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    Editorial


    Diagnóza epilepsie jako chronického onemocnění nezasahuje pouze doživota nemocného dítěte; velmi často zásadním způsobem ovlivní iživot jeho rodičů, sourozenců adalších lidí zjeho okolí. Každému, kdo se sdětskými pacienty ajejich rodinami častěji setkává, je přitom jasné, že utohoto onemocnění zdaleka nejde jen opřítomnost či nepřítomnost samotných záchvatů; život dětí sepilepsií ajejich rodin významně ovlivňuje řada dalších proměnných. Stále častěji se tak dostředu pozornosti dostává koncept kvality života. Profesor Vladimír Komárek již vroce 1997 konstatoval, že „kvalita života ajejí hodnocení se stává hlavním kritériem posuzování výsledků diagnosticko-léčebných postupů. Přitom již není rozhodující pouze frekvence záchvatů, ale ito, jak se pacient celkově cítí ajak spokojeně prožívá svůj život“. Vposledních letech je tento pohled napéči oděti sepilepsií zdůrazňován stále častěji.


    Není úplně jednoduché tento významný koncept péče (nejen) oděti sepileptickými záchvaty definovat. Světová zdravotnická organizace (WHO) konstatovala, že „kvalitaživotaje to, jak člověk vnímá své postavení vživotě vkontextu kultury, vekteré žije, avevztahu kesvým cílům, očekáváním, životnímu stylu azájmům“. Oněco praktičtější je definice Andelmanova, který se domnívá, že jde především oto, „jak člověk hodnotí kvalitu svého žití vevztahu kosobnímu očekávání“. Pa­cient sám tedy musí definovat kvalitu svého života, jelikož jen on vidí nepoměr mezi očekáváním arealitou. Nejde tu přitom oplané teoretizování. Porozumění faktorům ovlivňujícím kvalitu života pacientů umožňuje lépe zacílit péči otyto nemocné.


    Sledování kvality života (HRQOL – health-related quality of life) upacientů sepilepsií představuje mimořádně komplexní problematiku. Zpovahy onemocnění je zřejmé, že je silně časově proměnná, závislá naokamžitém zdravotním stavu (např. naaktuální frekvenci atíži záchvatů). Významnou roli hraje extrémní různorodost onemocnění (různé epileptické syndromy, jejich etiologie apod.), řada jeho možných komorbidit (kognitivních, behaviorálních, emočních apod.), jakož ivariabilní vliv antiepileptické medikace (pozitivní inegativní). Nesmíme zapomínat ani nastále nezanedbatelný význam společenského stigmatu (tj. vyloučení zkolektivu) nemocných dětí.


    Nabízí se otázka, zda lze natolik komplexní proměnnou, jakou je kvalita života, vůbec objektivizovat. Jistě to není možné prostým vyslechnutím odpovědi naotázku „jak se máte?“. Pomoc nabízí kvantitativní přístup, spočívající vpoužití standardizovaných dotazníků kvality života. Tato metodologie umožňuje získat objektivní aměřitelná data, jakož iposoudit jejich dynamiku včase. Volbě adekvátních nástrojů posuzujících HRQOL uepilepsie je třeba věnovat značnou pozornost; ukázalo se, že vhodnější jsou nástroje specifické pro toto onemocnění nežli nástroje obecné (generické).


    Dostáváte dorukou monografii doc. Mgr.Dany Buršíkové (Brabcové), Ph.D., která se problematikou kvality života dětí sepilepsií vširokých souvislostech zabývá. Již znázvu je zřejmé, že se autorka nejvíce soustředila naoblast školního prostředí nemocných dětí. Je totiž nezpochybnitelným faktem, že právě školní prostředí má zásadní vliv nastigmatizaci, která tuto nemoc doprovází. Je také zřejmé, že dítě sepilepsií je veškolním prostředí vystaveno různorodým rizikovým faktorům, které různou měrou kvalitu jeho života ovlivňují. Některé souvisí sepilepsií samotnou, jiné sdalšími proměnnými týkajícími se života nemocného dítěte, další pak sjejich rodiči, učiteli aspolužáky.


    Prvním cílem monografie doc.Buršíkové je poskytnout přehled nejdůležitějších současných poznatků odané problematice. Vedruhé části pak autorka představuje vlastní studii, která nareprezentativním vzorku 100 dětí komplexně studovala významné proměnné vztahující se kživotu dětí sepilepsií vprostředí školy. Ambiciózním cílem tohoto projektu byla kvantifikace jejich vzájemných vazeb atedy tvorba strukturálního modelu. Nejde tu přitom jen oexperimentální teoretický koncept, jelikož tento komplexní model může sloužit jako teoretický základ pro plánování cílených intervencí vedoucích kezvýšení kvality života těchto dětí.


    Zpohledu dětského neurologa zabývajícího se problematikou epilepsie udětí vznik monografie velmi vítám. Nejsem si vědom jiné publikace, která by se předloženým komplexem proměnných včeskojazyčné literatuře takto detailně zabývala. Troufám si dokonce dodat, že vazby mezi zmíněnými proměnnými dosud nebyly dostatečně studovány nikde vesvětě; komplexní struktura školního života dětí sepilepsií tak dosud zůstávala nejasná. Systematická práce doc.Buršíkové ajejích kolegů přinesla řadu významných poznatků; jako příklad uvedu odhalení zásadního vlivu komorbidit typu specifických poruch učení aADHD syndromu napostavení dítěte sepilepsií veškolním kolektivu atím inajeho HRQOL. Toto idalší zjištění mohou vdůsledku vést kredukci stigmatu souvisejícího nejen sesamotnou epilepsií, ale ise znalostmi apostoji rodičů, učitelů aspolužáků.


    Věřím, že publikace přináší zajímavé aužitečné poznatky nejen lékařům, ale izástupcům dalších profesí podílejících se napéči onemocné děti: učitelům, dalším vychovatelům, psychologům, sociálním pracovníkům apod. Samozřejmě pak může být prospěšná rodičům dětí sepilepsií, jejich sourozencům, příbuzným, ale nakonec ivšem dalším, kterým tato problematika není lhostejná.


    Všem přeji nerušenou ainspirativní četbu!


    Prof.MUDr.Pavel Kršek, Ph.D.

  


  
    Slovo autorky


    Vážení čtenáři,


    kniha, kterou jste právě otevřeli, je jedním zhlavních výsledků řešení téměř tříletého výzkumného projektu Dítě sepilepsií vprostředí školy podpořeného Grantovou agenturou České republiky. Opírá se pak odalších sedm let intenzivní práce voblasti sociálních apedagogicko-psychologických aspektů epilepsie, jimiž jsem se poprvé zabývala již vrámci své diplomové práce, následně vesvé doktorské práci. Během těchto let jsem vespolupráci slékaři-epileptology, statistikem isvými diplomanty provedla větší množství dílčích výzkumů, zaměřených např. nakvalitu života dětí sepilepsií ametody jejího měření, školní úspěšnost těchto dětí, znalosti apostoje učitelů týkající se epilepsie apod. Realizovali jsme rovněž intervence přímo zaměřené nazlepšení znalostí aredukci stigmatu, souvisejícího sepilepsií udětí mladšího školního věku, avytvořili jsme materiály pro edukaci učitelů adalších zájemců vdané problematice.


    Během výzkumů jsem si stále více uvědomovala komplexnost této tematiky, doníž vstupuje velké množství aktérů (dětí sepilepsií, rodičů, spolužáků aučitelů), adůležitost systematického přístupu kzjištění akvantifikaci vazeb mezi proměnnými, které se těchto aktérů týkají. Uvedený projekt jsme tudíž skolegy zaměřili tak, abychom získali vhodné údaje odvšech čtyř uvedených skupin adíky tomu mohli dospět kmodelu, který zahrne co nejvíce relevantních proměnných akvantifikujících vztahů mezi nimi. Zatímto účelem se nám dovýzkumu, unikátního svým rozsahem, podařilo zapojit více než 100 dětí sepilepsií adalších více než 2000 osob zřad jejich rodičů, učitelů aspolužáků. Výsledky výzkumu detailně prezentujeme včásti B této knihy, přičemž vedle dílčích poznatků, týkajících se jednotlivých skupin, uvádíme četné pohledy rodičů, učitelů asamotných dětí. Následně představujeme předběžnou verzi strukturálního modelu tak, aby splňoval příslušné požadavky apokud možno detailně popsal školní život dětí sepilepsií. Kvalitativní složka výzkumu zahrnovala polostrukturované rozhovory sdětmi sepilepsií aumožnila získat řadu cenných informací. Ty jsme využili při vytváření konceptuálního modelu jako jednoho zvýchodisek pro tvorbu výše uvedeného modelu strukturálního.


    Část Aknihy přináší ucelený pohled nasoučasný stav problematiky, který vychází zvlastních zkušeností aze studia značného množství domácích izahraničních zdrojů, které zde uvádíme. První kapitola této části obsahuje stručný úvod domedicínské problematiky. Nevyplývá zambicí suplovat odbornou lékařskou literaturu, ale ze snahy seznámit čtenáře snázvoslovím užívaným vknize ademonstrovat, jak nesmírně různorodá může být epilepsie ajejí konkrétní projevy. Rovněž stručně představujeme novou klasifikaci epilepsií aepileptických záchvatů, prezentovanou vroce 2017. Protože jsme však výzkum zahájili již vroce 2016, jsou výsledky zpracovány ještě dle staré klasifikace. Vdalších čtyřech kapitolách pak detailně probíráme současný stav poznání usamotných dětí sepilepsií (komorbidity epilepsie, školní úspěšnost akvalita života), jejich učitelů (znalosti, postoje asebedůvěra vevztahu konemocnění), rodičů (psychosociální fungování, rodinné prostředí astyly výchovy) aspolužáků (znalosti, stigmatizace aintervence vedoucí kezlepšení daného stavu).


    Včásti B jsou ujednotlivých kapitol, obsahujících procesy avýsledky výzkumných šetření, vždy uvedeny závěry aznich vyplývající doporučení pro praxi. Ta jsou zvláště podstatnápro čtenáře, kteří se nechtějí prokousávat detailními ­výsledky ajejich statistickým zpracováním adívají se natuto problematiku spíšeprakticky (např. rodiče aučitelé dětí sepi­lepsií).


    Vsamém závěru knihy následuje poděkování osobám ainstitucím, bez jejichž pomoci by uvedený výzkum nikdy neproběhl. Jedná se odětské neurology, kteří zprostředkovali kontakt narodiče dětí sepilepsií, otyto rodiče, oorganizace zaměřující se nalidi sepilepsií, školy, které navštěvují děti stouto nemocí, již umožnily nasvé půdě realizaci výzkumu, třídní učitele příslušných tříd, ale istudentky, které vrámci svých kvalifikačních prací pomohly snesmírně náročným sběrem dat. Poděkování dále patří Mgr.Jiřímu Kohoutovi, Ph.D., který realizoval některé obtížnější statistické výpočty, ataké PhDr.Mgr.Blance Šestákové zasupervizi při využívání klinických nástrojů.


    Výzkum vtéto oblasti ani pomoc dětem sepilepsií ajejich rodinám nejsou možné bez intenzivní spolupráce velkého množství subjektů. Tu se podařilo vrámci popisovaného výzkumu zahájit amým velkým přáním je, aby pokračovala; abychom všichni společně odváděli dobrou práci při zlepšování kvality života dětí sepilepsií ajejich blízkých.


    Velké poděkování patří rovněž recenzentům prof.MUDr.Pav­lu Krškovi, Ph.D., aMUDr.Ondřeji Horákovi zainspirativní postřehy, imé kolegyni PhDr.et PaedDr.Věře Kosíkové, Ph.D., zajazykovou korekturu. Děkuji své rodině zanesmírnou podporu.


    doc.Mgr. Dana Buršíková, Ph.D.

  


  
    Část A


    Současný stav poznání voblasti školního života dětí sepilepsií
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