verzi dostava do Skaly 4 —,epilepsie jako tajemstvi ditéte
a hledani normalniho zivota®.

AZ na tyto zmé&ny je mozné fict, Ze faktorova struktura ndmi ovéfované c¢eské verze dotazniku
HRQOLCE zcela odpovida faktorové struktufe ptivodniho dotazniku po vypusténi polozek 8
a 18. Pfesun polozky 15 tykajici se toho, zda doty¢ny bude muset brat Iéky do konce Zivota,
ze Skaly 3 (intrapersonalni a emoc¢ni dopady) do Skaly 4 (epilepsie jako tajemstvi ditéte,
hledani normalniho zivota) by mohl souviset s tim, Ze slovo citit (feel) v ptivodni verzi bylo
nahrazeno v Ceské verzi slovem myslet. Diky tomu mohlo tvrzeni ztratit emocéni naboj
a Vv dusledku toho doslo k jeho posunu z oblasti emoc¢nich a intrapersonalnich dopadi do
oblasti hledani normalniho Zivota.

Miuzeme tedy shrnout zakladni zavéry faktorové analyzy ceské verze dotazniku HRQoLCE.
Ukézalo se, Ze po vySkrtnuti polozek 8 a 18 plvodniho dotazniku, které bylo vhodné
z diivodu ziskani dobrych psychometrickych vlastnosti a z vécného hlediska pravdépodobné
souviselo s ptechodem od neptimych k pfimym vypovédim a provedeni faktorové analyzy
jsme ziskali dotaznik 0 23 polozkach, které lze rozdé€lit do 4 skal, pro néz vzhledem Kk jejich
obsahu preferujeme nasledujici nazvy:

interpersonalni a socialni dopady epilepsie (polozky 1-5);

obavy, starosti a zajmy (polozky 6,7,9,10);

intrapersonalni @ emoc¢ni dopady (polozky 11-14);

epilepsie jako tajemstvi ditéte a hledani normalniho Zivota (polozky 15-17, 19-25).

HonPRE
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Posledni skalu by bylo mozné stejné jako v ptivodni verzi rozdélit na dvé, z vySe uvedenych
divodi se vsak priklanime k tomu ji nechat v této podobé. Jesté predtim, nez podrobné
prozkoumame reliabilitu a validitu takto postaveného dotazniku, se zaméfime na urceni
popisnych statistik nové vytvorenych §kal a zjisténi jejich vzdjemnych korelaci.

Popisné statistiky nové utvoienych s$kal jsou patrné z tabulky 7.5.2.2. Je vidét, Ze u vétSiny
Skal je pokryto celé rozmezi moznych odpovédi. Déti se i pies zménu z nepfimych na piimé
vypoveédi neobavaly udavat odpovéedi daleko od stfedu stupnice. Jedinou vyjimkou je Skala 4,
kde se nevyskytovaly odpovédi vedouci k minimalnimu moznému skore na této Skale.
Celkove¢ lze fici, ze vétSinou dosahuji déti vysledkti v horni poloviné bodového rozsahu dané
Skaly. Vyjimkou je skala 3 vénovana intrapersondlnim a emoc¢nim dopadiim, kde je primérny
vysledek znateln¢ pod sttedem bodového rozsahu. Stejny trend byl zaznamenan v originalni
praci Ronena iV prvnim vyzkumu na toto téma v nasi zemi (Mare§ et al., 2008). Vse tedy
nasvédCuje tomu, ze epilepsie negativné ovliviiuje pfedev§im emocni Zivot déti
a dospivajicich, naopak nema tak negativni vliv v oblasti interpersondlni a socialni (viz
vysoké hodnoty U prvni $kdly) ¢i v oblasti hledani norméalniho Zivota.

Tabulka 7.5.2.2 Popisné statistiky Skal ceské verze dotazniku HRQoLCE

zjisténé zjisténé aritmeticky vybérova
minimum maximum priameér smérodatna
odchylka
Skala 1 5 20 15,83 3,52
(5-20 bodi)
skala 2 4 16 10,71 3,32
(4-16 bodu)
skala 3 4 16 8,96 3,49
(4-16 bodu)
skala 4 15 40 31,94 5,67
(1040 bodu)

Korelace mezi Skalami jsou uvedeny v tabulce 7.5.2.3. Tucn€ jsou oznaceny korelace,
U nichz test nezavislosti vedl na hladin€ vyznamnosti 0,05 k zamitnuti hypotézy 0 nezavislosti
téchto §kal. Je patrné, Ze ackoliv jsou vSechny hodnoty kladné a i vzhledem k rozsahu vzorku
vychdzeji ve vSech ptipadech jako statisticky vyznamné, nejsou tyto korelace zpravidla ptilis
vysoké. Plati to predev§im pro korelaci mezi Skalami 2 a 3 (hodnota pouze 0,143). Zda se
tedy, ze skore u kazdé ze skal je lepsi brat zvlast aneni Gplné vhodné snazit se u tohoto
dotazniku vytvoftit n¢jaky celkovy skor. Ostatné 0 to se nepokouseli ani autofi origindlniho
dotazniku, ktefi uvadéji korelace mezi jednotlivymi Skalami v rozmezi 0,26-0,52.
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Tabulka 7.5.2.3 Korela¢ni analyza §kal ¢eské verze dotazniku HRQoLCE

Skala 1 Skala 2 Skala 3 Skala 4
Skala 1 1,000 0,192 0,396 0,326
Skala 2 0,192 1,000 0,143 0,197
Skala 3 0,396 0,143 1,000 0,219
Skala 4 0,326 0,197 0,219 1,000

7.5.3 Reliabilita

Tabulka 7.5.3.1 Reliabilita ¢eské verze dotazniku HRQoLCE (vnitini konzistence a test-
retest reliabilita)

test-retest reliabilita-
korelacéni koeficient

vnitini konzistence-
Cronbachovo a

Skéla 1 — interpersondlni

. 7
a socialni dopady epilepsie 0.83 0.75
skra'la 2 —voba,vy, stargstl 0,80 0,66
a zajmy détského pacienta
skala 3 — intrapersonalni 0.78 0,70

a emoc¢ni dopady pacienta

Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte a hledani 0,82 0,68
normalniho zivota

Reliabilita ¢eské verze dotazniku HRQoLCE byla zjistovana jednak jako vnitini konzistence,
jednak poté jako test-retest reliabilita udavajici stability ziskanych udajii v ¢ase. K ur€eni
vnitini konzistence jsme vyuzili v souladu se zvyklostmi tzv. Cronbachovo alfa, které jsme
urcili pro kazdou ze ¢tyt $kal ziskanych na zékladé faktorové analyzy v pfedchozi ¢asti. Bylo
by principielné mozné stanovit i Cronbachovo alfa celého dotazniku. Vzhledem k tomu, zZe
uvedeny dotaznik ani v piivodni verzi nezavadi celkové skore a pracuje “pouze® s dilc¢imi
skory jednotlivych $kal, jsme to vSak nepokladali za nutné.

Cronbachovo alfa je definovdano na zdklad¢é korelaci jednotlivych poloZek v ramci Skaly
a spoéte se pomoci vzorce. Cim vys§i jsou korelace mezi polozkami v ramci $kaly, tim je
vyssi Cronbachovo alfa, atudiz i vnitini konzistence. Jako dostatecné konzistentni jsou
obvykle uvazovany Skély vykazujici hodnotu vyssi nez 0,7, nékdy postacuje hodnota vyssi
nez 0,6. Na druhé strané z vySe uvedeného vzorce neni tézké zjistit, Ze maximalni hodnota
Cronbachova alfa, jez je 1, bude dosaZzena ve chvili, kdy jsou vSechny korela¢ni koeficienty
v ramci Skaly rovny jedné. V takovém piipadé vSak v podstaté vSechny polozky udavaji
piesné to samé, anedafi se proto zachytit celou $ifi dané¢ho faktoru. V literatufe se v této
souvislosti hovoii 0 tzv. psychometrickém paradoxu, kdy vysokéa mira vnitini konzistence jde
na ukor validity metody (Urbanek, 2002).
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V naSem piipadé dosahuji vSechny Skaly hodnoty velmi blizké 0,8 (viz tabulka a), coz svéd¢i
o0 velmi dobré vnitini konzistenci téchto Skal. Neni to vSak tak vysokd hodnota, aby
v disledku pfili§ vyraznych vzdjemnych korelaci ztracely smysl jednotlivé polozky.
Piipomenme, ze velmi dobré konzistence bylo dosazeno i za pomoci vypusténi polozek 8 a 18
Z ptvodni verze dotazniku, které by v dusledku nizkych korelaci s ostatnimi polozkami
snizovaly Cronbachovo alfa mirn¢€ pod uroven 0,7.

Porovnanim s piivodni verzi dotazniku zjiStujeme, Ze se nam podafilo dosdhnout vyssi
a hlavné vyrovnanéjsi irovné vnitini konzistence (piipomenme pomérné nizké Cronbachova
alfa 0,63 u skaly 5 — hledani normalniho zivota v této originalni kanadské verzi). Rovnéz jsem
se vypusténim polozek 8 a 18 a zménou $kél na zékladé faktorové analyzy vyhnuli nizkym
hodnotdm Cronbachova alfa kolem 0,6, jez byly zjiStény v prvnim vyzkumu vénovaném
ceské verzi dotazniku HRQoLCE (Mares et al., 2008). Celkové je tak mozné konstatovat, ze

vnitini konzistence prezentované ¢eské verze dotazniku HRQoLCE je zcela vyhovujici.

Test-retest reliabilita byla zjiStovana pomoci Pearsonova korela¢niho koeficientu pro skory
jednotlivych skl ziskané od 191 déti a dospivajicich s epilepsii pfi ptivodnim testovani a pfi
retestu. Z tabulky 7.5.3.1 je vidét, ze piislusny korelaéni koeficient se pro vSechny Skaly
pohyboval vrozmezi 0,65-0,75. Zpravidla se uvadi, ze test-retest reliabilita je dobra
Vv piipadé, ze odpovidajici korelacni koeficient je vyssi nez 0,6. Tato podminka je v nasem
pripad¢ zjevné splnéna U vSech $kal, a to presto, Ze retest probihal, jak bylo uvedeno vyse,
S pomérné¢ znacnym odstupem po puvodnim testovani. Je tak mozné konstatovat, ze
i z hlediska test-retest reliability ma prezentovana Ceska verze dotazniku HRQoLCE velmi
dobré vlastnosti.

7.5.4 Validita

Vzhledem Kk zjisténé dostatecné vysoké reliabilité ceské verze dotazniku HRQoLCE mutizeme
piistoupit ke zkoumani jeho validity. Obsahova validita dotazniku vychazi jednak piimo
z konstrukce jeho origindlni verze aVv ceskych podminkach je pak déana realizaci
predvyzkumu, na jehoz zikladé¢ bylo pfistoupeno v zajmu dosazeni odpovidajici
srozumitelnosti k preformulovani otazek z nepfimych na ptimé.

Bylo by samoziejmé principielné mozné zjistovat soubéznou validitu nastroje tak, Ze by déti
zaroven vypliovaly néjaky jiny dotaznik méfici kvalitu jejich Zivota s epilepsii. V praxi vSak
narazime na to, Ze zadny jiny nastroj umoziujici provadét toto méfeni nebyl dosud v CR
standardizovan, a tudiz by bylo potfeba uzit nestandardizovanou verzi, U niz bychom si nebyli
Jisti jejimi psychometrickymi vlastnostmi. Navic déti vedle dotazniku HRQoLCE vypliovaly
jesteé dosti obsahly dotaznik SPAS, jemuz se budeme vénovat v dal§i ¢asti této prace,
a nepokladali jsme za vhodné je zatézovat vypliovanim jesté dalSiho dotazniku zaméfeného
na kvalitu Zivota déti s epilepsii. Z téchto diivodii jsme se rozhodli zjistovanim soubézné
validity dotazniku nezabyvat.
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Pti urcovani konstruktové validity jsme postupovali analogicky jako v origindlni kanadské
verzi dotazniku. Zjistovali jsme, zda jsou vysledky u skupin, jejichz kvalita zivota by méla
byt z hlediska teoretického konceptu nizsi, skutecné statisticky vyznamné horsi nez u zbytku
vzorku. Konkrétné jsme i na zakladé poznatkd z ptehledové studie vénované vlivu riznych
faktort na kvalitu Zivota epileptiki (Taylor, 2011) zformulovali nasledujici hypotézy
k ovéteni konstruktové validity dotazniku:

H1) D¢ti a dospivajici s epilepsii se snizenou inteligenci (Ilehka forma mentalni retardace)
maji nizsi kvalitu Zivota nez ostatni.

H2) Déti a dospivajici s epilepsii majici n&jakou specifickou poruchu u€eni maji nizsi kvalitu
zivota nez ostatni.

H3) Déti a dospivajici trpici vysokou intenzitou epileptickych zachvatii (v priméru vice nez
jednou mésién€) maji nizsi kvalitu zivota nez ostatni.

H4) D¢éti a dospivajici, U nichZz nebyla epilepsie kompenzovana 1é¢bou (nedoslo u utlumeni
zachvatovych projevil), maji horsi kvalitu Zivota neZ ostatni.

H5) Kvalita zivota déti a dospivajicich s epilepsii klesa s rostouci dobou trvani epilepsie.
Nyni pfistoupime k ovéteni hypotéz prislusnymi statistickymi metodami.
Hypotéza H1

Tabulka 7.5.4.1 Ovéreni hypotézy H1 o0 rozdilech v kvalité Zivota mezi détmi se
sniZenou inteligenci a ostatnimi (statisticky vyznamné rozdily oznaceny tu¢né)

skupina 1 — déti majici skupina 2 —
snizenou inteligenci ostatni déti p-hodnota testu
(ny=49) (n2 = 201)
Skéla 1 — interpersonalni
a socialni dopady 13,98+3,76* 16,27+3,32 <0,001
epilepsie
Skala 2 = obavy, starosti 9,763,438 10,9443 26 0,034
a zajmy détského pacienta
skala 3 ~intrapersonalni 7,24+3,29 9,39+3,42 <0,001
a emo¢ni dopady pacienta
Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte a hledani 30,63+5,96 32,26+5,56 0,087
normalniho Zivota

* primér+smérodatna odchylka

Ptipadny rozdil mezi obéma skupinami byl zji§fovan pomoci dvouvybérového t-testu
stfednich hodnot. Jako statisticky vyznamné byly uvazovany situace, kdy p-hodnota testu je
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mensi nez 0,05. Jak je vidét z tabulky 7.5.4.1, déti se snizenou inteligenci dosahuji statisticky
vyznamn¢ horSich hodnot u skal 1, 2 a 3, u posledni 4. Skaly se tato skutecnost nepotvrdila.
Zvlasté vyznamny rozdil je patrny u 3. Skaly, kde to mlze uzce souviset s tim, ze 2 ze 4
otazek zarazenych do této skaly se tykaji Skoly (konkrétn€ udrzeni pozornosti a zapamatovani
si probrané latky). Je celkem pochopitelné, ze pravé zde se rozdil mezi détmi se snizenou
inteligenci a ostatnimi projevi zvlasté vyrazné. Jednozna¢ny rozdil (p<0,001) byl vsak
zaznamenan i U 1. $kaly, coZz muze souviset s tim, Ze déti se snizenou inteligenci si ve styku
S ostatnimi mohou piipadat v jistém smyslu jako ménécenné. Celkove lze konstatovat, ze
hypotéza H1 byla potvrzena, coz napovida tomu, Ze dotaznik vykazuje z hlediska
konstruktové validity odpovidajici vlastnosti.

Hypotéza H2

Tabulka 7.5.4.2 Ovéfeni hypotézy H2 o0 rozdilech v kvalité Zivota mezi détmi se
specifickou poruchou uceni a ostatnimi (statisticky vyznamné rozdily oznaceny tu¢né)

skupina 1 — déti majici :
.. . skupina 2 —
néjakou specifickou ;e p-hodnota
. ostatni déti
poruchu uceni (n, = 118) testu
(n; = 64) ?
Skéla 1 — interpersondlni
ot o 14,03+4,07* 16,50+3,33 <0,001
a socialni dopady epilepsie
Skila 2~ obavy, starost 10,69+3,21 10,4343,47 0,605
a z4ymy détského pacienta
kala 3 _i Ini
skala 3 - Intrapersonalni 7,3842,77 9,58+3,76 <0,001
a emoc¢ni dopady pacienta
Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte; hledani 30,92+5,75 32,57+5,87 0,066
normalniho zivota

* primér+smérodatna odchylka

Stejn¢ jako v pfedchozim piipadé byl pfipadny rozdil mezi skupinami zjistovan uzitim
dvouvybérového t-testu stfednich hodnot. Opét byly za statisticky vyznamné povaZovany
situace s p-hodnotou mensi nez 0,05. Z tabulky 7.5.4.2 je patrné, ze déti se specifickou
poruchou uceni dosahovaly signifikantné horSich vysledka u 8kal 1 a 3, zatimco u §kal 2 a 4
nebyl zaznamenan statisticky signifikantni rozdil. U 3. Skaly miiZze vyrazny rozdil opét
souviset se zaméefenim Casti otazek smérem ke Skole a s ocekavanym hors$im vysledkem déti
se specifickou poruchou uceni u téchto otazek. Navic specifické poruchy uceni jsou Casto
spjaty napiiklad s ADHD a v disledku toho i s uritou emo¢ni nevyrovnanosti. V souvislosti
S tim neni vyrazny rozdil pozorovany u 3. Skaly ptekvapivy. Viditelny rozdil vyjadieny
p-hodnotou mensi nez 0,001 byl vSak zaznamenan iul. $kaly urujici interpersonalni
a socidlni dopady epilepsie. Zde to muze souviset s tim, ze lidé pochézejici ze studované
veékové skupiny travi zna¢nou cast doby ve Skole aporuchy uceni mohou mit ve svém
dusledku negativni vliv i na jejich pozici ve skupiné. Mohou byt napiiklad zdrojem posméchu
ze strany spoluzakil, coz ma za nésledek nizsi sebevédomi dotycnych a nasledné pozorovanou
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nizsi kvalitu Zivota v oblasti interpersonalni a socialni. Lze konstatovat, Ze i hypotéza H2 byla
diky vyraznym rozdilim pozorovanym U $kal 1 a 3 potvrzena, coz svéd¢i 0 tom, ze vysledky
ziskané z dotazniku jsou v souladu s teoretickym konceptem.

Hypotéza H3
Tabulka 7.5.4.3 Ovéieni hypotézy H3 o rozdilech v kvalité Zivota mezi détmi s vysokou

frekvenci zachvatu (vice neZ jednou mési¢né) a ostatnimi (statisticky vyznamné rozdily
oznaceny tucné)

skupina 1 — déti .
, skupina 2 —
s vysokou frekvenci L.
ST ) . ostatni déti p-hodnota testu
epileptickych zachvatt (n, = 198)
(ny = 52) 2
Skala 1 — interpersonalni
a socialni dopady 14,94+3,81* 16,06+3,42 0,029
epilepsie
Skala 2~ obavy, starosti 10,4443,52 10,7743 ,28 0,271
a z4jmy détského pacienta
ala 3 ni
skala 3 = intrapersondlni 9,06+3,26 8,94+3,56 0,413
a emoc¢ni dopady pacienta
Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte; hledani 31,85+5,98 31,96+5,60 0,449
normalniho zivota

* primér+smeérodatna odchylka

Hypotéza H3 byla stejné¢ jako ve dvou piedchozich ptfipadech ovéfovdna uzitim
dvouvybérového t-testu stfednich hodnot; jako signifikantni byly povazovany ptipady
S p-hodnotou mensi nez 0,05. Ztabulky 7.5.4.3 je jasné vidét, ze vyznamny rozdil byl
zaznamenan pouze U 1. Skaly (p-hodnota 0,029), kde dé&ti svyssi frekvenci zachvatl
dosahovaly horsich vysledku v kvalité zivota nez ostatni. U zbylych 3 $kal nebyl zaznamenan
rozdil. Horsi kvalita Zivota zjiSténa na 1. Skale miZe souviset S tim, Ze Casté zachvaty okoli
neustale pfipominaji, Ze doty¢ny trpi epilepsii, a mohou byt pfi¢inou téméf neustalého
negativniho chovani nékterych jedinct vic¢i nému. Na druhé strané zjisténa pomérné slaba
zéavislost kvality zivota na frekvenci zachvati mutze byt ovlivnéna tim, Zze vyssSi frekvence
zachvatli byva Casto pozorovéana U typl epilepsie, kde zachvaty nemaji natolik dramaticky
prubéh (absence apod.). Je pak samoziejmé otazka, zda K horsi kvalité zivota vede vice
zachvatli nebo naopak méné zachvatl, jez vSak maji podstatn¢ horsi pribéh. Zde by byla
pravdépodobné vyznamna zavislost na konkrétnim typu epilepsie. Na§ vzorek vSak neni
natolik velky, abychom tuto studii mohli provést po jednotlivych skupinach epileptikt. Lze
vSak fict, ze ivysledky testovani hypotézy H3 prispivaji k potvrzeni konstruktové validity
dotazniku.
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Hypotéza H4

Tabulka 7.5.4.4 Ovéreni hypotézy H4 0 rozdilech v kvalité Zivota mezi détmi, U nichz
doSlo ke kompenzaci v diisledku 1ééby a ostatnimi (statisticky vyznamné rozdily
oznaceny tu¢né)

skupina 1 — déti, y §kup|r1a 2 -
C e s déti, U nichz ke
u nichz doslo ke .
. kompenzaci p-hodnota testu
kompenzaci .
(ny = 220) nedoslo
T (n; = 30)
Skéla 1 — interpersondlni
a socialni dopady 16,14+3,36* 13,50+3,87 0,001
epilepsie
Skila 2~ obavy, starost 10,843 ,29 9,70+3 46 0,048
a zajmy détského pacienta
kala 3 ] Ini
skala 3 ~Intrapersonalni 9,03+3,49 8,5343,57 0,241
a emoc¢ni dopady pacienta
Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte; hledani 32,43+5,49 28,37+5,80 <0,001
normalniho zivota

* primér+smerodatnd odchylka

Hypotéza H4 orozdilech v kvalit¢ Zivota mezi détmi adospivajicimi, Unichz doslo
v disledku 1é¢by ke kompenzaci epilepsie, aostatnimi byla opét testovana uzitim
dvouvybérového t-testu stfednich hodnot; jako statisticky signifikantni byly povazovany
piipady s p-hodnotou mensi nez 0,05. Z tabulky 7.5.4.4 je patrné, Ze u vSech §kal s vyjimkou
tieti dosahuji nekompenzovani pacienti horSi kvality Zivota neZ ti, unichZ byla epilepsie
kompenzovana. To je vsouladu s ocekavanim as teoretickymi ptedpoklady o vlivu
kompenzace na kvalitu zivota (Marusi¢, 2011). Tudiz i vysledek testovani hypotézy H4
potvrzuje konstruktovou validitu ceské verze dotazniku HRQoLCE.

Hypotéza H5

Tabulka 7.5.4.5 Ovéreni hypotézy H5 0 zavislosti kvality Zivota déti trpicich epilepsii na
dobé jejiho trvani (statisticky vyznamné rozdily testu nezavislosti oznaceny tu¢né)

Pearsontiv korelacni p-hodnota testu
koeficient nezavislosti

Skala 1 — interpersonalni

a socialni dopady 0,159 0,006

epilepsie
sk’a‘la 2 —voba’vy, starpstl 0,033 0.608
a z4jmy détského pacienta

Skala 3 — intrapersondlni -0,088 0,082
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a emo¢ni dopady pacienta

Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte; hledani -0,044 0,246
normalniho Zivota

Zavislost kvality zivota méfené na Skalach 1-4 na dob¢ trvani epilepsie byla zjistovana
pomoci Pearsonova korela¢niho koeficientu s néslednym testem nezavislosti. Vysledky jsou
prezentovany v tabulce 7.5.4.5, pfi¢emz statisticky signifikantni zavislost byla testem
nezavislosti zjisténa pouze U Skaly 1, méfici interpersondlni a socidlni dopady epilepsie. Zde
ma vysSi doba trvani epilepsie negativni vliv na kvalitu Zivota, U ostatnich Skal nebyla
zaznamenana statisticky vyznamna zavislost. Mirn¢€ negativni vliv doby trvani epilepsie na
kvalitu Zivota v oblasti interpersondlnich a socidlnich dopadt lze pravdépodobné prisoudit
tomu, Ze U osob trpicich epilepsii od rané¢ho détstvi se uz v tomto véku htte vytvareji vazby
na zdravé spoluzdky, kamarddy apod. Naopak udéti adospivajicich, ktefi epilepsii
onemocnéli ve vysSim véku, jsou jiz tyto vazby vytvofeny aani onemocnéni epilepsii je
alespont v nékterych piipadech nedokdze zptetrhat. Celkové lze fict, Ze vliv doby trvani
epilepsie na kvalitu zivota neni v ptipad¢ této studie ptili§ vyznamny.

7.5.5 Mezipohlavni rozdily

V tabulce 7.5.5.1 je prezentovano mezipohlavni srovnani vysledkii po jednotlivych Skalach.
Ptipadné rozdily mezi obéma skupinami byly klasicky zjistovany pomoci dvouvybérového t-
testu stfednich hodnot. Ukazuje se, zZe zatimco u 1. a 2. §kaly nebyl zaznamenan statisticky
signifikantni rozdil, u 3. a 4. skaly dosahuji divky v priméru vyssi kvality Zivota nez chlapci.
Predevsim u 3. Skaly tykajici se intrapersonalnich a emo¢nich dopadi epilepsie to mize uzce
souviset s vyznamnym zastoupenim otazek tykajicich se Skoly as ocekavanymi lepSimi
vysledky divek ve Skole v porovnani s chlapci (ten je zplisoben mimo jiné faktem, Ze
vyraznou veétSinu déti s epilepsii, jeZ zaroven trpi specifickou poruchou uceni, nebo maji
inteligenci v pasmu lehké mentalni retardace, tvofi pravé chlapci). Méné vyrazny, avsak stale
statisticky signifikantni, rozdil ve prospéch divek byl pak zaznamenan iu ¢tvrté skaly
zamé&fujici se na epilepsii jako tajemstvi ditéte a hledani normalniho Zivota.

Nami prezentované vysledky v oblasti mezipohlavnich rozdili nepotvrzuji zavéry prvni Ceské

studie vénované této problematice a provedené pomoci dotazniku HRQoLCE (Mares et al.,
2008), kde byla naopak zjiSténa lepsi kvalita zivota chlapcti u nékterych Skal.
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Tabulka 7.5.5.1 Mezipohlavni rozdily U jednotlivych S$kal ceské verze dotazniku
HRQOoLCE (statisticky vyznamné rozdily testu nezavislosti oznaceny tu¢né)

. . skupina 2 —
skupz:?i I 1c9h)lapC| divky p-hodnota testu
(ny =131)
Skala 1 — interpersonalni
a socialni dopady 15,71£3,34* 15,95+3,68 0,001
epilepsie
Skala 2 = obavy, starostl 10,68+3 44 10,743 ,22 0,048
a zajmy détského pacienta
skalav3 - 1ntraperson‘aln1 8.3943.07 9.47+3.78 0.241
a emoc¢ni dopady pacienta
Skala 4 — epilepsie jako
tajemstvi ditéte; hledani 31,07£5,79 32,73+5,45 <0,001
normalniho zivota

* pramérEsmeérodatnd odchylka

7.6 Standardizace ¢eské verze dotazniku HRQoLCE — zavér

Vyse uvedené vysledky standardizace modifikované ceské verze dotazniku HRQoLCE jasné
ukazuji, ze se podaftilo ziskat oveéfeny nastroj s dobrymi psychometrickymi vlastnostmi, jez
umoznuje méfit kvalitu zivota déti a dospivajicich s epilepsii ve vékové skupiné 8-15 let. Je
patrné, Ze piechod od nepfimych k pfimym vypovédim, jenZ byl vynucen okolnostmi
popsanymi v podkapitole 7.4, se neobesel bez urcitych zasahli do struktury dotazniku, které
ve svém disledku vedly k potiebé vypustit dvé polozky z piivodniho znéni a ke zméné poctu
uvazovanych 8kal, resp. k mirnym modifikacim rozfazeni jednotlivych polozek do téchto skal.

To v8ak nic neméni na tom, ze uvedeny dotaznik méfi to, co skuteéné méfit ma, alze jej
pouzit k dal$im vyzkumim. Pfi tom je vSak urcité€ potfeba postupovat obezietné¢ a mit na
paméti podminky, za nichZ byla standardizace provedena. Pfedné je tfeba zdlraznit, Ze
dotaznik byl testovan na détech a dospivajicich ve veéku 8-15 let, jejichZ inteligence se
pohybuje v pasmu lehké mentalni retardace ¢i vyssim stupni inteligence. Neni jasné, jakym
zpusobem by bylo mozné tento dotaznik aplikovat u déti nizsiho ¢i vysSiho veéku, ackoliv
prechod k pfimym otazkam by mohl umoznit jeho vyuziti iudéti ve véku 6-7 let, kde
puvodni verze zalozend na nepifimych otdzkach vychézela jako nedostatetné srozumitelna.
Rovnéz je otazkou, do jaké miry by tento néstroj bylo mozné pouzit ke zjistovani kvality
zivota U déti a dospivajicich s inteligenci v pasmu niz§im, nez je lehkd mentélni retardace.

Celkové lze tict, ze modifikovand ceskd verze dotazniku HRQOLCE je relativné kratka
a Casov€é nenarocnd, détem srozumitelnd a mohla by v budoucnu najit uplatnéni v oblasti
vyzkumu iV rutinni klinické diagnostice. To vSak nic neméni na tom, Ze v budoucnu bude
v souladu s konstatovanim ze studii (Cowan, Baker, 2004; Mares$ et al., 2008) tieba v této
oblasti udélat jesté mnoho prace.
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Urcité by bylo vhodné se pokusit upravit dotaznik HRQoLCE tak, aby bylo mozné U n¢j
presvédCivym zplisobem stanovit celkové skore, jez by vystihovalo komplexni dopad
epilepsie na kvalitu zivota déti a dospivajicich. Rovnéz by nebylo od véci provést
standardizaci i druhé casti dotazniku HRQoLCE zachycujici pohled rodict na kvalitu Zivota
déti a provést srovnani vysledki z obou Skal tak, aby bylo mozné podchytit jak pohled
samotného ditéte ¢i dospivajiciho, tak ipohled rodi¢u. Pfinosné by bylo rovnéz
standardizovat n¢jaky jiny nastroj umoznujici méfit kvalitu zivota epileptikl, ktery by
umoznil srovnani se zavéry z prezentované ¢eské verze dotazniku HRQOLCE.
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Priloha 7a Dotaznik kvality Zivota déti s epilepsii cast (modifikace dotazniku
HRQOLCE) 8-15 let

Obracime se na Tebe s prosbou o vyplnéni dotazniku. Cilem tohoto projektu je zmapovat
kvalitu Zivota déti s epilepsii a podat navrhy na zlepSeni. Prosime 0 vyplnéni ySech poloZek.

Jméno a prijmeni: E-mail:
DneSni datum:
Vék: Trida:
Pohlavi: divka chlapec

ZakrouZkuj vidy jednu odpovéd'.

1. Ostatni déti si se mnou hraji.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
2. Jsem V riznych vécech stejné dobry jako jiné déti.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
3. Mam mnoho kamaradu.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
4. Mam pocit, Ze se mnou jiné déti jednaji jinak neZ s ostatnimi détmi.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
5. Mam ¢asto pocit nespravedInosti.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
6. Pred tim, neZ za¢nu néco délat, vZidy myslim na svoji epilepsii.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
7. Myslim si, Ze moji rodic¢e maji strach, Ze se saim zranim.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
8. Jsem schopen odjet na tibor nebo na podobnou akei.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
9. Trapim se tim, co se miiZe stat, kdyzZ si zapomenu vzit 1éky.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
10. Mam strach, Ze se zranim p¥i zachvatu.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
11. Snadno se rozcilim.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim — nesouhlasim
12. Ve §kole mam problém udrZet pozornost.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
13. Snadno se rozzlobim.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
14. Mam problém si zapamatovat, co jsem se ucil/ucila ve Skole.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
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15. Myslim si, Ze budu brat do konce Zivota 1éky proti zachvatu.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
16. Vadi mi, kdyZ mam lidem vypravét o své epilepsii.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
17. Bojim se, Ze se moji kamaradi dozvédi, Ze mam epilepsii.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
18. Nevadi mi, kdyz jsem mimo domov.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
19. Citim se trapné proto, Ze mam epilepsii.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
20. Mam pocit, Ze se mi kamaradi boji.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
21. Rodice se ke mné chovaji stejné, jako kdybych nemél epilepsii.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
22. | kdyZ mam zachvaty, Ziji normalnim Zivotem.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
23. Mam pocit, Ze se mnou ucitel jedna jako s ostatnimi Zaky.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
24. Mam pocit, Ze mé epilepsie zpomaluje v tom, co délam.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim
25. Ve skole se citim v pohodé.

souhlasim - spiSe souhlasim - spiSe nesouhlasim - nesouhlasim

Dékujeme Ti za vyplnéni dotazniku
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Priloha 7b Dotaznik pro lékare

Vazena pani doktorko/pane doktore. N ramci vyzkumného Setieni, které si klade za cil
zmapovat kvalitu Zivota déti s epilepsit, Vas prosim 0 krdtké vyplnéni dotazniku

vr vr

S pacientem, poté bude dalsi Cast tohoto dotazniku pacient vypliiovat samostatné. Dékuji

Jméno a prijmeni pacienta: E-mail:

Vék: Pohlavi:
Epilepticky syndrom:

VéEk pocatku zachvatu:

Typ zachvatu: LozZisko v oblasti:

a) Jednoduché fokalni zachvaty bez poruchy védomi
b) Komplexni fokalni zachvaty s poruchou védomi
c) Absence
d) Myoklonické zachvaty
e) Klonické zachvaty
f) Tonické zachvaty
g) Tonicko-klonické zachvaty
h) Atonické zachvaty
ch) Neklasifikovatelné zachvaty
Frekvence zachvati: kazdodenni
kazdotydenni
mésicné a meéné
Kompenzovan od:
Specifické poruchy uceni: ano ne
a) specificka porucha ¢teni
b) specificka porucha psani
¢) specifickd porucha pocitani

Détska mozkova obrna: ano ne

Mentalni retardace: ano ne stuperi:

ADHD syndrom: ano ne

Poruchy reci: a) dyslalie b) specifické vyvojové poruchy ¢) jiné poruchy feci
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8 Sebepojeti Skolni uspésnosti

8.1.1 Problematika $kolni uspé$nosti, objektivni a subjektivni rovina tohoto pojmu

Skolni uspé&$nost je velmi komplexni pojem majici velké mnozstvi riiznych aspekti
a souvislosti. V podstat¢ vyjadiuje Skolni UspéSnost ,,uskuteCnéni ndrokii spole¢nosti na
osobnost, uplatiiovanych prostiednictvim Skoly* (Helus, Hrabal, Kuli¢, & Mares, 1979, s. 39).
Zde se zaméfime ve struCnosti pouze na nékteré aspekty této problematiky, predevsim
s ohledem na cil dané kapitoly, jimz je zjistit, jakd je uroven sebepojeti Skolni tspéSnosti
u déti a dospivajicich trpicich epilepsii a jak tato uroven souvisi s kvalitou zivota U uvedené
skupiny.

Dulezit¢ je, ze Skolni uspéSnost ma dvé zakladni roviny — objektivni a subjektivni.
U objektivni roviny jde 0 splnéni urcitych vnéjSich norem, jedné se o0 dosazeni uspéchu ve
vztahu Kk vn&jsimu svétu (ucitel, rodice apod.). V subjektivni roving hraje roli to, aby se dité
ve Skole citilo dobfe, bylo dostate¢né motivovano k uceni a mélo dostate€nou divéru ve své
schopnosti. Jedna se zde v podstaté 0 sebepojeti $kolni Gspésnosti, jez samoziejmé do jisté
miry souvisi s objektivnimi vysledky, mize se vSak od nich v mnohém odliSovat.

Sebepojeti mizeme definovat ,,jako vidéni nebo mentalni reprezentaci sebe* (Van der Werff,
1990, citovano v Blatny 2010, s. 108). Ne¢kteti autofi se priklanéji k chapani sebepojeti jako
postoje’* (Blatny, 2010), & vztahu (Helus, 2007, s. 56-57) jedince k sob& samému. Dle
Heluse (2007, s.57) se sklada ze tii vzajemné souvisejicich komponent, jez spolu tzce
souvisi. Jednd se 0Sebepoznani, sebecit asebehodnoceni. Vyznamnou soucasti
sebehodnoceni je | posuzovani vlastni $kolni uspé&snosti, které od pocatku $kolni dochazky po
cela skolni léta souvisle klesa, protoze se déti pii svém sebehodnoceni stile vice opiraji
0 srovnani s druhymi. Pfili§ nizké sebevédomi vSak zpétné jeSté€ vice sniZuje motivaci ke
Skolni praci, a tim i vlastni §kolni vykony (Langmeier & Krej¢itova, 2006 s. 193). Sebepojeti
ve Skolnim véku je urceno Eriksonem ve vztahu k vykonu a jeho kvalité podle hesla ,,Jsem to,
co dovedu“ (Riéan, 1972, citovano v Matéjcek &Vagnerova, 1992, s. 5; Holecek, Minhova &
Pruner, 2003).

Nejsou vyjimecné piipady déti a dospivajicich, ktefi sice plni poZzadované normy, dosahuji
dobrych ¢i dokonce vybornych vysledkii ve Skole, a piesto je pro né proces vzdélavani nocni
murou a jejich sebepojeti Skolni GspéSnosti je velmi nizké. To vSak nic neméni na tom, Ze
mayji-li déti a dospivajici dostatecnou ditvéru ve své schopnosti, maji rovnéz tendenci pracovat
na zadanych tkolech s vét§im usilim, diky ¢emuz jsou schopni tyto ukoly zdarné dokoncit.
Naopak déti, které se povazuji za méné Uspésné, prozivaji pozadavky kladené Skolou jako
nezvladatelné a mohou se ve skole citit tak Spatn€, Zze dochézi k situacim, kdy se nemohou

1 Podobng jako postoj miizeme proto sebepojeti charakterizovat tiemi aspekty. Jde o aspekt kognitivni, tykajici
se obsahu sebepojeti a jeho organizace (struktury), afektivni, tykajici se emocionalniho vztahu k sobé
(sebehodnoceni), a konativni, ktery vyjadiuje skutecnost, Ze sebepojeti ma motivacni funkce a uplatiuje se

Vv regulaci chovani® (Blatny, 2010, s. 108).
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ucit na arovni svych schopnosti a pracuji pod hranici svych moznosti (Vagnerova, 2005,
s. 218). Objektivni Gspésnost ditéte ve skole je tak vyrazné ovlivnéna nejen jeho schopnostmi,
ale rovnéz tim, do jaké miry si tyto schopnosti uvédomuje.

Skolni Usp&inost je vyrazné ovlivnéna riznymi vnéj§imi i vnitinimi proménnymi. K tém
vnéjSim patii naptiklad obsah uciva, osobnost ucitele, pouzivané vyucovaci metody ¢i celkové
prostiedi ve tfidé. Mezi vnitini faktory je poté mozné zatradit osobnostni charakteristiky ditéte
¢i dospivajiciho, jeho dovednosti, navyky, zkuSenosti apod. Pro dosazeni objektivniho
uspéchu ve skole je dulezity stupen piijeti vyukového cile, stupen motivace ucebni ¢innosti
zéka, stupen zapojeni poznavacich procest a samoziejmé stupenn sebehodnoceni zaka, jenz je
snizovan ptipadnymi pfedchozimi netspéchy.

Dulezita otdzka je, do jaké miry Skolni uspéSnost ovliviiuje kvalitu zivota U déti
a dospivajicich. V typickém piipadé¢ by mélo platit, Ze kvalita Zivota je vyrazné pozitivné
korelovana s tim, jak se dotyénym dati ve Skolnim prostfedi, kde travi pomé&rné hodné casu,
jejich vysledky tam jsou konfrontovany s vysledky vrstevnikd. Na druhé strané muze
dochazet i K situacim, ze dité ¢i dospivajici $kolni uspéSnost za¢ne bagatelizovat a vnimat ji
jako nevyznamnou z hlediska kvality zivota ¢i svych dalSich perspektiv. Argumentuje ptitom
priklady lidi, ktefi dosahli v zivoté uspéchu i bez odpovidajiciho vzdélani. Takovy pfistup je
samoziejm¢ z pedagogického hlediska velmi nezédouci aje tfeba se jim zabyvat. V dalsi
podkapitole se budeme vénovat vybranym specifikiim problematiky $kolni tspé&Snosti u déti
a dospivajicich trpicich epilepsii.

8.1.2 Specifika problematiky Skolni uspéSnosti u déti a dospivajicich trpicich epilepsii

Stejné jako u kvality zivota diskutované v 7. kapitole, jsou i u problematiky $kolni uspé&snosti
jistd specifika dand povahou epilepsie. Velmi zdvaznym faktorem, 0némz jsme se jiZ
zminovali ve 2. kapitole, je pfipadny negativni vliv nékterych antiepileptik na schopnost
udrzet ve Skole pozornost aadekvatné reagovat na podnéty ze strany vyucujicich ¢i
spoluzaki. Zvlasté v piipadech, kdy ucitel neni dostatetné obeznamen s problematikou
epilepsie ¢i je mu dokonce utajovana skuteCnost, Ze dotyCny zak trpi touto nemoci, hrozi
naprosto nespravné posouzeni pii¢in vzniklého stavu, jeZ miiZze mit za nasledek jen velmi
tézko napravitelné dusledky. Zak s epilepsii miize citit pocit kiivdy, coz ve svém disledku
muze vést ke zhorSeni jeho Skolni uspéSnosti jak v objektivnim, tak v subjektivnim smyslu
tohoto pojmu, tedy i v percepci Skolni tspésnosti.

Vyznamnou roli také hraje ocekavani rodici, ktefi pravé u déti s epilepsii Casto snizuji své
pozadavky na Skolni vykony ditéte, a to pak skutecné podava nizsi vykony, nez by odpovidalo
jeho mentalni kapacité. Nizkému ocekavani rodi¢t odpovida soucasné i slabé sebehodnoceni
ditéte (Ri¢an & Krej¢icova, 1997, s. 60). Negativni vliv na §kolni isp&snost déti s epilepsii ma
stejné jako U jakychkoliv dalSich nemoci samoziejmé izvySena mira nepfitomnosti na
vyucovani. Zhruba dvé tietiny déti s epilepsii zmeskaji kvuli zdchvatim kolem 7 dnd rocné
(Baker et al., 2007, citovano v Mares, Bischopova & Jezek 2008, s. 203-218). To se
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samoziejm¢ musi projevit v narocném dohanéni probrané latky, coz mize mit ve spojeni
s dalsimi faktory zna¢né negativni efekt.

Velké nebezpeci tkvi také v dosud jen velmi malo zkoumaném, ale zaroven velmi Castém
spojeni epilepsie a specifické poruchy uceni. Ucitelé maji zpravidla znatelné vétsi teoretické
znalosti i praktické zkuSenosti se specifickymi poruchami uéeni nez s epilepsii a hrozi realné
nebezpeci, ze se budou k zakovi, U néhoz dochazi ke spojeni obou uvedenych faktort chovat
piesné¢ podle poucek platnych pro zaky, unichz specifickd porucha uceni neni spojena
S zadnou dalsi chronickou nemoci. | to mize mit za nasledek procesy vedouci ve svém
dusledku ke zhorseni Skolni GispéSnosti v subjektivni i objektivni roving.

Velké riziko spo¢iva rovnéz v tom, ze zak trpici epilepsii a zaroven specifickou poruchou
uceni pod vlivem negativnich okolnosti zcela rezignuje na to, aby se viibec snazil byt ve Skole
uspéSny. Pokusi se pfitom problematiku Skolni uspéSnosti bagatelizovat, odsunout ji mimo
oblast svého zajmu a zaméfit se na zcela jiné priority. Pokud k takovym situacim dojde, roste
riziko toho, ze epileptik propadne riznym spolecensky nebezpecnym jevim, coZ muize mit
v souvislosti s jeho zdravotnim stavem Kkatastrofalni dusledky. Této otazce byla dosud
vénovéana jen okrajova pozornost, nékteré vysledky prezentované v podkapitole 8.4.3 této
prace, jez davaji do souvislosti sebepojeti Skolni GspéSnosti a kvalitu zivota u déti trpicich
epilepsii a zaroven néjakou specifickou poruchou uceni, vSak naznacuji, ze uvedeny problém
muze byt v mnoha piipadech velmi aktudlni.

Celkove¢ lze fict, Ze pro ucitele je velmi tézké ptistupovat spravnym zpiisobem k Zakovi, jenz
trpi epilepsii. Zakladem Uspéchu je zde maximalni informovanost 0 souvislostech této
riznorodé nemoci a zaroven dostatecnd mira empatie s zakem, pro kterého je velmi nesnadné
se vyporadat s negativnimi okolnostmi.

8.1.3 Metody méreni Skolni GspéSnosti a dotaznik sebepojeti Skolni uspéSnosti SPAS

Diilezitou otazkou pochopitelné je, jak Skolni uspéSnost méfit. Zde zasadnim zpiisobem zalezi
na tom, zda se zaméfuje na objektivni ¢i subjektivni rovinu tohoto pojmu. Pokud budeme
mluvit o objektivnim méfeni $kolni GspéSnosti, asi nejvyhodngjsi a v literatufe nejéastéji
preferované, viz podkapitola 8.2, je uziti nékterého standardizovaného testu, jenz byl vytvoren
v souladu s principy teorie testil a spliiuje odpovidajici kritéria. Tento test se miize soustredit
na jeden konkrétni pfedmét ¢i skupinu predmét, mize vSak rovnéz zjistovat obecny piehled
doty¢ného, coz je pomérné rozSifeny piistup Urlznych testdl obecnych studijnich
ptedpokladi.

V nékterych zemich svéta ma tento zpusob testovani dlouhou tradici, existuji rovnéz
mezinarodni srovnavaci testy zaloZzené na uvedenych principech. Jmenovat mizeme naptiklad
TIMSS (Trends in International Mathematics and Science Study) zaméfené na matematiku
aptirodni veédy ¢i PIRLS (Progress in International Reading Literacy Study) zacilené
pfedeviim na porozuméni psanému textu. V Ceské republice se uvedené testovani realizuje
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formou Narodnich srovnavacich zkousek. Na podobnych principech jsou postaveny rovnéz
statni maturity ¢i stale diskutované plosné testovani zakt 5. a 9. tiid.

Je otazkou, do jaké miry lze za objektivni pokladat hodnoceni zéka ucitelem prostfednictvim
znamek. Obecné plati, Ze toto hodnoceni by samoziejmé mélo byt co nejvice objektivni, na
druhé stran¢ je samoziejmé vzdy ovlivnéno samotnym ucitelem, jeho povahovymi
vlastnostmi, ambicemi apod. Ztéchto divodi muze vyrazné rizna uroven znalosti
a dovednosti na dvou rtiznych Skolach srovnatelného typu vést ke stejnym znamkam. Jejich
vyuziti k ptipadnému posouzeni shody/rozdilu ve Skolni uspésnosti U dvou rtiznych skupin je
velmi problematické, protoze neni zaruceno, zZe ob¢ skupiny, jejichz ¢lenové jsou vyucovani
raznymi pedagogy, budou alesponi v priméru hodnoceny srovnatelnym zptisobem.

Z hlediska subjektivni roviny pojmu Skolni uspésnosti jde vlastné 0 hodnoceni sebepojeti
provadéné samotnym Zzakem ¢i studentem bez zasahli né€koho dalSiho. Jak jiz bylo feceno,
jedna se 0 dilezity aspekt, protoze zpusob, jakym doty¢ni sebe vnimaji a co si 0 sob&é mysli,
vyznamné¢ ovliviiuje jejich uceni a praci ve Skole. Sebepojeti zaka ¢i studenta je podle fady
vyzkuml (Boersma & Chapman, 1979 citovano v Matéjcek & Vagnerova, 1992) zasadni
proménnou majici vliv na jeho motivaci. Pfesto do konce 70. let prakticky neexistovaly
nastroje, které by umoznily sebepojeti Skolni uspésnosti efektivné méfit.

Jednim z prvnich testd tohoto typu byl dotaznik sebepojeti Skolni uspésnosti SPAS (Student’s
perception of ability scale), ktery byl piedstaven v roce 1979 Boersmou a Chapmanem
(citovano v Matéjcek & Vagnerova, 1992). Jeho autofi pii konstrukei na zdklad€ konzultaci
s uciteli vybrali celkem 200 dichotomickych otazek (odpovédi ano/ne) tykajicich se Skolniho
prospeéchu déti a jejich postoju ke skole. Postupné zredukovali pocet polozek na 143, jez poté
predlozili 310 zdkim v Edmontonu. Po provedeni faktorové analyzy se ukazala existence
6 vyznamnych faktorti, s nimiz mélo smysl pracovat jako se skalami. Jednalo se o:

1. Obecné schopnosti Zaka

2. Pocty

3. Uspokojeni z vlastniho postaveni ve Skole
4. Cteni a pravopis

5. Psani a uprava pisemnych praci

6. Duvéra ve vlastni schopnosti

Scilem zredukovat pocet polozek na rozumnou uroven byly nasledné¢ provedeny dalsi
standardiza¢ni studie, jez potvrdily Sestifaktorovou strukturu testu a umoznily zredukovat
pocet polozek na 70. Upraveny dotaznik SPAS vykazoval velmi dobré psychometrické
vlastnosti jako vnitini konzistenci, test-retest reliabilitu a validitu, diky ¢emuz mohl byt
pouzivan v ruznych dalSich studiich.

V nasich pomérech byla zkusebni verze dotazniku SPAS vyuzivana v klinické praxi od roku
1981 a postupné byl ovéten jeho diagnosticky piistup, snadna administrace a srozumitelnost
pro déti. Protoze se tento ndstroj v klinické praxi osvédcil, ptistoupil zndmy Cesky détsky
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psycholog prof. Zdenék Matéjcek s kolegy K jeho dikladnéjSimu zkoumani. Postupné byly
vytvofeny a oveéfeny nové varianty testu SPAS II a SPAS Ill, u nichz doslo k redukci poctu
polozek nejprve na 60 a poté dokonce na 48. Aktudlni verze SPAS III se stala pfedmétem
standardizacnich studii, jez vedly k tomu, Ze dotaznik ma nyni po 8 polozkach v kazdé ze
6 nasledujicich skal mirné odlisnych od ptivodni kanadské verze:

1. Obecné schopnosti
2. Matematika

3. Cteni

4. Pravopis

5. Psani

6. Sebedtvéra

V manualu k dotazniku SPAS III (Mat&jcek & Viagnerova, 1992) jsou velice podrobné
a prehledné uvedeny vesSkeré potiebné informace o reliabilit¢ a validit¢ daného dotazniku
stejn¢ jako 0 jeho pouZitelnosti U riznych skupin déti apod. Rovnéz jsou zde prezentovany
normy, které umoznuji vyhodnoceni vysledki testu. Ty jsou udavéany nejprve pomoci tzv.
stend, na které je v sou€innosti S normami preveden hruby skér udany jako pocet kladnych
odpovédi na polozky v dané Skale. Predstaveny jsou rovnéz korelace jednotlivych skal
dotazniku SPAS III se Skolnim prospéchem v nékterych vyznamnych predmétech. Tyto
korelace v priméru dosahuji hodnoty kolem 0,5, coz znamena, Ze na jedné strané vétSinou
lepsi prospéch odpovida lepsim vysledkiim v dotazniku SPAS III, na stran¢ druhé existuje
cela fada odchylek od tohoto pravidla, coz je v uvedeném manualu demonstrovano i nékolika
kasuistikami.

V této ¢asti se misto zdlouhavého popisovani poznatkl tykajicich se uvedeného dotazniku
omezime na informaci, ze jeho psychometrické vlastnosti jsou velmi dobré pro déti
a dospivajici ve ve€kové skupiné 10 — 14 let. Zpravidla jej vsak lze pouzit i u devitiletych déti,
u mladsich ¢i starSich jedinct se jiz jeho vyuziti nedoporucuje. My budeme tento dotaznik, na
n¢jz budeme odkazovat jednoduse pod zkratkou SPAS, vyuZivat ke zjisSténi sebepojeti Skolni
uspéSnosti U déti a dospivajicich trpicich epilepsii ve veékové skupiné 9-14 let. Veskeré
informace uvedené v této podkapitole, ale pfedev§im v odkazovaném manudlu upravené
ceské verze dotazniku SPAS, nasvédcuji tomu, Ze toto uziti je opravnéné.

8.2  Skolni usp&nost u déti a dospivajicich — piehledova studie

Problematice Skolni tspéSnosti U déti a dospivajicich s epilepsii se vénuje ptehledova studie
(Reilly & Neville, 2011), v niz jsou analyzovany vysledky celkem 15 publikaci zabyvajicich
se touto problematikou, jez byly vydany v obdobi let 1990 — 2010. Je tieba fict, ze u vSech
téchto praci je Skolni uspéSnost zjiStovana pomoci standardizovanych vykonnostnich testi
nebo na zakladé hodnoceni vykonnosti epileptického zaka ze strany ucitele. Literatura v této
oblasti se tedy zamé&fuje na objektivni rovinu pojmu Skolni GspéSnost, subjektivni vnimani
Skolni uspesnosti ze strany samotného ditéte nebylo zjistovano.
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Pozornost je ve zde analyzovanych studiich vénovéna rovnéz raznym Iékarskym,
sociodemografickym a dal§im faktorim ovlivilujicim Skolni UspéSnost U déti s epilepsii.
Vysledky zjisténé v této oblasti jsou pomérné nejednoznacné, protoze autoii riznych praci
dospéli k riznym zavérim v zavislosti na pouzité metodologii. Tak naptiklad frekvence
zachvati byla v n€kterych studiich pojmenovéana jako vyznamny faktor ovliviiujici Skolni
uspésnost (Austin, Huberty, Huster & Dunn, 1998), jiné studie vSak tento zavér zpochybiuji
(Mitchell, Chavez, Lee & Guzman, 1991).

Je dulezité zminit, Ze ze studii zaméfenyCh na zjiStovani skolni Gspésnosti U epileptikli jsou
zpravidla vylouceni jedinci se snizenou inteligenci (nejéastéji je jako hrani¢ni hodnota brano
IQ = 70). Jsou rovnéz rozliSovany do cCeStiny tézko pielozitelné terminy academic low
archievement (nizkd Skolni uspé$nost zplsobend obecné nizkou inteligenci; vysledky
V testovani z jednotlivych pfedméti nejsou hor$i, nez by bylo mozné ocekavat vzhledem
k inteligenci jedince) a academic underarchivement (Skolni uspésnost je horsi, nez by se dalo
oc¢ekavat vzhledem k inteligenci jedince).

Autofi piehledové studie (Reilly & Neville, 2011) na zakladé rozboru publikovanych praci
dospivaji k nazoru, ze objektivné métena Skolni uspésnost epileptikll je zpravidla nizsi nez
u zbytku populace. Zpravidla se vSak jedna podle nich 0 projevy toho, Ze mezi epileptiky je
veétsi podil osob se snizenou inteligenci. Na zdkladé jejich rozboru neni mozné tvrdit, ze by
academic underarchievement byl u déti a dospivajicich s epilepsii ¢astéjsi, nez ve zbytku
populace. Tolik k hlavnim poznatkiim jediné ptehledové studie v€nované tomuto tématu.
Nyni se podivejme na vybrané poznatky z nékterych dil¢ich praci.

Mitchell et al., (1991) posuzovali pomoci standardizovanych testti $kolni uspésnost ve ¢teni
a matematice. Vyzkumny vzorek zahrnoval 78 déti a dospivajicich ve v€ku 5 — 13 let, jez
trpéli priméarné generalizovanou epilepsii nebo epilepsii nezndmé etiologie. Bylo zjisténo, Ze
38% epileptikti dosahovalo podprimérnych vysledki ve ¢teni a 31% v matematice. Studie se
rovnéz zaméfovala na ptipadné rozdily ve Skolni Gispé$nosti v zavislosti na typu zachvatu,
frekvenci zachvati a mnozstvi 1ékti na epilepsii, které dany pacient bere. Ani jedna z téchto
proménnych se neukézala jako statisticky vyznamny predikator Skolni uspéSnosti.

Sturniolo & Galletti (1994) urcovali Skolni uspé$nost z hlediska hodnoceni ucitelem
u 41 déti s idiopatickou epilepsii ve véku 6 — 11 let, jez navstévovaly klasické zakladni Skoly
(déti ze specialnich $kol byly ze studie vyloudeny). Skolni Gisp&snost byla u 71% tudastniki
hodnocena jejich uciteli jako dobra nebo alespon primérnd, u zbytku byla nedostatecné. Déti,
které vykazovaly dobrou $kolni vykonnost, mély vyssi primérné 1Q. Chovani zakt s epilepsii,
ktefi méli vyssi Skolni uspéSnost, se neliSilo od jejich zdravych vrstevnikli. Emocionalni
nepiizpisobivost (zhorSeni socidlnich dovednosti, deprese, nizka motivace anizké
sebevédomi) bylo spojeno s nizkou skolni vykonnosti.

Williams & Sharp (1996) hodnotili na zéklad€¢ srovnani s narodnimi normami S$kolni
uspésnost v oblasti ¢teni a matematiky u 84 déti s riznymi typy epilepsie ve véku 5 — 16 let.
Pramérny vysledek ve c¢teni odpovidal 45. percentilu, primérné skore v matematice pak
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46. percentilu, coz odpovida vzhledem k rozsahu vzorku normalnimu stavu. Podle této studie
tudiz déti s epilepsii nedosahuji horsich vysledkl nez jejich vrstevnici. Miize to byt ovlivnéno
tim, Ze ze studie byly vylouceny vSechny déti, U nichz byla diagnostikovana néjaka specificka
porucha uceni. Byl zjistovan rovnéz vliv riznych proménnych na Skolni uspésnost, pficemz
jako vyznamny parametr byl odhalen stupen kontroly zachvati. Deéti s nedostatecnou
kontrolou zachvatli dosahovaly vyrazné niz§ich vysledki predevsim ve ¢teni.

Aldenkamp, Overweg-Plandsoen, & Diepman (1999) studovali 24 déti s generalizovanou
idiopatickou epilepsii (n=9), symptomatickou generalizovanou epilepsii (n=5), lokalizovanou
(n=10). Byl uveden pouze primémy vék vyzkumného vzorku, jenz ¢inil 8,9 let. Tyto déti
s epilepsii trpély poruchami uceni, jejich IQ bylo v normé. Kontrolni skupinu tvoftilo 24 déti
s n¢jakou poruchou uceni, ale bez epilepsie. Byl zjistovan vliv typu epilepsie na Skolni
uspéSnost, piicemz vyrazné nizsiho skore dosahovaly déti s idiopatickou generalizovanou
epilepsii ve srovnani s lokalizovanou epilepsii. Index $kolni Gspé$nosti byl u déti s epilepsii
mirné pod hodnotou jejich IQ, nelisil se v8ak vyrazné oproti kontrolni skupiné s poruchami
uceni. Déti s epilepsii mély mirné lepsi skore ve cCteni, pravopisu a podobné vysledky
v matematice jako kontrolni skupina s poruchami uceni.

Austin, Huberty, Huster & Dunn (1999) se zamétili na 98 dospivajicich s epilepsii ve véku
12 — 16 let, jejich vysledky v standardizovanych testech ve ¢teni a v matematice srovnavali
S 96 détmi stejné ve€kové skupiny, jez trp€ly astmatem. Blizsi specifika popisu epileptického
zachvatu nejsou uvedena. Vedle srovnani Skolni uspéSnosti epileptikli a astmatiki bylo cilem
prace rovnéz zjistit vliv frekvence zachvatii na Skolni uspéSnost. Bylo zjisténo, ze skupina
epileptikii s nizkou ¢i nulovou frekvenci zachvati dosahovala v priméru vysledki
srovnatelnych s narodni normou. Ti, ktefi méli vysokou frekvenci zachvatli, naopak
zaznamenavaly vysledky podstatné niZ§i, nez je narodni norma. Obecné platilo, Ze déti
S epilepsii mély nizs§i primérné skoére oproti détem s astmatem, a to ve vSech zkoumanych
oblastech.

Schoenfeld et al., (1999) studovali pomoci standardizovanych testi $kolni uspéS$nost 57 déti
a adolescentit ve véku 7 — 16 let s komplexnimi parcidlnimi zachvaty v aritmetice, Cteni
a pravopisu a provedli srovnani s kontrolni skupinou 27 zdravych déti stejné vékové skupiny.
Skupina s epilepsii dosahovala signifikantné horSich vysledkd v oblastech ¢teni, psani,
pocitani nez kontrolni skupina, ato iv pfipadé, ze byla provedena korekce na rozdilné
hodnoty 1Q, které byly u obou skupin rovnéz zjistovany. Tato studie tudiz nasvéd¢uje tomu,
Ze U déti s epilepsii je riziko academic underarchievement vyssi nez u zbytku populace.

William et al., (2001) prezentuji Skolni tspésnost ve Cteni, psani a pravopise, jez byla métena
standardizovanymi testy na vyzkumném vzorku 65 déti s epilepsii ve véku 8 — 13 let, které
trp€ly komplexnimi parcialnimi zachvaty (n=44) nebo generalizovanymi (n=21). Bylo
zjisténo, ze prumérné vysledky déti s epilepsii jsou ve vSech uvazovanych oblastech v normé.
To mlze tizce souviset se skuteCnosti, ze z této studie byli vylouceni vSichni, U nichz byla
diagnostikovéana specifickd porucha uc¢eni nebo ADHD. V této studii se rovnéz ukazalo, ze
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typy zachvata, jejich frekvence ¢i doba trvani epilepsie nemaji vliv na Skolni GispésSnost déti
a dospivajicich trpicich touto nemoci.

McNelis, Johnson, Huberty & Austin, (2005) se v obecnéjsi roviné zamé&fuji na faktory
spojené se Skolni tspéSnosti mefenou standardizovanymi testy a dale na zakladé hodnoceni
uciteli u déti se zachvaty diagnostikovanymi v poslednich 12 mésicich. Vyzkumny vzorek
tvotilo 67 déti ve véku 8 — 15 let, typ epilepsie neni uveden. Bylo zjisténo, ze déti s nove
diagnostikovanou epilepsii dosahuji srovnatelnych vysledki jako jejich zdravi vrstevnici na
rozdil od osob sdéle trvajici epilepsii, kde byly v pfedchozich srovnatelnych studiich
zaznamenany horsi vysledky. To naznacuje, ze vyznamnym faktorem ovliviiyjicim Skolni
uspésnost je doba trvani epilepsie. Autofi zde rovnéz predstavuji prediktivni model Skolni
uspésnosti u déti se zachvaty, ktery je schematicky znazornén na obrazku 8.2.1.

Obrazek 8.2.1 — Prediktivni model akademickych vykonii déti se zachvaty.
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Piccinelli et al., (2008) studovali uzitim standardizovanych testd $kolni tspé&$nost ve Cteni,
V psani a, v matematice u 20 déti s rolandickou epilepsii ve véku 7 — 12 let. Kontrolni skupinu
tvotilo 21 zdravych déti. Studie pfindsi zjiSténi, Ze 45% déti s epilepsii dosahovalo vyrazné
podprimérnych vysledki ve ¢teni nebo psani, ve srovnani snecelymi 10% U kontrolni
skupiny, a30% déti s epilepsii mélo vyrazné¢ podprimérné vysledky v matematice ve
srovnani se zhruba 5% u kontrolni skupiny. Dale bylo zjisténo, ze déti s rolandickou epilepsii
a se specifickymi poruchami uceni vykazovaly vyznamné niz§i v€k pocatku zachvatl oproti
détem s rolandickou epilepsii bez poruch uceni.
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Celkové je na zdkladé vysSe uvedené¢ho stru¢ného piehledu mozné konstatovat, ze zavéry
jednotlivych studii si pomérné Casto odporuji. Je to ovlivnéno pomérné nizkym rozsahem
vzorku u vétsiny téchto praci a obrovskym mnozstvim faktort, které by Skolni uspéSnost
mohly potencidlné¢ ovliviiovat. Pti rozsahu vzorku v fadu desitek respondentli je prakticky
nemozné odlisit vliv jednotlivych proménnych. Do budoucna by tudiz bylo vhodné provést
komplexnéjsi studii, ktera by umoznila vnést vétsi jasno do toho, jaky je vliv jednotlivych
faktori na objektivné méfenou Skolni UspéSnost U déti trpicich epilepsii. My se vsSak
nebudeme primarn¢ zabyvat ani vlivem jednotlivych faktort, ani objektivné méfenou Skolni
uspésSnosti a zamétime svoji pozornost na dosud prakticky nestudovanou problematiku
sebepojeti Skolni GispéSnosti ve svétle kvality zivota déti s epilepsii.

8.3 Vyzkum sebepojeti Skolni uspéSnosti déti a dospivajicich s epilepsii
8.3.1 Motivace vyzkumu

Jak vyplyva z ptehledu literatury v ptedchozi podkapitole, pozornost byla zatim vénovana
ptedevsim zjisStovani objektivni Skolni uspéSnosti déti a dospivajicich s epilepsii na zakladé
standardizovanych testt, pfipadné na zakladé posouzeni ze strany vyucujicich. Specifika
sebepojeti Skolni uspeéSnosti U této skupiny dosud nebyla systematicky zkoumana, stejné jako
nebyla zjiStovana souvislost mezi §kolni GspésSnosti a kvalitou zivota. Pro déti a dospivajici je
ptitom prostiedi skoly dosti zasadni, travi v ném zpravidla pomérné hodné ¢asu a je divod se
domnivat, ze tudiz jejich uspéchy ¢i netispéchy v této oblasti budou mit vliv na to, jak budou
subjektivné vnimat kvalitu zivota.

Navic plati, Ze sebepojeti Skolni uspéSnosti se miiZze v nékterych piipadech pomérné
vyznamné¢ liSit od Skolniho prospéchu ¢i od objektivné méfenych znalosti a dovednosti
vV daném predmétu. Matéjcek &Viagnerova (1992, s. 37-42) uvadi nckolik kasuistik
ilustrujicich tuto odliSnost a demonstrujicich jeji pfi¢iny. K rozdilim mezi vnimanou Skolni
uspéSnosti ze strany zidka ahodnocenim ze strany ucitele dochazi naptiklad u déti
a dospivajicich se snizenym sebehodnocenim napiiklad v souvislosti s vysokou neuroti¢nosti
apod. Epilepsie je bohuzel, jak jiz bylo konstatovano, pomérné Casto spojena S rdznymi
problémy psychického razu, tudiz existuje teoreticky diivod se domnivat, Ze sebepojeti Skolni
uspéSnosti se mize U nezanedbatelného poctu déti a dospivajicich s touto nemoci pomérné
vyznamng odliSovat od objektivné méfené skolni uspésnosti.

Mezi osobami s epilepsii je rovnéz pomérné znacna prevalence specifickych poruch uceni
(Aldenkamp, Alpherts & Dekker, 1990). Ty maji samoziejmé vliv na §kolni uspésnost a to jak
V objektivnim, tak i v subjektivnim smyslu slova. Vznika otazka, jaka je situace u epileptikt
s nékterou z téchto poruch uceni a zda se zde sebepojeti Skolni tspésnosti a jeho souvislost
s kvalitou jejich zivota odliSuje od téch deti a dospivajicich s epilepsii, kteti zddnou z téchto
poruch netrpi.
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Na zaklad¢ vyse uvedenych fakti se budeme v této studii zabyvat tim, jaké je sebepojeti
Skolni uspésnosti U déti a dospivajicich trpicich epilepsii. Zvlasté se zaméfime na skupinu
epileptikli trpicich poruchami uceni a budeme zjistovat ptipadnd specifika této skupiny.
Zajimat nas bude rovnéz korelace mezi subjektivné vnimanou Skolni tspésnosti a kvalitou
Zivota.

8.3.2 Metodologie vyzkumu

Ke zjistovani sebepojeti Skolni tispésnosti jsme pouzili Ceskou verzi dotazniku SPAS, jejiz
psychometrické vlastnosti a mozné pouziti byly diskutovany v podkapitole 8.1.3. Vyzkumu se
zlcCastnilo celkem 182 déti a dospivajicich trpicich epilepsii ve vékové skupiné 9 — 14 let.
Jedna se 0 stejné jedince, jez byli i respondenty vyzkumu prezentovaného v 7. kapitole této
prace vénovanému standardizaci ¢eské verze dotazniku HRQoLCE méficiho kvalitu zivota.
To nam umozni nalézt korelace mezi kvalitou Zivota a sebepojetim skolni GspéSnosti. Rovnéz
jsme diky diagnostickému dotazniku, ktery vyplnoval lékai ve spolupraci s détskym
pacientem a jeho rodi¢i (viz kapitola 7.4), ziskali dostate¢né mnozstvi informaci potiebnych
K pec€livé charakterizaci vzorku.

Ptedvyzkum zaméfujici se na srozumitelnost dotazniku z hlediska respondenti zde nebyl
proveden, protoze dotaznik SPAS je béZzné pouzivan a jeho aplikovatelnost byla v minulosti
prokazana U déti a dospivajicich dané vékové skupiny trpicich riznymi specifickymi
poruchami uceni nebo napt. lehkou mozkovou dysfunkci. Zadavani a vyhodnoceni testu bylo
provedeno v souladu s pokyny uvedenymi v manualu k tomuto dotazniku.

Zékladni charakteristiky souboru respondenti jsou patrné z tabulky 8.3.2.1. Pfipomefime, ze
se jedna 0 podmnozinu souboru, jenZ byl charakterizovan jiZ v kapitole 7.4. prostfednictvim
tabulek 7.4.3 a 7.4.4. Nizsi pocet respondenti (182 oproti 250) je dan tim, ze dotaznik $kolni
uspésnosti SPAS neni vhodné vyuZit pro déti ve veku 8 let a dospivajici ve veéku 15 let, ktefi
tak nebyli do studie sebepojeti Skolni Gspésnosti, na rozdil od studie vénované standardizaci
dotazniku HRQOLCE prezentované v 7. kapitole této prace, zahrnuti. Je patrné, ze 35%
respondentl trpélo néjakou specifickou poruchou uéeni, nejcastéji se jednalo o dyslexii (81%
znich) adysgrafii (75% znich). Velmi cast¢ byly piipady, kdy u dotyénych byly
diagnostikovany dvé nebo vice (v tabulce 8.3.2.1) uvedenych specifickych poruch uceni.
Soubor bylo rovnéz mozné charakterizovat z hlediska typu a frekvence zachvati. Prislusné
udaje jsou k dispozici, zde je vSak nebudeme explicitné uvadét, protoze pfislusna
charakterizace je analogicka tomu, co bylo uvedeno v tabulce 7.4.4. v 7. kapitole této prace,
kde byla typiim epileptickych zachvatii vénovana vétsi pozornost.
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Tabulka 8.3.2.1 Zakladni charakteristiky souboru (n = 182)

Charakteristika
vek 11,8 + 1,7 let® (rozpéti 9-14 let)
Pohlavi
Muz 89 (47,6 %)
Zena 93 (52,4 %)
Doba trvani zachvatu 5,5 + 3,4 let® (rozpéti 014 let)
Vé&k pii diagnostikovani epilepsie 6,1 + 3.5 let® (rozpéti 0-14 let)
Lehka mentalni retardace (IQ<70)
Ano 35 (19,3 %)
Ne 147 (80,7 %)
Specificka porucha uceni
Ano 64 (35,2 %)
Ne 118 (64,8 %)
Specifickd porucha uceni —rozdéleni podle
druhu
Dyslexie 51 (81,0 %)
Dysgrafie 48 (75,0 %)
Dyskalkulie 24 (37,5 %)

& primér +smérodatna odchylka

Pti zpracovani ziskanych dat jsme pouzili program Microsoft Excel 2003. Vedle klasickych
popisnych statistik jsme vyuzivali jednovybérovy test stfedni hodnoty, korela¢ni analyzu
(konkrétn¢ Pearsontiv korelacni koeficient a polychorické korelace) spolu s testem
nezavislosti a chi kvadrat test dobré shody umoznujici testovat shodu dvou statistickych
rozdéleni. Vysledky jsou udévany pomoci p-hodnoty testu urcujicich maximalni
pravdépodobnost zamitnuti spravné nulové hypotézy (tj. hypotézy 0 shod¢ danych rozdéleni,
nezévislosti dvou proménnych apod.). Jako statisticky signifikantni byly uvazovany piipady,
kdy p-hodnota testu byla mensi nez 0,05.

8.4 Vysledky vyzkumného Setfeni $kolni ispéSnosti déti a dospivajicich trpicich
epilepsii

8.4.1 Srovnani vysledku s celkovou populaci

Tabulka 8.4.1.1 Srovnani celkového skoru v dotazniku sebepojeti Skolni uspésnosti
SPAS u normalni populace a u déti a dospivajicich trpicich epilepsii.
sten 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
cetnost U skupiny
epileptikll (n = 183)
podil u skupiny
epileptikti (%)
podil v celkové
populaci (%)

13 | 26 | 23 | 29 | 23 | 26 | 16 | 11 5 11

71 142|126 | 158|126 | 14,2 | 8,7 | 6,0 | 2,7 | 6,0

23 | 44 | 92 {150(192|192|150| 92 | 44 | 23
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V tabulce 8.4.1.1 jsou uvedeny podily déti a dospivajicich, ktefi v celkovém skoru dotazniku
sebepojeti Skolni spésnosti SPAS doséhly danych vysledkl (stenti). Pro porovnani jsou
uvedeny i odpovidajici hodnoty pro celkovou populaci déti a dospivajicich v dané vékové
skupiné. Pokud budeme pomoci chi-kvadrat testu dobré shody testovat hypotézy, ze rozdéleni
u epileptikt je stejné jako v celkové populaci, dosp&jeme k jednoznaénému zamitnuti této
hypotézy (testova statistika Xz = 75,57, kritickd hodnota pro hladinu vyznamnosti 0,05 pouze
14,06, p-hodnota testu mnohem mensi nez 0,001). U skupiny epileptikl je tudiz v celkovém
skore vyrazna odlisnost vuci celkové populaci. Podivejme se podrobnéji, jak tato odliSnost
vznika. Na prvni pohled je vidét, Ze u epileptikl jsou mnohem vyraznéji zastoupeny steny 1-3
odpovidajici nizkému sebepojeti Skolni uspésnosti (celkem 34% oproti 16% v celkové
populaci). To samoziejmé uzce souvisi s Vysokym podilem osob s lehkou mentélni retardaci
a/nebo specifickou poruchou uceni. V dalsi casti prace uvidime, ze pravé u téchto skupin je
V primeéru sebepojeti Skolni tspéSnosti zvlasté nizké.

Na stran€ druhé urcité neni mozné fict, ze by vSichni epileptici méli se sebepojetim Skolni
uspésnosti problémy. Pokud se podivdme na pravou stranu tabulky 8.4.1.1, je jasné patrné, ze
u nejvyssiho 10. stenu je podil epileptiki dokonce znateln€ vyssi nez odpovidajici podil v celé
populaci. Mizeme tedy fict, ze ve skupiné déti a dospivajicich trpicich epilepsii je znaéné
vy$s$i zastoupeni jedincli se zavaznymi problémy v oblasti sebepojeti Skolni uspésnosti, coz, je
dano hlavné¢ vysokym podilem jedinci trpicich lehkou mentalni retardaci, pfipadné
specifickymi poruchami u¢eni. Na druhé stran¢ je mezi epileptiky i nezadatelny podil téch,
kteti dosahuji v tomto kritériu abnormalné vysokych hodnot. Rozdéleni u epileptikii ma tedy
oproti bézné populaci vyraznéji zastoupené extrémy a méné vyrazny stied, jak je schematicky
vidét z grafu 8.4.1.1
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Graf 8.4.1.1 Srovnani rozdéleni celkového skoru dotazniku sebepojeti §kolni uspéSnosti
SPAS u déti a dospivajicich trpicich epilepsii a U celkové populace
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Podivejme se nyni na to, v jakych konkrétnich Skalach dotazniku SPAS se rozdily mezi
epileptiky a celou populaci projevuji nejvyraznéji. To je uvedeno v tabulce 8.4.1.2, kde jsou
prezentovany pruméry a smérodatné odchylky stenovych skortt v ndmi zkoumaného vzorku
epileptikii a u celkové populace. To, ze primér U celkové populace je 5,5 asmeérodatna
odchylka 2, neni samoziejm¢ dilem nahody, vyplyva to ze samotného zavedeni stenovych
norem znamych z psychologické diagnostiky.

Tabulka 8.4.1.2 Srovnani vysledki epileptikii a celkové populace U jednotlivych $kal
dotazniku sebepojeti Skolni tspéSnosti SPAS

skupina 1 — déti
a dospi\'/ajic%’trpici celkova o-hodnota testu
epilepsii populace
(ny =182)
Skala 1 = obecné 4,30+2,64* 5,542 <0,001
schopnosti

Skala 2 — matematika 5,50+2,54 5,52 0,988
Skala 3 — Cteni 4,494+2,48 5,542 <0,001
Skala 4 — pravopis 5,04+2,71 5,542 0,022
skala 5 - psani 5,70+2,38 5,5+2 0,251
Skala 6 - sebediivéra 5,36+2,37 5,5+2 0,411
celkovy skor 4,79+2.46 5,52 <0,001

* primér+smérodatnd odchylka

Z uvedené tabulky je patrné, Ze déti a dospivajici trpici epilepsii dosahuji ve srovnani
s celkovou populaci statisticky signifikantn€é horSich vysledki v oblasti sebepojeti Skolni
uspésnosti U Skal 1 (obecné schopnosti), 3 (Cteni), 4 (pravopis) arovnéz U celkového skore
dotazniku SPAS. Zvlasté¢ vyrazny je tento rozdil u obecnych schopnosti, ¢teni a celkového
skore (p-hodnota ve vSech ptipadech mensi neZ 0,001). Naopak rozdily nebyly zaznamenany
u skal 2 (matematika), 5 (psani) a 6 (sebedlvéra). Za povSimnuti stoji rovnéz skutec¢nost, ze
vybérova smérodatna odchylka je u vSech §kal vétsi nez 2, coz je normalizovana hodnota pro
celou populaci. To je vsouladu s vyse uvedenou skute¢nosti, ze u déti a dospivajicich se
Castéji nez U celé populace objevuji extrémni hodnoty, ato jak v spodni ¢asti stupnice
odpovidajici velmi nizkému sebepojeti Skolni uspésnosti, tak piekvapivé iV horni Casti
stupnice, kterd odpovida naopak velmi vysokym hodnotdm v této oblasti sebepojeti Skolni
uspésnosti.

Podrobné¢jsi diskuze uvedenych zjisténi bude provedena v kapitole 8.5., nyni se zamétfime na
to, jakého prospéchu dosahuji déti a dospivajici ve skole v kliCovych predmétech Cesky jazyk
a matematika a jak toto hodnoceni ze strany ucitele koreluje s jejich vlastnim sebepojetim
Skolni uspésnosti. Ze 182 respondentl prezentovaného vyzkumu mame Kk dispozici informace
0 Skolnim prospéchu od 161 znich. Ostatni bud’ uvedli, Ze jsou hodnoceni slovné (10
respondentll), nebo nechali pfislusnou ¢ast dotazniku nevyplnénou (11 respondenti).
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V tabulce 8.4.1.3 je uvedeno prumérné hodnoceni uvedené détmi a dospivajicimi trpicimi
epilepsii a rovnéz hodnoty polychorickych korelaci mezi jednotlivymi Skalami dotazniku
SPAS a znamkou z ¢eského jazyka a matematiky. Pro srovnani jsou v zavorkach uvedeny
primérné hodnoty piislusného korela¢niho koeficientu, jez jsou udany v manudlu k dotazniku
SPAS (Matéjcek &Vagnerova, 1992).

Tabulka 8.4.1.3 Skolni prospéch epileptikii a korelace mezi jejich $kolnim prospéchem
a sebepojetim Skolni uspésnosti

Cesky jazyk matematika

primérna znamka u déti
a dospélych trpicich
epilepsii (n=161)
korelace mezi Skolnim

2,36+0,97* 2,32+1,00

prospéchem a sebepojetim | znamka-Cesky jazyk znamka-matematika

Skolni uspésnosti

Skala 1 — obecné

schopnosti 0,501 (0,631)

0,466 (0,570)

skala 2 — matematika

0,376 (0,491)

0,538 (0,627)

skala 3 — ¢teni

0,364 (0,498)

0,281 (0,413)

Skala 4 — pravopis

0,410 (0,590)

0,302 (0,426)

Skéla 5 — psani

0,259 (0,304)

0,144 (0,273)

skala 6 — sebedtvéra

0,516 (0,647)

0,496 (0,619)

celkovy skor

0,585 (0,656)

0,531 (0,632)

* pramér + smérodatna odchylka
** v zavorce uvedeny korelace pro celkovou populaci prevzaté z (Mat&jcek & Vagnerova,
1992)

Z tabulky 8.4.1.3 je patrné, Ze Skolni prospéch z Ceského jazyka koreluje nejvyraznéji
s vysledky sebepojeti Skolni Gspésnosti U 1. Skaly (obecné schopnosti), 6. Skdly (sebedlivéra)
a celkového skore. U matematiky jsou nejvyraznéjs$i korelace zaznamenany u 2. Skaly
(matematika), 6. Skaly (sebediivéra) a opét celkového skore. V obou piipadech jsou u skupiny
déti a dospivajicich trpicich epilepsii zaznamenany stejné trendy jako u celkové populace,
ackoliv hodnoty piislusnych korela¢nich koeficientt jsou zpravidla 0 néco nizsi. Z hlediska
Skolniho prospéchu je patrné, Ze epileptici v ndmi sledované skupiné dosahuji v priméru
0 néco horsich vysledki z ceského jazyka nez z matematiky. Diskuzi uvedenych vysledki
provedeme v kapitole 8.5., Nyni se podivame na to, jak souvisi zjisténa Skolni uspéSnost
S kvalitou zivota méfenou pomoci modifikované verze dotazniku HRQOLCE, jehoz
standardizaci a psychometrické vlastnosti jsme popsali v 7. kapitole.

8.4.2 Souvislost mezi sebepojetim $kolni uspéSnosti a kvalitou Zivota

Zakladni vysledky popisujici tuto problematiku jsou uvedeny v tabulce 8.4.2.1 udavajici
hodnoty Pearsonova korelacniho koeficientu mezi jednotlivymi skdlami dotazniku HRQoLCE
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meéficim kvalitu zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii a Skalami dotazniku SPAS, jehoz
pomoci jsme urcovali sebepojeti Skolni uspéSnosti. Korelace byly zjistény na zakladé
odpoveédi 182 déti a dospivajicich ve véku 9 — 15 let, jez vypliovali oba uvedené dotazniky.
Tucéné jsou oznaceny hodnoty, které pro provedeni testu nezavislosti vysly jako statisticky
signifikantni na hladin¢ vyznamnosti 0,05.

Tabulka 8.4.2.1 Korelace mezi kvalitou Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii
(dotaznik HRQoLCE) a jejich sebepojetim $kolni uspésnosti (dotaznik SPAS), n = 182

i s Skala 4 —
skalal— o i .
) IR Skala 3 — epilepsie jako
interpersonalni | $kala 2 —obavy, | . o . .
Cr .. intrapersondlni | tajemstvi ditéte,
a socialni starosti a zajmy L L
dopad a emocni hledani
pady dopady normalniho
Zivota
Skila 1 - obecne 0,384 0,187 0,575 0,187
schopnosti
Skila 2 - 0,271 0,023 0,341 0,155
matematika
Skala 3 — Cteni 0,258 0,207 0,401 0,035
Skila 4 = 0,221 0,116 0,400 0,125
pravopis
skala 5 — psani 0,188 -0,022 0,330 0,055
Skala 6 —
Skila 6- 0,413 0,169 0,493 0,166
sebeduvéra
celkovy skor 0,379 0,182 0,590 0,165

Z tabulky 8.4.2.1 je patrné, Ze pomérné silné korelace byly zjiStény mezi 3. Skélou
modifikovaného dotazniku kvality zivota HRQOLCE (intrapersonélni a socialni dopady)
a sebepojetim Skolni UspéSnosti vyjadieném 6 Skalami dotazniku SPAS ajeho celkovym
skore. Pomérné znatelné korelace byly zaznamenéany rovnéz u 1. Skdly dotazniku HRQoLCE
(interpersonalni a socialni dopady) a sebepojetim $kolni tspéSnosti. Naopak u 2. (obavy,
starosti a zajmy) a4. skaly (epilepsie jako tajemstvi nemocného ditéte) jsou hodnoty
Pearsonova korela¢niho koeficientu podstatné mensi. Zjist€né vysledky budeme diskutovat
pozdéji a to i ve svétle poznatkli 0 specifikach sebepojeti skolni Gspésnosti a jeji souvislosti
s kvalitou zivota U déti trpicich zarovei epilepsii a néjakou specifickou poruchou, jez budou
predmétem nasledujici podkapitoly 8.4.3.

8.4.3 Specifika zaki trpicich epilepsii a zaroven specifickou poruchou uéeni

Vysledky prezentované v této Casti disertaéni prace jsou zalozeny na odpovédich 64 déti
a dospivajicich trpicich epilepsii azaroven néckterou ze specifickych poruch uceni.
Piipomenme, Ze podle udaji ztabulky 8.3.1. 51 znich trpélo dyslexii, 48 dysgrafii
a 24 dyskalkulii. Pfipadnymi dal$imi specifickymi poruchami jsme se pro jednoduchost
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nezabyvali. Nasim cilem zde bylo zjistit, zda pro déti a dospivajici trpici epilepsii a zaroven
nékterou z dalSich poruch plati v zasad¢ stejné zékonitosti pro jejich sebepojeti Skolni
uspésnosti a souvislost s kvalitou zivota jako U ostatnich jedincti ¢i zda je zde néjaky zasadni
rozdil. Zdiraznéme, Ze specifickd porucha ucfeni neni vnasem vyzkumu rozhodné
synonymem lehké mentalni retardace, nebot z uvedenych 64 respondentl trpélo zaroven
lehkou mentalni retardaci 18, tedy necelych 30 %. To je sice 0ncco vétsi podil nez
v celkovém studovaném vzorku (podle tabulky 8.3.1 je to necelych 20 %), neni to vsSak
natolik vyrazny rozdil, aby bylo mozné pfipadné vyznamné odliSnosti piisoudit piilis
vysokému podilu lehce mentalné retardovanych ve skuping.

Nejprve se zaméime na to, jaké je rozdéleni celkového skore v dotazniku Skolni uspésnosti
SPAS v nami studované skuping, a porovnejme jej jednak v celkové populaci a jednak se ve
skuping epileptikl netrpicich zadnou specifickou poruchou uéeni.

Tabulka 8.4.3.1 Srovnani celkového skéru v dotazniku sebepojeti $kolni ispéSnosti
SPAS u normalni populace a u déti a dospivajicich trpicich epilepsii.

sten 1 2 3 4 5 6 7 8 |9 |10

podil u skupiny epileptikti
trpicich specifickou poruchou | 10,9 | 27,4145 (210|113 | 65 | 9,7 |0,0|1,6|0,0
uceni (n1= 64) (%)

podil u skupiny epileptikli
netrpicich specifickou 41 | 8,2 |115(139|13,1(180| 74 [{9025]9,0
poruchou uceni (np = 118) (%)

podil v celkové populaci (%) 23144 |92 [150(19,2|19,2|150(92 4,423

Srovnani sebepojeti Skolni uspésnosti
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25 N

NENAYNS
// \V/ \\ /\\ — epileptici se SPU
. / \/“(\\ / / colovt popiace

=~ g

2 4 6 8 10 12

=
(4]

—— epileptici bez SPU

podil (%)

=
o

sten

Graf 8.4.3.1 Srovnani rozdéleni celkového skéru dotazniku sebepojeti $kolni tspéSnosti
SPAS u déti a dospivajicich trpicich epilepsii a specifickou poruchou uceni (SPU),
netrpicich SPU a celkovou populaci
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Z tabulky 8.4.3.1 je patrné, Ze existuje velky rozdil v rozdéleni mezi détmi a dospivajicimi
trpicimi vedle epilepsie i né&jakou specifickou poruchou uceni a ostatnimi epileptiky. Je
patrné, ze v prvni skuping je naprosta vétSina jedinct na velmi nizkych az nizkych hodnotach,
naopak vysoké hodnoty témér nejsou zaznamenany. Na druhé strané U skupiny déti
a dospivajicich s epilepsii, ale bez specifické poruchy uceni se rozdéleni jiz pomérné
piiblizuje kiivce typické pro celkovou populaci. Vznikd tak pfirozena otazka, zda je
v podkapitole 8.4.1. zjisténé nizsi sebepojeti Skolni uspésnosti U déti trpicich epilepsii dano
skute¢né piitomnosti samotné epilepsie, nebo zda hraje vétsi roli vysoké procento détskych
epileptikit vykazujicich velmi nizkou uroven Skolni Gspésnosti, jez nasledn¢ srazeji celkové
vysledky, ackoliv déti s epilepsii, ale bez specifické poruchy uceni na tom nejsou hiife nez
jejich vrstevnici.

K objektivnimu posouzeni této otdzky nam poslouzi nasledujici tabulky 8.4.3.2 a8.4.3.3.,
V nichz je prezentovano srovnani Skolni uspéSnosti obou v predchozim odstavci uvazovanych
skupin s celkovou populaci. Je zde rovnéz testovano uzitim jednovybérového testu stiedni
hodnoty, zda existuje statisticky vyznamny rozdil mezi celkovou populaci a danou skupinou.

Tabulka 8.4.3.2 Srovnani vysledku epileptiki trpicich specifickou poruchou udeni
a celkové populace U jednotlivych §kal dotazniku sebepojeti Skolni ispésnosti SPAS

skupina 1 — déti
a. dOSP,lYaJICI .tr.p1c1 celkova
epilepsii i specifickou p-hodnota testu
L populace
poruchou uceni
(n=64)
skala 1 — obecné
T e 3,10£2,10* 5,542 <0,001
schopnosti
Skala 2 — matematika 4,62+2,29 5,542 0,002
skala 3 — Cteni 3,36+1,88 5,52 <0,001
Skala 4 — pravopis 4,24+2 41 5,582 <0,001
Skala 5 - psani 5,21+£2,35 5,5+2 0,326
Skala 6 - sebedivéra 4,44+2 .08 5,5+2 <0,001
celkovy skor 3,59+1,93 5,5+2 <0,001

Tabulka 8.4.3.3 Srovnani vysledku epileptikii netrpicich specifickou poruchou udeni
a celkové populace U jednotlivych §kal dotazniku sebepojeti Skolni tispéSnosti SPAS

skupina 1 — déti
a dospivajici trpici
epi_le_psii a netrpici celkova o-hodnota testu
specifickou poruchou populace
uceni
(n=118)
Skala 1 — :
Skdla 1 = obecné 4,90+2,70* 5,542 0,015
schopnosti
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Skala 2 — matematika 5,98+2,52 5,542 0,038
Skala 3 — Cteni 5,07+2,56 5,542 0,069
skala 4 — pravopis 5,424+2.75 5,542 0,787
Skala 5 - psani 5,93+2,38 5,542 0,051
Skala 6 - sebedivéra 5,79+2,38 5,542 0,181
celkovy skor 5,38+2.46 5,512 0,600

Vysledky jasné ukazuji, ze zatimco ve skupiné déti a dospivajicich majicich zaroven urcitou
specifikou poruchu uceni jsou ve vSech skalach s vyjimkou 5. $kdly (psani) dosahovany
statisticky jednoznac¢n¢ horsi vysledky v porovnani s celkovou populaci (viz tabulka 8.4.3.2),
u skupiny s epilepsii, ale bez specifické poruchy uceni se tento trend rozhodné nepotvrzuje
(viz tabulka 8.4.3.3). Rozdily uznatelné na hladiné vyznamnosti 0,05 jsou zaznamenany
pouze u 1. skaly (obecné schopnosti) a2. skdly (matematika). Pokud bychom vyzadovali
ptisnéjsi hladinu vyznamnosti 0,01, neziskali bychom dokonce rozdil ani ujedné ze
sledovanych skal. U obecnych schopnosti jsou pfitom vysledky srovnavané skupiny mirné
horsi nez u celkové populace, u matematiky pak dokonce o0 néco leps$i ve srovnani s normou.

Vse tedy nasvédCuje tomu, Ze pii posuzovani sebepojeti Skolni uspéSnosti U déti
a dospivajicich s epilepsii hraje velkou roli to, zda doty¢ni maji specifickou poruchu uceni ¢i
nikoli. V prvnim ptipadé jsou vysledky zpravidla podstatné horsi nez u celkové populace,
Vv piipadé¢ druhém se zda, ze ve vétSin€é $kal neexistuje vyznamny rozdil. Horsi sebepojeti
Skolni uspéSnosti v porovnani s celkovou populaci zjisténé u 0sob s epilepsii v podkapitole
8.4.2 je tak podle vSeho primarné zpisobeno vysokym podilem osob se specifickou poruchou
uceni v daném vzorku (zhruba 35 % oproti pouhym 5 % v celkové populaci).

Pokusme se nyni zjistit, zda odli$nost mezi détmi a dospivajicimi epileptiky s a bez specifické
poruchy uceni existuje iV oblasti korelaci mezi kvalitou zivota a sebepojetim $kolni
uspésnosti. K tomu vyuzijeme udaje z tabulek 8.4.3.4. a8.4.3.5, jez jsou vlastné analogii
tabulky 8.4.2.1. pro obé uvazované skupiny a udavaji Pearsonovy korela¢ni koeficienty mezi
jednotlivymi Skalami modifikovaného dotazniku kvality zivota HRQoLCE a Skalami, resp.
celkovym skorem dotazniku sebepojeti Skolni GspéSnosti SPAS. Tucné jsou opét oznaceny
hodnoty, které po provedeni testu nezavislosti vysly jako statisticky signifikantni na hladin¢
vyznamnosti 0,05.
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Tabulka 8.4.3.4 Korelace mezi kvalitou Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii
i specifickou poruchou uceni (dotaznik HRQoOLCE) a jejich sebepojetim Skolni
uspésnosti (dotaznik SPAS), n = 64

o skala 4 —
skala 1l — o . ..
. A Skala 3 — epilepsie jako
interpersonalni | Skala 2 —obavy, | . L ) s
o .. intrapersonalni | tajemstvi ditcte,
a socialni starosti a zajmy o o
dopad a emoc¢ni hledani
pacy dopady normalniho
Zivota
Skila 1 - obecné 0,005 0,052 0,289 0,031
schopnosti
Skila 2= 0,060 0,207 0,290 0,022
matematika
skala 3 — ¢teni —0,036 -0,033 0,332 -0,122
Skila 4 — 0,020 0,008 0,324 0,041
pravopis
skala 5 — psani 0,011 -0,031 0,141 0,081
Skila 6 — 0,113 0,054 0,128 0,076
sebeduvéra
celkovy skor -0,041 —0,096 0,376 0,003

Tabulka 8.4.3.5 Korelace mezi kvalitou Zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii
a netrpicich specifickou poruchou uceni (dotaznik HRQoLCE) a jejich sebepojetim
Skolni uspésnosti (dotaznik SPAS), n =118

i s Skala 4 —
skala 1l — o ) ..
. s | ws Skéla 3 — epilepsie jako
interpersonalni | skala 2 —obavy, | . i, ) i
oy .. intrapersondlni | tajemstvi ditéte,
a socialni starosti a zajmy o o
dopad a emocni hledani
pady dopady normalniho
zivota
Skala 1 — $
Skila 1 = obecne 0,481 0,314 0,608 0,185
schopnosti
Skla 2 = 0,361 0,138 0,266 0,178
matematika
Skala 3 — ¢teni 0,287 0,349 0,372 0,023
Skala 4 —
sata % 0,236 0,184 0,395 0,113
pravopis
Skala 5 — psani 0,265 0,023 0,394 0,006
Skala 6 —
Skala 6 0,491 0,274 0,546 0,139
sebedivéra
celkovy skor 0,489 0,337 0,612 0,159
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Ze srovnanim obou uvedenych tabulek je ziejmé, Ze mnohem vyraznéjsi korelace mezi
kvalitou zivota a sebepojetim Skolni uspéSnosti existuje U déti a dospivajicich trpicich
epilepsii, ale bez specifické poruchy uceni. Tam je patrnd silnd vazba predev§im mezi
3. Skalou (intrapersonalni a emocni dopady) a 1. skélou (interpersondlni a socidlni dopady)
dotazniku kvality zivota a sebepojetim $kolni tispésnosti. Naopak u skupiny trpicich epilepsii
i specifickou poruchu uceni je ur¢ita vazba patrna pouze U 3. Skaly, ktera je tzce svazana
s problematikou Skoly. (pfipomenme, Ze 2 z celkem 4 otazek zarazenych do této Skaly se
tykaji udrzeni pozornosti a zapamatovani si poznatkii ve Skole), U ostatnich Skal dotazniku
kvality zivota jsou korelace zpravidla velmi blizké nule.

Zda se tedy, ze ackoliv déti a dospivajici s epilepsii a specifikou poruchou uceni dosahuji ve
srovnani s epileptiky bez specifické poruchy uceni znateln¢ horSich vysledkt jak v kvalité
zivota (viz tabulka 7.5.4.2), tak iV sebepojeti Skolni uspés$nosti (viz tabulka 8.4.3.2), mezi
obéma proménnymi U nich existuje pouze minimdalni vazba. Naopak u skupiny bez specifické
poruchy uceni je tato vazba pomérné silna, ato piedevsim Vv oblasti souvislosti skolni
uspésnosti a interpersonalnich, resp. intrapersonalnich dopadii epilepsie méfenych pomoci
Skal 1 a 3 modifikované verze dotazniku HRQoLCE. V nésledujici podkapitole 8.5 se budeme
zabyvat hlubsim vysvétlenim vySe prezentovanych, v mnohém piekvapivych, vysledk.

8.5 Diskuze a shrnuti vyzkumu $kolni uspé$nosti déti a dospivajicich trpicich epilepsii

V ptedchozi podkapitole bylo zjisténo, ze

e déti s epilepsii dosahuji v souhrnu horsich vysledkli sebepojeti Skolni uspéSnosti nez
celkovd populace, ato predevSsim diky slabsSim vysledkiim v oblastech obecnych
schopnosti, ¢teni a pravopisu

e primérné horsi vysledky jsou zpisobeny vysokym podilem epileptikli trpicich
n¢jakou specifickou poruchou uceni. Epileptici netrpici zddnou touto poruchou jsou
Vv zasad¢ srovnatelni s celkovou populaci

e U epileptikll netrpicich Zadnou specifickou poruchou uceni existuje pomérmné silna
korelace mezi kvalitou zivota a sebepojetim Skolni GspéSnosti, zatimco U epileptikt
s né¢jakou poruchou uvedeného typu se tato korelace prakticky neprojevuje navzdory
celkové slabsim skériim v obou popisovanych oblastech.

Vse tedy nasvédCuje tomu, Ze pro spravnou interpretaci problematiky sebepojeti Skolni
uspésnosti U osob trpicich epilepsii je klicova ptfitomnost specifické poruchy uceni, jez je
Vv této skupin€é bohuzel mnohem castéjsi nez U celkové populace. Epileptici bez této poruchy
jsou z hlediska priamérnych hodnot srovnatelni se svymi vrstevniky, ackoliv je zde
zaznamenano veétsi zastoupeni extrémnich hodnot, a to jak pozitivnich, tak negativnich, coz
ma za nasledek vys$si pozorované hodnoty smérodatné odchylky. Silnéjsi zastoupeni velmi
nizkych hodnot pravdépodobné souvisi s tim, ze i mezi détmi a dospivajicimi bez specifické
poruchy uceni je pomérné znacny podil osob s lehkou mentalni retardaci (asi 15 %), jez

v

epileptikl s velmi vysokym sebepojetim miize souviset s tim, ze na nekteré deti a dospivajici
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pusobi jejich nemoc takovym zpusobem, Ze maji silnou motivaci se poprat s nepiizni osudu
a prekonat své zdravé vrstevniky tfeba pravé v pro vétSinu déti dané vekové skupiné
dilezitém kritériu Skolni GspésSnosti. Vysoka variabilita vysledkli je samoziejmé ovlivnéna
rovnéz ruznorodosti epilepsie, jez md mnoho riznych forem majicich potencidlné odlisné
vlivy na danou problematiku.

Naopak u epileptiki s n¢jakou specifickou poruchou uéeni je dosahovano v oblasti sebepojeti
Skolni GspéSnosti ve vyrazné vétsing nizkych az velmi nizkych hodnot. Situace, kdy je v této
skupiné zaznamenan nadprumérny vysledek, jsou spiSe vyjime¢né. Zavaznym zjisténim je
vsak dle naseho nazoru velmi slaba korelace mezi sebepojetim Skolni Gspésnosti a kvalitou
zivota v této skuping. Zda se, ze U mnoha téchto déti a dospivajicich, jez vedle vazné nemoci,
jakou je epilepsie, trpi jest¢ poruchou uceni, dochazi k situaci, kdy bagatelizuji vyznam
uspésnosti ve skole a popiraji jeji vliv na kvalitu Zivota. Je to patrné z nulového korela¢niho
koeficientu, jenz byl zjistén mezi interpersonalnimi a socialnimi dopady epilepsie a Skolni
uspésnosti (viz tabulka 8.4.3.4). Zda se, ze Gspéch ve skole pro tuto skupinu nehraje prakticky
zadnou roli z hlediska jejich socialniho postaveni, mezilidskych vztahli apod. To je vyrazna
odlisnost od skupiny epileptikii bez poruchy uceni, kde je vazba mezi sebepojetim Skolni
uspésnosti a kvalitou Zivota v oblasti interpersondlni a socidlni naopak jednoznacna a silna.

Uvedenému efektu je tfeba podle naSeho nédzoru vénovat znacnou pozornost, protoze
naznacuje hrozici rezignaci déti a dospivajicich trpicich epilepsii a zaroven specifickou
poruchou uceni na to, aby I pies nepfiznivé okolnosti dosahovali v ramci svych moznosti
sluSnych vysledkti ve Skole. Tento pfistup ma pak zpravidla velmi nezaddouci vedlejsi ucinky.
Je realné nebezpeci, Ze Uuvedenych jedinci mohou pomémné casto vznikat sklony
k spole¢ensky nevhodnému chovani. Ukolem rodici, ugiteli, vychovnych poradct a dalsich
odpovédnych osob je bezpochyby zaméfit se na tuto skupinu a pokusit se jeji cleny motivovat
tak, aby m¢li snahu objektivni problémy ve Skole pfekonavat.

K zajimavym vysledkiim patii rovnéZ to, Ze nizSich hodnot dosahuji epileptici predevs§im
V oblasti obecnych schopnosti, ¢teni a pravopisu, zatimco U matematiky, sebedivéry a psani
nebyly zaznamenany horSi primémé vysledky nez vcelé populaci. Lepsi vysledky
U matematiky nez U jazyka byly zaznamenany iU vétSiny zahrani¢nich studii vénovanych
Skolni Gspésnosti déti a dospivajicich trpicich epilepsii (Reilly & Neville, 2011). Naopak do
jisté miry ptrekvapivy je pozitivni vysledek U psani, kde dokonce i déti a dospivajici trpici
vedle epilepsie néjakou specifickou poruchou uceni dosahovali vysledkii srovnatelnych
s prumérem celkové populace (viz tabulka 8.4.3.2), a to piesto, Ze mezi nimi bylo pomérn¢
znaéné procento téch, U nichz byla diagnostikovana dysgrafie (75%, viz tabulka 8.3.2.1).
Tento vysledek je v urCitém rozporu s poznatky ze zahrani¢ni literatury, kde bylo naopak
psani Casto identifikovano jako oblast, vniz déti s epilepsii dosahuji znatelné horsich
vysledkt nez zbytek populace (Fastenau, Jianzhao, Dunn, & Austin, 2008).

Je vSak tfeba zdlraznit, Ze v naSem piipad€ je na rozdil od citovanych studii zjistovano
sebepojeti Skolni uspéSnosti, jeZ rozhodné nemusi odpovidat skutecnym objektivnim
vysledkum v dané oblasti. Matéjéek & Vagnerova (1992, s. 33) uvadéji piiklad déti s lehkou
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mozkovou dysfunkci, jez v oblasti sebepojeti Skolni uspéSnosti méfené pomoci testu SPAS
dosahovaly primérnych vysledkt, ackoliv jejich skolni prospéch byl hluboce pod primérem.
Do budoucna by bylo jist¢ vhodné zjistit, do jaké miry u déti a dospivajicich s epilepsii
koreluje  sebepojeti  Skolni  UspéSnosti s objektivni  Skolni  UspéSnosti  méfenou
standardizovanymi testy.

Urc¢itou informaci 0 tom dava tabulka 8.4.1.3 udavajici korelace mezi sebepojetim Skolni
uspésnosti a prospéchem z Ceského jazyka a matematiky. Zda se, Ze korelace jsou zde 0 néco
mensi nez U celé populace, ackoliv zakladni trendy jsou zde zachovany. Na prvni pohled
prekvapivym vysledkem, jenz vS8ak byl pozorovan iV prvotni studii vénované Ceské verzi
dotazniku SPAS (Matéjéek & Vagnerova, 1992), je, ze prospéch z ¢eského jazyka koreluje
se sebepojetim Skolni uspésnosti vice v oblasti obecnych schopnosti a sebedivéry nez u Cteni,
psani a pravopisu, jak by se dalo na prvni pohled oéekavat. To mize souviset se skute¢nosti,
7ze v uvazované vékové skupiné maji na zndmku z ceského jazyka znalosti z literatury c¢i
stylistiky, jeZ mohou byt vice ovlivnény pravé obecnymi schopnostmi ¢i sebeduvérou,
mnohdy vétsi vliv nez tGroven ¢teni, psani anékdy i pravopisu. Naopak u prospéchu
Z matematiky je nejvetsi korelace zaznamendna u Skaly tykajici se tohoto pfedmétu, coz je
v souladu s o¢ekavanim.

Celkové muizeme fict, ze prezentovana data v mnoha ohledech vysvétluji souvislosti tykajici
se sebepojeti Skolni ispésnosti U déti s epilepsii a zdaraziuji potiebu zabyvat se ptipady, kdy
tyto déti zaroven trpi specifickou poruchou uceni. Do budoucna by bylo jist¢ vhodné se na
problematiku $kolni uspéSnosti déti a dospivajicich trpicich epilepsii zaméfit i z hlediska
objektivniho hodnocenti jejich vykonu ve skole.
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9 Zavér a naméty na dalsi vyzkum

V této diserta¢ni praci jsme se zabyvali problematikou pedagogicko-psychologickych aspektt
déti a dospivajicich trpicich epilepsii s ohledem na kvalitu jejich Zivota. Po seznameni se
s obecnou problematikou onemocnéni asjeho vzdéldvacimi aspekty jsme stanovili Ctyfi
zékladni cile této prace.

Prvnim z nich bylo zjistit znalosti ¢eskych uciteld zakladnich Skol a jejich postoje k détem
trpicich epilepsii. Bylo zjisténo, ze predevsim u ucitelt bez osobni zkuSenosti s epilepsii se
objevuji pomérné Casto nedostate¢né znalosti 0 této nemoci a také negativni postoje k détem
trpicich touto chorobou. Nebyl prokazan statisticky vyznamny rozdil ve znalostech
a postojich mezi skupinami ucitelt 1. stupné zékladni Skoly, uciteli 2. stupné pfirodovédnych
pfedmétti a humanitnich predmétd. Vysledky pfislusné studie jsou uvedeny v 5. kapitole
a byly publikovéany v ¢lanku ve védeckém casopise Seizure (Brabcova, Lovasova, Kohout &
Zarubova 2012). Navic poslouzily pfi ptipravé informacéni brozury pro ucitele, jejimz cilem
bylo zlepsit stav v této oblasti a jez je v souCasné¢ dob¢ distribuovana na Skoly v Plzeiiském
kraji. Postupné se pocita s distribuci i mimo tento region.

Domnivame se, ze i S ohledem na vysledky této studie by uvedené problematice méla byt
vénovana zvySena pozornost. Zakladni neznalosti ucitel 0 epilepsii asnimi souvisejici
negativni postoje k détem trpicim touto nemoci mohou mit totiz Skodlivé disledky na zdravy
psychicky vyvoj téchto déti ajejich socializaci. Vyznamnym faktorem, ktery v dané
souvislosti zatim nebyl studovén, je to, jakymi cestami se vlastné k budoucim ucitelim
dostavaji informace 0 epilepsii. Bylo by velmi prospésné zjistit, do jaké miry se pii ziskdvani
poznatki 0 této nemoci a formovani postojii k osobam ji trpicim projevuje piiprava uciteli na
fakultdch urenych pro budouci pedagogy. Za jednu z vyzev pro nasledny vyzkum v této
oblasti tak pokladame realizaci Setfeni, jez by srovnala znalosti 0 epilepsii a odpovidajici
postoje jednak na zacatku ucitelského studia a jednak pted jeho ukoncenim.

Existuje diivod se domnivat, Ze na fakultach ptipravujicich ucitele neni dosud problematice
epilepsie a ptistupu K epileptickému zakovi vénovana minimalni pozornost, ackoliv je velmi
pravdépodobné, ze budouci ucitelé budou béhem své praxe konfrontovani s zakem, ktery
epilepsii trpi. Jednim z divodd tohoto stavu mulze byt ineexistence odpovidajicich
metodickych materidll, které by se na tuto problematiku zaméfovaly. Pro ptislusné vyucujici
na vysokych Skolach je pak samoziejmé velmi tézké se nalezitym zplisobem zorientovat v tak
komplexni discipling, jakou epileptologie beze sporu je, coZ nasledné tesi tak, Ze se tomuto
tématu radéji nevénuji vibec. Pokladdme tudiZ za vhodné do budoucna na zdkladé podrobné
analyzy soucCasného stavu a spoluprice s lékafi, psychology a vyucujicimi (pfedevSim
specialni) pedagogiky na vysokych Skolach piipravit jakysi souhrn toho nejzakladnéjsiho, co
by mél budouci ucitel 0 epilepsii védét. Vzhledem k, v predchozich kapitolach, diskutované
uzké souvislosti mezi trovni znalosti 0 epilepsii a mife pozitivnich postoji k osobam s touto
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nemoci zde spatiujeme I moznost na postupné zlepSeni postoju ulitelti astim souvisejici
potlaceni hrozici stigmatizace déti, které epilepsii trpi.

V oblasti znalosti ucitelt o0 epilepsii ajejich postoji k détem s touto nemoci je mozné
avhodné uplatnit inasledné intervence napiiklad vramci dalsiho vzdélavani jiz
aprobovanych ucitelli ¢i prostfednictvim informac¢nich materiali dodédvanych pfimo do Skol.
Od veéci by urcité nebylo zprostfedkovat setkani uciteli s osobou trpici touto chorobou, ktera
by je na zaklad¢ vlastnich zkuSenosti mohla seznamit s tim, co dité trpici epilepsii od ucitele
ocekava a potiebuje. Jako nejucinngjsi metodu vsak pokladame piisobeni na budouci ucitele
pfimo béhem jejich vysokoskolského studia, protoze tehdy jsou jeste dotycni nejvice otevieni
novym informacim a podnétim.

Druhym cilem této disertacni prace bylo zjistit, jaké jsou znalosti déti o epilepsii a jejich
postoje K vrstevnikim trpicich touto nemoci, a pfedev§im porovnat G¢innost dvou rtznych
intervenci v této oblasti. Bylo ukazano, Ze jak pomoci eduka¢niho filmu, tak ipomoci
edukacniho dramatu je mozné dosahnout pozitivniho efektu jak v oblasti znalosti, tak
i v oblasti postoji. Dilezité pfitom je, ze tento efekt je dlouhodoby, coz prokazaly retesty
provedené s odstupem nékolika mésicti. Vysledky piislusné studie jsou uvedeny v 6. kapitole
a byly publikovany v ¢lanku ve védeckém Casopise Seizure (Brabcova, Lovasova, Kohout,
Zarubova & Komarek, 2013). | pfes uvedené pozitivni vysledky u obou popisovanych metod
je tieba byt v tomto ohledu velmi opatrni a bylo by podle naseho ndzoru velmi nespravné se
domnivat, ze kazda intervence do urc¢ité miry sugestivné piisobici na déti s cilem zlepsit jejich
postoje k osobam trpicim epilepsii musi byt vzdy uspésna.

Pfi diskuzi 0 vyuzitelnosti dané intervence pii sniZovani stigmatu spojeného s epilepsii je
nutné zvaZovat otazku, zda intervence nemizZe navodit U zdravych déti nemistnou zvédavost,
ktera by mohla vrstevnika s epilepsii zbyte¢né vyclenovat ¢i poniZovat. Je nutné je na toto
realné nebezpeci a prisluSnou intervenci pfipravit tak, aby co nejvice zduraznila, ze i dité
S epilepsii proziva v zasad¢ stejné radosti a starosti jako kterykoliv jeho vrstevnik a neni
davod jej kviili nemoci vnimat n¢jak odlisné€. Na toto riziko je tfeba davat pozor specialné pti
pfipravé dramatu, kde je tfeba se vyhnout naptiklad zbyte¢nému piehravani a prehanéni pii
pfipadném piedvadéni epileptického zachvatu apod.

Ostatné otdzka aplikovatelnosti edukacniho dramatu jako intervence vedouci ke zlepSeni
postoji k détem trpicim epilepsii je mnohem komplexngjsi. Je zde totiz zésadni zavislost na
tom, kdo konkrétné toto drama realizuje a jak je na tento kol pfipraven. Intervence mtize
zanechat v détech hluboky dojem majici za nasledek vyrazné vylepSeni vlastnich postoji
V této oblasti, v pfipadé nespravného provedeni vSak muize mit i zcela opacny efekt. Je proto
nutné, aby tento typ intervence realizovali lidé s odpovidajicimi zkuSenostmi jak v oblasti
dramatické vychovy, tak iV oblasti epileptologie. To, jakym zplsobem déti prozivaji
Vv zévislosti na provedeni edukacniho dramatu, by si urcité zaslouzilo dalsi zkoumani, které by
podle naseho nazoru mélo byt vzhledem k povaze problému vedeno spiSe metodami
kvalitativniho neZ kvantitativniho vyzkumu.
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Vyuziti edukaéniho filmu je ztohoto hlediska ponékud snazsi, protoze pokud je takovy
material s prokazatelné dobrymi vysledky pro danou vékovou a socidlni skupinu jednou
pfipraven, je mozné jej pouzivat opakované. Ani zde vSak situace neni tak jednoducha, urcité
zavisi na pristupu toho, kdo ptislusny film pousti (uéitel, socialni pracovnik). Pokud pedagog
film promitne pouze na néci pokyn, bere jej jako véc, kterd jeho samotného obtézuje
a naruSuje vyuku, a rovnéz se podle toho pfed détmi chova. D4 se o¢ekavat, ze pozitivni efekt
edukacniho filmu nebude zdaleka tak vyrazny, pokud bude vibec néjaky. Stejné jako
u edukacniho dramatu zlstava velkou otazkou problematika jeho prozivani ze strany déti.

Ttetim cilem bylo provést standardizaci dotazniku HRQoLCE jako viibec prvniho nastroje,
jehoz pomoci by bylo mozné méfit kvalitu Zivota u déti a dospivajicich v Ceské republice.
Tento ukol se ukédzal jako pomérné narocny, protoze bylo nutné pfistoupit k relativné
vyraznym zméndm vuci originalni kanadské verzi dotazniku. Po jejich provedeni se ndm
podaftilo vytvofit nastroj vykazujici velmi dobré psychometrické vlastnosti, jenz mize byt po
dalsim ovéteni pouzit ve vyzkumu iV klinické praxi. Vysledky standardizace jsou
prezentovany v 7. kapitole. Do budoucna by uréité bylo vhodné standardizovat i néjaky dalsi
dotaznik testujici kvalitu Zivota déti a dospivajicich s epilepsii tak, aby bylo mozné vysledky
ziskané pomoci obou nastrojii porovnavat na bazi soubézné validity. Rovnéz by nebylo od
veéci se zabyvat tim, jak je kvalita zivota déti a dospivajicich s epilepsii hodnocena ze strany
jejich rodicu ¢i dalSich osob a zjistovat korelace mezi timto hodnocenim a hodnocenim ze
strany samotnych déti a dospivajicich. Urcit€¢ by rovnéz bylo mozné pouzit k bliz§imu uréeni
faktorti ovliviiujicich kvalitu Zivota u této skupiny metody kvalitativniho vyzkumu ¢i idealné
kombinaci kvalitativniho a kvantitativniho vyzkumu.

Konecné poslednim zdsadnim cilem prace bylo zjistit, jaké je sebepojeti Skolni GspéSnosti
u déti a dospivajicich s epilepsii a jak toto sebepojeti souvisi s jejich kvalitou zivota. Bylo
zjisténo, ze existuji statisticky vyznamné rozdily mezi skupinou epileptikt, ktefi soucasné trpi
specifickymi poruchami uceni, a témi, ktefi jimi netrpi.

Zatimco U epileptiki bez specifickych poruch uceni bylo sebepojeti Skolni UspésSnosti
prakticky srovnatelné s celkovou populaci, u téch, kteti trpéli nékterou ze specifickych poruch
uceni, byly vysledky v této oblasti natolik Spatné, Ze srazily celkové skore pomérné znatelné
pod primérné hodnoty. Nase vysledky tudiz naznacuji, ze v literatufe Casto prezentovana
vysokym procentem osob se specifickymi poruchami uceni v této oblasti. Urcité vSak budou
potieba dalsi vyzkumy berouci do tivahy nejen sebepojeti, ale i objektivné méfenou Skolni
uspésnost k tomu, abychom tento piedpoklad mohli potvrdit.

Zajimava zjisténi pfineslo rovnéZ zkoumdani korelaci mezi sebepojetim Skolni tspé&Snosti
a kvalitou zivota u déti a dospivajicich trpicich epilepsii. Zatimco u skupiny bez specifickych
poruch uceni byly zaznamenany pomérné vyrazné korelace predevsim U interpersonélnich
a emo¢nich dopadu, u skupiny osob majicich specifické poruchy uceni tento zavér neplatil
a korelace byly zpravidla pod hladinou statistické vyznamnosti. To indikuje, Ze u déti trpicich
vedle epilepsie jesté specifickou poruchou uceni se vytraci vliv uspeéchu ¢i netispéchu ve skole
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na to, jak hodnoti kvalitu svého Zivota. Jde podle naSeho ndzoru 0 vyznamné zjisténi, které by
si nepochybné zaslouZzilo hlubsi zkoumani vedouci k jeho potvrzeni, vyvraceni ¢i upfesnéni.

Celkové je mozné fict, ze cile disertani prace byly podle naseho ndzoru splnény. Béhem
jejich naplnovani vSak u kazdého z nich vystala celd fada dalSich otdzek a ukoll, kterym by
bylo vhodné vénovat pozornost. Stale toho vime jen velmi malo 0 faktorech ovliviujicich
kvalitu zivota déti a dospivajicich trpicich epilepsii. Snad jest¢ méné informaci pak mame
0 jejich skolni uspésnosti a piedevsim 0 jejich sebepojeti, coz je téma, jemuz dosud nebyla
vénovana V podstaté zadnd pozornost. Z praktického hlediska je nesmirn¢ dulezita otazka,
jakym zplsobem efektivné intervenovat ve prospéch zlepSeni postoji riznych skupin
k osobam s epilepsii, zistava v mnoha ohledech stidle nezodpovézena. Ve vsech téchto
oblastech zbyva vykonat jest¢ mnoho systematické mravenéi prace smeéfujici ve svém
dusledku k tomu, aby se lidem s epilepsii Iépe zilo. Budeme radi, pokud tato disertacni prace
poslouzi ptipadnym dal§im z4jemcim O tuto problematiku nejen jako zdroj informaci, ale
i jako zdroj inspirace.
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