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SEZNAM ZKRATEK
CNS - centrdlni nervovy systém
EEG - elektroencefalogram
ILAE - mezinarodni liga proti epilepsii
KAP - knowledge, attitudes, and practices
NMR - nuklearni magneticka rezonance
SSE - Skala stigmatu epilepsie
ZPZ - znalosti, postoje, zkuSenosti

ZS - zékladni $kola



Uvop

K napsani této diplomové prace mé vedlo predevSim to, Ze jsem se chtéla
dozvédét vice o epilepsii a primarné o tom, jaké jsou efektivni metody, jak sdélovat détem
na 1. stupni ZS informace o této nemoci. Zaroven jsem si védoma problému stigmatizace
lidi s epilepsii, a proto jsem se chtéla zaméfit na snizeni miry stigmatizace souvisejici
s epilepsii. Jako cilovou skupinu jsem zvolila jiz 7aky na 1. stupni ZS, nejen proto, Ze se
jednd o muj studijni obor, ale predevsim proto, Ze stigmatizaci je idedlni podchytit jiz
v mlads$im Skolnim véku. Cilem této diplomové prace je proto srovnavani efektivity
rGznych intervenci smérujicich k redukci stigmatu a ziskdni znalosti o epilepsii u Zaka ve 4.

a 5. ro¢nicich Z8.

Ke sniZeni stigmatizace a zaroven ke zvySeni znalosti o epilepsii byly pouZzity dvé
intervenéni metody - edukacni animovany film a éteny pribéh, jehoz obsah odpovidal
obsahu filmu. Tyto metody jsem zvolila predevsSim proto, Ze v pfipadé zjisténi jejich
efektivity a Uéelnosti budou snadno pouZitelné v b&iné praxi na ZS prostfednictvim
kazdého pedagoga bez vyjimky. K méfeni znalosti a miry stigmatizace byly pouZity
dotazniky. Kazdy respondent vyplfioval dotazniky ve tfech ¢asovych intervalech - pred

intervenci, vzapéti po intervenci a po 6 mésicich od intervence (retest).

ProtoZe Zijeme v rychlé dobé, kdy déti jsou zvyklé pfijimat informace
prostfednictvim modernich technologii, o¢ekdvala jsem, Ze intervence pomoci filmu
zaujme Zaky vice nez Cteny pribéh, a proto bude pro Zaky z hlediska zvySeni znalosti

a snizeni stigmatizace efektivnéjsi.
Doufam, Ze poznatky ziskané touto diplomovou praci budou pfinosné nejen pro

Iékare, psychology a dalsi odborniky zabyvajici se touto disciplinou, ale rovnéz pro

pedagogy ZS, ktefi se s problémem epilepsie setkavaji v bézné praxi.



TEORETICKA CAST

-10 -



1 UvoD DO PROBLEMATIKY EPILEPSIE A JEJi ETIOLOGIE

Epilepsie je definovdana jako chronické onemocnéni, které se projevuje
opakovanymi nevyprovokovanymi epileptickymi zachvaty (Krsek, 2010). Epilepsie
postihuje vSechny vékové kategorie od malych déti aZ po seniory. V dospélosti je epilepsie
nejcastéjsim chronickym neurologickym onemocnénim pusobicim negativné na kvalitu

Zivota pacienta a omezujicim ho v mnohych kazdodennich aktivitach (Brazdil, 2004).

V Ceské republice epilepsie postihuje a7z 100 000 osob, co? je 1 % populace.
Z celosvétové détské populace trpi epilepsii 10 miliond déti, z toho je 13 000 déti v Ceské

republice (Komarek, 2007).

V celkové evropské populaci je prevalence tohoto onemocnéni (tj. pocet pacientd,
ktefi v poslednich péti letech prodélali nejméné jeden epilepticky zachvat) odhadovana na
4,5-5,0 / 1000 obyvatel, ve vékové skupiné pracujici populace (20-64 let) se pohybuje
okolo 6 / 1000 obyvatel, ve vékové kategorii nad 65 let narlista poté na 7 / 1000 obyvatel
(Krsek 2010, Tlusta 2008).

Na vyvoji kazdého jedince se podileji vlivy vnéjsiho prostfedi a dédi¢né dispozice
(Moran, 2007). ,,Epilepsie jsou skupinou nemoci, pro které je genetickd sloZzka riznd pro
rizné typy epilepsii“ (Moran, 2007, s. 20). Etiopatogenetickym podkladem jednotlivych
epilepsii jsou kombinace genetickych dispozic a nepfiznivych vlivi vnéjsiho prostredi
(Oslejskova, 2008). Prikladem vyvolavajiciho vlivu vnéjsiho prostfedi mlze byt napf.
kombinace stroboskopického jevu (opticky jev vyvolany napf. preruSsovanym osvétlenim
pravidelné se pohybujiciho predmétu) na diskotéce a uzivani alkoholickych ndpoja. Vnéjsi
faktory zacinaji na jedince pUsobit uz v obdobi prenatalnim, dale v obdobi perinatdlnim
i postnatalnim. Ve vsSech téchto obdobich je ovliviiovan vyvoj jedince témito vnéjsimi
faktory. Prenatalni obdobi je kritické pro vyvoj lidského mozku a vnéjsimi vlivy muize
dochazet k ovliviiovani neurogeneze, k cemuz mulzZe dojit napr. vlivem rlznych toxickych
latek plsobicich na matku. Perinatalni obdobi je rizikové primarné samotnym porodem
(mUze dojit k mechanickému poskozeni mozku pfi pridchodu porodnimi cestami nebo
mulzZe byt poskozen nedostatkem kysliku). V postnatalnim obdobi dochazi k rozvoji
sekundarnich epilepsii pfi poSkozeni mozku. Jde o rozvoj a manifestaci metabolickych

poruch a zanétld mozku (traumata, cévni poskozeni mozku nebo encefalitida) (Moran,
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2007). Jak uz bylo feceno, epilepsie ovliviiuje mozkovou tkan a epileptoformni aktivita
mUZe postihovat vyvoj mozku v postnatalnim obdobi (Landau-Kleffner syndrom). Rozvoj
status epilepticus (krece, které trvaji alespon 30 minut) téZce poskozuje vyvoj mozku
a velmi zvySuje pravdépodobnost dalSiho nepfiznivého pribéhu onemocnéni a jeho

Spatnou kompenzaci.
1.1 KLASIFIKACE EPILEPTICKYCH ZACHVATU A JEJICH KLINICKE OBRAZY

»Epilepticky zdchvat je klinickym projevem abnormdlni (nadmérné a/nebo zvysené
synchronni) aktivity neuroni lokalizovanych predevsim v mozkové kire” (Krsek, 2010, s.
106). | pres to, Ze se epilepsie mliZe vyskytnout u ¢lovéka v jakémkoli véku, jeji vyskyt jako
nové vzniklého onemocnéni je nej¢astéjsi v détstvi a adolescenci. U dospélych se ¢etnost
nového vyskytu onemocnéni snizuje a opét nardsta ve véku nad 70 let (Moran, 2007).
Zvysend cCetnost epileptickych zachvatl u déti je spjatd s vyvojem a dozravanim
centradlniho nervového systému (CNS) a vysokou pohotovosti ke vzniku epileptického
zachvatu. Az u 75 % pacientl se prvni zachvat vyskytne pred dosazenim 12 let (Krsek,

2010).

Nasledkem elektrické hypersynchronizace neurondlnich siti kiry mozkové je
mozkova dysfunkce, ktera je disledkem epileptického zachvatu, jenz se projevuje nahlou
zménou chovani. Jedna se o klinicky projev abnormadlni aktivity neurond lokalizovanych
predevsim v kGife mozkové. Neuronalini aktivita je pfevazné casové limitovana - jednotlivé
zachvaty vétsinou trvaji od nékolika sekund do nékolika malo minut. Zachvaty mlGzeme
mit také vleklé (protahované), mlize byt nahromadéno nékolik zachvati v epizodach nebo
zachvaty mohou navazovat na sebe a tim se rozviji status epilepticus. Ten se muze
projevit pouze jednim dlouhotrvajicim zachvatem, ale i sérii zachvatl, mezi kterymi se
Clovék neprobird k védomi (Komarek, 1997). Klinické obrazy jednotlivych typl zachvat(
souvisi s tim, ve které oblasti mozku vznikla abnormalni epilepticka aktivita a do kterych
oblasti se rozsifila (KrSek, 2010). Charakter jednotlivych epileptickych zachvatl se poji
s riznymi zménami v oblasti motorickych projevi, chovani, prozivani, uvazovani a také
s poruchou védomi (Vagnerova, 2005). 5-10% populace za svij Zivot prodéla ojedinély
epilepticky zachvat. Ten ale nemusi znamenat pocatek epilepsie, mize byt vyprovokovan

horeckou, urazem hlavy nebo poZitim omamnych latek. Klasifikace epileptickych zachvat(
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je velmi naroc¢na problematika, kterd neni predmétem této prace. Proto se zde budeme
pro jednoduchost driet nejrozSifenéjSiho klasifikacniho kritéria, které bylo pfijato

Mezinarodni ligou proti epilepsii (ILAE) v roce 1981.
1.1.1 KLASIFIKACE DLE ILAE

Tato kategorizace déli epileptické zachvaty na parcidlni, generalizované
a nezaraditelné. Pro lepsi prehlednost je uvedena v tabulce €. 1. Zasadni metodologickou
komplikaci u mezinarodni klasifikace je rozliSovani generalizovanych zachvatl od
parcidlnich prechazejicich v generalizované ¢i jednoduchych a komplexnich parcidlnich

zachvatt (Komarek, 1997).

Tabulka €. 1 - Mezinarodni klasifikace epileptickych zachvati (Komarek, 1997)

I. Parcialni (fokalni, lokalizovatelné) zachvaty

A. Jednoduché (bez ztraty védomi)

1. s motorickymi ptiznaky

2. se somatosenzorickymi pfiznaky

3. s vegetativnimi ptiznaky

4. s psychickymi ptiznaky

B. Komplexni (s poruchou védomi)

1. s inicialnimi jednoduchymi zachvaty a naslednou poruchou védomi

2. s inicidlni poruchou védomi

C. Parcidlni zachvaty prechazejici v generalizované

Il. Generalizované (s poruchou védomi az bezvédomim od pocatku a bilateralni motorickou
manifestaci)

A. 1. absence

2. atypické absence

B. Myoklonické zachvaty

C. Klonické zachvaty

D. Tonické zachvaty

E. Tonicko-klonické zachvaty

F. Atonické zachvaty

lll. Neklasifikovatelné epileptické zachvaty

1.1.1.1 Parcidlni (loziskové, fokalni) zachvaty

Symplexni (jednoduché) zachvaty se projevuji motorickym zplisobem, senzitivng,
senzoricky, vegetativné nebo psychicky. U motorického zachvatu jsou typickymi projevy
napr. kieCe nebo zaskuby. Zasazena muze byt kterakoli ¢ast téla. Po tomto zachvatu se
také muiZe objevit pozachvatové ochrnuti (tzv. Toddova pozachvatovad paréza). Toto

ochrnuti mdze trvat minuty, ale i hodiny. Senzitivni zachvat ma symptomy brnéni, pichani,
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paleni, nebo dokonce i znecitlivéni ¢asti téla. Senzorické zachvaty maji jako priznaky napf.
zablesky, zapachy, ale i zrakové ¢i sluchové halucinace. U vegetativnich zndmek mizZeme
narazit na poceni, zrudnuti, pocit zvraceni, rozsifeni zornic ¢i na zvySenou tepovou
frekvenci. Zachvaty projevujici se psychicky mohou zahrnovat napf. pocity uzkosti,
strachu, slasti, iluze vidéného nebo slySeného, zrakové vnimani predmétd ve zmensenych
nebo naopak zvétSenych rozmérech. Pacient si tyto zdchvaty pamatuje, protoze védomi

neni naruseno (nedochazi k amnézii).

Komplexni zdchvaty doprovazi kvantitativni nebo kvalitativni poruchy védomi.
Jsou rozliSovany dva podtypy téchto zachvat(. U prvniho podtypu je jiz od zacatku
poruseno védomi. Pocatek druhého podtypu zdchvatu se projevuje jako symplexni
a postupné prechdzi do komplexniho zachvatu (tedy do poruchy védomi). BEhem tohoto
zachvatu si nemocny své pocinani uvédomuje pouze castecné nebo vibec. Nemocny
Casto opakované vykondva tzv. automatismy (stereotypni pohyby nebo neucelné

chovani). Po zachvatu nastava bud' ¢astecna, nebo plnd amnézie.

Parcidlni zachvaty prechazejici v generalizované (loZiskové se sekundarni

generalizaci).

Parcidlni zachvat kteréhokoliv typu mliZze prechdzet v zachvat generalizovany

(Krsek, 2010).
1.1.1.2 Generalizované zachvaty

Generalizované zachvaty postihuji obé hemisféry mozku. V pfipadé, Ze dochazi
k poruse védomi, se tato porucha projevi uz od pocatku epileptického zachvatu. Tento typ
zachvatu vede k amnézii (OslejSkova, 2008). Mezi generalizované zachvaty patti absence
¢i zachvaty myoklonické, klonické, tonické, tonicko-klonické ¢i atonické. Absence se
projevuje jako kratkodoby vypadek védomi, ktery trva priblizné 30 sekund a nema
napadnéjsi motorické cinnosti. Atypické absence jsou doprovazeny napadnéjsimi
zménami svalového tonu. Zacatek i konec je pozvolnéjsi, nez u typické absence. Tento typ
zachvatu muZe byt na prvni pohled sloZité rozpoznatelny, protoZze muize byt zaménén se
snénim s otevienyma ocima. Pfi myoklonickych zachvatech dochazi k rychlym a kratkym
zaSkubUm sval(l kterékoli ¢asti téla (napf. svaly hornich koncetin ¢i obliceje). Vyskytuji se

bud jednotlivé, nebo v rlznorodém sledu zaskubl. Klonické zachvaty se projevuji
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klonickymi zaskuby — rytmickymi kieCemi (zaskuby oblicejového svalstva nebo ruky,
event. s Sitenim na dalsi ¢asti téla). Tonické zachvaty se manifestuji tonickymi kifecemi,
které fixuji koncetiny ¢i trup v urcité poloze. Tonicko-klonické zachvaty jsou také znamy
pod pojmem velky zachvat (grand mal), a to predevsim kvdli jejich dramatickému
prabéhu. Zachvat zacina tonickou kreci celého svalstva véetné dychacich svalt (v dasledku
toho nastdva cyandza a dochdzi k modrofialovému zbarveni obli¢eje) a hned v Uvodu
zachvatu dochazi ke ztraté védomi. Nasledné dochazi k rytmické klonické kreci celého
téla, které je doprovazeno slinénim, muze dojit také k pokousani jazyka nebo pomoceni.
U atonickych zachvatl dochazi k poklesu nebo nahlé ztrdté svalového tonu (napéti).
Prabéh zachvatu je ovlivnén tim, jaka cast téla je poklesem svalového tonu postizena. Po

tomto zachvatu ¢lovék ¢asto usind, nebo je alespon velmi unaveny (Krsek, 2010).
1.1.1.3 Nezaraditelné zachvaty

Do této kategorie radime typicky zachvaty, které se vyskytuji u déti ve véku do 3
let. Pravé u nejmensich déti neni vy$e uvedena klasifikace prakticky pouZitelnd. , Rada
zdchvat( se projevi pouze zdrazem cCi utlumem béZné Cinnosti. Malé déti samozrejmé
nedokdZi popsat senzitivni pfiznaky Ci aury. Nelze testovat jejich reaktivitu a stav védomi“
(Krsek, 2010, s. 108). Podle Krska (2010) jsou od 3 do 12 mésich véku ditéte typickym
projevem zachvatu infantilni spazmy (kratké svalové zaskuby). Tyto zdskuby se mohou
objevovat v odlisné dlouhych sériich. Dale se mohou vyskytnout spazmy flekéni, extencéni
¢i smiSené. Napt. drobné pohyby koncetin ¢i kyvani hlavy mazie byt nendpadnym
motorickym projevem spasmy u takto malych déti. Pokud se tyto pfiznaky ¢asto opakuji,
mélo by to vzbudit pozornost rodi¢i. Rada rodi¢éi oznaduje spazmy jako ,uleky”, oviem
bez podnétu, ktery je vyvoldva. Pfi spazmech déti casto placou a jsou neklidné, naopak
kdyz zachvat skonci, tak jsou velmi unavené a mnohdy usnou. Rozpoznani za¢atku tohoto

onemocnéni je velice dulezité z hlediska Sance na nasledny terapeuticky uspéch.

Novorozenecké zachvaty maji vétSinou neepilepticky podklad a mohou mit mnoho
pricin. ,,Nejc¢astéji pouZivand klasifikace rozlisuje novorozenecké zdchvaty fokdlini klonicke,

fokdlni tonické, generalizované tonické, myoklonické a spazmy” (Krsek, 2010, s. 108).
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2 DIAGNOSTIKA EPILEPSIE

Anamnéza je velmi dllezitym nastrojem pro sprdvnou diagnostiku a klasifikaci
epileptickych zachvatd. V rdmci rodinné anamnézy se zjistuje potencialni vyskyt epilepsie
v rodiné. Pokud trpi oba rodi¢e ditéte epilepsii, je pravdépodobnost vyskytu tohoto
onemocnéni u ditéte asi z 10-15%, v pripadé postiZzeni pouze jednoho z rodic¢u je tato
pravdépodobnost pouze 5% (Moran, 2007). Subjektivni anamnéza vypovida
o okolnostech predchazejicich epileptickému zachvatu. Provokacni faktory epileptického
zachvatu (nedostatek spanku, pretizeni ¢i alkohol) hraji taktéz dalezitou roli. DalSim
dllezitym nastrojem je také vypovéd objektivniho pozorovatele, zejména kdyz jde
o pfipad zadchvatu, kdy bylo u nemocného naruseno védomi. , Setkdme-Ili se se zdchvatem,
ktery by mohl byt povaZovdn za epilepticky (suspektni epilepticky zdchvat), je nejprve
nutné ziskat co nejvice informaci o projevech zdchvatu a okolnostech jeho vzniku. Vzdy
musime byt velmi ned(vérivi a vsechny informace si ovérovat” (Komarek, 1997, s. 127).
Zasadnim nastrojem pro potvrzeni diagnézy a presnou klasifikaci onemocnéni je EEG
(elektroencefalogram). Pfi podezieni na epilepticky zachvat by se mély dodrzovat tyto
predpisy: dikladné interni a neurologické vysetreni, specifikovat povahu zachvatu a ovéfrit
si, zda Slo opravdu o prvni zachvat a ndsledné se drzet dalSiho vysSetfovaciho postupu
(Komarek, 1997). Toto vysSetfeni je daleko prinosnéjsi u détskych nez u dospélych
epileptik(. K rozpoznani Iézi na mozku slouzi nuklearni magnetickd rezonance (NMR)
a pocitacova tomografie. DlleZité je taktéZz posouzeni celkového neuropsychologického
a fyzického vyvoje. Pro presnéjsi diagnostiku je dulezZitd spoluprace s détskym
psychologem a psychiatrem (mimo jiné k odliSeni projev(i, které nejsou dany pfimo
epilepsii), a k uréeni behavioralnich a psychiatrickych poruch a jejich v€asnému léceni. Je

tfeba také potvrdit resp. vyloucit dédi¢na a metabolickd onemocnéni (Oslejskova, 2008).
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3 TERAPIE A PROGNOZA EPILEPSIE

Cilem terapie je snizeni poctu epileptickych zachvatli (idedlné vymizeni nebo
alesponn kompenzace). Je nutné zaméfit se nejen na redukci zachvatli, ale i na
minimalizaci nezddoucich Gcink(, vcetné behavioralnich, kognitivnich a jinych
psychiatrickych poruch. Kompenzace pacienta je definovdna jako “stav, kdy vymizi

zdchvaty" (Marusic, 2010, s. 106).

Obcanské sdruzeni EpiStop vypracovalo na zakladé Metodického listu 1/1989
Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky doporuceni k posuzovéni kompenzace
onemocnéni nejen u dospélych, ale i u déti a mladeze s epilepsii. K této problematice se
podrobnéji vyjadfuje Soubor minimalnich diagnostickych a terapeutickych standard(
u pacientu s epilepsii (Marusi¢, 2010). Lécba epilepsie je feSena nejen farmakologicky, ale
i nefarmakologicky. Mezi farmakologické FeSeni patfi uzivani antiepileptik.
Nefarmakologicky se onemocnéni ovliviuje predevSim Upravou Zivotospravy (tj.
odstranénim provokujicich faktor(). Ke spravné Zivotospravé patfi dobra spankova
hygiena (zacdtek spanku v pravidelnou dobu, dostate¢né dlouhy spanek, nespani béhem
dne a zajisténi vhodného prostiedi ke spanku - odstranéni hodin a zdroja ruseni
z mistnosti, pfimérend teplota a tma). Déle je vhodné vyvarovat se pohledu do blikajiciho
svétla (sledovani televize nebo pocitacové obrazovky tésné pred spanim). Dulezita je také
abstinence alkoholu a nékterych navykovych latek (kanabinoidy a jiné psychoaktivni latky,
extdze aj.). Uvedené faktory jsou samy o sobé rizikové, nejvice rizikové je vsSak
kombinovani téchto faktor(, napf. kombinace nedostatecného spanku, blikajiciho svétla
na diskotékach ¢i koncertech (stroboskopicky efekt) a konzumace alkoholu. Jak jiz bylo
feceno, k IéCbé epilepsie slouzZi antiepileptika. Pfehled dostupnych antiepileptik véetné

jejich nezadoucich ucink( blize specifikuje Moran (2007, s. 78-84).

Antiepileptika maji mimo potencialnich kognitivnich a psychiatrickych vedlejSich
ucinkd i fadu dalSich nezddoucich ucink(i. Mezi né patfi napf. vahovy pfirtstek pti lécbé
kyselinou valproovou, Utlum a ospalost. Obecné lIze fici, Ze z velkého spektra rliznych
antiepileptik dostupnych na trhu je potieba pro konkrétniho pacienta zvolit co
nejracionalnéjsi farmakoterapii, ktera bude nejlépe vyhovovat jeho zdravotnimu stavu

a potencialni nezadouci ucinky budou co nejmensi. Vybér této racionalni farmakoterapie
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je pomérné komplikovany, vyzaduje fadu zkuSenosti a znalosti a jednoznaéné patfi do
rukou specialistd (Mordan, 2007). Podrobnéji se zmifime jen o nékterych nezadoucich
ucincich antiepileptik, a to o kognitivnich dysfunkcich jako jsou napf. poruchy paméti
a koncentrace. Ty se vyskytuji az u 48 % epileptik(l pfi neménné davce antiepileptik
(Baker, 1997). Déle je uvadéno, ze 15-20 % epileptikd, ktefi uzivaji antiepileptika, mohou
mit neZadouci psychiatrické ucinky, a to ve smyslu poruch chovani, hyperaktivity,

agresivity, podrazdénosti a deprese (Wientraub et al. 2007).

Prognézu pacientd velmi ovliviuje pficina a typ epilepsie. V pfipadé velmi
pfiznivého pribéhu onemocnéni v détstvi, dochazi v mnohych pfipadech k odeznéni
epileptickych zachvatl a naslednému vysazeni antiepileptik. Priblizné u 20-30 % pacientu
se vSak ani pfi raciondlni |é¢bé nepodafi dosahnout stavu, pfi kterém nastdva uplna
absence zachvat(l. Jde o tzv. farmakorezistentni epilepsii, kterou lze fesit pouze operaci.
V neposledni fadé patfi mezi moziné |écebné metody tzv. ketogenni dieta, kterd ma
navodit metabolickou situaci podobnou hladovéni (Oslejskova, 2008). Je vSak treba fici, Zze
o pfinosech a potencialnich rizicich ketogenni diety se vede mezi odborniky intenzivni

diskuze, jejiz podstata presahuje ramec této diplomové prace.
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4 DITE S EPILEPSIi V PROSTREDI SKOLY

Stejné jako pro kazdé dité je i pro dité s epilepsii dllezitd adekvatni socializace,
kterou Helus (2004, s. 172) definuje jako , proces utvdreni a vyvoje osobnosti plisobenim
socidlnich vlivi a jejich vlastnich aktivit, kterymi na tyto socidlni vlivy odpovidd: vyrovndvd
se s nimi, podléha jim ¢i je tvorivé zvlada". V dusledku rozli¢nosti epilepsie nelze obecné
shrnout Zzadna doporuceni, kterd sméfuji ke Skolni intervenci u epileptickych déti.
U nékterych déti je dopad epilepsie na jejich Skolni Zivot zasadni, pro jiné je naopak
pomérné maly, a proto nelze zobecriovat dlsledky epilepsie na sSkolni Zivot (Wodrich
a Cunningham, 2008). Je velmi dllezité, aby dospéli (ucitel a rodice) realisticky hodnotili
schopnosti ditéte i pokud neni schopno plnit vSechny poZadavky, které jsou na néj
kladeny, tak, aby mohlo prozZit Stastné détstvi. Proto je nutné zajistit, aby se ditéti
dostavalo ve Skole predevsim porozumeéni, ale i vhodného vedeni (Matéjcek, 1969). Je
potfeba mit na paméti, Ze pamét a soustfedéni, somatické fungovani a socialni podpora
byly u dospivajicich s epilepsii zhorSeny ve srovnani s jejich zdravymi vrstevniky (Wu,
2010). Ri¢an a Krej¢ifova et al. (1997) uvadéji, Ze asi 50 % déti s epilepsii, nékdy dokonce
az dvé tretiny, trpi rGznymi poruchami uceni nebo je u nich zaznamenano postizeni
intelektu. Rovnéz dalsi prace popisuji komorbidity epilepsie typu hyperaktivity a poruch
chovani jako mozny prediktor problém( ve Skolnim prostredi, a to zejména ve vztahu ke

spoluzakam.

V souvislosti s epilepsii miZzeme mluvit o problémech v udeni nebo o tzv.
specifickych poruchach uceni, jejichz pri¢inou je poskozeni urcité mozkové oblasti, kterd
je zodpovédna za rozvoj danych dovednosti (Vagnerova, 2005). Makovska (1998) uvadi, ze
dyslexie je ddvana do souvislosti s lokalizaci epileptického loZiska v oblasti temporalniho

laloku. LozZisko v parieto-okcipitalnim laloku pak vede u Zak( ¢asto k dyskalkulii.

Prevalence specifickych poruch uceni je mnohem vyssSi u déti s epilepsii ve
srovndni s celkovou populaci. U epileptikl se vyskytuji tyto poruchy cca ve 35 % ptipadd,
zatimco u zdravych déti pfiblizné pouze v 5 % pfipadl (jde pouze o pfiblizné Gdaje, vidy
zavisi na konkrétnich diagnostickych kritériich). Blize je souvislost specifickych poruch
uceni u déti s epilepsii a jejich kvality Zivota fesena Brabcovou et al. (2015). Autofi

dospivaji k zavéru, Ze zasadnim méritkem, které ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte s epilepsii,
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je praveé pritomnost specifické poruchy uceni. Pravé z tohoto pohledu je proto nesmirné

dllezité vénovat pozornost spravné diagnostice specifickych poruch uceni v této skupiné.

Samotna diagndza epilepsie automaticky nepfedurcuje to, aby bylo dité s epilepsii
specialné vzdélavano. Specialni vzdélavani téchto Zakd urcuje jejich zdravotni stav, ktery
posuzuje |ékaf ve spolupraci s psychologem. | podle Urovné intelektu navrhuje psycholog
pro tyto Zaky vyvazeny rozvrh uceni, jeho styl a zplsob odpocinku. Psycholog neléci pfimo
epilepsii, ale pomaha zdravému rozvoji osobnosti nemocného ditéte (Matéjcek, 2011, s.

34).
4.1 UCITEL A SPOLUZACI VE VZTAHU K EPILEPTICKEMU ZAKOVI

Pokud ma ucitel ve tfidé epileptického Zaka, mél by byt od rodi¢li dostatecné
informovan o typu epilepsie a dalSich podstatnych souvislostech. Mél by vsak mit rovnéz
odpovidajici znalosti a sebedlvéru vtom, jak poskytnout prvni pomoc pfi epileptickém
zachvatu. DUleZité jsou rovnéz obecné znalosti o epilepsii. V této souvislosti byly zjistény
jisté rozdily ve znalostech a postojich k epilepsii mezi uciteli, ktefi maji néjakou osobni
zkuSenost s epilepsii a ostatnimi. Ucitelé bez osobni zkuSenosti s epilepsii si napfiklad
mysleli, Ze déti s epilepsii jsou Castéji obéti Sikany a obtiznéji se zarazuji do Skolniho
kolektivu apod. (Brabcova et al. 2012). Z hlediska psychologie se zde nabizi zcela
pfirozena otdzka vztahu Golem efektu k détem s epilepsii. Je tfeba zminit, Ze ucitel si
k Zakovi vytvari postoj, ktery ovliviiuje chovani a o¢ekavani ucitele do budoucna. , Pokud
bude ditéti stabilné poskytovat negativni zpétnou vazbu, bude paradoxné posilovat jeho
neZddouci projevy: dité se bude s nejvétsi pravdépodobnosti chovat podle nepfiznivého
ocekavani. Jde o mechanismus oznacovany jako Golem efekt” (Vagnerovd, s. 20, 2005).
V Psychologickém slovniku se definuje Golem efekt jako , sebenapliiujici predpovéd, kdy

jedinec déla vse pro to, aby na jeho slova doslo” (Hartl a Hartlova, s. 131, 2010).

Naopak pokud je ucitel dostate¢né obezndmen s problematikou epilepsie a je
schopen poskytnout prvni pomoc pfi epileptickém zachvatu, mlze byt pro dité s touto

nemoci dllezitou oporou.

-20 -



4.2 ROLE UCITELE PRI EPILEPTICKEM ZACHVATU

Kazdy absolvent pedagogické fakulty by mél mit zdkladni znalosti o epilepsii,
pribéhu zachvatu a také o tom, jak ma reagovat pfi probihajicim epileptickém zachvatu
a poskytovani prvni pomoci. ,Jiz od pocdtku Skolni dochdzky nemocného ditéte Ci od
manifestace jeho onemocnéni je nezbytné nutnd dobrd komunikace s rodici, ktefi by Vdm
méli objasnit, jak u jejich ditéte probihd typicky epilepticky zdchvat (jak dlouho trvd, jak
obvykle vypadd), jaka je frekvence zdachvati a jejich pripadnad lécba” (Krsek et al. 2012).
Pokud ucitel vi, Ze v jeho tfidé je epileptik, mél by svym Zakim co nejvhodnéjSim
zpUsobem a adekvatné jejich véku predat par zakladnich informaci o epilepsii a daném
typu epileptického zachvatu, kterym muzZe byt postiZzen jejich spoluzak. Povaha informaci
se bude samoziejmé fidit stupném Skoly, ktery Zaci navstévuji. Ale v kazdém ptipadé by
ucitel nemél podcenit popis prvni pomoci zakovi pfi epileptickém zachvatu. V pripadé, ze
u ditéte probihd epilepticky zachvat a ucitel je pfitomen, tak by mél vytvofit co
nejklidnéjsi atmosféru, mél by ve tridé zajistit pocit klidu a bezpedi a také zabranit tomu,

aby se ostatni spoluzaci neshromazdili okolo ditéte, u néhoz doslo k zachvatu.

Prestoze se ucitel mlze pripadného epileptického zachvatu obavat, nemél by byt
k Zakovi s epilepsii pfehnané ochranitelsky, pfili§ Uzkostlivy nebo dokonce rozmazlujici.
Diky tomuto postoji by se zak mohl citit ménécenné nebo by se mu mohli spoluzaci

posmivat apod. (Krsek et al. 2012).

Cilem prvni pomoci u "velkého" zachvatu s pfitomnosti kfe¢i a upadnutim do
bezvédomi, je to, aby mél zachvat co nejmensi traumatizujici vliv nejen na samotného
epileptického Zaka, ale i na jeho spoluzdky. Vzhledem ke sloZitosti situace neni vidy
jednoduché krizovou situaci adekvatné zvladnout, ale kazdy ucitel by mél mit na paméti

par nasledujicich zasad:

e Ucitel by si mél pamatovat dobu, kdy epilepticky zachvat zacal a kdy skonil. Je to
z divodu, aby se dalo snadno urcit, zda nedoslo ke status epilepticus (zachvaty

trvajici minimalné 30 minut), coz je Zivot ohroZujici situace.

e Dalsim dulezitym ukolem ucitele je to, aby Zakovi béhem zachvatu zajistil

bezpecnost a vytvorfil mu dostatecny bezpelny prostor. Jako prevence Urazu je
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doporucovano podlozeni hlavy a uvolnéni odévu kolem krku pfi probihajicim

zachvatu.

e Nikdy nesmi dojit k tomu, Ze bude Zakovi v prlibéhu zachvatu poddvéno piti a
jidlo, taktéZz nesmi byt branéno zaskublm svall (drZeni koncetin atd.) a v
neposledni fadé je zakdzano otvirdni Ust postizeného a vkladani predmétli mezi

jeho zuby.

e Je potieba mit na védomi, Ze béhem zachvatu mlzZe dochazet k cyandze, ktera se
projevuje promodravanim pokozky. Toto namodralé zbarveni po skonceni

zachvatu odezni.

e Po odeznéni muZe byt dité dezorientované a zmatené, a proto by s nim pedagog
mél setrvat az do plného ndvratu do védomi. Pokud bude navrat védomi trvat
delsi dobu, je potfeba ulozit zdka v bezvédomi do stabilizované polohy kvl
prevenci vdechnuti slin. Po epileptickém zachvatu je dité vétSinou velmi unavené,
proto je potfeba nechat ho vyspat se, nebo alesponn odpocinout si (Reilly

a Neville, 2011).

V nékterych pfipadech mlze nastat i takova situace, Ze ucitel nevi, Ze dany zak ma
epilepsii (néktefi rodi¢e bohuzel tuto informaci uciteli zatajuji), nebo je pravé ucitel
shodou nahod pfitomen u prvniho epileptického zachvatu ditéte v Zivoté. Vtomto
pfipadé se musi zavolat zdchranna sluzba a obeznamit rodice s tim, Ze jejich dité mélo
epilepticky zachvat. Doporucuje se také to, aby ucitel nebo svédek zaznamenal epilepticky

zachvat napf. na mobilni telefon a pfispél tak k co nejpresnéjSimu popisu zachvatu.
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5 ZNALOSTI O EPILEPSII

V Uvodu této kapitoly je nutné vymezeni pojmu znalost. Tu miZeme definovat
jako ,systém poznatkd, které se déli na teoretické a praktické” (Hartl a Hartlova, s. 705,

2010).

V této Casti je nutné upozornit na to, Ze ve svété byly realizovany rdzné studie,
které se zaméFuji na znalosti uciteld k epilepsii. V Ceské republice je toto téma blize
pfiblizeno v praci (Brabcova et al. 2012), kde se autofi zaméruji na ucitele z praxe. Studie
pojednavd o znalostech ceskych uciteli a o jejich postojich k détem s epilepsii. Tyto
znalosti byly zjistovany pomoci dotazniku o tficeti otazkach u 300 ucitell zakladnich skol,
dotazniky vyplnilo pouze 193 uciteld. Ucitelé byli pro ucely zpracovani rozdéleni do 2
skupin. V 1. skupiné byli ucitelé, ktefi se jiz s epilepsii setkali, ve 2. skupiné pak ti, ktefi
zkuSenosti s epilepsii neméli. Vysledky této studie ukdazaly, Ze ucitelé, ktefi se jiz s epilepsii
setkali (at uZz ve Skole nebo jinde) maji podstatné vyssi znalosti neZ ti ucitelé, ktefi se
s epilepsii jesté nesetkali. UCitelé, ktefi se s epilepsii jiz setkali, odpovidali prevainé lépe
na otazky, které byly zaméreny na znalosti o epilepsii, napf. u otazek subjektivniho
hodnoceni miry informovanosti o epilepsii, zpUsobilosti rozpoznani zachvatu, zpUsobilosti
pomoci pfi epileptickém zachvatu, ¢i v obecném seznameni se s epilepsii. UCitelé si véfrili
mnohem vice v tom, jak by zachvat vysvétlili tfidé, nez v tom, jak by epilepticky zachvat
rozeznali. Jak jiz bylo feceno, ucitelé z 2. skupiny (tzn. ti, co se nesetkali s epilepsii) se
domnivaji, Ze Zaci trpici touto nemoci jsou castéji Sikanovani, hlre se zaclenuji do
kolektivu, trpi vice psychickymi problémy a maji nizsi sebed(véru. Tyto vyroky by mohly
vést ke zvySeni zaujatosti uciteld k détem s epilepsii a kvzniku stigmatu. Studie
z evropskych zemi zjistila, Ze k vyznamné stigmatizaci dochazi u vice nez poloviny pacientt
trpici touto chorobou. Pozitivnim zjisténim v dotaznicich bylo, Ze jsou obé skupiny
pomérné silné presvédceny o tom, Ze déti s touto nemoci maiji stejny intelekt a kvalitu
Zivota jako déti bez ni. Je potfeba zminit, Ze vyzkum v této oblasti dale pokracuje, coz
dokladda nejnovéjsi studie na toto téma, ktera navazuje na prdci z roku 2012. Tato studie
monitoruje znalosti, postoje, sebedidvéru budoucich uditell k epilepsii, a to na zacatku

a na konci studia FPE ZCU v Plzni (Brabcova, Kriek, Kohout, 2016).
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Pro nas je klicové to, 7e v Ceské republice byla realizovdna studie, kterd
monitorovala znalosti Zakd zakladni Skoly k epilepsii. Autofi zde pracovali se sedmi

polozkovym dotaznikem (Brabcova et al. 2013).

Studie se zabyva tim, jaky je vliv riznych intervenci na zlepSovani znalosti o
epilepsii a redukci stigmatu souvisejiciho s epilepsii u déti mladsiho Skolniho véku. V této
studii se srovndva efektivita vzdéldvaciho kresleného filmu a interaktivniho dramatu
u déti od 9 — 11 let a redukce stigmatu spojeného s touto chorobou. | v této studii ke
sbéru dat slouzil dotaznik, avSak jen se 7 otdzkami, které se tykaly znalosti o epilepsii
a postoju k détem trpici epilepsii. U kazdé otazky byly na vybér 3 moZnosti, vidy byla
spravna pravé jedna znich. U kresleného filmu byl pocet dotazovanych 762, druha
skupina, kterd byla zapojena do edukacniho dramatu, ¢itala 400 dotazovanych, a treti
(kontrolni) skupina, kterd neméla ani jednu ztéchto edukacnich forem, méla 180
dotazovanych. Prvni skupina zhlédla vzdélavaci film s ndzvem DobrodruZstvi na rybach.
Jedna se pfriblizné o dvaceti minutovy kresleny film, ktery vznikl v Dansku a jeho autorska
prava byla poskytnuta ob¢anskému sdruzeni EpiStop. Namétem tohoto filmu jsou déti,
které se vydavaji na ostrov a tam nékteré z nich zaziji epilepticky zachvat. Ve filmu se
seznamujeme se tfemi typy epileptickych zachvatl, s tim, jak lze epilepsii |éCit a jak
mUlzeme poskytnout prvni pomoc pfi zachvatu. Je zde vyzdvihovano také to, Ze jsou déti
s epilepsii stejné 3Stastné a umi se radovat ze Zivota stejné jako déti bez epilepsie.
Edukaéni drama zajistovala pracovni skupina EpiStop, kterd spolupracovala s uciteli
dramatické vychovy. Tito vyskoleni ucitelé poté uskutecriovali toto edukaéni drama na
vybranych zakladnich $kolach v Ceské republice. Tato divadelni hra méla zapojit déti
maximalné do déje. Skupinka déti se tedy vydala na ¢lunu na ostrov, kde doslo
k epileptickému zachvatu. Dulezité bylo to, aby zachvaty meély stejny pribéh jako
v kresleném filmu. Po této divadelni hfe nastala debata o pocitech, které déti zazivaly, a o
tom, co se na vlastné ve hre stalo. Ddle se déti mohly ptat na otazky o epilepsii. U obou
skupin byl retest realizovdn cca po 6 meésicich od zhlédnuti edukacniho filmu, di
uskutecnéni edukacniho dramatu. Tato studie zjistila, Ze se vyrazné zlepSily znalosti déti o
epilepsii, a to nejen kratkodobé, ale i pfi retestu po pul roce. Pfi srovnani bylo zjisténo, ze
edukacni film byl o néco malo efektivnéjsi, nez edukacni drama, a to jak bezprostfedné po

intervenci, tak i u retestu. Bylo vSak jasné ukdzano, obé formy jsou vhodné ke
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zvySovani znalosti o epilepsii a k redukci stigmatu souvisejiciho s epilepsii. Pomoci retestu
bylo také zjisténo, Ze s odstupem casu se pozitivné méni i postoje dotazovanych
k epilepsii. Tato studie ma vsak i omezeni, mezi které patfi to, Ze vyuzity dotaznik nebyl
validovan a nebyla zkoumdna jeho vnitfni konzistence, faktorova struktura ci test-retest

reliabilita (Brabcova et al. 2013).
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6 STIGMA V SOUVISLOSTI S EPILEPSI{

V této ¢asti budeme vychazet ze tii klicovych prehledovych studii od autor( de
Boer, Mula, Sander (2008), McLeod a Austin (2003) a Fiest et al. (2014), které byly
v souvislosti s epilepsii a stigmatem publikovdny a dosahuji vysokého cita¢niho indexu.
Pro zajimavost prehledova studie od autord de Boer et al. (2008) dosahuje
obdivuhodnych 358 citacnich ohlasu, prace od autor(l McLeod a Austin (2003) pak ma 115
citacnich ohlas(, analyza citaci byla provedena pomoci svétové uznavané databdze
Scopus. Provedeme zde jakousi syntézu vySe zminénych praci. Realizace samostatné

piehledové studie je nad rdmec této diplomové prace a neni jejim cilem.
6.1 OBECNA DEFINICE STIGMATU

Psychologicky slovnik definuje stigma jako ,socidlné psychologické oznaceni
jedince hanlivym oznacenim, které mu brdni nebo znesnadriuje zaclenéni se do
spolecnosti. Pojem stigmatizace je spoleCensky predsudek vici nékomu, jemuZ jsou pak
pfipisovdny zdporné vlastnosti. Znamend to tedy prfedem dané zdporné hodnoceni, které
je okolim pfisouzeno jedinci, skupiné nebo celé organizaci” (Hartl a Hartlova, str. 553,

2010).

V pripadé epilepsie miiZzeme chapat tuto definici pouze jako urcity zaklad, na ktery

je treba aplikovat fadu specifik epilepsie.
6.2 STIGMAV POJETI TEORETICKYCH UVAH SVETOVYCH AUTORU

Je zndmo, Ze kolem 70 % lidi s epilepsii reaguje na |é¢bu a je bez zachvatq, s touto
nemoci je ale stale spojeno znacné stigma. Goffman definoval stigma ,jako negativni
reakci druhych na atribut ¢lovéka, kterd ,slouZi ke zniceni spolecenské identity ¢lovéka.”
Predpokladal, ze lidé, kteti jsou stigmatizovani, jsou vnimani jako ,ne tak uplné c¢lovék”
a tim padem jsou v myslich druhych lidi dobrym tercem pro predsudky (Goffman, 1963, in
Fiest et al., 2014).

Je treba rozliSovat rozdil mezi pocitovanym a skutec¢né odehravajicim se
stigmatem. Prvni pfipad béiné vznikd, aby se oddélil stud ¢&i pocit trapnosti jedince

s epilepsii nebo strach z toho, Ze bude jedinec diskriminovan, zatimco skutecnym
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pfipadem diskriminace kvlli diagndze epilepsie je napf. vyhozeni z prace kvl

probihajicimu zachvatu béhem pracovni doby (Goffmann 1963, in Fiest et al., 2014).

Bylo dokazano, Ze lidé s epilepsii mohou vnimat to, Ze jsou stigmatizovani dokonce

i kdyZ zrovna nezaZivaji zachvaty (Jacoby a Baker 2008, Jacoby 1994, in Fiest et al., 2014).

Dalsi mozna navrhovand taxonomie u stigmatu je rozliSeni mezi vnitfné
ztotoZnénym stigmatem, interpersondlnim stigmatem (mezilidskym)
a institucionalizovanym stigmatem. Vnitfni ztotoZnéni se stigmatem odrazi pocity ¢lovéka
s epilepsii ohledné toho, Ze je jiny; interpersonalni stigma jsou negativni €iny a reakce
jinych vyznamnych lidi vici osobé s epilepsii; institucionalizované stigma se poté vztahuje
k pozici zaujimané spolec¢nosti vici lidem s epilepsii (napr. zakony, predpisy). (Fernande et

al. 2011, Jacoby a Austin 2007, Muhlbauer 2002, in Fiest et al., 2014).

Konec¢né je uvaZovano tzv. reflektované nebo asociované stigma, které mize
postihnout lidi v tésné osobni blizkosti vic¢i nékomu s epilepsii. Zde mohou byt zahrnuti
¢lenové rodiny, nebo dokonce poskytovatelé zdravotni péce. Strach z reflektovaného
stigmatu pravdépodobné pfrispivd k socidlni izolaci lidi s epilepsii a mlZe dokonce

nepriznivé postihnout poskytovani zdravotni péce.

Studie od de Boer et al. (2008) uvadi, Ze lidé se zdravotnim postizenim patfi mezi
ty nejzranitelnéjsi ve spole€nosti. Tato zranitelnost je pfitom mnohem vétsi u lidi se
skrytym zdravotnim postizenim, jako je epilepsie a dalSi neurologické stavy a mentalni
postizeni. Ackoli zranitelnost lidi majicich epilepsii lze ¢astecné pricist poruse samotné,
socidlni dopad epilepsie je vétsi. Stigmatizace vede k diskriminaci a lidé s epilepsii se
stdvaji terCem poskozujiciho chovani v mnoha oblastech Zivota po mnoho staleti
a v mnoha kulturach (Pahl a de Boer 2005, in de Boer et al. 2008). Jak jiz bylo neptimo
feCeno: ,Historii epilepsie Ize shrnout jako 4000 let nevédomosti, povéry a stigmatu,

ndsledované stoletim znalosti, povéry a stigmatu” (Kale, 1997, in de Boer, 2008).

Pochopeni a rozptyleni stigmatu bylo jednim z klicovych cill iniciativy , Out of the
Shadows” (,,Ven ze stin(“) - celosvétové kampané proti epilepsii (ILAE/IBE/WHO, 1999, de
Boer, 2002, in de Boer, 2008). Ackoli se dopady stigmatu souvisejiciho s epilepsii na
kvalitu Zivota tézko kvantifikuji (de Boer, 2002, in de Boer et al. 2008), maji velky vyznam

v zemich s omezenymi prostiedky. V téchto zemich predstavuje epilepsie verejny
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zdravotni problém, ktery je charakterizovdn nedostate¢né stanovenymi prioritami
a infrastrukturalni podporou. Vedle klinickych zakrok( se vyZaduji rovnéz zékroky, které
reflektuji socidlni dopady epilepsie a vyznam i duilezZitost stigmatu souvisejiciho s epilepsii
na celkovou zatéZz onemocnéni a jeho dopad na kvalitu Zivota (Jacoby, 1998, in de Boer et
al. 2008). Diskriminace lidi s epilepsii na pracovisti a diskriminace ve vzdélavani neni u lidi
s epilepsii ni¢im neobvykla. PoruSovani ob¢anskych a lidskych prav je patrnéjsi v zemich
s omezenymi prostfedky, zejména u téch s historii generalizovaného zneuziti prav. Tyto
praktiky se vSak neomezuji na rozvojové zemé a tradini spolecnosti, existuji dukazy
o porusovani prav i ve vyspélych statech a spolecnostech, které maji dokonalou povést

v oblasti lidskych prav.

Neschopnost zajistit odpovidajicim zplsobem kvalitni zdravotni pojisténi zbyte¢né
vystavuje lidi s epilepsii riziklim a omezeni pro ziskani pojisténi se nevymezuji pouze na
rozvojové zemé. Uvadi se, Ze aZ 36 % lidem s epilepsii zamitli ve Spojeném kralovstvi
jedno nebo i vice druhi pojisténi (Jacoby, 2005, in de Boer et al. 2008). Toto diskriminacni
jednani se promita do omezeni prava poskytovat adekvatni finanéni opatfeni k ochrané
proti rizikim, a to jednotlivci i jeho rodiné. Uvadi se, Ze lidé s vyvojovymi postizenimi,
vCetné epilepsie, jsou vystaveni zvySenému riziku, Ze se stanou obéti nasili a zneuzivani
(Petersilia, 2000, in de Boer et al. 2008). Ackoli se mohou specifické postupy
v jednotlivych zemich liSit, ze zdznamU je zrfejmé, Ze jsou diskriminacni postoje
a poskozujici chovani vici lidem s epilepsii béZné na celém svété.

Existuji dva zpuUsoby, jak sniZit stigma souvisejici s epilepsii, jez tvofi duleZitou
soucast celkové psychosocialni zatéze osob s touto nemoci. Prvni se tyka samotnych lidi
s epilepsii, ktefi potfebuji podporu v boji proti pfevazujicim negativnim stereotypim
a snizeni miry stigmatizace. Sdruzeni zamérujici se na pomoc lidem s epilepsii prechazeji
postupné od poskytovani podpory a informaci ke stale politictéjsi uloze a angazuji se
v oblasti zlepSeni sluzeb a odstranéni diskriminace (Lee, 2000, in de Boer et al. 2008).
Soucasné zvysuji kampané, jako vySe zminénd iniciativa “Out of the Shadows”, povédomi
o této nemoci. Druhym zpUsobem je individudlni podpora lidi s epilepsii vedouci ke
zvySeni jejich rezistence vici projevim stigmatizace. Ale i zde je kritickym faktorem
zvySené povédomi, protoZe jeho nedostatek muizZe zintenzivnit pocit stigmatu na cast

postizenych osob (Baker, 2002, Doughty, Baker, Jacoby, 2003, in de Boer et al. 2008).
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Cilené vzdélavaci programy a poradenstvi pro osoby s epilepsii a jejich rodiny jsou proto

jednoznacné vitany a méli by byt odpovidajicim zplisobem podporovany.

Iniciativy by se také mély zamérovat na zménu negativnich postojl verejnosti. Byla
navrzena fada strategii, v€etné poskytovani vzdélavani a informaci, advokacie a zvyseni
Urovné kontaktu mezi lidmi s epilepsii a lidmi bez epilepsie. Uspéch fady iniciativ
naznacuje, Ze lze provést mnoho rozhodnuti tak, aby se sniZila mira stigmatu u lidi
s epilepsii, a tak doslo ke sniZeni jejich celkové zatéze (Epilepsie v evropském regionu

Svétové zdravotnické organizace).
6.3 STIGMA VE VZTAHU KE KVALITE ZIVOTA U DOPIVAJICICH S EPILEPSII

MacLeod a Austin (2003) ve své studii uvadéji, ze stigma je dulezitym faktorem
ovliviiujicim kvalitu Zivota souvisejici se zdravim dospivajicich s epilepsii (Cramer et al.

1999, Devinsky et al. 1999, in MacLeod a Austin, 2003).

Stdle jsme vsak plné nepochopili, jak zachytit zkuSenosti se stigmatem a vyznam
téchto zkusenosti u dospivajicich s epilepsii zplisobem, ktery je dostatecné citlivy tak, aby
bylo mozné otestovat hypotézy o teorii stigmatu nebo dat do vzdjemného vztahu stigma

a zdravotni dlsledky, jako je deprese (Westbrook et al. 1999, in MacLeod a Austin, 2003).

Vyvoj a testovani dotazniku QOLIE-AD-48 vhodného pro vékovou skupinu 11-17
let poskytuje lepsi pfedstavu o tom, jak je koncept stigmatu dulezity pro celkovou kvalitu
Zivota souvisejici se zdravim dospivajicich s epilepsii. Tento dotaznik totiz zahrnuje
pomocnou stupnici stigmatu se Sesti polozkami, ktera vykazuje dobrou vnitfni konzistenci
i test-retest reliabilitu a dava tak Sanci stigma spolehlivé méfit. (Cramer et al. 1999, in
MacLeod a Austin, 2003). Komplexni testovani pomoci QOLIE-AD-48 vyustilo v to, Ze
pomocna stupnice stigmatu vysvétluje plnych 22 % celkového skore kvality Zivota
souvisejici se zdravim, coz opét svédci o jeho znaéném vyznamu (Devinsky et al. 1999, in

MaclLeod a Austin, 2003).

Pouze jedna studie testovala teoreticky model stigmatu u adolescent( s epilepsii
a vtéto studii bylo zjisténo, Ze jen dvé z celkem Sesti formulovanych hypotéz maji
empirickou podporu (Westbrook et al. 1992, in MaclLeod a Austin, 2003). To by bylo

mozné interpretovat tak, Ze teoreticky model nebyl podporovan daty, protoze stigma
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neni dulezitym konceptem v Zivoté dospivajicich s epilepsii. Vétsina z dospivajicich
zapojenych do této studie skutec¢né uvedla, Ze se necitili stigmatizovani. Dalsi pohled na
data vSak odhalil, Ze mnoho z téchto respondentl svou epilepsii pfed ostatnimi tajili, coz
samoziejmé samo o sobé ukazuje na vyznamnou roli stigmatizace. Podobné v dalsi studii
vysledky ohledné stigmatu nezapadaly do teoretickych o¢ekdvani souvisejicich s modelem
deprese u adolescentl s epilepsii. Zde se vSak méfilo spiSe vnimani stigmatu u matek nez
u samotnych dospivajicich (Dunn, Austin, Huster, 1999, in MacLeod a Austin, 2003). Tyto
pfiklady ukazuji, Ze metodologické uchopeni stigmatu jako potencidlné vyznamného
faktoru je stale velmi komplikované. Je mozné, ze vyzkumni pracovnici neporozuméli

sloZitosti stigmatu a dosud nepouzZivaji opatreni v Zivoté dospivajicich s epilepsii.

Prozrazeni nebo utajovani epilepsie pred ostatnimi mize poskytnout voditka, jak
mohou védci |épe porozumét a citlivéji zachytit zkuSenosti se stigmatem u adolescent(
s epilepsii (Westbrook, Bauman, Shinnar, 1992, Westbrook et al. 1991, in MacLeod
a Austin, 2003). Nedavny komplexni priizkum obecné populace dospivajicich ukazuje, ze
vrstevnické postoje a ndzory mohou vytvotit socialni prostredi, které prispiva k pocitim
stigmatizace v Zivotech dospivajicich s epilepsii (Austin, Shafer, Deering, 2002, in MacLeod
a Austin, 2003). Jako vsichni teenagefi i dospivajici s epilepsii jsou znacné citlivi na nazory
vrstevnik(l a nemusi prozrazovat sva chronickd onemocnéni, aby se necitili odliSni nebo
stigmatizovani. Tento vnitfni proces percepce stigmatu muiZe do Zivota adolescenta
s epilepsii pfinést permanentni stres, zvlasté proto, Ze k zachvatu mize dojit neocekdvané
pred vrstevniky, a tudiz neustale hrozi riziko, Ze bude odhaleno to, co se dotycny snazi

usilovné utajit (Link et al. 2000, in MacLeod a Austin, 2003).

Je dllezité znat vztahy mezi stigmatem a jinymi zdravotnimi dasledky, napfr.
depresi, socidlnim fungovanim a celkovou kvalitou Zivota souvisejici se zdravim
u adolescentl s epilepsii. AvSak predtim, neZ toho lze dosdahnout, musime presné
pochopit, co prfesné stigma je, jak ho prozZivaji a co v Zivoté dospivajicich s epilepsii

predstavuje. To je samo o sobé znacné komplikovana zalezitost.
6.4 MONITOROVANI FAKTORU OVLIVNUJiCICH STIGMA

V této Casti budou predstaveny proménné, které lze pouzivat k monitorovani

mozného stigmatu ve vztahu k epilepsii. Autofi Fiest et al. (2014) ve své prehledové studii
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monitorovali proménné knowledge, attitudes, and practices, které oznacuji zkratkou
(KAP). V nasi praci budou tyto proménné oznaceny zkratkou vychazejici z prekladu, tj. ZPZ

(znalosti, postoje, zkusenosti).

Pravé ZPZ u lidi s epilepsii jsou ¢asto oznacovany jako faktory vyznamné ovliviujici
miru stigmatizace (v origindle je pro né pouzivan tézko prelozitelny termin ,surrogate
markers“), ackoli existence mirné negativnich ZPZ vidy nenaznaduje stigma. Vyroky, jako
»Doporuc¢im ¢lenim mé rodiny, aby si nebrali nékoho s epilepsii“ a ,,DrZel bych se dal od
kamardda, kdybych védél, Ze ma epilepsii“ (Lim et al. 2013, in Fiest et al., 2014) jsou
priklady negativnich postoju vuici lidem s epilepsii. Priklady vyrok( vztahujicich se k
chabym znalostem zahrnuji »Epilepsie je nakazlivdé nemoc”
a ,Zdchvaty obvykle trvaji od 15 do 30 minut” (Alkhamra, 2012, in Fiest et al., 2014).
Takovéto vyroky mohou reprezentovat Spatné vnimdani nebo chybné informace
o epilepsii, které nemuseji nezbytné implikovat stigma, ale v nékterych pfipadech by

potencidlné mohly stigma podnécovat.

Studie stigmatu a ZPZ u lidi s epilepsii byly globalné provadény jiz nékolik dekad.
Zajimavé je, ze v poslednich letech vzesla vétsina vyzkumui zamérenych na asociaci mezi
stigmatem a epilepsii z vychodni Evropy, Asie a Afriky. V této sekci zdlirazriujeme neddvné
publikace prozkoumavajici miru stigmatizace a faktord spojenych se stigmatem. Ackoli jiz
bylo provedeno mnoho studii zaméfenych na zkoumani stigmatu a ZKZ u lidi s epilepsii,
systematicky hodnoceno bylo velmi malo intervenci cilenych na sniZeni stigmatu
a negativnich postoji vici lidem s epilepsii. Zejména znepokojivé je to, Ze negativni
nazory/presvédéeni a nedostatek znalosti pretrvavd dokonce i mezi zdravotnickymi
profesionadly, ktefi mohou ve své praxi pecovat i o lidi s epilepsii a jejich rodiny (Alegeel,
Alebdi, Sabbagh, 2013, Gzirishvili et al. 2013, in Fiest et al.,, 2014). Ucitelé
a studenti jsou populace, ktera se také mulze pravidelné s lidmi s epilepsii a jejich ZPZ
setkat a tim mUZe souvisejici stigmatizaci velmi ovlivnit. Skupina 259 ucitell a Skolnich
poradc z Jordanska se zucastnila  prlzkumu ohledné jejich  znalosti
a postojl vici lidem s epilepsii. Obecné znalosti o pricinach a symptomech epilepsie byly
na dobré urovni, ale jedinci vykazovali pomérné negativni postoje, napriklad u vyrok( jako
LJedinci s epilepsii by nemélo byt branéno mit déti“ a ,Epilepsie je degenerativni stav,
ktery automaticky povede k dalSim psychickym problémiam®“(Alkhamra et al. 2012, in Fiest
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et al.,, 2014). | presto dospéli autofi uvedené studie k =zavéru, Ze postoje
a znalosti ohledné epilepsie byly u této populace celkové dobré, i kdyz ve vzdélavani
ucitell a Skolnich poradcl je informovani o epilepsii vénovdna minimdlni pozornost.
Studie zamérena na studenty stfednich Skol v Chorvatsku ukazala, Ze od roku 2002 do
roku 2010 studenti zvySili v priméru miru znalosti o epilepsii a dosahli rovnéz
pozitivnéjsich postoji vic¢i manzelstvi a zaméstnavani lidi s epilepsii (Bielen et al. 2012, in

Fiest et al., 2014).

6.5 LEGISLATIVA A STIGMA VE VZTAHU K EPILEPSIL.

De Boer et al. (2008) uvadéji, zZe legislativa zaloZzena na staletich stigmatizace
existovala az do neddvné doby, nebo dokonce v mnoha zemich svéta stale existuje.
V nékterych ¢dstech svéta se na epilepsii stdle nahlizi jako na ddvod pro rozvod nebo
rovnou pro to, aby nebylo umoZnéno manzelstvi vibec uzavfit. Vyrazné nadprliimérna
nezaméstnanost u osob s epilepsii je problémem po celém svété. (de Boer, 2002, in de

Boer et al. 2008).

Zpravy WHO - Svétova zdravotnickd organizace o epilepsii v africkém regionu
a Zapadnim Pacifiku (Pahl, de Boer, 2005, in de Boer et al. 2008) ukazuji ¢etné pfriklady
porusovani obcéanskych a lidskych prav vici jedincim s epilepsii napfi¢ témito oblastmi
zahrnujicimi vesmés rozvojové zemé. Priklady legislativy zaloZzené na staletich
stigmatizace lze nicméné nalézt v mnoha zemich po celém svété (de Boer, 2002, in de

Boer et al. 2008).

Omezeni plné Ucasti na Zivoté komunity mohou odsouvat osoby s epilepsii na
okraj zajmu spolecnosti. Napfiklad nezpUsobilost ziskat fidi¢sky prikaz casto omezuje
socidlni participaci a volbu zaméstnani. Diskriminace v pfistupu ke vzdélani neni pro lidi

postizené timto onemocnénim neobvykld (McLin et al. 1998, in de Boer et al. 2008).
Ackoli se konkrétni praktiky v jednotlivych zemich lisi, diskriminacni postoje

a poskozujici chovani vici lidem s epilepsii jsou béZzné na celém svété. Legislativa je

dllezitym prostfedkem rteseni téchto problémd a vyzev. Dobfe vytvorend legislativa

zalozenda na mezinarodné uzndavanych standardech v oblasti lidskych prav mlze zamezit
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porusovani a diskriminaci, prosazovat a chranit lidska prdva, posilit autonomii a svobodu
lidi s epilepsii a zlepSit rovnost v pristupu ke zdravotni péci a zaclenéni do komunity.
Legislativa mUzZe slouzit k pravnimu prosazeni cill politik a program(, které s epilepsii

Souvisi.

Pravo na rovné zachdazeni je jasné popsano v zakoné (Amsterdamska smlouva
Spojenych narodl a Evropské unie, 1997) a zaslouZi si ochranu. V souladu s tim by mély
byt strategie, jejichz cilem je podporovat socidlni a profesni integraci osob s epilepsii
a vymytit predsudky, se kterymi se setkavaji, zabezpeceny a podporeny legislativou
rovnych pfilezitosti. Takova prdvni Uprava by méla zajistit, aby se s lidmi s epilepsii
nejednalo méné priznivé neZz s ostatnimi, pokud se takové chovani jasné neodlvodni.
Jednotna omezeni a prekazky generované automaticky v reakci na epilepsii by se mély
zakdzat. Zasada, Ze lidé maji pravo na individudlni posouzeni jejich schopnosti, a rizika,
ktera predstavuji vici ostatnim, by méla byt podpofena zdkonem (Delaney, 1998, in de

Boer et al. 2008).

Soucasna realita vSak je takova, Ze zakony, které ovliviauji Zivoty lidi s epilepsii,
jsou casto zastaralé. Obvykle nedokdzou adekvatné prosazovat a chranit lidska prava
jedincl s epilepsii, a nékdy dokonce aktivné podporuji porusovani jejich prdv. V. mnoha
zemich neni Zadnd ochrannd legislativa a existuje dostatek prikladu legislativy zalozené na

staletich stigmatizace.
6.6 INTERVENCE K ODSTRANEN{ STIGMATU

Ackoli existuje mnoho literatury popisujici a kvantifikujici rozsah stigmatu
souvisejiciho s epilepsii, relativné malo studii zkoumalo pouziti zakrokl ke snizeni
stigmatu u epilepsie. Intervence zamérené na sniZzovani stigmatizace u epilepsie se
zaméruji na rQizné cilové skupiny, (napt. ucitelé, studenti a zdravotni pracovnici). Rlzné
intervence realizované napf. formou socialnich marketingovych kampani byly navrzeny ke
snizeni stigmatu u dalSich onemocnéni, jako je HIV. Dlouhodoby efekt téchto intervenci
byl smiSeny (Bandstra, Camfield CS, Camfield PR, 2008, Brown, Macintyre, Trujillo, 2003,
in Fiest et al., 2014). Intervence zamérené na snizovani stigmatu u epilepsie skrze zlepsSeni
znalosti a pochopeni nemoci maji zpravidla pouze kratkodoby dopad (Martiniuk et al.

2007, in Fiest et al., 2014). Konkrétné u epilepsie mlzZe byt znalost a povédomi o této
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nemoci spojeno s pozitivnimi postoji a snizenym stigmatem. Personalizované intervence
zamérené primo na konkrétni jedince majici néjakym zplsobem ptimy vztah k epilepsii
misto na celou spole¢nost mohou také byt pouzity ke sniZeni stigmatu souvisejiciho s
epilepsii. Tyto zakroky se béZzné zaméruji na Skoldky, zdravotni pracovniky a samotné lidi s
epilepsii. Jejich efektivita byla vesmés smiSena a dlouhodob3 efektivita nebyla dostatecné

monitorovana.

Intervence ke snizeni stigmatu u lidi s epilepsii byly realizovdany a nasledné
hodnoceny z hlediska efektivity v rozvojovych zemich, kde Zije vétSina lidi s epilepsii.
Jednou z oblibenych forem téchto intervenci jsou tzv. podpurné skupiny. Tyto skupiny
umoznuji pravidelna setkavani jednotlivcli Celicich podobnym situacim, kde mohou byt
sdileny osobni zkuSenosti a problémy. U dospivajicich ucastnikl s alespon Sesti témito
setkanimi pocitované stigma signifikantné pokleslo po 1 roce od zakroku. Bohuzel tento
trend nebyl v pribéhu ¢asu pozorovan u dospélych ucastnicich se téchto podplrnych

skupin (Elafros et al. 2013, in Fiest et al., 2014).

6.7 NASTROJE K MERENI STIGMATU

Fernandes (2007) uvadi, Ze ke zjisténi stigmatu u epilepsie mlizeme pristupovat
rGznymi zpUsoby vcéetné nejcastéjSiho zplsobu, kterym je poutZiti schvalenych

psychometricky ovérenych skal.

Skala stigmatu souvisejiciho s epilepsii (SSE) (Fernandes et al. 2004, Salgado et al.
2005, in Fernandes et al. 2007), tfipolozkova Skala stigmatu u epilepsie upravena predni
odbornici v oblasti stigmatizace Ann Jacoby (Jacoby, 1992, in Fernandes et al. 2007)
a pétipolozkova skala stigmatu pro déti (Austin, Shafer, Deering, 2002, in Fernandes et al.
2007) jsou skaly, které byly bézné pouzivany k méreni stigmatu. VSechny tyto skaly méri
stigma z pohledu ¢lovéka s epilepsii. SSE vSak mlze také méfit stigma z pohledu druhych.
K méfeni stigmatu, pocitovaného lidmi s epilepsii, je v praxi nejCastéji pouzivan vyse

uvedeny nastroj z roku 1992 od Ann Jacoby.
6.7.1 SKALA STIGMATU EPILEPSIE SSE - STIGMA SCALE OF EPILEPSY

Ve vyzkumné ¢asti této diplomové prace budeme vyuzivat pravé skalu SSE, a proto

si tuto Skdlu predstavime podrobnéji. Cilem SSE je pouzit jediny nastroj k zachyceni
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perspektiv Siroké verejnosti a lidi s epilepsii (Fernandes et al. 2004, Salgado et al. 2005, in
Fernandes et al. 2007). Longitudinalni méreni realizované pomoci v téchto skupinach by
mohlo potencidlné objasnit mechanismy vyvoje stigmatu. Fernandes et al. (2007) uvadéji,
Ze je dllezité, aby byly ovérené Skdly pouzité pfi méfeni stigmatu a aby byly tyto skaly

platné v rliznych jazycich a kulturach, aby vysledky mohly byt porovnavany napfic regiony.

SSE $kdla obsahuje pét komplexnich témat otazek s celkem 24 polozkami, z nichz
kazdd ma ¢tyrbodovou skalu. Respondenti maji za Ukol oznadit nejvhodnéjsi odpovéd pro
danou polozku oznacenim cisla odpovidajici pfislusné cetnosti (1=vibec ne, 2=trochu,
3=hodné, 4=zcela). Vyplnéni dotazniku trvalo jedincim pfiblizné 10 minut. Respondenti
po vyplnéni dotazniku uvedli, Ze po pfimém dotazovani neméli problém porozumét
otazkdm. (Fernandes et al. 2007). SSE je jednim z nastrojd, ktery umoZnuje vycisleni
stigmatu u epilepsie pomoci skaly. Otdzky SSE maji uspokojivou obsahovou validitu
a vysokou vnitfni konzistenci, ¢imz tato skala splfiuje hlavni poZadavky kladené na validitu
a reliabilitu ndstroje (Bunchaft, Cavas, 2002, in Fernandes et al. 2007), a nabizi tudiz
spolehlivé méreni stigmatu u epilepsie (Fernandes et al. 2007). SSE je tedy validovanym
nastrojem k hodnoceni stigmatu a jeho proces validace se fidil doporuc¢enymi standardy
pro pripravu Skal (Menezes a Nascimento 2000, Almeida et al. 1989, Morley a Snaith
1989, in Fernandes et al. 2007), které zahrnovaly dvé slozky: jednu koncepcni a druhou
empirickou. Pfi hodnoceni se uziva analyza statistickymi metodami a srovnani s kritérii

"zlatého standardu", pokud je k dispozici (Fernandes et al. 2007).

Pfed pocdtkem definitivniho sestaveni SSE byl tento nastroj porovndvan
s podobnymi nastroji k méfeni stigmatu u jinych chronickych onemocnéni (konkrétné
u AIDS a cukrovky). Pomoci téchto porovnavani bylo mimo jiné zjisténo, zZe existuje rozdil
ve vnimdani stigmatu u rlznych chronickych onemocnéni. Nejvyssi stupen stigmatu

evvs

uprostied, ale blizili se spiSe k vysledkiim pacientl s AIDS (Fernandes et al. 2007).
6.8 DOPORUCENI PRO BUDOUCI VYZKUM

Lidé s epilepsii opakované uvadéji, ze stigma, at uZz vnitfné pociténé nebo
skutecné zazité, je jednou z nejvétSich vyzev, kterym Celi (Scambler a Hopkins, 1990, in

Macleod a Austin, 2003). V soucasné dobé vsak vyzkumnici a zdravotnici plné nerozumi
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tomu, jak dospivajici s epilepsii pocituji stigma. Probéhl jen minimalni vyzkum zaméreny
na to, jak se stigma konkrétné dotyka dospivajicich s epilepsii, a provedené kvantitativni
studie vykazovaly protichtdné vysledky. Naptiklad nékteri dospivajici udavaji, Ze se neciti
stigmatizovani, ale svou diagndzu drzi v tajnosti (Westbrook, Bauman, Shinnar, 1992, in
MacLeod, Austin, 2003). Mnozi dospivajici véfi, ze jejich diagndza neovliviiuje, zda jsou
pozvani na rande, zaroven vsak jen relativné malo jejich vrstevnik(i udava, Ze by chodili
s nékym, kdo ma epilepsii (Westbrook, Bauman, Shinnar, 1992, Austin, Shafer, Deering,

2002, in MaclLeod, Austin, 2003).

Protichlidné vysledky nékolika existujicich vyzkumnych studii ukazuji, Ze je
zapotrebi mnohem vice vyzkum(, abychom pochopili samotny koncept stigmatu
souvisejiciho s epilepsii. Stigma se zdd byt slozitym konceptem, ktery se tézko méfi
jednoduchymi dotazniky. Kvalitativni metody vyzkumu mohou byt potencidalné vhodnéjsi
pro odkryti nuanci a sloZitosti toho, jak dospivajici s epilepsii proZivaji stigma, a jak to
ovliviluje jejich Zivoty. Zeptat se ucastnika pomoci oteviené otdzky na jeho pfibéh
o epilepsii mize naptiklad umoznit dospivajicimu, aby svobodné popsal situace, kdy se
citil odliSné od ostatnich. Pojem stigmatu nemusi byt u tohoto typu dat naprosto zjevny,
ale takto ziskané pfibéhy by mohly poskytnout informace o dosud nepoznanych
mechanismech, na jejichz zakladé stigma funguje. Na rozdil od testovych metod méreni

stigmatu je u této kvantitativni metody vyzkumu pravdépodobné, Ze ziskdme bohatsi

.....

Jakmile |épe pochopime nuance, slozZitosti a kontextudlni charakter
stigmatizujicich zazitkd u dospivajicich s epilepsii, budeme moci zadit vyvijet ndstroje,
které presnéji odrazi a zachyti tento fenomén. Pak se mUZzeme zaméfit napriklad i na
vyzkum genderovych rozdili ve vnimani stigmatu, kterému dosud nebyla vénovdna

prakticky Zzddna pozornost.

Vzhledem k tomu, Ze proces stigmatizace zahrnuje druhé, musime rovnéz

------

prostiedi vrstevnikll, bude moZné vyvinout intervence, které pomohou napravit
dezinformace o epilepsii a zvysit miru pochopeni vici lidem s touto nemoci (MaclLeod

a Austin, 2003). Kapitolou samo o sobé jsou intervence smérfujici ke sniZzeni stigmatu
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souvisejiciho s epilepsii u obecné populace (tj. interpersondlniho stigmatu podle
taxonomie uvedené vyse). Jedna se dlouhodobé o silné podcenénou oblast z hlediska
vyzkumU a publikaci (Fiest et al., 2014). Cilem této prace tak bude pravé ovéreni efektivity
dvou rlznych intervenci zamérenych na redukci stigmatu souvisejiciho s epilepsii u

obecné populace déti mladsiho skolniho véku.
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7 METODOLOGIE

Vzhledem k povaze designu diplomové prace jsme zvolili kvantitativni vyzkum
vyuZzivajici sbér dat pomoci dotaznik(. Pfednosti kvantitativniho vyzkumu je dle Hendla
(2008) relativné rychly sbér a analyza dat. Rovnéz je tento vyzkum vhodny ke zkoumani

velkych skupin.
7.1 VYZKUMNY CiL

V navaznosti na diskuzi provedenou v teoretické ¢asti prace a vsouladu
s aktudlnimi potfebami détské epileptologie byl po dohodé s vedouci prace a s dalSimi
odborniky v oblasti détské epileptologie, psychologie a statistiky vyzkumny cil stanoven
nasledovné: srovnat efektivitu riznych intervenci smérujicich k redukci stigmatu

a k pozitivnimu posunu v oblasti znalosti o epilepsii u déti 4. a 5. ti'id.

Jako intervence jsme na zaklad¢ naSich moznosti 1 aktualnich vyzkumnych potieb
zvolili eduka¢ni DVD a ¢teny piib¢h, ktery byl obsahové shodny s eduka¢nim DVD. Blizsi

popsani téchto intervenci je uvedeno v samostatné sekci.

7.2 DILCI CILE
Partikularni cile studie byly voleny v souladu s vySe uvedenym vyzkumnym cilem
a zaroven v ndvaznosti na predchozi provedeny vyzkum (Brabcova et al. 2013), v jehoz
ramci byly zkoumany znalosti a postoje zaka 4. a 5. ttid kratce po intervenci (realizované
pomoci DVD v jednom pfipadé a pomoci metod dramatické vychovy v pfipadé druhém)
a ndasledné s odstupem Sesti mésicl. V této studii jsme vysli z uvedeného designu s tim, Ze
jsme jej:
e rozsifili o testovani pred intervenci tak, aby bylo mozné zjistit pocatecni Uroven

znalosti a stigmatizace predtim, nez doslo k experimentalnimu zasahu,

e obohatili o pfimé méreni stigmatu pomoci k tomu vyvinuté skaly (podrobnosti

dale).

Uvedena vylepSeni designu vyzkumu byla ucinéna s cilem zvysit vypovidajici

hodnotu intervencni studie nad uUroven citované prace z roku 2013 (Brabcova et al. 2013)
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a prispét k objasnéni slozitych vztahl mezi typem intervence, efektivitou dané intervence
v oblasti zvySovani znalosti, redukce stigmatu, trvalosti zmény dosaZené intervenci
a dalSimi potencidlné vyznamnymi faktory. Zddraznéme, Ze dllezitost vyzkumu v této
oblasti byla v posledni dobé opakované diskutovana v odborné literature (Fiest, Birbeck,

Jacoby, 2014). Na zakladé uvedenych uvah byly dil¢i cile studie stanoveny ndsledovné:

e Porovnat znalosti zak(i 4. a 5. tfid o epilepsii pfed intervenci, po intervenci

a s pllro¢nim odstupem.

e Porovnat miru stigmatizace u zak( 4. a 5. tfid ve vztahu k epilepsii pred

intervenci, po intervenci a s pllro¢nim odstupem.
7.3 PREHLED STANOVENYCH HYPOTEZ

Na zakladé uvedenych dil¢ich cil(i bylo mozné pfistoupit k formulaci konkrétnich
hypotéz. Tyto hypotézy vychazely z teoretického ramce, podle néhoz bude mit intervence
pomoci DVD a i intervence pomoci ¢teného pribéhu trvaly pozitivni vliv jak na znalosti déti
o epilepsii, tak i na miru jejich stigmatizace. Zaroven se vsak dalo oéekavat, Ze DVD
povede diky propracované audiovizualni strance blizké détské psychice k vyraznéjSimu
zlepSeni ve srovnani s ¢tenym pribéhem sestavenym na zakladé tohoto DVD. Hypotézy

byly proto stanoveny nasledovné:

e Hj: Znalosti o epilepsii budou s odstupem 6 mésicl po intervenci realizované

pomoci animovaného filmu na vyssi urovni, nez byly pfed touto intervenci.
e H,: Znalosti o epilepsii budou s odstupem 6 mésicl po intervenci realizované
pomoci ¢teného pribéhu na vyssi drovni, nez byly pred touto intervenci.

e His: Mira stigmatizace ve vztahu k epilepsii bude s odstupem 6 mésicl po
intervenci realizované pomoci animovaného filmu nizsi, nez byla pred touto

intervenci.

e Hy: Mira stigmatizace ve vztahu k epilepsii bude s odstupem 6 mésicd po
intervenci realizované pomoci ¢teného pribéhu nizsi, nez byla prfed touto

intervenci.
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e Hs: Intervence pomoci animovaného filmu bude z hlediska zvySeni znalosti

o epilepsii efektivnéjsi nez intervence pomoci ¢teného ptribéhu.

e Hg: Intervence pomoci animovaného filmu bude z hlediska snizeni miry
stigmatizace ve vztahu k epilepsii efektivnéjsi nez intervence pomoci ¢teného
pfibéhu.

Je treba zdUraznit, Ze zadna z uvedenych hypotéz se netykala pfimo zlep3eni
v oblasti znalosti ¢i miry stigmatizace bezprostfedné po intervenci. Takové zlepSeni
pokladame témér za samoziejmé, a proto z vyzkumného hlediska prakticky nezajimavé.
Dilezitost naopak spatfujeme v trvalosti dané pozitivni zmény, kterou jsme ovérovali

s odstupem 6 mésicl po provedené intervenci.
7.4 METODOLOGICKA POZNAMKA

Pro ucely statistického testovani byla v kazdém z pfipadld stanovena nulova
hypotéza popirajici rozdil mezi posuzovanymi stavy, a kni jednostrannd hypotéza
alternativni uvedeny rozdil potvrzujici (napf. u hypotézy H1 tak byla nulova hypotéza
H1_0: Znalosti o epilepsii méfené celkovym skérem pfislusného dotazniku budou
s odstupem 6 mésicli po intervenci realizované pomoci animovaného filmu na stejné
urovni jako pred touto intervenci a jednostrannd hypotéza alternativni poté H1_A:
Znalosti o epilepsii mérené celkovym skérem prislusného dotazniku budou s odstupem 6
mésicl po intervenci realizované pomoci animovaného filmu na vyssi Urovni, neZ pred
touto intervenci). Hypotézy H1-H6 bylo moZné potvrdit v pfipadé, Ze pfislusny test vedl
k zamitnuti hypotézy nulové ve prospéch hypotézy alternativni na hladiné vyznamnosti

0,05 (jinymi slovy, p-hodnota testu byla mensi nez 0,05...).
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8 VYZKUMNE NASTROJE

8.1 DOTAZNIK K EDUKACNIM INTERVENCIM O EPILEPSII PRO DETI MLADSiHO

SKOLNIHO VEKU

Vyuzivali jsme 11 polozkovy dotaznik vlastni konstrukce, ktery vyrazné vychdzel
z prace (Brabcova et al. 2013). Autofi zminéné prace cilené vyuzivali 7 polozkovy dotaznik
pravé ztoho dlvodu, aby zdlouhavé vyplhovani dotazniku po intervenci nezastinilo
zazitek ze samotné intervence. Otazky 1-3 a 6-7 se tykaly zdkladnich znalosti o epilepsii
a otazky 4-5 se tykaly postojl. V nasem pripadé jsme pfistoupili k modifikaci vyse
uvedeného dotazniku, ktery na rozdil od predeslé studie (Brabcova et al. 2013) obsahuje
11 otdzek a 4 varianty odpovédi, pfiéemz pravé jedna varianta je spravna (stejné jako
v predeslé praci). Dotaznik z prace autor(l (Brabcova et al. 2013) je soucasti pfilohy €. 1,
nami modifikovany dotaznik je soucasti pfilohy ¢. 2. Modifikovany dotaznik byl
konzultovan s neurologem, psycholozkou a statistikem a jevi se byt vhodny pro potieby

tohoto vyzkumu.
8.2 DOTAZNIK NA STIGMA

Vyuzivali jsme Ceskou verzi dotazniku Stigma scale of epilepsy (SSE) od Pauly T.
Fernandes (2007), ktery byl popsan v teoretické casti prace. Dotaznik byl plvodné
v brazilské portugalsting, v citovaném c¢lanku byl vSak pochopitelné uveden v anglictiné
(ptiloha €. 3). Tento dotaznik jsme nasledné nechali pfelozit z anglitiny tfremi nezavislymi
prekladateli v souladu se vieobecné platnymi pravidly pro preklad vyzkumnych ndstroju.
Vyslednd verze stanovend odborniky na zakladé uvedenych prekladd je uvedena jako
pfiloha €. 4. Z pavodnich celkem 24 polozek jsme ponechali 23 polozek, vynechali jsme
polozku tykajici se sexudlniho Zivota lidi s epilepsii, ktera by nebyla pfimérena véku nasich
respondent. Abychom mohli tento dotaznik viilbec odpovidajicim zplsobem pouzivat,
bylo nutné jeho ceskou verzi psychometricky ovéfit. Toto ovéreni bylo s kladnym
vysledkem provedeno Danielem Potuzakem v ramci jeho bakaldrské prace, ktera bude

obhajovana v srpnu roku 2016.
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U tohoto dotazniku jsme se nejprve ptali respondent(l, zda znaji nékoho s epilepsii
a poptipadé koho. U jednotlivych poloZek pak doty¢ni odpovidali na hodnotici stupnici 1 —
4. Cislo 1 na hodnotici stupnici znamenalo vibec ne, &islo 2 trochu, &islo 3 hodné a &islo 4
zcela. Respondenti méli odpovidat podle toho, jak si mysli, Ze se ¢lovék s epilepsii citi.
Pfed vypliiovanim dotazniku bylo respondentlim dlkladné vysvétleno, jak se dotaznik
vypliuje. Pokud néjaké otdzce nerozuméli nebo nevédéli, jak maji odpovédét, tak ji méli
nechat nevyplnénou. Vyhodou dotazniku totiZ je, Ze je mozné stanovit bez problém{

celkové skore i v pfipadé, Ze je ¢ast otazek nevyplnéna (Fernandes et al. 2007).
8.3 PROCEDURA SBERU DAT

Vyzkum byl provadén ve 4. a 5. tfidach na Skolach v Plzeriském kraji. Respondenti
nejprve vyplnili vySe zminéné dotazniky (dotaznik méfici stigma, dotaznik méfici znalosti).
Tyto dotazniky byly od studentl bezprostiedné po vyplnéni vybrany. Ndasledovala
intervence pomoci eduka¢niho DVD, respondenti zhlédli kratky film, po kterém opét
nasledovalo vyplnéni identickych dotaznikl jako pred intervenci. Stejni respondenti po 6
mésicich vypliiovali retest pomoci stejnych dotaznikd (dotaznik méfici stigma, dotaznik
mérici znalosti).

Intervence pomoci DVD byla realizovana na 31. ZS v Plzni ve tfidach 4.A, 4.B, 4.C
a 4.D a na Skole Komenského v Nyrsku ve 4. tfidé. Stejny postup, ale pro pripad
intervence pomoci ¢teného piib&hu, byl realizovdn na 15. ZS v Plzni ve t¥idach 4.B, 4.C,
5.C, 5.D a na Zakladni $kole Capkova v Klatovech ve tiid4dch 5.A a 5.B. Rovné? i u téchto
respondentl, ktefi byli testovani pomoci ¢teného pribéhu, nasledoval po 6 meésicich

retest.

8.4 POPIS REALIZOVANYCH INTERVENCI:
8.4.1 INTERVENCE POMOCi DVD

DVD Dobrodruzstvi na rybach (viz. Obrazek ¢. 1) mélo respondenty seznamit
s epilepsii a druhy epileptickych zachvatli, v nasem pfipadé se jednalo o zachvaty
s kfe¢emi, parcidlni zadchvaty a absence. Dale respondenty informovalo o tom, jak se
zachovat, kdyZ nékdo ma epilepticky zachvat a jak se da zachvatim predchazet

(pouzivanim Iékd nebo kapek). Byli seznameni také s tim, co mlZe nadchazet po tom, kdyz
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si epileptik zapomene vzit své léky. Hlavné zde bylo ale jasné patrné, Ze i dité s epilepsii si
dokdzZe plnohodnotné uZivat Zivota a radosti z néj stejné jako lidé bez epilepsie. Pfehrani

DVD trvalo pfiblizné 11 minut.

Obrazek €. 1 - DVD Dobrodruzstvi na rybach

8.4.2 INTERVENCE POMOCI CTENEHO PRIBEHU

Intervence pomoci ¢teného pribéhu probihala tak, Ze se doslovné prepsalo DVD
Dobrodruzstvi na rybach (viz pfiloha €. 5). Poté se pribéh predcital détem (vypravééem
byla ve viech pfipadech pfimo autorka této diplomové prace). Cteny pfibéh byl &ten
pomalu a zretelné, aby respondentim neunikly Zadné dullezité informace. Precteni
pribéhu trvalo pfiblizné 10-15 minut. Ndasledujici graf ¢. 1 znazornuje prabéh studie v ¢ase

(jak pro pripad ¢teného pribéhu, tak i pro vyse popisovanou intervenci pomoci DVD).
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9 POPIS RESPONDENTU:

Celkem bylo osloveno 200 respondentd, do kone¢né analyzy bylo zahrnuto celkem

182 respondentl, ktefi byli randomizované rozdéleni do dvou intervencnich skupin.

Podrobnéjsi popis pribéhu studie uvadi graf ¢.1. Randomizace probihala v ramci celych

jednotlivych tfid. Vyzkum zahrnoval jak muze (46,7 %), tak Zeny (53,3 %) ve véku 9-11 let.

36,8 % respondentl mélo znalost nékoho s epilepsii. Podrobnéjsi popis respondent(

nabizi tabulka ¢. 2 a rovnéz graf €. 2 a graf ¢. 3.

Tabulka €. 2 - Zakladni charakteristiky souboru respondentt

Charakteristika

Skupina s DVD
intervenci (n = 89)

Skupina s intervenci pomoci
cteného pfibéhu (n =93)

Pohlavi
Muz 52 (58,4 %) 33 (35,5 %)
Zena 37 (41,6 %) 60 (64,5 %)
Vek 9,6 + 0,6° roku 10,6 = 0,7° roku

(rozpéti 9-11 let)

(rozpéti 9-12 let)

Osobni znalost nékoho s epilepsii

Ano

28 (31,5 %)

39 (41,9 %)

Ne

61 (68,5 %)

52 (55,9 %)

Nejsem si jist

0 (0,0 %)

2(2,2 %)

®priimér + vybérova smérodatna odchylka

Skupina s DVD
intervenci

Zena

Graf €. 2 - RozloZeni pohlavi v ramci jednotlivych intervenci

Skupina s intervenci
pomoci ¢teného pribéhu

Muz
35%
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Graf €. 3 - Osobni znalost nékoho s epilepsii v ramci jednotlivych intervenci
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10 STATISTICKA ANALYZA

10.1 VYSLEDKY

10.1.1 VLIV EDUKACNIHO FILMU NA ZNALOSTI O EPILEPSII

V tabulce €. 3 jsou uvedeny zdakladni vysledky tykajici se vlivu edukaéniho filmu na

znalosti o epilepsii. Je patrné, Ze u vétSiny otazek prokazujeme statisticky signifikantni

rozdily v narlistu spravnych odpovédi i po 6 mésicich. Jediné vyjimky jsou zaznamenany

u otdzky €. 2,7,8. Vysledky jsou pro lepsi ndazornost zobrazeny v grafu €. 4.

Pouzité statistické metody: test shody populaénich pravdépodobnosti (pro otazky

1-11), dvouvybérovy pdrovy t-test stfednich hodnot (pro celkové skére).

Zavér: ProtozZe p-hodnota parového t-testu u celkového skoére znalosti je mnohem

mensi nez 0,001, mGzeme na bézné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05 potvrdit hypotézu

Hi o tom, Ze znalosti o epilepsii budou s odstupem 6 mésicl po intervenci realizované

pomoci animovaného filmu na vyssi Urovni, nez byly pred touto intervenci.

Tabulka €. 3 - Vliv edukacniho filmu na znalosti o epilepsii

Pfed intervenci Po intervenci Retest po 6 p-hodnota testu
Cislo otazky (n=89) (n=289) mésicich (n = 89) | (pfed intervenci
a po 6 mésicich)
1 80,9° 100,0 97,8 <0,001
2 56,2 73,0 66,3 0,168
3 57,3 98,9 97,8 <0,001
4 76,4 97,8 96,6 <0,001
5 70,8 89,9 86,5 0,005
6 59,6 77,5 88,8 <0,001
7 61,8 68,5 61,8 1,000
8 66,3 95,5 73,0 0,327
9 43,8 96,6 80,9 <0,001
10 42,7 93,3 83,1 <0,001
11 42,7 87,6 76,4 <0,001
Celkové skore - 6,58 +1,98" 9,79+1,36 9,09 +1,56 <0,001
znalosti

? procento spravnych odpovédi

b pridmér+vybérova smérodatna odchylka poctu spravnych odpovédi
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Graf €. 4 - Srovnani znalosti o epilepsii vlivem intervence eduka¢nim filmem v ¢ase
10.1.2 VLIV CTENEHO PRIBEHU NA ZNALOSTI O EPILEPSII

V tabulce €. 4 jsou uvedeny vysledky, které se tykaji vlivu ¢teného pfibéhu na
znalosti o epilepsii. U vétSiny otazek nalezneme statisticky signifikantné vétsiho procenta
spravnych odpovédi pred intervenci a 6 mésicll po intervenci. Jedinou vyjimku tvofi

otdzka €. 1 a 2. Vysledky jsou pro lepsi ndzornost zobrazeny v grafu €. 5.

Pouzité statistické metody: test shody populacnich pravdépodobnosti (pro otdzky
1-11), dvouvybérovy parovy t-test stiednich hodnot (pro celkové skére).

Zavér: ProtoZe p-hodnota parového t-testu u celkového skoére znalosti je mnohem
mensi nez 0,001, mGzeme na bézné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05 potvrdit hypotézu
H, o tom, Ze znalosti o epilepsii budou s odstupem 6 mésicll po intervenci realizované
pomoci ¢teného pribéhu na vyssi drovni, nez byly pred touto intervenci.

Tabulka €. 4 - Vliv ¢teného pribéhu na znalosti o epilepsii

Cislo otazky Pfed intervenci Po intervenci Retest po 6 p-hodnota testu
(n=93) (n=93) mésicich (n =93) | (pfed intervenci
a po 6 mésicich)

-49 -



1 87,1° 97,8 92,5 0,113
2 62,4 43,0 64,5 0,382
3 71,0 98,9 92,5 <0,001
4 83,9 98,9 100,0 <0,001
5 78,5 92,5 92,5 0,003
6 55,9 75,8 87,1 <0,001
7 59,1 77,4 76,3 0,006
8 34,4 89,2 62,4 <0,001
9 64,5 90,3 80,6 0,007
10 43,0 91,4 66,7 <0,001
11 48,4 88,2 83,9 <0,001
Celkové skore - 6,88 +2,24° 9,42 +1,45 8,99 +1,58 <0,001
znalosti

® procento spravnych odpovédi

b prdmér + vybérova smérodatna odchylka poctu spravnych odpovédi

Vliv ¢teného pribéhu na znalosti o epilepsii
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-

M Pfed intervenci
W Pointervenci

Retest po 6 mésicich

Graf €. 5 - Srovnani znalosti o epilepsii vlivem intervence ¢tenym pfibéhem v ¢ase

10.1.3 VLIV EDUKACNIHO FILMU NA MiRU STIGMATIZACE VE VZTAHU K EPILEPSII

Tabulka €. 5 shrnuje vliv edukaéniho filmu na miru stigmatizace ve vztahu

k epilepsii vyjadreny celkovym skdre stigmatizace. Tento vliv je sledovany v ¢ase - pred

intervenci, bezprostfedné po intervenci a 6 mésicli po intervenci.

Pouzité statistické metody: dvouvybérovy pdrovy t-test stfednich hodnot




Zavér: Protoze p-hodnota parového t-testu u celkového skére miry stigmatizace je
mnohem mensi nez 0,001, miZeme na béiné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05 potvrdit
hypotézu Hs; o tom, Ze mira stigmatizace ve vztahu k epilepsii bude s odstupem 6 mésicl

po intervenci realizované pomoci animovaného filmu nizsi, nez byla pred touto intervenci.

Tabulka €. 5 - Vliv edukaéniho filmu na miru stigmatizace ve vztahu k epilepsii

Pfed intervenci Po intervenci Retest po 6 F();;?:c(ij?r:)'cfr\::\t;’
(n=289) (n=89) mésicich (n = 89) a po 6 mésicich)
Celkové skore —
mira 55,15+ 17,78° 46,84 + 19,51 43,28 + 16,89 <0,001
stigmatizace
Pocet
nevyplnénych 6,63 + 8,35° 6,84 + 8,16 4,09 £ 6,88 0,004
polozek

®primér * vybérova smérodatna odchylka

10.1.4 VLIV CTENEHO PRiBEHU NA MiRU STIGMATIZACE VE VZTAHU K EPILEPSII

Tabulka €. 6 shrnuje vliv ¢éteného pribéhu na miru stigmatizace ve vztahu
k epilepsii vyjadreny celkovym skére stigmatizace. Tento vliv je sledovany v Case - pred

intervenci, bezprostfedné po a 6 mésicl po intervenci.
Pouzité statistické metody: dvouvybérovy pdrovy t-test stfednich hodnot

Zavér: Protoze p-hodnota parového t-testu u celkového skére miry stigmatizace je
mnohem mensi nez 0,001, miZeme na bézné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05 potvrdit
hypotézu H; o tom, Ze mira stigmatizace ve vztahu k epilepsii bude s odstupem 6 mésicl

po intervenci realizované pomoci ¢teného pribéhu nizsi, nez byla pred touto intervenci.

Tabulka €. 6 - Vliv ¢teného pfibéhu na miru stigmatizace ve vztahu k epilepsii

Pred intervenci Po intervenci Retest po 6 I(:)F-)?;j?r:)ttear\ii\t;
(n=93) (n=93) mésicich (n =93) a po 6 mésicich)
Celkové skore —
mira 48,68 +15,08° 45,38 +17,15 36,97 +14,12 <0,001
stigmatizace
Pocet
nevyplnénych 9,26 + 8,62 6,37 +7,85 3,02 £6,04 <0,001
polozek

% pramér * vybérova smérodatna odchylka
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10.1.5 VLIV TYPU INTERVENCE NA MIRU STIGMATIZACE VE VZTAHU K EPILEPSII

Sledovani miry stigmatizace v Case v zavislosti na pouzité intervencni metodé
shrnuje graf ¢. 6. Mira stigmatizace v Case klesa u obou pouzitych intervenénich metod -
po 6 mésicich od realizované intervence je pokles stigmatizace jesté vétSi nez

bezprostfedné po realizované intervenci.

Vliv intervence na miru stigmatizace ve
vztahu k epilepsii

60

50

40 B Film

tigmatizace (%)

30

20 m Cteny

10 pFibéh

umérna miras

a

Pr
o

Pred intervenci Pointervenci Retest po 6
mésicich

Graf €. 6 - Vliv intervence na miru stigmatizace ve vztahu k epilepsii

10.1.6 SROVNANI EFEKTIVITY OBOU REALIZOVANYCH INTERVENCI

V grafu ¢. 7 mlZeme vidét srovnani celkového znalostniho skére ve vztahu
k intervenci v ¢ase. Celkové znalosti o epilepsii po intervenci vzrostly u obou pouzitych
intervenci. Mirné vyssi vliv mél na znalostni skore film, avSak pfi retestu po 6 mésicich se

celkové znalostni skére srovnalo na stejnou Uroven u obou pouzitych intervenci.
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Graf €. 7 - Srovnani celkového znalostniho skére ve vztahu k intervenci v case

V nasledujici tabulce ¢. 7 mlizZeme vidét srovnani efektivity obou realizovanych

intervenci ve vztahu k celkovému skore znalosti a miry stigmatizace.

Pouzité statistické metody: dvouvybérovy t-test s rovnosti rozptylt (predpoklad

o rovnosti rozptyll vychazel z vysledkl F-testu).

Zavér: ProtoZe p-hodnota parového t-testu u celkového skdre znalosti je

podstatné vétsi nez 0,05, nemUzZeme na bézné uzivané hladiné vyznamnosti 0,05 prijmout

hypotézy Hs a Hg 0 tom, Ze intervence pomoci animovaného filmu bude z hlediska zvyseni

znalosti a snizeni miry stigmatizace ve vztahu k epilepsii efektivnéjsi, nez intervence

pomoci ¢teného pribéhu. U¢innost obou realizovanych intervenci je tak podle vieho

srovnatelna.

Tabulka €. 7 - Srovnani efektivity obou realizovanych intervenci

Rozdil po¢tu bodu
(pfed intervenci a

Rozdil poctu bodl
(pfed intervenci a

p-hodnota testu

(pfed intervenci a po

stigmatizace

po 6 mésicich) pro | po 6 mésicich) pro | 6 mésicich)
DVD (n=89) Cteny pribéh (n=93)
Celkové skére-znalosti 2,51 +2,25° 2,11 +2,33 0,118
Celkové skére- mira 11,86 £19,65 11,96 + 18,85 0,974

® prdmér + vybérova smérodatnd odchylka
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10.2 SHRNUTI:

Hypotézy Hi-H4 bylo mozZné potvrdit, coz ukazuje, Ze jak DVD, tak i ¢teny pribéh
jsou efektivnimi typy intervenci z hlediska zvyseni miry znalosti a snizeni stigmatizace
u zaka zakladnich skol ve véku 9-11 let. Hypotézy Hs a Hg potvrzeny nebyly, coZ naznacuje,

Ze v ucinnosti obou intervenci neni zasadni rozdil.
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11 DISKUZE

Tato studie bezprostfedné navazuje na praci zroku 2013, kterd srovnavala
ucinnost edukaéni intervence prostiednictvim DVD a dramatu u déti zakladnich skol, které
byly stejného véku (tj. 9-11 let) jako respondenti v nasi studii. Pravé ve vySe zminéné praci
autofi prokazali jednoznacénou ucinnost edukacni intervence prostfednictvim DVD
a vyzdvihuji nutnost srovnani intervence prostrednictvim ¢teného pribéhu (Brabcovd, et
al. 2013). V nasem pfipadé na rozdil od predes|é prace neprokazujeme rozdilnost v obou
intervencich, mezi ¢tenym pfibéhem a DVD intervenci. Zde se nabizi zcela pfirozend

otazka, pro¢ tomu tak je a které faktory to mohly ovlivnit.

Je nutné znova pfipomenout, Ze intervence pomoci ¢teného pfibéhu byla
pfipravend tak, Ze byla doslova prepsana pravé z intervenéniho DVD Dobrodruzstvi na
rybach a byla prezentovana détem formou ¢teného pribéhu. Proto se mize jevit, Ze neni
zasadni, jakou formou je intervence realizovana, ale Ze skutecné jde o jednotlivy obsah
sdéleni, které je détem dané vékové kategorie 9-11 let prezentovdno. Samoziejmé
musime brat v Uvahu to, Ze zdsadni roli mUzZe hrat vypravéc, ktery preddva informaci
détem. V naSem ptipadé Ccetla pribéh prfimo autorka této prace, kterd byla pro
problematiku epilepsie odpovidajicim zplisobem zaujata a diky tomu mozna dokdzala toto
téma podat détem tak, aby je zaujalo. Naopak, pokud bude vypravéé prezentovat ¢teny
pfibéh nedbale a se snahou si tuto povinnost co nejrychleji odbyt, mlize to mit

pravdépodobné znaény negativni vliv na efektivitu této edukaéni intervence.

V zdsadé zde nastdvd stejny problém jako s edukaénim dramatem, ktery byl
popsan ve studii Brabcové et al. (2013). Je potieba zminit, Ze ucitelé na zékladni Skole jsou
odborné kvalifikovani tak, Ze by intervenci pomoci ¢teného pribéhu méli bez problému
zvladnout tak, aby splnila svij ucel. To muze byt jista vyhoda oproti edukaénimu dramatu,
jehoZ realizace by pro prlimérného uditele byla urcité slozZitéjsi nez “pouhé” precteni
pribéhu tak, aby déti dostateéné zaujal. Jako nejjednodussi cesta se v tomto ohledu jevi
intervence pomoci DVD, kterd je alesponl v prvnim pfiblizeni nezdvisld na tom, kdo ji
realizuje. Ani tento zpUsob vsak nemusi byt bez rizika. Pokud napftiklad dotyény ucitel
pousti raznd videa zakim velmi c¢asto ve snaze si ulehcit praci, je pravdépodobné, Ze to

Zaci poznaji a intervence realizovana timto zpUsobem je nezaujme. Naopak treba
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intervence pomoci eduka¢niho dramatu bude mit pro vétsinu zakl pravdépodobné punc
novoty, a proto je nepochybné dokdZze mnohem sndze zaujmout a vtdhnout do déje. Do
budoucna by bylo velmi zajimavé realizovat studii, ktera by se zaméfila na zjisténi toho,

jak je efektivita intervence zavisla na tom, kdo ji realizuje.

Zajimavé je, zZe u intervence pomoci ¢teného pribéhu byly u otazky €. 2 (Projevuje
se epilepsie u kazdého stejné?) bezprostfedné po intervenci zaznamenany horsi odpovédi
neZ pred jeji realizaci (pokles ze 62,4 % na 43,0 %). U intervence pomoci DVD podobny
pokles bezprostifedné po zhlédnuti pozorovan nebyl. MlzZe to souviset s tim, Ze u ¢teného
pfibéhu si zaci vdané chvili nedokdZzou dostatecné predstavit rozdily v projevech

u jednotlivych typu epilepsie a nabizené moznosti odpovédi je tam zcela zmatly.

Dalsi neintuitivni vysledek nastal u obou intervenci u otdzky ¢. 6 (Myslis si, Ze
epileptici jsou poznat na prvni pohled?), kde bylo v retestu vyrazné vyssi procento
Uspésnosti nez tésné po intervenci (u ¢teného pribéhu navyseni ze 75,8 % na 87,1 %
a u DVD intervence navyseni ze 77,5 % na 88,8 %), coz se u zadné jiné otazky
ve znalostnim dotazniku nestalo a muiZe to vypadat jako rozpor zndmé Ebbingausovou
kfivkou zapominani (Erdelyi, 2010). Toto pozorovani mlze souviset s tim, Ze otazka €. 6 se
jiz velmi dotykd stigmatizace a postojl k lidem s epilepsii, nejde zde o klasickou
faktografickou poloZzku, u niZ je odpovéd jasnd a zcela nezavisla na vnimani konkrétniho
jedince. V této souvislosti neprekvapuje, Ze stejny trend jako u otazky 6 (tj. dalsi zlepSeni
béhem 6 mésicli mezi intervenci a retestem) byl zaznamenan v pfipadé obou intervenci
i u stigmatizace mérené dotaznikem SSE. Podobny trend byl zaznamenan uz v pfedchozi
studii Brabcové et al. (2013) u otdzek orientovanych na postoje, rozhodné se tak nejedna
o nahodné pozorovani. Vysvétleni by mohlo souviset s tim, Ze déti v prilbéhu intervence
nacerpaji nové nezvyklé podnéty, jejichZ zpracovani jistou dobu trvd a mohou se na ném
podilet i rGzné dalsi vlivy (napfiklad to, Ze dité po Skole zavede se svymi rodiéi re¢ o tom,
Ze se divali na zajimavé video o epilepsii, a dozaduje se dalSich informaci...). Je mimo
ramec této studie postihnout vSechny potencidlné vyznamné vlivy plsobici v priibéhu
tohoto komplikovaného procesu ani odhadnout jeho ¢asovou narocnost (tj. to, zda
k pozitivni zméné dojde béhem prvnich par dnl po intervenci, nebo zda je to
dlouhodobéjsi proces, ktery byl odstartovan intervenci, ale mlzZe trvat radové mésice

nebo i roky). V této souvislosti uvedme, Ze zatim nejsou k dispozici longitudindlni studie
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zkoumajici dlouhodobé ucinky intervence v souvislosti se stigmatem v epilepsii (Fiest et al.
2014). Bylo by proto velmi zajimavé srovnat efektivitu intervence v horizontu dalSich
nékolika let. Klicové vsak je, Ze obé intervence uspély v tom smyslu, Ze jimi odstartované
zmény jdou pozitivnim smérem i v delSim ¢asovém horizontu. Zasadni roli zde hraje
i vyrazny pokles poctu nezodpovézenych polozek, coZ jasné ukazuje, Ze déti si mezi
intervenci a retestem vytvareji a upevnuji postoje k epilepsii. Martiniuk et al. (2007)
pfitom zminuje, Ze intervence, které jsou zamérfené na snizeni stigmatizace v epilepsii
prostfednictvim zvySovani znalosti a porozuméni stavu maji kratkodoby ucinek. Celkové
mUzZeme fici, Ze oblast intervenci vedoucich k redukci stigmatu spojeného s epilepsii je
stdle znacné neprobddand oblast, kde existuje velké mnozZstvi nejasnosti. Tato studie by
spolecné s dalSimi ndslednymi vyzkumy mohla pfispét k alespon ¢astecnému objasnéni

této velmi komplexni problematiky.
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12 ZAVER

Vsechny cile vytycené v kapitole 7 byly jednoznacné spinény. Bylo jednoznacné
potvrzeno, ze forma edukaéniho ¢teného pfibéhu a edukacniho filmu je vhodnd pro
vzdélavani déti od 9 — 11 let. Diky edukaénimu DVD a pfibéhu se zvysily znalosti o epilepsii
u déti vtomto véku, jak kratkodobé, tak i dlouhodobé. Také se znatelné snizila
stigmatizace souvisejici s epilepsii, a to jak ¢aste¢né hned po intervenci, a ve srovnatelné
nebo i vétsi mife v prlibéhu 6 mésicli mezi intervenci a retestem. Pfitom doslo i ke
znatelnému poklesu poctu nevyplnénych polozek v ¢eské verzi dotazniku SSE, kterou byla
stigmatizace mérena, coz svéd<i o vyznamném upevnéni (v rostouci mife pozitivnich)
postojli k epilepsii. Ze studie také vyplyva, Ze cteny pribéh a edukaéni DVD maji
srovnatelny efekt na sniZzeni stigmatizace lidi s epilepsii a zvySeni znalosti o této nemoci.
Cteny p¥ibéh i edukaéni DVD by se do budoucna daly pouZit na zékladnich kolach ve
vétsSim meéfitku k edukaci déti a ndsledné ke sniZeni stigmatizace souvisejici s epilepsii.
Dalsi vyzkum v této oblasti i rozSifeni téchto intervenci do praxe bude predmétem
naslednych aktivit tymu tvoreného lékafi, psychology a dalsimi odborniky, ktery se

dlouhodobé zaméruje na problematiku socialnich aspektl epilepsie u déti.
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RESUME

| pfesto, Ze je epilepsie ¢asto se vyskytujicim chronickym onemocnénim, znalosti

o ném jsou nizké a fada epileptikl trpi stigmatizaci zplsobenou jejich onemocnénim.

Cilem studie bylo srovnat a analyzovat efektivitu rlznych intervenci sméfujicich

k redukci stigmatu a k pozitivnimu posunu v oblasti znalosti o epilepsii u déti 4. a 5. tfid.

K méreni znalosti o epilepsii byl vytvofen jedendcti polozkovy dotaznik
s uzavienymi otazkami. Mira stigmatizace byla zjistovana pomoci SSE dotazniku (STIGMA
SCALE OF EPILEPSY). Jako intervence ke zvySeni znalosti o epilepsii a snizeni stigmatizace
byl pouzit edukacni animovany film nebo ¢teny pfibéh s totoZznym obsahem. Dotazniky
byly vyplfiovany ve tfech ¢asovych intervalech - pfed intervenci, v zapéti po intervenci

a po 6 mésicich od intervence

Do studie bylo zarazeno 182 respondentl (47% mutzi, primérny vék 10 let), ktefi
byli rozdéleni randomizované do dvou skupin podle typu intervence. 37% respondent(
mélo s epilepsii osobni zkuSenosti nebo znali nékoho s epilepsii. Znalosti o epilepsii byly
bezprostfedné po obou typech intervenci vyssi, s odstupem Sesti mésici mirné klesly, ale
stale byly statisticky signifikantné vyssi nez pred realizovanou intervenci (p <0,001). Mira
stigmatizace byla bezprostfedné po obou intervencich nizsi, s odstupem Sesti mésict se
jesté snizila. Mezi efektivitou filmu a cteného pribéhu nebyl nalezen statisticky

signifikantni rozdil.

Jak edukacéni film, tak i ¢teny pribéh jsou efektivnimi typy intervenci z hlediska
zvySeni miry znalosti a sniZzeni stigmatizace u Zakd zakladnich skol ve véku 9-11 let.
V uUcinnosti obou intervenénich metod neni rozdil. Obé metody jsou snadno aplikovatelné,

a proto mohou byt snadno zavedeny pro praxe pedagog@ na 1. stupni ZS.
KLICOVA SLOVA:

epilepsie, stigma, znalosti o epilepsii, mira stigmatizace, ucinnost intervence,

znalosti zak(, postoje zaku
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RESUME

This thesis is focused on educational intervention in the issue of epilepsy. The aim
of the study was to compare and analyze the effectiveness of various interventions
leading to reduction of stigma and to progress in the knowledge of epilepsy in children (9-

11 years).

To measure knowledge of epilepsy there was created a questionnaire with 11

closed questions.

The degree of stigmatization was detected by Stigma scale of epilepsy (SSE). An
educational animated movie or reading a story (with identical content) was used as

intervention to increase knowledge of epilepsy and to reduce the stigmatization.

The questionnaires were completed in three intervals - before intervention,

immediately after the intervention and 6 month after the intervention.

A total of 200 respondents were interviewed, in the final analysis were included
182 respondents. 37% of the respondents had a personal experiences with epilepsy or
knew somebody with epilepsy. The knowledge of epilepsy was higher immediately after
the interventions. The knowledge decreased slightly after 6 months, but they were still
statistically significantly higher than before interventions (p <0.001). The degree of
stigmatization was lower immediately after the interventions and it has declined 6
months later. There was no statistically significant difference between the effectiveness

of the movie and reading the story.

As an educational movie, as well as reading the story are effective types of
interventions in terms of increasing the level of knowledge and reducing the stigma in
elementary schools pupils aged 9-11 years. It is no differences between effectiveness of
interventions. The results suggest that both interventions could be easily applied, and

therefore they can be easily implemented to the practice of primary school teachers.
KEY WORDS:

epilepsy, stigma, knowledge of epilepsy, degree of stigmatization, effectiveness of

intervention, pupils” knowledge, pupils” attitudes
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PRiLOHA C. 1.

Dotaznik k edukacnim intervencim o epilepsii u déti mladsiho skolniho véku (prevzato
z Brabcov3, 2013).

Jak poznas, Ze ma nékdo epilepsii?
e Ma teploty
* Ma zachvaty
e  Ma3avyrazku
Jak to vypada, kdyz ma nékdo epilepticky zachvat?
e Rozplace se
e Zufi a kFici
e RUzné — ¢lovék upadne a nevi o sobé, zakoukd se, nebo se mu tfese ruka nebo
noha
Co udélas, kdyz tvaj kamarad dostane zachvat?
e Otocis ho na bok
e D&s mu napit
e Povis to kamaradce a zavolads pomoc
Co si myslis o détech, které maji epilepsii?
*  Myslim, Ze jsou skoro stejni jako ostatni, klidné s nimi budu kamaradit
e Mam strach z toho, Ze dostanou zachvat
e Nic zvlastniho, ale radéji se jim vyhnu
Myslis si, Ze déti s epilepsii jsou
e Chyttejsi nez ostatni
¢ Hloupéjsi nez ostatni
e Asistejné chytré jako ostatni
Co musi délat déti, které maji epilepsii?
e Brat pravidelné léky
e LezZetv posteliipres den
e Drietdietu
Co si myslis, Ze by se zménilo, kdybys dostal/a epilepsii?
e Vibec nic
e Musel/a bych brat Iéky a spoustu véci bych nesmél/a

¢ Nesmél/a bych chodit do skoly



PRILOHA € 2.

Dotaznik k edukacnim intervencim o epilepsii pro déti mladsiho
Skolniho véku

VEK:...oiiiieeee e Jsi (zakrouzkuj sprdvnou moznost): chlapec divka
JMENOo a prijmeni..........cccoveeveniiiiee Datum:.................
ZS e Tfida:............ MESLO:.......oovererreererrnans

Instrukce: U kazdé otazky ozna¢ moznost, o které si myslis, Ze je spravna.
Ze ¢ty nabizenych moznosti je spravna vidy praveé jedna!

1. Jak poznas, ze ma nékdo epilepsii?

- Ma teploty

- Ma zachvaty

- Ma vyrazku

- Casto krvaci z nosu

2. Projevuje se epilepsie u kazdého stejné?

- Ano, vSichni s epilepsii obéas zezloutnou, vali se po zemi a slintaji

- Ano, vSichni se obcas zasni a viibec nevnimaji okoli

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

- Ne, je to razné — ¢lovék upadne a nevi o sobé, zakouka se, nebo se mu tfese ruka nebo
noha

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

- Oto¢is ho na bok

- Das mu IZicku do pusy, aby si neprekousl jazyk

- Das mu napit teplou vodu

- Chytis ho tak, aby se viibec nemohl hybat, a drzis

4. Co musi délat déti, které maji epilepsii?

- Brat pravidelné léky

- Lezet v posteli i pres den
- Drzet dietu

- Nosit rousku pres oblicej



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

- Vlbec nic

- Musel/a bych brat Iéky a spoustu véci bych nesmél/a
- Nesmél/a bych chodit do skoly

- Musel bych jit hned do nemocnice na operaci srdce

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

- Ne, vypadaji stejné jako ostatni

- Ano, jsou porad bledi

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

7. Jak ¢lovék onemocni epilepsii?

- Nakazi se od nékoho, kdo ji uz trpi

- Je to dédi¢né, kdyz ji trpi rodi¢e, onemocni vzdycky i déti

- ZpUsobuje ji ¢asté sledovani televize a hrani her na pocitaci
- To se zatim presné nevi, mlZe to mit rlizné pficiny

8. Ktery dileZity organ epilepsie postihuje?
- Srdce

- Plice

- Mozek

- Zaludek

9. Kdyz ma clovék s epilepsii kie€e, musi se otocit na bok, proc€ asi?
- Aby mu prestalo krvaceni z nosu

- Aby si neporanil zada

- Aby se neudusil

- Aby nemohl omdlit

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

- Na pfistroji se objevi rovna ¢ara

- Na pfistroji se objevi velké nepravidelné ostré hroty

- Na pfistroji se objevi pravidelné vinky

- Na pfistroji se neobjevi viibec nic

11. Myslis si, Ze jde epilepsie 1éCit?

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

- Ano, ale jediné operaci a pak se musi chodit porad na rehabilitace
- Ano, pomahaji hlavné prasky, které zabranuji projeviim epilepsie
- Nejde to a vétsina epileptikl brzy umfre.

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



PRILOHA C. 3.

This is a translated version from the original in Brazilian Portugnese:
STIGMA SCALE OF EPILEPSY (SSE)

We would like to have your cooperation in answering the questions of this scale. Read
each of them and cirkcle the number that shows better your opinion about epilepsy. You
have to answer according to this scoring:

1-notatall 2 - Alittle 3-Alot 4 - Totally
Please be honest in your answers. Thank you for cooperation.

ABE it Sex: ( ) women  ( ) men
Date: e
JOD e CIEY e en s
School level: ( ) illiterate

( ) incomplete elementary school ( ) complete
elementary school

( ) incomplete high school ( ) complete high school

( ) incomplete college ( ) complete collage

( ) incomplete ( ) university degree

( ) post-graduate

Religion: () catholic ( ) spiritist ( ) evangelical ( ) without religion ( )

Do you know anyone with epilepsy? ( ) family member ( )friend ( ) others:
You are: ( ) a person with epilepsy ( ) health professional ( ) arelative ( ) other:

1. Do you think that people with epilepsy feel able to control their own epilepsy?

1 2 3 4
2. How would you feel when you see an epileptic seizure?
a) scared 1 2 3 4 c) sadness 1 2 3 4
b) fear 1 2 3 4 d) pity: 1 2 3 4
3. Which difficulties do you think people with epilepsy have in their daily lives?
a) relationships 1 2 3 4
b) work 1 2 3 4
c) school 1 2 3 4
d) friendships 1 2 3 4
e) sexual 1 2 3 4
f) emotional 1 2 3 4
g) prejudice 1 2 3 4
4. How do you think that people with epilepsy feel?
a) worried 1 2 3 4 e)ashamed 1 2 3 4
b) dependent 1 2 3 4 f) depressed 1 2 3 4
c) incapable 1 2 3 4 g) thesameas 1 2 3 4
d) fearful 1 2 3 4 without epilepsy



5. In your opinion, the prejudice in epilepsy will be related with:

a) relationships 1 2 3 4
b) marriage 1 2 3 4
c) work 1 2 3 4
d) school 1 2 3 4
e) family 1 2 3 4

Score instructions

[(sum of all answered items - number od answered items) x 100 ]
SSE - Score = maximum score possible - minimum score possible

Maximum score possible = 4 x number of answered questions
Minimum score possible = number od answered items
For ewample, if a person answers 24 items:
Maximum score possible =4 x 24 =96
Minimum score possible = 24
Observation: The scores of ithems 1 and 4g need to be inverted when scores are added.
This gives an SSE score between 0 ( no stigma) and 100 (maximum stigma), and is
independent of the number of questions answered



PRILOHA C. 4

DOTAZNIK O EPILEPSII
Chtéla jsem Té poprosit o spoluprdci ve vyplfiovani otazek tohoto dotazniku. Nejprve
odpovéz nékolik otdzek o sobé:

VEK: e Jsi (zakrouzkuj spravnou moznost): chlapec divka
Jméno a

PIMENT ..ttt s e s Datumi:. e
ZS et s L 410 U

(V=1 o TN

Setkal/a jsi se nékdy dfive s pojmem epilepsie? (zakrouzkuj spravnou moznost) ANO
NE

Znas osobné nékoho s epilepsii? Pokud ano, koho?

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

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

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

1. MysliS si, Ze osoby s epilepsii jsou schopny zvladat svou vlastni nemoc?

1 2 3 4
2. Jak bys ses citil/a, kdyz bys vidél/a epilepticky zachvat?
a) vydésené 1 2 3 4 c) smutné 1 2 3 4
b) vystrasené 1 2 3 4 d) soucitné 1 2 3 4
3. Jaké potize si myslis, ze maji lidé s epilepsii v jejich kazdodennim Zivoté?
a) ve vztazich 1 2 3 4
b) v praci 1 2 3 4
c) emocionalni 1 2 3 4
d) v pratelstvi 1 2 3 4
e) ve skole 1 2 3 4
f) s pfedsudky 1 2 3 4
4. Jak si myslis, Ze se citi lidé s epilepsii?
a) ustarané 1 2 3 4 e) zahanbené 1 2 3 4
b) zavisle 1 2 3 4 f) depresivné 1 2 3 4
c) neschopné 1 2 3 4
d) ustrasené 1 2 3 4
g) stejné jako bez epilepsie 1 2 3 4

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

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

Zkontroluj, prosim, jesté jednou svoje odpovédi! Dékuji za vypInéni
dotazniku!



PRILOHAC. 5
Dobrodruzstvi na rybach

Stalo se to v den, kdyZ Sly déti na ryby a pfistdly na opusténém ostrlivku. Byly tfi, Sofie,
Karel a Viktor. Ulovily mrtvého kraba, prazdnou plechovku a hieben. Sofie fika, Ze se musi
brzy vratit domU. Karel chytd ryby a najednou zachyti hackem o strom a zvola: ,Jééé!”
»No ne, musime preriznout vlasec,” fika Sofie. ,,Prosim ne, to je mij nejlepsi hacek,” vola
Viktor. ,,Musime se vratit dom0 a vzit si Iéky,” namita Sofie. ,Neee, to je muj nejlepsi
hdcek,“ opakuje Viktor ustarané. ,,Dobre, dobre,” fika Sofie a pluje bliz ke stromu, kde se
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hacek zachytil. ,,Jd vylezu na strom,“ tika Viktor, ,,NE!” odpovi mu razné Sofie. , Ty privaz
Clun a udélej to peclivé. Karle, pojd’sem.” Karel jde za Sofii, zatimco Viktor vaze ¢lun a je
na sebe velice pysSny, jak ho dobie zavazal. Ale co se nestalo, uzel povolil a lod jim
odplouva pry¢. Mezitim Karel vylezl na strom a Sofie mu ukazuje, kde presné je hacek
zachyceny. ,Hele, tamhle je,” tikd radostné Sofie. Karel na hacek ne a ne dosdhnout.
Viktor se zabavil hrou s krabem, ktery mu nakonec utekl do mote. Karel po dlouhém
snazeni vzdava sundavani hacku a rika Sofii: ,Zkus to ty, jestli chces.” Sofie leze na strom,
za Viktorem, zatimco Sofie na néj kfici: , Nikam nechod, zustari tady!” , Kde jsi?“ vola Karel
na Viktora. , Tady, tady, tady, tady, tady, tady!” huldka maly Viktor , To je opravdovy vrak
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lodi a truhla!” ,,Moznd, Ze je to opravdicky poklad,” fika Karel a pfidava se k Viktorovi ve

vyhrabdavani truhly z pisku. Najednou pribéhne Sofie a rozzlobenym hlasem Fika: , Viktore,
Viktore, uZ jsme méli byt davno doma, Viktore.” ,,Ale mozZnd je zde opravdu poklad!” ¥ika
smutné Viktor. ,Bldznis??“ odpovidd mu Sofie a odchazi. Viktor je smutny, ale hned bézi
s Karlem za sestrou a volaji: ,Sofie, Sofie, kam utikds? Sunddame ten hdcek?” Sofie se
kolem sebe zacne rozhlizet a se zdésenim vyktikne: ,Lod. Co ted? Sakra! Jak se ted
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dostaneme domu? Za to miZe ten tvij pitomy hdcek!” otaci se na Viktora. ,Sofie, Sofie,
pozor!“ upozoriiuje ji s klidnym hlasem bratr, Sofie se ale nadale rozciluje: ,Ani rybu
neumis chytit a jesté ty tvoje vypravy za pokladem....Jak se dostaneme dom(i???“, Sofie,
pozor!” ,Jak se dostaneme dom(??“ hulaka Sofie.... ,Bud opatrnd!” fika ustarané Viktor,
ale sestre se uz déla Spatné. ,Sofie!“ Viktor bézi za sestrou a Karel se zvédavé ptd, co se

déje. ,Méla zdachvat” ,Zdachvat?“ ,Vis, ma epilepsii a ja taky.” , Co budeme délat, co kdyZ



nds nikdo nenajde?” pta se ustarany Karel. ,,Budeme mit hlad a nakonec hlady umrfeme.”
Sofii se udéla lépe a uklidnuje kluky, Ze se domu urcité dostanou. Viktor je stastny a Sofie
jim nakazuje, aby dali vesty na strom, Ze je snad nékdo uvidi a najde je. ,Viktore, ty na
strom nelez. Dostanes zdchvat a spadnes. “ Viktor tedy podava Karlovi na strom svou vestu
a on ji tam povési. ,Ted' visi spravné,” fika Karel a leze ze stromu dolQ. ,,Ano, uZ visi
spravné, ted' nds nékdo urcité najde.” vola radostné maly Viktor a bézi za Sofii. ,Jaké to
mds vlastné zdchvaty?” pta se zvidavé Karel. ,Epileptické.” ,To je nemoc!” skoci Sofii do
feci Viktor. , Pipe, Epe....co je to vlastné ta epe, epilepsie? Jakd je to vlastné nemoc?” chce
se Karel dozvédét vic. , Epilepsie, to je bourka v mozku.” odpovida Viktor a Karel na néj vali
o€i. ,, Ty nevis, Ze v kazdém mozku béha elektricky proud?” ,Opravdu? | v mém mozku?“
»Ano | vtvém.” odpovida Sofie. ,Ale ja dostdvam zdchvaty, které jsou mnohem horsi,
chvéju se, tresu se a slintdm jako drak, zmodram, zeZloutnu!” ¥ika Viktor. ,Je to pravda?“
divi se Karel. ,,Ne tak docela.” odpovida Sofie a zacind Karlovi vysvétlovat, co ma délat:
,KdyZz ma kfec¢e, musis ho pretoCit na bok.” ,A pro¢?” ptd se zmateny Karel ,Jinak bych
umrel,” skace opét Viktor do fedi sestre. ,,Bud'ticho, Viktore!” okfikne ho Sofie. ,Tobé taky
v hlavé béhd elektricky proud?” zajima se Karel. ,Ano, no, a kdyZ mas zdchvat, elektrina
zdivoci. Jako pri bource.” vysvétluje Sofie prabéh epileptického zachvatu Karlovi. , Viktore,
nezlob, za chvilku dostanes taky zdachvat!” , Je to spavd nemoc?” zajima se Karel ,Ne, ale
byla jednou v bezvédomi,” odpovida Viktor. Karla to zajima ¢im dal tim vic a dava dalsi
otazky: ,Jak se takovd nemoc dostane?” ,To nikdo nevi.” ,A ty nemdads krece jako Viktor?”
»,Ne, nemam, epileptickych zdchvati je hodné druh(.” ,A jak poznds, Ze mads epilepsii?”
LZjisti to v nemocnici, tak to bylo i v mém pfipadé. Pripojili mi dratky, aby zméili elektricky
proud v mé hlavé. Neboli to. Drdatky prilepi polstdarky, jako je ndplast, ty drdtky jsou
napojeny na mérici pristroj, kdyZ je elektricky proud normdlni, maluje to pravidelné vinky.”
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,No to je chytré, “ tika Karel a dal napnuté ¢ek3, co se dozvi. ,A kdyZ jsem dostala zdachvat,
vinky zdivocely a zménily se ve velké nepravidelné ostré hroty. Tak se v nemocnici zjistilo,
Ze mam epilepsii.” Karel nad tim chvili premysli a zajima se o nemoc dal: ,,A co délas, kdyz
mds tu epilepsii?” ,,Pouzivam léky, ty musis brdt, abys nedostal zdchvat. Viktor je musi
brdt 2* denné a ja jednou. KdyZ uzivds léky, zdchvat nékdy zmizi.” ,VySetreni krve je

horsi.“ zapoji se do hovoru Viktor. ,Ale kdepak!“ ,Je, je a je a je to horsi.” ,Ale neboli to.”

odpovida mu Sofie a pokracuje: ,,Napred ti to ocisti, takovym polstarkem s bilou vodickou,



ani nebudes nic védét. Pak té pichnou tenkou jehlickou a objevi se kapka krve, tim ti zméri,
jestli mas dostatek léku.” ,,Jednou jsem to u doktora taky zaZil, nic to neni, jen malé
pichnuti.” fikd Karel a ukazuje na ruku, kam ho doktor pichal. ,NuZ v brise je horsi, neZ
vidét kapku krve,” pokracuje Karel. ,.Jednou jsem to vidél, ve filmu, méli tam ninjovské
mece.” reaguje na Karlovi reci Viktor, bere do ruky klacek a rozbihd se na Karla, pfi tom
vola: ,Bran se, bran se.” ,Nech toho!” okfikuje Viktora Sofie, ,uZ jsem unavend z téch
tvych fe¢i a mam dost toho vaseho dobrodruZstvi. Pojdte, rozdéldme ohen, zkuste najit
néjaké suché vétvicky a jd je jdu hledat také.” Kluci zahazuji své ,mece” a rozbihaji se do
lesika hledat drevo. Karel nosi polinka na ohnisté a za chvili zac¢ind volat na Viktora, ten se
ale neozyva. Najednou Karel spatfi Viktora, jak se zmita v kfecich a v obliceji se mu méni
barvy. , Viktore, Viktore!!” vola Karel, ale Viktor nereaguje, proto se rychle rozbihd pro
Sofii. ,, Viktor ma kfece! Sofie, So...” Karel to nestihne ani dofict, kdyz v tom spatfi Sofii, jak
ma také epilepticky zachvat. Vibec nereaguje a , houpe” se sem a tam. ,,Musim néco
udélat.” fika si nahlas Karel a snazi se nepanikafit. Bézi k Viktorovi a vzpomind, co mu
Sofie fikala, Ze ma udélat. Otoci Viktora na bok, kdyz v tom slysi Sofii, jak na né vol3,
Karlovi se ulevi a vola na ni, Ze Viktor ma zachvat, at jde za nim. ,, Otocil jsem ho na bok,
udélal jsem to dobre? A neumre?” strachuje se Karel. ,Ano, udélals to dobre a neboj,
neumfre, brzy to prejde.” ,,Pro¢ musi leZet zrovna na boku?” zajima se Karel. ,Aby se
neudusil...udélals to dobrfe,“ chvali ho Sofie. ,Nebylo to tak hrozné, jak to Viktor
popisoval,” fika s velikou Ulevou Karel , Boli ty kfece?” ,,Neee nic necitis, jen jsi unaveny.”
odpovida Sofie. Mezitim se Viktor probral ze zachvatu, usmiva se a pta se Karla, jestli se
bal. ,Ne, nebdl jsem se!” , Ani trochu?” divi se Viktor. ,Ne, ani trosicku.” vrti hlavou Karel.
,Sofie, chroptél jsem?“ , Ne, nebylo to tak strasné, jak jsi fikal.” odpovida mu Karel. V tom
dva hodni panové, protozZe nasli nds ¢lun a také uvidéli nase zdchranné vesty povésené na
stromech. A ja jsem dostal zpét svij oblibeny hdcek.” Pri cesté domuU objal Karel Viktora a
fika mu: ,Ted kdyZ dostanes zdchvat ve Skole nebo na hristi, tak uZ vim, jak ti pomoct.”
,Ale to se nestane, protoZe uzivam své léky.” ,Ale kdyzZ si je nevezmes nebo zapomenes,

tak uz vim, jak ti pomoci.”



