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Faktory ovlivnujici Skolni Zivot déti s epilepsii

Factors affecting the school life of children with epilepsy

Souhrn

Epilepsie je chronické neurologické onemocnéni s fadou negativnich dopadd na skolni dochazku
nemocnych déti. Skolnf prostiedf se zasadnim zplsobem podili na stigmatizaci doprovazejici tuto
nemoc. Jednotlivé rizikové faktory souvisejici s détmi s epilepsii samotnymi, jejich rodici, uciteli
aspoluzaky nebyly dosud dostatecné studovany; komplexni struktura skolniho Zivota détf s epilepsif
podminénd vzajemnymivazbami mezi zminénymi proménnymi tak zstava nejasna. Prvnim cilem
druhé ¢asti pak predstavujeme studii, jejimz vystupem bude detailni strukturdlni model zohledrujici
relevantni proménné vztahujici se k zZivotu déti s epilepsii v prostiedi skoly, v¢. kvantifikace
jejich vzadjemnych vazeb. Tento komplexni model by mél poslouzit jako teoreticky zéklad pro
planovani cilenych intervenci vedoucich ke zvysenf kvality Zivota téchto déti prostrednictvim
redukce stigmatu souvisejictho nejen se samotnou nemoci, ale i se znalostmi a postoji rodicd,
ucitell a spoluzakd. V zavéru studie pfedkladédme doporuceni pro dalsi vyzkum i praxi v této
oblasti.

Abstract

Epilepsy is a chronic neurological disorder with many negative sequelae related to the school
attendance of affected children. School environment plays a fundamental role in the stigmatization
accompanying this disease. Individual risk factors related to children with epilepsy themselves, their
parents, teachers and classmates have not been sufficiently studied yet; the complex structure
of the school life of children with epilepsy determined by the mutual coupling of the particular
variables thus remains unclear. The first objective of this review article is to provide an overview of
the most important findings related to this topic. The second objective is to introduce a complex
study in which outcome will be a detailed structural model taking into consideration the most
important variables related to the life of children with epilepsy in a school and quantifying the
links between them. Such a complex model should serve as a theoretical background for plann-
ing tailored interventions to improve the quality of life of these children by means of reducing the
stigma related not only to the disease itself but also to report the parents’, teachers’ and classmates’
knowledge. Recommendations for further research as well as clinical practice in this field are given
at the end of the study.
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Uvod

Navzdory zlepseni znalosti vefejnosti o epi-
lepsii a rovnéz postojl k lidem s touto ne-
moci [1] je onemocnéni stéle spojeno se
znacnou stigmatizaci [2]. Ta se projevuje
podstatnym zpUsobem i u déti, jez jsou
v tomto ohledu obzvlasté citlivou skupinou.
Typicky je v odborné literature vénovéna po-
zornost pouze jednomu aspektu problema-
tiky ¢i jedné konkrétni skupiné ovlivaujici
signifikantné skolni zivot déti s epilepsif (déti
samotné, rodice ¢i pecovatelé, ucitelé, spo-
luzéci). Tento pristup mUze prinést fadu dd-
lezitych dil¢ich poznatkd, neumoznuje vak
ziskat komplexni ndhled a porozumét vza-
jemnym vazbdm mezi relevantnimi promeén-
nymi [3]. Cilem tohoto prehledného referatu
je proto jednak shrnout zékladni poznatky
z literatury tykajici se jednotlivych cilovych
skupin, jednak predstavit syntetizujici pfi-
stup, ktery umozriuje pomoci metod struk-
turdiniho modelovani objasnit vazby mezi
relevantnimi promeénnymi, a vytvorit tak teo-
reticky rdmec pro pladnovani cilenych inter-
venci, jez vedou k redukci stigmatu souvise-
jiciho s epilepsii.

Rizikové faktory na strané ditéte
s epilepsii

Dité je pfi vstupu do $koly nové vysta-
veno rlznym psychosocidlnim faktorim,
se kterymi se dosud nesetkalo, coZ s sebou
mnohdy nese znacny stres. Dité s epilep-
sit ma v mnoha ohledech proces adaptace
naro¢néjsi, nebot se musi vyrovnat nejen
s novou rolf skoldka, ale také se svou ne-
moci, kterd jej v nékterych ohledech muze
ve vzdélavacim procesu omezovat [4]. Vy-
znamnou roli zde hraje frekvence zachvatd,
u niz byla jasné dokumentovéna korelace
s poctem zameskanych hodin ovliviiujicim
nasledné Uspésnost v klicovych predmé-
tech i vztahy s vrstevniky [5]. Zna¢ny dopad
v tomto ohledu maji nékteré ¢asté komorbi-
dity epilepsie, jako jsou porucha pozornosti
s hyperaktivitou (attention deficit hype-
ractivity disorder; ADHD) a specifické poru-
chy uceni. Prevalence ADHD se u déti s epi-
lepsii pohybuje dle rlznych kritérii a studif
v rozmezi 14-38 % [6], u specifickych po-
ruch uceni (predevsim dyslexie, dysgrafie
a dyskalkulie) byl reportovan typicky vyskyt
v rozmezi 40-50 % [6]. V obou pfipadech jde
o mnohem vy33i hodnoty, nez jsou typické
pro béznou populaci, kde napf. vyskyt speci-
fickych poruch uceni navzdory znatelnému
nardstu i v souvislosti s lepsi diagnostikou
neprekracuje 7,5 % [7]. Role uvedenych ko-

morbidit byla jasné prokézana v oblasti sebe-
pojeti skolnf Uspésnosti, kde déti s epilepsif
bez ADHD ¢i specifické poruchy dosahovaly
srovnatelnych vysledkd s celkovou populaci,
zatimco vysledky jedinct majicich vedle epi-
lepsie jesté nékterou z uvedenych poruch
byly dramaticky pod prdmeérem [8]. Z hle-
diska skolni Uspésnosti je rovnéz nutné zmi-
nit se o vlivu epilepsie na kognitivni funkce,
pricemz u 18-30 % jedincl byvé zazname-
navano snizenfi intelektu do padsma mentalni
retardace (IQ < 70) [9]. Reilly et al [10] ve své
prehledové studii shrnuli, ze déti s epilepsif
dosahuji oproti ostatni populaci v prdmeéru
horsich vysledkd ve vzdéladvacim procesu;
stale viak z(istavé oteviena otdzka, zda je to
zpUsobeno vyhradné zvysenym podilem je-
dincl s nizsimi kognitivnimi schopnostmi
a poruchami uceni, nebo zda epilepsie im-
plikuje pokles ve skolni Uspésnosti i neza-
visle na téchto faktorech (napft. v dtsledku
prokazané vyssi miry absenci ve Skole [11]).

Z pohledu kvality Zivota déti s epilep-
sif byly jako relevantni prediktory opako-
vané identifikovany frekvence a zavaznost
zachvatd, hladina deprese a Uzkosti, jakoz
i pfitomnost medicinskych, behavioral-
nich a kognitivnich komorbidit [12]. Z hle-
diska psychosocidlniho fungovani détf je vy-
znamna i lateralizace epileptického loZiska,
pficemz u jeho vyskytu v pravé hemisfére
byl prokazan castéjsi vyskyt emocnich po-
ruch a nizsi Uroven lokusu kontroly (pojem
ze socidlni psychologie udavajici miru toho,
jaky ma jedinec subjektivné pocit kontroly
nad dusledky svého chovani) [13]. Detailnf
prehledové studie ukazuje, Ze symptomy
deprese a Uzkosti se ve srovnani s celko-
vou populacf vyskytuji u déti a dospivajicich
s epilepsii podstatné castéji. U deprese je pi-
slusny podil v z&vislosti na uZité metodé ty-
picky v rozmezi 12-14 % u déti s epilepsif ve
srovnani s 2-8 % v celkové populaci a u Uz-
kosti jsou pfislusné podily 11-36 %, resp.
6-8 % [14]. Jako prediktory deprese a Uzkosti
jsou pomérné casto uvadény frekvence za-
chvatd, polyterapie a postoj rodiny [14], u Uz-
kosti byl prokazan signifikantni vliv poruch
uceni nebo chovani. Déti s témito poru-
chami dosahovaly v uzité $kdle Uzkosti v prd-
meéru 54,3 bodd ve srovnani s prdmérem
44,6 bodl u détf, kde tato komorbidita ne-
byla zaznamenana (p < 0,001) [15].

Rizikové faktory na strané
spoluzaka

Skola predstavuje hned po roding druhé
nejvyznamnéjsf socidlni prostfedi majici na

vyvoj ditéte podstatny vliv. Z tohoto po-
hledu je dllezité neopomenout psycho-
socialni klima skolnf tfidy [16], jez Ize ché-
pat jako zprdmeérované vnimani toho, co se
ve tfidé odehravé (podobné jako v meteo-
rologii Ize klima chépat jako zprimérované
atmosférické podminky v daném misté za
delsi ¢asovy Usek). Ve tfidach navstévova-
nych détmi s epilepsii dosud nebyla klimatu
skolni tfidy vénovéna dostate¢nd pozornost,
Tento koncept viak zahrnuje mimo jiné pro-
blematiku dobrych vztahl se spoluzaky.
Bylo prokdzéno, ze dité s epilepsii je ve srov-
nani s ostatnimi détmi vyrazné casteéji obéti
Sikany (42 vs. 21 %) [17]. U déti s chronickym
onemocnénim ledvin byl pfitom uvedeny
podil (18 %) v souladu s celkovou popu-
laci. Nebyl prokdzan vliv doby trvani epilep-
sie, typu zachvatl ani miry depresivity ¢i Uz-
kostnosti na riziko vzniku Sikany, coz mize
naznacovat, ze samotna diagndza epilepsie
bez ohledu na komorbidity je vyznamnym
rizikem pro vznik Sikany. Jen velmi mélo po-
znatkd je v této souvislosti k dispozici o so-
ciometrické pozici déti s epilepsif; aktudlnf
vyzkum vsak ukazuje, Ze tyto déti jsou spo-
luzdky castéji odmitany (20 % ve srovnani
s 11 % v celkové populaci) a naopak témef
nikdy nepatfi ve tfidé mezi signifikantné pre-
ferované zaky (tzv. hvézdy; 3 % ve srovnani
s 11 % v celkové populaci) [18]. Velmi vysoké
procento odmitanych 7akd (38 %) je pfitom
mozné najit mezi détmi s epilepsii a zéro-
ver poruchami uceni, naopak u jedinct bez
téchto poruch pfislusny podil odpovida cel-
kové populaci [18].

Pomérné mald pozornost byla dosud ve-
novédna problematice znalosti o epilep-
sii a postoju spoluzakd détf s touto nemoci
stejné jako otdzkam souvisejicim se stigmati-
zacf v této skupiné. Dosavadni studie byly za-
méreny na ndhodné vybrané skolni tfidy bez
ohledu na to, zda jsou navstévovany ditétem
s epilepsii ¢i nikoliv, a tomuto vlivu nebyla
mnohdy vénovana dostate¢nd pozornost
ani v analyze vysledkd. Navic uZitl ad-hoc
dotaznikd znalosti neumozriuje porovnani
vysledkl dil¢ich studii. Ve studii z Polska
z roku 2005 byla konstatovéna nedostatecna
Uroven znalosti pfedevsim v oblasti prvni
pomoci (pouze 2 % zcela spravnych odpo-
vedi). Zaroven byly prokdzany pomérné po-
zitivni postoje, kdyZ 92 % respondentl plné
akceptovalo jedince s epilepsii ve svém okolf
a 81 % se domnfiva, Ze déti s touto nemoci
si mohou bez problému hrat se svymi vrs-
tevniky [19]. Podobné vysledky byly zazna-
menany i v Srbsku, kde vsak vice nez 25 %
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respondentt uvedlo, Ze se jedinci s epilep-
sif citf podle nich ménécenni [20]. V Itélii bylo
Zjisténo, ze z hlediska zavaznosti je epilepsie
vnimana détmi srovnatelné jako cukrovka
(19 % je povazuje za velmi zavazné nemoci).
Pro srovnani, srde¢ni onemocnéni je velmi
zavazné dle 39 % déti [21]. Ani et al v rdmci
studie provedené v roce 2011 v Nigérii zjistili,
7e osobni zkusenost s epilepsii ma u déti po-
zitivni vliv na miru stigmatizace, naopak ne-
gativni roli hraji vnimané odmitavé postoje
rodiny k lidem s touto nemoci [22]. Velmi ne-
gativni postoje predevsim u déti bez osobni
znalosti nékoho s epilepsif byly zjistény v Ka-
merunu, kde 50 % Véfi, ze jde o nakazlivou
nemoc a 64 % poklada epilepsii za prekazku
snatku [23].

Rizikové faktory na strané ucitele
V poptedi vyzkumu v této oblasti stoji pro-
blematika znalosti, postojl a sebedlvéry
ucitell v souvislosti s epilepsii. Aktudlni shr-
nuti sou¢asného stavu v této oblasti nabizi
prehledova studie [24]. Ta se vedle zhodno-
ceni reliability a validity prezentovanych vy-
zkum, jez vedlo ke konstatovani, Ze vyrazna
vétsina vyzkumu uzivd nestandardizované
nédstroje neumoznujici komplexnéjsi srov-
nani, vénovala rovnéz faktorlm ovliviuji-
cfm znalosti a postoje uciteld. Bylo zjisténo,
Ze u vétsiny studif mé pozitivni vliv na obé
proménné to, zda ucitelé majf jiz pfedchozf
zkusenost s zakem s epilepsil. To je v sou-
ladu se zaveéry nasf studie z roku 2012 [25],
kde bylo mimo jiné zjisténo, Ze ucitelé bez
osobni zkusenosti se ¢astéji domnivaji, Zze
dité s epilepsif je vice obéti Sikany (p < 0,001),
problematicky se zafazuje do $kolniho ko-
lektivu (p < 0,001) a trpi narusenou seberea-
lizacf a s tim souvisejicimi psychickymi pro-
blémy (p < 0,001) [25]. Ackoliv vyse citované
empirické studie [17,18] ukazuji, Zze tomu tak
v globdlnim pohledu skute¢né je, mize pre-
devsim u ucitelt bez osobnf{ zkusenosti hro-
zit riziko vzniku tzv. Golem efektu [26], tj. ne-
gativniho sebenapliujiciho proroctvi, kdy
ucitel hledd a nachazi ddkazy potvrzujici
jeho prvotni ocekdvani i v pfipadech, kdy to
neodpovida skutecnému stavu.

Ackoliv pfehledova studie [24] potvrzuje,
Ze utady vyzkumU byl prokézén signifikantni
pozitivni vliv Urovné vzdélani uciteld na je-
jich znalosti a postoje, jen mald pozornost
byla vénovana duleZité otdzce, jak se tyto
proménné vyvijeji béhem vysokoskolského
studia budoucich uciteld. N&$ predchozf
vyzkum [27] prokazal, Ze zatimco u zna-
losti jsou na tom studenti posledniho ro¢-

niku ucitelstvi signifikantné |épe nez zacina-
jic studenti (pramérny zisk 9,6 vs. 8,48 bod(
z moznych 18; p < 0,001), v oblasti postoju
a sebedlvéry zde nebyl zaznamenan signi-
fikantni rozdil.

Zajimavy a dulleZity je i pohled na to, jak
uciteli dlvéruji samotni zaci s epilepsii. Ko-
marek et al ve svém vyzkumu zjistili, ze podil
déti s epilepsii, kteff uvadéji, ze ucitel jim a je-
jich problémdm rozumi, vzrostl mezi lety
1995 a 2004 signifikantné z 33 na 49 % [28].
To je vsak stale velmi malé ¢islo v porovnani
s rodici, kde je dle stejné studie odpovida-
jici hodnota vétsi nez 75 %. Navic u celkové
populace 7akl dosahuje vnimand opora od
ucitele pomeérné vysokych hodnot nazna-
Cujicich, Ze nejméné 75 % z&kd veéri, ze jim
ucitel rozumi a dokdze v pripadé potreby
pomoci [16]. Uvedené poznatky by mohly
souviset s tim, ze déti s epilepsii jsou pro uci-
tele tézko ¢itelné a odhadnutelné podobné
jako to bylo prokdzéno v predchozim vy-
zkumu u déti z détskych domovd, kde ko-
relace mezi percepci ucitell a testovymi na-
lezy byla u déti z détskych domovl pouze
r = 0,20-0,31, zatimco u déti z rodin to bylo
r=0,51-0,75 [29].

Rizikové faktory na strané rodica

Rodinné prosttedi je nesmirné duilezité pro
zdravy psychosocialni vyvoj déti a obzvlaste
déti s chronickym onemocnénim. Kompara-
tivni studie pfitom prokazaly, ze v rodinach
déti s epilepsif se vyskytujf problémy vedouci
¢asto k naruseni rodinného prostredi. V pfi-
padé epilepsie vykazuje zhruba 60 % rodin
ur¢itou miru dysfunkénosti [30], zatimco
u jinych chronickych nemoci to je zhruba
30 % [31]. To mUze Uzce souviset s ¢astéjsimi
poruchami emoci a chovani u détf s epilep-
sif (Cetnost vyskytu 37 % ve srovndni s 9 %
v celkové populaci [32]). Pomoci sofistiko-
vaného regresniho modelu bylo prokdzano
(p < 0,001), Ze faktory souvisejici s rodin-
nym prostfedim a vztahem rodic¢-dité jsou
silnéjsimi prediktory psychopatologie u détf
s epilepsii nez faktory souvisejici pfimo s ne-
moci [33]. Velmi ddleZita je soudrznost rodin-
nych vztahU a také samoziejmé uzity styl
vychovy, pficemZ na jedné strané pfilis libe-
ralnf vychova muze vést k tomu, Ze se dité
vzdava rezimovych opatfeni, jez je nuceno
v ramci |é¢by dodrzovat, na strané druhé
znacna rizika s sebou nese i hyperprotek-
tivni vychova, na kterou poukazoval jiz Do-
lansky: ,Hyperprotektivni péce rodiny spolu
s omezenim moznosti integrovat se mezi vrs-
tevniky pfindsi fadu rizik. Je to riziko potlaceni

osobnosti a jejiho vyvoje do osobnosti nevyrov-
natelné. Rizikovd je ndhld vzpoura proti auto-
ritdm, odmitdni terapie, rezZimu, chtit Zit jako
vsichni ostatni s inikem do bézného Zivota, ale
s omezenou schopnosti se integrovat mezi vy-
rovnané vrstevniky.” [34]. V oblasti psychoso-
cidlniho fungovéni rodicl déti s epilepsii se
jevi jako z&sadni faktor stres [35], a to pre-
devsim u matek déti s epilepsii, kde se vy-
skytuje v 55 % pfipadl ve srovnani s 31 %
u otcd [36]. Stres mé spolecné s nevyhovu-
jicim rodinnym prostfedim zdsadni nega-
tivnf vliv na kvalitu Zivota rodict [37]. Vedle
jednotlivych epileptickych zachvatl je pro
rodice extrémné stresujici zejména obava
z umrti svého ditéte, kterou pocitilo 90 %
rodi¢l déti majicich zachvat s kiecemi [38].
U rodict déti s epilepsii jsou castéji ve srov-
nani s celkovou populaci zaznamenévény
depresivni a Uzkostné stavy [39], a to zvlasté
u matek, kde se prevalence pohybuje u de-
prese v sirokém rozmezi 12-49 %, zatimco
v celkové populaci typicky neprekracuje
10 % [40]. To ma ndsledné zdsadni negativni
vliv na kvalitu Zivota rodicl [37]. Problém na-
stdva obzvlasté v piipadé neurovyvojovych
komorbidit. Nékteré studie dokonce uvadéji,
Ze u rodicd déti s epilepsii, které jsou kom-
penzovany a bez téchto komorbidit, je kva-
lita Zivota méfend generickymi ndstroji srov-
natelnd s celkovou populaci [41].

Vlastni studie systematicky
analyzujici problematiku ditéte

s epilepsii v prostiredi Skoly

Jak jiz bylo fe¢eno, nasim cilem bylo provést
syntézu dil¢ich poznatkl a na zékladé toho
vytvofit uceleny strukturdlni model kvantifi-
kujicf vazby mezi relevantnimi promeénnymi.
Technika strukturdlniho modelovani jiz byla
v oblasti epileptologie vyuZita [5,42,43],
ovéem zadny z dosud vytvofenych mo-
deld nebyl zaméren specificky na problema-
tiku Skoly a nepokryval vsechny relevantni
skupiny.

Vzhledem ke komplexnosti vyzkumné
studie se jednalo o znac¢né sloZity ukol, pro-
toZe bylo potfeba ziskat ke spolupraci jak sa-
motné rodiny déti s epilepsii, tak i $koly a ro-
di¢e spoluzdkl. Jako vstupni kritérium byl
stanoven s ohledem na uZivané vyzkumné
nastroje vék ditéte 8-15 let, zaroven bylo Za-
douci, aby dité navstévovalo regulérni za-
kladni Skolu ¢i nizsi stupen gymnazia. Diky
intenzivni spolupraci s détskymi neurology,
zfizovateli a fediteli Skol se podafilo oslovit
vice nez 120 rodin déti s epilepsif splhujicich
dana kritéria pfedevsim z Karlovarského, PI-
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Tab. 1. Monitorované proménné v komplexnim vyzkumu ,Dité s epilepsii v prostiedi skoly” — prehled uzitych nastroj.

Cilova skupina

Sledovana oblast

UZité nastroje

déti s epilepsif

spoluzaci detf
s epilepsif

ucitelé déti
s epilepsif

rodice déti
s epilepsif

ADHD - porucha pozornosti s hyperaktivitou; ATPE — Scale of Attitudes Toward Persons with Epilepsy; CDI - Sebeposuzovaci skéla depresivity pro

diagnostické proménné (epilepticky syndrom, loka-
lizace loziska, vék pocatku zachvatd, typ zachvatd,
frekvence zachvatl, kompenzace za poslednich

12 mésict, pocet a typ antiepileptik, dalsi komorbi-
dity v¢etné ADHD, specifickych poruch ucenf)
kognitivni fungovani

kvalita Zivota z pohledu ditéte

psychické fungovani ditéte

skolni Uspésnost a jeji sebepojeti

sociometrické pozice zéka s epilepsi

stigma souvisejici s epilepsif
znalosti déti o epilepsii
klima skolnf tridy

posouzeni vlastnosti ditéte ucitelem

temperamentova typologie zdka z pohledu ucitele

kvalita Zivota z pohledu ucitele

znalosti ucitele o epilepsii a sebedlvéra
v souvislosti s nf

postoje ucitell k lidem s epilepsii
kvalita Zivota ditéte
mira stresu

psychické fungovani

rodinné prostiedi a zpUsob vychovy

posouzenf vlastnosti ditéte rodicem

temperamentova typologie ditéte z pohledu rodice

déti; CHEQOL-25 - Quality-of-life Measure for Children with Epilepsy

diagnosticky dotaznik vypliovany rodi¢em ve spolupréci s dét-
skym neurologem

diagnostika ADHD a specifickych poruch uceni zaloZzena na po-
souzeni zkusenym détskym psychologem a provedena v souladu
s Ceskymi standardy

Standardni Ravenovy matrice — 60 poloZek, vyhodnoceni dle
manualu [44]

Ceska verze dotazniku kvality CHEQOL-25 - 23 polozek [45]

Skéla depresivity CDI - 27 polozek [46]
Skéla Uzkosti pro déti v dotazniku self-konceptu Piers
Harris — 14 polozek [47]

znamky z klicovych pfedmeétl; Dotaznik sebepojeti skolnf Uspés-
nosti (SPAS) — 48 polozek [48]

[-J test s dimenzemi obliba a neobliba (vybér vzdy
3 spoluzak) [49]

Ceska verze dotazniku Stigma Scale of Epilepsy — 21 polozek [50]
znalostni dotaznik — 11 polozek [51]

dotaznik Klima skolni tfidy — 6 hlavnich $kél po 5 polozkach [16]
Matéjcklv dotaznik — 16 polozek [52]

Cloningertv dotaznik méfici odhad vlastnosti zéka na skalach im-
pulzivity, neuroticismu a prosociality — celkem 16 polozek [53]

Ceska verze dotazniku kvality zivota CHEQOL-25 — 23 polozek [45],
vyplnéni ucitelem pro porovnani

znalostni dotaznik - 18 polozek a dotaznik na
sebeddvéru - 5 polozek [27],

Postojova skala ATPE — 21 polozek [54]

Ceska verze dotazniku kvality Zivota CHEQOL-25 — 23 polozek [45],
vyplnéni ucitelem pro porovnani

¢eska verze Skély vnimaného stresu — 10 polozek [55]

skaly deprese (8 polozek) a Uzkosti (rovnéz 8 polozek); ceské verze
dotazniku Middlesex Hospital Questionnaire (MHQ) [56]

skala majici 61 polozek upravena na zakladé Family Environment
Scale (FES) [57]

Matéjcklv dotaznik — 16 polozek [52]

Cloningertv dotaznik (pro porovnani s hodnocenim ucitele) [53]

zenského a Jinoceského kraje. Cca v 10 % pfi-
padl se nepodafilo presvédcit k Ucasti ve
vyzkumu rodice (napf. z toho ddvodu, Ze epi-
lepsii svého ditéte Skole zatajujf), vyjimecné
bylo Setfeni zabranéno ze strany $koly. Bylo
zaznamenano rovnéz nékolik pfipadd, kdy
rodice nejprve s Ucasti souhlasili, ndsledné
viak i pfes opakované urgence nedodali po-
tfebné materialy. Nakonec se podafilo zfs-
kat kompletni dokumentaci u 104 déti s epi-
lepsii, pficemZ do vyzkumu bylo zapojeno

cca 2 000 rodicd, ucitell a spoluzakl téchto
déti. Vsichni zapojenf byli sezndmeni s pfed-
métem vyzkumu a rodic¢e podepsali detailnf
informovany souhlas sestaveny v souladu
s pozadavky na etiku vyzkumu.

K vytvofeni modelu bylo potfeba zméfit
jednotlivé proménné uzitim reliabilnich a va-
lidnich vyzkumnych nastrojd. Jejich vybér
byl ve znacné &asti pfipadl jednoznacny,
protoZe pro danou problematiku existuje
v CRjediny validovany néstroj (¢asto ovéieny

v nasich predchozich vyzkumech). V nékte-
rych pfipadech bylo na vybér mezi nékolika
rdznymi ndm dostupnymi dotazniky. V tako-
vém pfipadé jsme po poradé s odborniky
v dané oblasti zvolili nastroj, ktery nejlépe
splhoval nasledujici podminky:
a) drivéjsi uspésné uziti v ceském nebo za-
hrani¢nim vyzkumu tykajicim se détf
s epilepsif;
b) ¢asova nendro¢nost vyplnéni
i vyhodnocen;
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) vyuzitelnost i pro déti trpici poruchami
ucenf (to hralo roli napf. pfi vybéru Rave-
novych matric pro testovani neverbalni
inteligence);

d) existujici normy pro celkovou populaci
v CR (pokud pfipadalo v Gvahu).

V tab. 1 je uveden detailni prehled sle-
dovanych proménnych v¢. uzitych né-
stroji a odkazd na studie s blizsimi informa-
cemi o nich. Nékteré dotazniky vyplriovali
zaroven déti, rodice i ucitelé tak, aby bylo
mozné zjistit miru empatie a shodu v hod-
noceni mezi rodi¢em a ucitelem. Design stu-
die rovnéz umoznoval srovnat u nékterych
kategorif (inteligence, sebepojeti ditéte, ob-
libenost v kolektivu) pohled rodi¢d a uci-
tell s testovymi nélezy a posoudit tak, do
jaké miry jsou schopni dité spravné odhad-
nout. Vedle kvantitativniho vyzkumu bylo
realizovdno i kvalitativni Setfeni zahrnujici
polostrukturované rozhovory s 20 détmi tr-
picimi epilepsif tak, aby mohl byt sestaven
konceptudlni model jako predstupert mo-
delu strukturdlniho. Vysledky této unikatni
vyzkumné studie budou prezentovany for-
mou monografie ,Dité s epilepsii v pro-
stfedi skoly” a déle v ¢lancich v odbornych
¢asopisech.

Zavér a doporuceni pro praxi
Studie shrnuje zakladni poznatky souvisejici
s problematikou ditéte s epilepsii v prostred
skoly z pohledu ditéte samotného, jeho ro-
dicd, uciteld a spoluzdkd. Uvadi syntetizujici
pristup k této problematice vedouci k tvorbé
strukturdlnfho modelu, jenZ poskytuje teo-
reticky rdmec pro budouci intervence sme-
fujici ke zvyseni znalostf a redukci stigmatu
souvisejiciho s epilepsif. Prdvé problema-
tiku cilenych intervenci uzpUtsobenych po-
tfebam konkrétnich skupin déti s epilepsif
(napf. v zavislosti na pfitomnosti komorbi-
dit), pokladame v této souvislosti za zasadnf
spole¢né s edukaci uciteld o dané proble-
matice epilepsie béhem jejich studia na vy-
soké Skole. Do budoucna si tak klademe za
cfl vyvinout a ovéfit cilené intervence redu-
kujici miru stigmatizace, ktera souvisi s epi-
lepsif u déti s touto nemoci a jejich blizkych,
a provést longitudinalni monitorovani détf
a jejich okoli umoznujici zhodnotit dlouho-
dobou efektivitu téchto intervenc.
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