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STIGMATIZACE

Teorie stigmatizace

Lidé s epilepsii jsou vystaveni nejen nesnazim zdravotni, ale také socidlni povahy. Mezi socidlni
problémy patfi nepfijeti lidi s epilepsii okolim, které je zplsobeno zejména stigmatizaci. Stigmatizace
mUze byt obecné charakterizovana jako proces oznacovani (labelingu), ktery usti jak v socidlni
vylouceni a odmitani ze strany spolecnosti, tak ve vlastni pocity studu vychazejici z nepftiznivého
Usudku o sobé samém nebo o skupiné lidi se stejnym rysem. Tento rys souvisi s identitou, jedndnim ¢i
vzhledem. MuzZe jim byt osobnostni charakteristika (napf. barva pleti) nebo onemocnéni (napr.
epilepsie ¢i schizofrenie), které jsou spolecnosti oznaceny jako nenormalni a nezddouci, coz
legitimizuje zvlastni jednani vici jejich nositeldm (napt. exkluzi ¢i diskriminaci).

V socidlnich védach se teorie stigmatizace rozvijela od 60. let 20. stoleti v ramci interakcionistické
sociologické tradice. Pravidla, ktera vytvareji socidlni skupiny, rozdéluji spole¢nost na ,,normalni“ lidi,
ktefi dané normy dodrzZuji a na , devianty”, ktefi je porusuji (Becker, 1966). Deviace i normalita jsou
zde chapdny jako vysledky mezilidskych interakci, nikoliv jako objektivné dané stavy. Pozdé&ji bylo toto
klasické pojeti stigmatizace rozsifeno o strukturalni rozmér, ktery zahrnuje rozliSovani a oznacovani
lidskych odlisnosti, ptisuzovani nezadoucich charakteristik oznacenym osobam (negativni stereotypy)
coz vede ke kategorizaci a oddéleni ,nas“ od ,téch druhych” a dochazi ke sniZovani statusu a
diskriminaci, které vedou k nerovnosti (Link a Phelan, 2001).

V pripadé této studie je stigmatizovanym rysem epilepsie. Stigmatizace lidi s epilepsii neni jen
doménou Siroké verejnosti, ale tyka se i profesiondl( ve zdravotnictvi, ktefi prichazeji do uzkého
kontaktu s nemocnym, uciteld, ¢lenli bezpeénostnich slozek, zachranard nebo politik(, ktefi rozhoduji
o prioritach ve zdravotnictvi. Velmi vyznamnou roli hraji také média, kterd jednak zprostfedkovavaji
publiku obraz svéta a tim se podileji na tom, co je povazovdno za normalitu ¢i deviaci a zaroven
formuluji postoje a ndzory verejnosti a ovliviiuji tak jednani lidi (Wahl, 2006).

Kromé samotné stigmatizace existuje také vnitfni rovina sebestigmatizace. Ta souvisi s tim, jak dana
osoba vnima sebe samu ve vztahu k stigmatizované skupiné, a zda internalizuje (tedy pfijima za své)
stereotypy a negativni postoje verejnosti. Sebestigmatizace casto vede k pocitim studu, ke sniZeni
sebedUvéry a sebelcty a zhorsuje zdravotni i socialni situaci jak nemocného, tak jeho rodiny a blizkych
(Phelan et al., 1998).

Stigmatizace lidi s epilepsii

Epilepsie je onemocnéni, ke kterému se vztahuji mnohé predsudky, myty, stereotypy a s nimi
souvisejici stigmatizace. Ta vede k diskriminaci a sniZeni kvality Zivota lidi, ktefi epilepsii zazivaji. | to je
jeden z dlivod(, proc se touto problematikou zabyvaji vyzkumné studie.

Novotna a Rektor (2017) realizovali v CR longitudinalni vyzkum ohledné vyvoje postojd vefejnosti vici
lidem s epilepsii. Zjistili, Ze u ¢eské populace doslo mezi lety 1981 a 1998, 1981 a 2009 a 1998 a 2009 k
vyraznému zvySeni informovanosti o epilepsii. Naopak nebyl zaznamenan zadny vyznamny rozdil v
ochoté zaméstnavat osoby s epilepsii, pficemz v roce 2009 vice neZ 16 % respondentl odpovédélo, Ze
by osobu s epilepsii nezaméstnalo. Tyto vysledky mohou reflektovat jednak pokrok v Sifeni informaci,



jednak vysledek usili pacientskych (uZivatelskych) i odbornych asociaci nebo zménu verejného minéni
vUci lidem s disabilitou v souvislosti se zménami v politickém systému po roce 1989.

Z vyzkumu Jacoby et al. (2004) na obecné populaci ve Spojeném Kralovstvi vyslo najevo, Ze 19 % lidi si
mysli, Ze epilepsie patfi mezi dusevni onemocnéni. Tretina respondent( ji oznadila jako fyzické a
zaroven psychické onemocnéni a 11 % odpovédélo, Zze nevédi. Na otdzku, jestli je s lidmi s epilepsii
zachdzeno jinak nez s témi bez epilepsie, odpovédélo 51 % kladné, pficemz tato jinakost se projevuje
jako vylouceni nebo omezeni z rliznych oblasti Zivota jako je fizeni motorovych vozidel, zaméstnanost
a pojisténi. Ohledné toho, zda by méli byt lidé s epilepsii vylouceni z nékterych povolani, si nejvice lidi
mysli, Ze by neméli pracovat jako fidici, a prekvapivé vyznamné procento lidi odpovédélo, Ze by neméli
pracovat ani jako ucitelé nebo oSetfovatelé. Naopak okolo 90 % lidi souhlasilo s tvrzenim, Ze lidé s
epilepsii jsou stejné inteligentni jako kdokoliv jiny.

Evropsky vyzkum se zaméruje také na vnimanou stigmatizaci a sebestigmatizaci u lidi s epilepsii. Studie,
kterd se zabyvala vnimanou stigmatizaci lidi s epilepsii v evropské populaci, zahrnovala vice nez 5 tis.
respondentl Zijicich v 15 zemich napfi¢ Evropou. Z vyzkumu vyplyva, Ze 51 % lidi s epilepsii se citi kvali
své nemoci stigmatizovano. Vysoké skdry korelovaly s obavami a negativnimi pocity ohledné Zivota,
dlouhodobymi zdravotnimi potizemi, zranénimi a vedlejSimi Gcinky antiepileptickych 1ékd. Z hlediska
mezikulturnich rozdil( byla ve sledovanych zemich nejnizsi Groven vnimané stigmatizace zaznamenana
ve Spanélsku a v Polsku. Naopak ve Francii byla mira stigmatizace lidi s epilepsii nejvy3si (Baker et al.,
2000). Ve vyzkumu Bakera (2002) v deseti evropskych zemich témér polovina respondentd (46 %)
odpovédéla, Ze se kvuli epilepsii citi stigmatizovana (17 % ucastnikl se citi dokonce velmi
stigmatizovano). Oproti ostatnim zemim zahrnutym do vyzkumu uddvali respondenti z Nizozemi a
Spanélska signifikantné niz$i miru stigmatizace. Podobny trend pak mdzeme pozorovat ve studii
Paschala et al. (2007), kde 42 % respondentt z fad jedincd s epilepsii véfilo, Ze Sirokd vefejnost ma
negativni pocity a reakce vuci lidem s epilepsii. 41 % dotazovanych véfi, Ze tyto negativni postoje
ovliviuji to, jak vnimaji sami sebe. Az 89 % jedincl si mysli, Ze vefejnost neni ohledné epilepsie
dostate¢né edukovana a 37 % véfi tomu, Ze Siroka vefejnost by epilepsii oznacila jako duSevni
onemocnéni. Z hlediska snizovani stigmatizace 88 % véfi tomu, Ze program na zvySeni povédomi o
epilepsii by pomohl pfi edukaci verejnosti. Nejvice lidi (52 %) oznacilo za nejlepsi cestu televizni
reklamu. Fernandes et al. (2007) porovnavali vnimani stigmatizace epilepsie s dalSimi dvéma
chronickymi onemocnénimi - AIDS a diabetem. Zjistili, Ze mira stigmatizace spojené s epilepsii se blizi
stigmatizaci AIDS mnohem vice nez stigma spojené s diabetem. Respondenti z fad obecné populace
pritadili na stupnici 0-10 (O=bez predsudkl, 10=maximalni predsudky) AIDS skére 9, epilepsii 7 a
diabetu 2. Obdobné respondenti s epilepsii a jejich pribuzni AIDS ozndmkovali skérem 9, epilepsii 7 a
diabetes 2,5.

Brigo et al. (2015) se zabyvali tim, zda Uroven systému péce a celkova kvalita Zivota ma urcity dopad
na stigmatizaci osob s epilepsii v Evropé. Vysledky ukazaly negativni trend mezi celkovym vykonem
systému péce a vydaji na zdravi na obyvatele a indexem kvality Zivota Economist Intelligence Unit. To
naznacuje, Ze Zivot v zemi s lepSim systémem péce a vysSsimi vydaji na zdravi obyvatele nemusi nutné
vést k redukci stigmatizace. Hlavni strategii tak zUstava zvySovani povédomi a znalosti ohledné
epilepsie.

Stigmatizaci lidi s epilepsii se ovsem nevénuje pouze vyzkum v zdpadnich zemich. Vysledky neddvné
studie v Turecku ohledné pocitu stigmatizace u jedincl s epilepsii indikuji podobny trend jako na
Zapadé. Ve studii 43,3 % respondentl uvedlo, Ze se kvlli svému onemocnéni citi stigmatizovani a 48



% a 37,4 % svoji nemoc ukryvalo pfed okolim v pribéhu svého vzdélavani nebo v praci. Co se tyce
africkych zemi, Winkler et al. (2010) zjistovali postoje vici lidem s epilepsii ve venkovskych oblastech
v severni Tanzanii. Zjistili, Ze 46,7 % respondentl oznacilo jako plivodce nemoci nadpfirozené priciny,
oproti 51,5 %, ktefi predpokladaji, Ze epilepsie je zplsobena onemocnénim mozku nebo je dédi¢na.
63,3 % uvedlo, Ze lidé s epilepsii by neméli navstévovat Skolu nebo praci. Muthaffar a Jan (2014)
naznacuji oproti vysledkim predchozich studii (viz napf. Obeid et al. (2012)) zlepseni obecného
povédomi a postoju ohledné epilepsie v Saudské Arabii. Epilepsii oznacilo za organickou chorobu 52 %
respondentd, jen 15 % spojuje epilepsii s posednutim zlym duchem a 37 % jedincl uprednostiuje
spiritudini ritudly a religiozni 1éCbu pred Iécbou medicinskou. Vétsina respondentl by vsak pfijala
osobu s epilepsii do bézného zaméstnani.

Jednim z dGvodU negativnich postojd byva nizké povédomi a znalosti o onemocnéni, na coz se zaméfil
vyzkum Austin et al. (2002), ktery indikuje, Ze podstatné mezery v obezndmenosti s epilepsii maji
adolescenti ve véku 13-18 let. Autofi zjistili, Ze 29 % adolescentl si nevybavuje, Ze by nékdy o epilepsii
slySeli nebo cCetli a pouze 5 % uvedlo, Ze nékdy navstivili prednasku zamérenou na epilepsii. Pouze 51
% si bylo jistych, Ze epilepsie neni nakaZlivda a 27 % védélo, Ze epilepsie neni forma dusevniho
onemocnéni. Co se tyce pracovni schopnosti, tak pouze 42 % uvedlo, Ze lidé s epilepsii jsou obvykle
praceschopni. Naopak pouze 7 % respondentll véfi, Ze lidé s epilepsii jsou nebezpecni.

Uroven stigmatizace viak neni u kazdého stejna, ¢asto se lidi s ohledem na sociodemografické &i
klinické proménné. Bautista et al. (2015) naznacuiji, Ze to, jak jedinec s epilepsii vnima miru stigmatizace
od okoli, souvisi s nékterymi psychosocidlnimi znaky, napf. vékem, rodinnym stavem, etnicitou,
povolenim Fidit automobil, pracovnim statusem, etiologii zachvat(l, kvalitou Zivota ¢i zdravotni
gramotnosti. Vy$si mira vnimani stigmatizace muize byt také spojena se strategiemi zvladani, jako je
popfeni, behaviordlni stazeni se (behavioral disengagement) a ventilovani pocitli (venting). Neddvna
studie Leaffer et al. (2014), naznacuje, Ze vnimand stigmatizace mliZe souviset také se socio-
ekonomickym statusem (SES), pfi¢emz osoby s epilepsii s nizSim SES vykazuji vyssi pocit stigmatizace
neZ jedinci s vy$§im SES. Oproti tomu ale zjistili, Ze vySe SES sama o sobé nestoji za vétSim pocitem
stigmatizace, ale Ze vnimani jeji vy$si miry je ddle spojeno se zavainosti deprese, Urovni znalosti o
epilepsii, kvalitou Zivota, socidlni podporou a vnimanou osobni ucinnosti (self-efficacy).



VYZKUMNE SETREN(

Metodologie

Cilem kvantitativniho $etFeni bylo zjistit, jaka je prevalence sebestigmatizace lidi s epilepsii v CR a jaké
faktory Uroven sebestigmatizace ovliviiuji.

Dotaznikové Setreni

Dotaznikové Setfeni je designovano jako prifezova studie, v niZ je vyuZit tzv. convenience sampling
(pFilezitostny samovybér). V prvni fazi byli pomoci rekruta¢niho dotazniku do databaze zajemc(i o Ucast
v dotaznikovych Setfenich (dale jen panel) rekrutovani lidé s osobni zkusenosti s epilepsii. Tito
respondenti byli osloveni skrz velké mnozstvi kanall, jako je internet, socidlni sluzby pro lidi s epilepsii
nebo specializovani lékafi. Do databaze bylo p¥ihlaeno 295 lidi s epilepsii z celé Ceské republiky. Tém
byl nasledné zaslan email s vyzvou k vyplnéni anonymniho dotazniku tykajiciho se jejich postojd a
zkuSenosti s epilepsii. Celkovy pocet odpovédi byl 215, ndvratnost dotazniku byla tedy 73 %. Pfestoze
je to velmi dobry vysledek, je nutné brat na zietel, Ze takto vybrany vzorek nemusi zcela reflektovat
populaci vSech lidi s epilepsii a vysledky je nutné interpretovat s védomim toho, Ze je mozné, Zze doslo
k vychyleni vybéru.

Skala Internalized Stigma of Mental lliness (ISMI) byla adaptovdna pro méreni sebestigmatizace
(internalizace postoju verejnosti) u lidi s epilepsii. Jedna se o 28polozkovou skalu, pficemz polozky jsou
hodnoceny na ¢tyrbodové Likertoveé stupnici (Rozhodné nesouhlasim — Rozhodné souhlasim).

Skala Impact of Epilepsy (IOE) méti vliv epilepsie na riizné sféry Zivota. K plivodnim 12 polozkdm byly
doplnény jesté tri, které se tykaji sportu, béznych dennich aktivit a cestovani. Respondenti mohou
jednotlivé polozky hodnotit vybérem z Sesti moznych odpovédi (Rozhodné k lepSimu — Rozhodné
k horSimu a moZnosti Netyka se mé).

Déale byly do dotazniku zarazeny otazky tykajici se miry respondentovy otevienosti vici okoli
v souvislosti s jeho nemoci. U této Sestipolozkové $kaly si respondenti mohli vybrat ze ¢tyf odpovédi
(Zcela oteviené — Udrzuji onemocnéni zcela v tajnosti a moznosti Netyka se mé).

Respondenti byli také dotazani, zda se setkali nékdy s jinym zachazenim kvli své nemoci a jak toto jiné
zachazeni vypadalo. Zaroven jsme se ptali, co by jim pomohlo, aby mohli vést spokojenéjsi Zivot a jaké
zdravotni nebo socialni sluzby by jim k tomu pomohly.

V neposledni fadé byly zahrnuty také otazky tykajici se sociodemografickych a s nemoci spojenych
charakteristik respondentd.

Data byla analyzovana pomoci statistického softwaru SPSS.



VYSLEDKY KVANTITATIVNIHO SETRENI

Sociodemografické charakteristiky souboru

Ve vybérovém souboru se nachazi 63,7 % Zen a 36,3 % muz(. Primérny vék respondent( je 39 let
s medidnem (stfedni hodnotou) 38 let. Nejvice respondentl je pracujicich (34,4 %), 17,2 %
respondent( jsou pfijemci invalidniho dlichodu a 13,5 % pobira invalidni dlichod a zaroven pracuje.
34,4 % respondent( Zije v manZelském svazku. Svobodnych respondent, ktefti Ziji se stalym partnerem
je v souboru 25,6 % a 26,0 % respondent( v souboru je svobodnych bez stalého partnera, 12,6 %
respondentd je rozvedenych a 1,4 % respondent( jsou ovdovéli. Z hlediska velikosti mista bydlisté Zije
nejvice respondentl v misté nad 100 tis. obyvatel (31,8 %), 19,2 % ucastnik( Zije v misté s 5 000 — 19
999 obyvateli, 15,7 % respondent s 20 000 — 99 999 obyvateli, 12,1 % ucastnik( s 500 — 1 999
obyvateli, 10,6 % s 2 000 — 4 999 obyvateli, a 10,6 % respondent( Zije v misté do 499 obyvatel. Nejvice
respondentl pochazi z HI. mésta Prahy (21,9 %), Stfedodeského kraje (12,1 %) a Jihomoravského kraje
(9,8 %). Vysokoskolského vzdélani dosahlo 20,9 % respondent(, vyssiho odborného vzdélani 5,6 %
respondent(, stfedoskolského s maturitou 39,1 % respondentd, stfedoskolského bez maturity 27,0 %
respondentd a zakladniho vzdélani 7,4 % respondentd. Vice jak polovina respondent(l nepobira zadny
invalidni dlichod (52,1 %), 17,7 % respondentl ma pfiznany tfeti stupen invalidniho dlchodu, 16,3 %

ma druhy stupen a prvni stupen pobira 14,0 % respondentd (



Tabulka 1).

Pokud tyto charakteristiky srovname s charakteristikami lidi, ktefi byli v roce 2014 hospitalizovani
(Priloha 1), tak vidime, Ze mezi nasim souborem a hospitalizovanymi dochazi k urcitému odchyleni u
vSech charakteristik. Nicméné to mUlzZe byt spojeno i stim, Ze hospitalizovani jedinci neodrazeji
populaci lidi s epilepsii jako celku. Casto se jednd o ty, ktefi maji zavazné problémy a musi byt

v intenzivni péci Iékart v nemocni¢nim zafizeni, nebo ti, ktefi se podrobili operaci.



Tabulka 1 Sociodemografické charakteristiky respondent

Uvedte Vas vék: 39 let (prlmér)
Pocet %

odpovédi odpovédi

Uvedte, prosim,  Zena 137 63,7 %
Vase pohlavi: Muz 78 36,3 %
Jaky je Vas Zameéstnanec 74 34,4 %
pracovni status?  OSVC / Zivnostnik / podnikatel 8 3,7%
Nezaméstnany 11 51%

Pfijemce invalidniho dlichodu 37 17,2 %

Pfijemce starobniho ddchodu 6 2,8%

Ptijemce vdovského a vdoveckého didchodu 0 0,0%

Student / zak / ucen 13 6,0 %

Jiné (rodi¢ovska / materska dovolend, v domacnosti, aj.) 10 4,7 %

Pracujici + dlchod 29 13,5%

Nepracujici + dlchod 4 1,9 %

Kombinace 23 10,7 %

Jaky je Vas Svobodny/a bez stalého partnera/stalé partnerky 56 26,0%
rodinny stav? Svobodny/a se stalym partnerem/stalou partnerkou 55 25,6 %
Zenaty/Vdana 74 34,4 %

Rozvedeny/a 27 12,6 %

Ovdovély/a 3 1,4 %

Uvedte velikost Do 499 obyvatel 21 10,6 %
Vaseho mista 500 — 1 999 obyvatel 24 12,1%
bydlisté: 2 000 — 4 999 obyvatel 21 10,6 %
5 000 — 19 999 obyvatel 38 19,2 %

20 000 — 99 999 obyvatel 31 15,7 %

Nad 100 000 obyvatel 63 31,8 %

Uvedte kraj, ve HI. mésto Praha 47 21,9%
kterém bydlite: Stfedoclesky 26 12,1%
JihocCesky 12 5,6 %

Plzerisky 10 4,7 %

Karlovarsky 3 1,4 %

Ustecky 19 8,8%

Liberecky 10 4,7 %

Kralovéhradecky 10 4,7 %

Pardubicky 7 3,3%

Vysocina 12 5,6 %

Jihomoravsky 21 9,8%

Olomoucky 9 4,2 %

Zlinsky 9 4,2 %

Moravskoslezsky 20 9,3%

Jaké je Vase Zakladni 16 7,4 %
nejvyssi Stredoskolské bez maturity 58 27,0%
dosaZené Stfedogkolské s maturitou 84 39,1%
vzdélani? VoS 12 5,6 %
Vysokoskolské 45 20,9 %

Vyse invalidniho  |. stupen 30 14,0 %
dichodu Il. stupen 35 16,3 %
1. stupen 38 17,7 %

Invalidni ddchod nepobiram 112 52,1%




Klinické charakteristiky souboru

V nasem souboru nejsou dlilezité pouze sociodemografické charakteristiky, ale také ty, které se tykaji
pfimo epilepsie — jeji diagnostiky, symptomu a lé€by, nebot vsechny tyto elementy mohou vyznamné

ovliviiovat sebestigmatizaci.

V souboru je 38,1 % respondentd, ktefi uvadi, Ze béhem poslednich 12 mésict neméli epilepticky
zachvat. Ctvrtina (27,0 %) miva zachvat pouze nékolikrat ro¢né, 22,8 % nékolikrat mési¢né, 7,9 %
nékolikrat tydné a zbylych 4,2 % respondentll zaziva zachvat denné. Co se tyce doby, ktera uplynula
od posledniho epileptického zachvatu, tak 21,4 % respondentll uvedlo dobu kratsi nez jeden tyden,
19,1 % nemélo zadchvat déle nez tfi roky, 18,6 % mélo posledni zadchvat v obdobi pred 1-4 tydny, 15,3
% pred 1-3 lety, 12,1 % pred 1-3 mésici, 7,4 % pred 7-12 mésici a 6,0 % respondentdl mélo posledni
zachvat pred 4-6 mésici. U 41,9 % respondentl se epileptické zachvaty objevovaly pouze béhem dne,
u 17,2 % respondent(l pouze béhem noci a 40,9 % zaZivalo epileptické zachvaty nezavisle na denni
dobé. Primérny vék diagnostikovani epilepsie je 27 let s medianem (stfedni hodnotou) 15 let, a tedy
vice neZ poloviné respondent( (52,8 %) byla epilepsie diagnostikovana pred 15. rokem. Antiepileptika
pravidelné uziva az 94,4 % Ucastnikd a 44,7 % Ucastnikl studie se kromé epilepsie 1éCi s néjakym
jinym onemocnénim. Podrobny popis klinickych charakteristik respondentt popisuje



Tabulka 2.



Tabulka 2 Klinické charakteristiky respondent

V kolika letech Vam byla diagnostikovana epilepsie?

27 let (prlmér)

Pocet odpovédi %
Jak asto jste béhem poslednich ~ Denné 9 4,2 %
12 mésict mél/a epileptické Nékolikrat tydné 17 7,9 %
zachvaty? Nékolikrat mési¢né 49  228%
Nékolikrat rocné 58 27,0%
Zachvat jsem béhem poslednich 12 82 381%

mésicl nemél/a
Jak dlouha doba uplynula od Méné nez jeden tyden 46 21,4%
doby, kdy jste mél/a naposledy 1-4 tydny 40 18,6%
epilepticky zachvat? 1-3 mésice 26 12,1%
4—6 mésicl 13 6,0 %
7—-12 mésica 16 7,4 %
1-3 roky 33 15,3 %
Déle nez 3 roky 41 19,1 %
Ve které denni dobé se u Vas Pouze béhem dne (denni zachvaty) 90 41,9%
objevuji/objevovaly epileptické Pouze v noci (no¢ni zachvaty) 37 17,2 %
zachvaty? Nezavisle na denni dobé 88  40,9%
V kolika letech Vam byla 0-8 let 58 27,1%
diagnostikovana epilepsie? 9-15 let 55 257%
16-22 let 50 23,4 %
22+ let 51 23,8 %
UZivate pravidelné néjaké léky na Ne 12 5,6 %
epilepsii (tzv. antiepileptika)? Ano 203 94,4 %
Lécite se kromé epilepsie i s Ne 119 553%
néjakym jinym onemocnénim? Ano 9% 44,7 %

Spole¢nost E

Vétsina respondentl nevyuZiva jiné zdravotni a socidlni sluzby neZ neurologickou lékafskou péci.
Pokud vyuZivaji néjaké sluzby, tak se jedna o sluzby neziskovych organizaci jako je Spolec¢nost E nebo
tfeba Epistop, které poskytuji socialni poradenstvi Ci rlizné formy rehabilitace. VétSina respondentl
nikdy nevyuZila sluzeb Spolecnosti E (70,2 %), 15,8 % je vyuZiva v soucasné dobé a 14,0 % je vyuzivalo

v minulosti ().

Tabulka 3).

Tabulka 3 ZkuSenosti se Spole¢nosti E

Pocet %
odpovédi  odpovédi
Vyuzivate nebo jste v Ano, v soucasné dobé je vyuzivam 34 15,8 %
minulosti vyuZival/a sluzby  Ano, vyuZival/a jsem je v minulosti 30 14,0 %
poskytované Spolecnosti E?  Ne, sluzby Spoleénosti E jsem nikdy 151 70,2 %

nevyuzival/a




Mira stigmatizace lidi s epilepsii

Sebestigmatizace ma mnoho aspektl, a proto neni mozné respondentlim poloZit jedinou otazku a
dostat na ni jednoduchou odpovéd. V nasem Setfeni jsme se snazili pokryt vétsSinu oblasti tykajicich se
sebestigmatizace a respondenti hodnotili 28 vyrok( skaly Internalized Stigma of Mental Iliness (ISMI)
s Upravou pro epilepsii. Z nich jsme pak vypocitali primérnou odpovéd neboli skdr, ktery mizZe nabyvat
vSech respondent(l dosahoval 2,02, takZe sebestigmatizace je u naseho vyzkumného souboru na nizké
Urovni, coZ je pozitivni zjisténi. Nicméné si mUZeme povsimnout, Ze nejvyssi naméreny skor byl 3,04,

coz indikuje zdvaznou sebestigmatizaci.

Epilepsie vSak neni jedinym onemocnénim, které se setkava se sebestigmatizaci, a proto je pro nas
zajimavé se podivat, jak se tato hodnota lisi od jinych diagndz. Pokud porovname skér souboru z Setreni
s cilovou skupinou lidi s psychdzou, kde byla pouzita zkrdcend Skala ISMI s 10 vyroky, se skérem
vypocitanym ze shodnych 10 poloZzek vramci naseho souboru, tak vidime, Ze se Uroven
sebestigmatizace moc nelisi, jelikoZ u lidi s psychdézou dosahuje 2,28 bodu a u lidi s epilepsii 2,18. To
mUze byt vysvétleno napfiklad tim, Ze tato onemocnéni doléhaji na jedince v podobné mife ziejmé
diky svym obdobnym socialnim dasledkim (stigmatizaci). Nicméné je nutné vzit v potazito, Ze se jedna
o dvé odlisné populace. Nas vyzkumny soubor zahrnuje lidi vyuZivajici prevazné ambulantni
(zdravotnické) sluzby, zatimco soubor lidi s psychdézou se zaméroval na jedince v komunitni péci

(socialnich sluzbach).

Tabulka 4 Hodnoty skéru ISMI méficiho sebestigmatizaci lidi s epilepsii

Prmér Standartni Minimum Maximum
odchylka
ISMI (28 polozek) 2,02 0,43 1,14 3,04
ISMI (10 polozek) 2,18 0,41 1,22 3,44

Pokud se blize podivame na jednotlivé polozky, ze kterych je skor pocitan (Priloha 2), tak si mizZeme
vSimnout, Ze nejproblematic¢téjsimi (témi, u nichZ nejvétsi procento respondentl odpovédélo

stigmatizujicim zpGsobem) jsou nasleduijici:

e To, Ze mdm epilepsii, mi pokazilo Zivot (souhlasi 47,9 %)

e (Citim se ménécenné ve srovndni s témi, kteri nemaji epilepsii (souhlasi 46,0 %)

e Moc o sobé nemluvim, protoZe nechci druhé zatéZovat svou epilepsii (souhlasi 44,7 %)
o Lidé s epilepsii prospivaji spolecnosti (nesouhlasi 44,3 %)

e Jsem sdm/sama sebou zklamany/d, protoZe trpim epilepsii (souhlasi 42,3 %)



Zajimavé je, ze 38,1 % respondentl si mysli, Ze jim lidé, ktefi nemaji epilepsii, nemohou porozumét. To
mUZe byt spojené s tim, Ze si mysli, Ze ostatni lidé nemaji mnoho znalosti o epilepsii a nemohou tedy
pochopit, jaké je to Zit s takovym onemocnénim. | pfesto vSak vétsina respondent(l odpovidala, Ze
mohou Zit dobry a napliujici Zivot navzdory epilepsii (souhlasi 83,2 %) a jsou schopni Zit svij Zivot tak,

jak chtéji (souhlasi 76,7 %).

Sebestigmatizace vsak neni u kazdého clovéka s epilepsii stejnd. Existuji rizné faktory, které uroven
sebestigmatizace zvysuji nebo naopak snizuji. Tyto informace jsou pak dilezité z hlediska vytipovani
téch, ktefi nejvice potrebuji urcitou intervenci, kterd bude stigma sniZzovat. Regresni model (Tabulka
5), jehoz cilem pravé bylo identifikovat prediktory vyssi miry sebestigmatizace u lidi s epilepsii, ma
dobré predikéni hodnoty, jelikoZ dokdze predikovat 21,7 % procent rozptylu proménné ISMI, kterd méri
sebestigmatizaci. Z vysledkl B koeficientl vidime, Ze prediktorem vyssi sebestigmatizace je frekvence
epileptickych zachvatd — ISMI skor u téch, kdo mivaji zdchvaty nékolikrat ro¢né je prdmérné vyssi o
0,17 bodu, a u téch, kdo mivaji zachvaty nékolikrat tydné je vyssi dokonce o 0,34 bodu, oproti tém, kdo
zachvat v poslednim roce neméli. Naopak vyssi vzdélani je prediktorem nizsi sebestigmatizace — ti,
kteFi maji VOS nebo VS maji ISMI skér priimérné o 0,34 bodu nizéi ne? lidé s niz$im vzdélanim. Podobné
tomu je i u pracujicich lidi (B=-0,32) a téch, ktefi pobiraji dlichod (B= -0,40), ve srovnani s témi, ktefi
jsou nezaméstnani. Statisticky vyznamny vliv na sebestigmatizaci nemélo pohlavi, vék respondenta,
vék pfi diagnostikovani epilepsie, rodinny stav, invalidita, vyuZivani sluzeb Spole¢nosti E ani jiné

onemocnéni.



Tabulka 5 Vicendsobny linearni regresni model skéru ISMI

Prediktor b beta
(Konstanta) 2.41**
Vék 0.00 0.07
Pohlavi
Zena Referenéni kategorie
Muz -0.05 -0.06
Diagnostika -0.00 -0.01
Vzdélani
Zakladni Referenéni kategorie
Stredoskolské -0.22 -0.24
VOS/VS -0.34%* -0.36
Ekonomicky status
Nezaméstnany Referencni kategorie
Pracujici /
zaméstnanec + dL‘]thod 0.32° 0.37
Pfijemce dlchodu -0.40** -0.38
liné -0.37* -0.37

Rodinny stav

Invalidita

Frekvence zachvat(

Spole¢nost E

Jiné onemocnéni

Svobodny/a bez stalého partnera/stélé partnerky
Se stalym partnerem / stélou
partnerkou/Zenaty/vdana
Rozvedeny/a/ovdovély/a

Nepobira ddchod
Pobira dlichod

Béhem poslednich 12 mésicl bez zachvatd
Denné/ Nékolikrat tydné
Nékolikrat mési¢né/ro¢né

Nikdy nevyuzival/a
Vyuziva/ vyuzival/a

Neléci se s jinym onemocnénim
Léci se kromé epilepsie i s jinym onemocnénim

Referenéni kategorie
-0.14 -0.16
-0.06 -0.05

Referencni kategorie
0.03 0.04

Referencni kategorie
0.34** 0.25
0.17** 0.20

Referencni kategorie
0.02 0.02

Referencni kategorie
0.11 0.13

Koeficient
determinace

0.217




Epilepsie a diskrétnost

Stigmatizace a sebestigmatizace muZe zapfricinit to, Ze lidé o svém onemocnéni nejsou ochotni mluvit
nebo si peclivé vybiraji, s kym o onemocnéni hovofit. V naSem souboru své onemocnéni udrzuje pred
svou rodinou zcela v tajnosti pouze 3,8 % lidi a 22,1 % s nimi mluvi pouze ¢astecné oteviené, nicméné
vétsina respondentl mluvi s rodinou o epilepsii zcela oteviené (74,2 %). Stejné tak pred partnerem své
onemocnéni udrZuje zcela v tajnosti jen 2,9 % respondent(, 17,2 % s nim mluvi ¢astecné oteviené a
79,9 % zcela oteviené. Se svymi blizkymi prateli mluvi o své nemoci zcela oteviené 50,7 % lidi, ¢astecné
otevrené 38,3 % lidi a onemocnéni udrZuje v tajnosti 11,0 % respondentl. Vysoka procenta, ktera se
tykaji otevrenosti u rodiny, partneri a blizkych pratel nejsou zcela prekvapiva, jelikoZz pravé tyto
skupiny patfi do nejuzsich socidlnich kruhll a ¢asto s nimi sdilime i ty nejosobnéjsi soucasti naseho
Zivota. U dalSich skupin jiz respondenti tak otevfeni nejsou, nicméné i zde jsou procenta spiSe
povzbudiva. Se znamymi mluvi nejvice respondentl castecné oteviené (44,0 %), onemocnéni udriuje
zcela v tajnosti 29,0 % a 27,1 % s nimi mluvi zcela oteviené. Podobné s kolegy mluvi o své nemoci
nejvétsi pocet respondentl ¢astecné oteviené (43,3 %), 30,4 % drzi své onemocnéni v tajnosti a 26,3
% o ném mluvi zcela oteviené. Pfed sousedy naopak vice neZ polovina respondentl (52,4 %) udrZuje
své onemocnéni v tajnosti, 30,4 % s nimi mluvi ¢dstecné oteviené a jen 17,3 % zcela oteviené (Tabulka

6).

Tabulka 6 Otevienost lidi s epilepsii vici svému okoli

Hovofim zcela Hovofiim ¢astené UdrZuji onemocnéni
oteviené oteviené zcela v tajnosti
Pocet % Pocet % Pocet %
Rodina 158 74,2 % 47 22,1% 8 3,8%
Partner/ka 139 79,9 % 30 172 % 5 2,9%
Blizci pratelé 106 50,7 % 80 38,3 % 23 11,0%
Znami 56 27,1% 91 44,0 % 60 29,0 %
Kolegové 51 26,3 % 84 43,3 % 59 30,4 %
Sousedé 33 17,3 % 58 30,4 % 100 52,4 %

Z vysledkl korelacni analyzy (



v

Tabulka 7), ktera se zamérovala na vztah mezi sebestigmatizaci a otevienosti lidi s epilepsii vici svému
okoli vyplyvd, Ze u vSech skupin existuje statisticky vyznamny vztah mezi témito proménnymi — tedy
¢im vyssi je u Clovéka sebestigmatizace, tim méné se svym okolim hovofi oteviené o jeho nemoci.
Nejsilnéjsi vztah byl zaznamenan u znamych a kolegli, naopak nejslabsi pak u rodiny a partner(, coz lze
opét vysvétlit tim, Ze jsou to ti nejblizsi lidé a mame ddvéru s nimi mluvit i o osobnich, a ne zcela

pfijemnych tématech, a proto tam sebestigmatizace hraje mensi roli nez u jinych skupin.



Tabulka 7 Vztah sebestigmatizace (ISMI) a otevienosti lidi s epilepsii vici svému okoli

Korelacni koeficient p hodnota
Rodina 0,18 0,02
Partner/ka 0,20 0,02
Blizci pratelé 0,26 <0,001
Znami 0,38 <0,001
Kolegové 0,35 <0,001
Sousedé 0,25 <0,001

Jiné zachdzeni, vylouceni, diskriminace

Stigma se casto poji stim, Ze s danym clovékem okoli zachazi jinak nez s ostatnimi. Ackoliv toto
zachazeni muZe byt pozitivhi, mnohem castéji se jednd o negativni, nespravedlivé jednani, které
vyznamné ovliviiuje pocit soundleZitosti se spolecnosti a kvalitu Zivota lidi s epilepsii. Vice jak polovina
respondent( v naSsem souboru (57,7 %) se v prlibéhu Zivota setkala s tim, Ze se k nim nékdo kvuli

epilepsii nékdy choval jinak neZ k ostatnim (Tabulka 8).

Tabulka 8 Zkusenost s jinym zachazenim kvli epilepsii

Pocet odpovédi % odpovédi

Setkal/a jste se nékdy s tim, Ze by se k Vam Ne 91 42,3%

nékdo choval jinak neZ k ostatnim jen kvli

0,
tomu, Ze mate epilepsii? Ano 124 57,7%

Respondenti nam poskytli celkem 127 pfipadl, kdy se k nim nékdo choval jinak na zakladé jejich

onemocnéni. Pokud se na tyto situace podivame podrobnéji (viz



Priloha 3), tak vidime, Ze nejCastéji se tak déje v zaméstnani, resp. pfi jeho hledani (N= 44). Problémy
pfi hledani prace byly velmi ¢astym tématem v odpovédich. Jeden z respondentl situaci popisuje

nasledovné:
LZdadat o prdci s epilepsii je hori neZ o ni Zddat jako byvaly krimindlInik.“ (muz, 40 let)

To vsak neni jedinym problém, jelikoz néktefi se setkdvaji i s diskriminaci a negativnim zachazenim ze

strany svych spolupracovnikl ¢i nadfizenych, a to zejména ve formé vytek k jejich pracovnim vykontm:

,KdyZ jsem chodila do prdce, tak mé mistrovd Sikanovala, Ze jsem pomald, jen proto, Ze mdm

epilepsii.” (Zena, 45 let)

Dalsi ¢asto zmiriovanou oblasti bylo vzdélavani, a to zejména ve formé negativnich postojl a zachazeni
ze strany 7akul, ktefi se lidem s epilepsii vysmivali nebo se jich stranili. Respondenti uvadéli Spatné
zachazeni i od uciteld, a to zejména ve formé nedostatku nepochopeni pro pomalejsi tempo uceni a

nedostatku trpélivosti.

Lidé s epilepsii se také setkali se zhorsenim socialnich vztah(, omezenim mozZnosti socidlni interakce a
problémy s navazovanim novych kontakt(. Jeden z respondent( si stéZzoval na to, Ze uz neni zvan na

vSechny aktivity, které jeho okoli podnika:
,Neberou mé mezi sebe ke vSsemu, co délaji.”“ (muz, 24 let)

To muUZe pramenit z toho, Ze se jejich okoli boji, Ze nékteré situace spusti zadchvat nebo se mohou
obdvat, Ze nebudou schopni pomoci pfi zachvatu, cozZ potvrzuji i vypovédi nasich respondentl. Myty o

epilepsii dle jejich slov stale ve spolecnosti pretrvavaji:

»Vétsinou kdyZ nékomu, i blizkému priteli, ozndmim, Ze jsem °ta s epilepsii’, okamzité ‘prebliknou’
do jiného reZimu, uplné ke mné zméni pristup. Maji najednou pocit, Ze zdchvat prijde ted, hned,
okamZité, takZe se rozhliZi, zda kolem mne nejsou ostré predméty a jestli je misto, kam mne poloZit
aZ sebou seknu, protoZe sebou seknu do péti vtefin — to je preci jisté. Casto jsou tito lidé béhem
jednoho okamZiku zcela nervdzni, protoZe si nedokdZou sebe sama predstavit, jak by se v ‘takové
chvili” méli zachovat. Nepomdhd moje upozornéni, Ze zdchvat TED uréité nepfijde anebo, Ze kdy?
to prijde, nic do ust proti prekousnuti jazyka se nestrkd, sanitku je zbytecné volat a vSechno tak

néjak odezni samo...” (Zena, 30 let)

Respondenti také zminovali, Ze na né jejich okoli vice dohlizi a kontroluje je nebo jim nesvéfuje

zodpovédné ukoly:



»Muj byvaly partner. Varil mi zdravou stravu, chodil vsude se mnou, aby se mi néco nestalo.

Nesméla jsem byt dlouho ve vané atd.” (Zena, 23 let)

Respondenti se téz setkali se stigmatizaci a diskriminaci u lékafe, coz se projevilo napfiklad v tom, Ze

jim lékar odmitl udélat néjaky zdkrok nebo napfiklad zpochybrioval rozhodnuti mit dité:
,Pri téhotenstvi u lékari. Dotazovali se mé, zda si dité opravdu chci nechat.” (Zzena, 36 let)

V neposledni fadé se setkali s nepfijemnym zachdzenim také na Uradech, napf. pfi odevzdani

fidi¢ského prakazu, v bance i v pojistovné pfi snaze o sjednani pojisténi:

,Pojistovny se mou odmitaji uzavrit Zivotni pojisténi kvili diagndze. Jsem pry tzv. nepojistitelnd.”

(zena, 44 let)

Site oblasti, v nichz se lidé s epilepsii setkavaji se stigmatizaci a diskriminaci je opravdu velkd a zasahuje
do vsech oblasti Zivota, které povazujeme za klicové. V nasledujici kapitole se mUzZzeme podivat, jak lidé

s epilepsii vnimaiji vliv epilepsie na svij Zivot.

Zivot s epilepsif

Prvni ¢ast otazek se tyka vztah( s rlznymi lidmi v socidlnim okoli ¢lovéka s epilepsii. Ohledné otazky,
do jaké miry zachvaty ovliviiuji kazdodenni Zivot respondent (



Tabulka 9), odpovédélo 45,6 %, Ze ve vztahu s partnerem ¢i manzelem/manzelkou nepocituji Zzadny
rozdil, 23,3 % vnima posun k horSimu a 31,1 % posun k lepSimu. Ve vztahu s ostatnimi blizkymi ¢leny
rodiny obdobné 48,8 % nevnima zadny rozdil, 18,0 % pocituje posun k horsimu a 33,2 % respondent(
citi posun k lepsimu. Posuny k lepsimu ve vztazich si miZeme vysvétlit tim, Ze diky zavazné diagndze
dojde ve vztahu k uttidéni priorit a odvraceni pozornosti od drobnéjsich problém, coz mize byt pro
vztah pozitivni. Ve vztahu s pfateli nepocituje vétsina zadny rozdil (60,6 %), nicméné 21,6 %
respondentl zaznamenalo posun k horSimu. Posun k horsimu v této oblasti mUZe souviset se zménami
ve spolecenském Zivoté a v v zivotnim stylu, které jsou nezbytné ke stabilizovanému stavu, jako je napf.
pravidelny spankovy rezim. V souvislosti se spolecenskym Zivotem a spolecenskymi aktivitami totiz vice
neZ polovina respondentl (58,5 %) vnima posun k horsimu a u sportu je tomu tak u 41,7 %

respondent(.

Obdobny trend miZeme pozorovat i ohledné schopnosti prace v placeném zaméstnani, kde pocituje
52,8 % posun k horSimu. Podobné je tomu i co se tyCe druhu prace, kterou mohou lidé s epilepsii
vykonavat. V tomto ptipadé 56,7 % lidi zaznamenalo posun k hor$imu. Jiz v pfechozi kapitole jsme
narazili na to, Ze lidé s epilepsii pocituji stigmatizaci a diskriminaci v zaméstnani i pfi hledani prace, coz
muZe byt divodem, proc vliv epilepsie na tuto oblast hodnoti spiSe negativné. Podobny trend je vidét

i u pland a ambic do budoucna, kdy odpovédélo 55,1 % respondent(, Ze pocituje posun k horsimu.

ZhorSeni pocitl k sobé samému vnima aZ polovina respondentl (53,0 %), 28,6 % nepocituje zadny
rozdil a 18,3 % citi posun k lepSimu. To muZe byt naptiklad spojeno s tim, Ze velka ¢ast respondentd si

kvali epilepsii pfijde méné nezavisla nez drive (53,4 %).



Tabulka 9 Vliv epilepsie na rizné oblasti Zivota

Rozhodné k Spise k lepSimu Zadny rozdil Spise k Rozhodné k
lepSimu horsimu horsimu
Potet V% Pocet % Pocet % Pocet % Pocet %
Vas vztah s

partnerem/-kou, 29 16,1 27 15,0 82 45,6 31 17,2 11 6,1
manzelem/-kou

Vas vztah s ostatnimi
blizkymi ¢leny rodiny
Vas spolecensky Zivot
a spolecenské aktivity
To, zda jste schopny/a

30 14,2 40 19,0 103 48,8 25 11,8 13 6,2

15 7,1 20 9,4 53 25,0 72 34,0 52 24,5

pracovatv placeném 16 81 22 11,2 55 279 56 284 48 24,4
zameéstnani

Druh préce, kterou

o ) 14 72 23 11,9 47 2, 59 304 51 26,3
muZete vykonavat

Vade celkové zdravi 18 85 23 108 56 26,4 71 335 44 20,8
Vade vztahy s pfételi 15 70 23 108 129 606 38 178 8 3,8
FEERTUEEElES 14 66 25 11,7 61 286 71 333 42 19,7
samému/mé

Vase plany aambice 33 35 16,7 52 249 71 340 44 21,1
do budoucna

Uroven Vaseho 12 58 25 121 138 670 25 121 6 2,9
bydleni

To, zda mzete Fidit 41 5 29 39 229 30 17,6 89 52,4
auto

Uroveri Vasi

el 8 38 19 90 71 33, 65 31,0 47 22,4
nezavislosti

Vase sportovni 7 35 20 101 8 447 48 241 35 17,6
aktivity

Vase bézné denni

< 7 33 29 136 109 509 58 271 11 5,1
aktivity

Cestovani 11 53 19 91 99 476 43 20,7 36 17,3

Co by pomohlo — potreby lidi s epilepsii

Lidé s epilepsii maji rlznorodé predstavy o tom, co by jim pomohlo vést spokojenéjsi Zivot. Proto jsme

zjistovali jejich potteby. Celkové respondenti uvedli 249 jednotlivych odpovédi (



Pfriloha 4 predstavuje kategorizované odpovédi). Nejcastéji by jim pochopitelné pomohlo, kdyby
epilepsii neméli viibec, nebo kdyby se jejich zdravotni stav zlepsil (N=65). Dalsi potfebou bylo nalezeni
dobrého pracovniho mista, kde by byl zohlednén jejich zdravotni stav, coz je pochopitelné vzhledem
k tomu, Ze velkd Cast respondentl zaZiva problémy pfi hledani a udrZeni si prace, jak bylo zminéno
v pfedchozich kapitolach. Respondenti vyjadfuji tuto potfebu na nékolika Urovnich. Preji si jednak

praci, ktera nabizi podminky dle jejich individualni situace, a jednak préci, kde nebudou stigmatizovani.
,Chtéla bych sehnat prdci odpovidajici mému zdravotnimu stavu.” (zena, 53 let)

,Mit naplriujici prace z domova kde bych se mohla uplatnit i pfes mij handicap a zdroven prdce,
kterd se pocitd do starobniho diichodu. Jsem jen v CID (¢dstecném invalidnim dichodu). Prosté bez

stresu, Ze mi seberou diichod, pracovat, kdyZ uzZ poplatky za byt jsou tak vysoké.” (Zzena, 43 let)
,Pracovni Zivot, kde by mé brali takovou, jakd jsem, a nedélali by ze mé blbce.” (Zena, 48 let)

S tim se poji také to, Ze by si respondenti prali zlepsSeni své financni situace, nejcastéji formou ziskani
invalidniho dichodu nebo treba ziskem karty ZTP, aby mohli ¢erpat rlizné slevy a vyhody potiebné pro

jejich zdravotni a socialni situaci.

Mnoha respondentim by se také Zilo Iépe, pokud by se jim urovnaly vztahy v rodiné, nasli si partnera
nebo partnerku. Svépomocné skupiny a spolky by lidem s epilepsii pomohly najit nové pratele, se

kterymi by mohli podnikat rlizné aktivity:

»Moc by mi pomohli lidé, kteri maji epilepsii a mohli bychom se spolu podélit o zkusenosti, pfipadné

si i psat e-maily, cestovat, navstévovat se a mluvit i o béZném Zivoté.” (zena, 43 let)

Psychologické a poradenské sluzby by respondentlim pomohly, zejména pokud by se zamérovaly na
zvySovani sebevédomi, na fesSeni Uzkosti a depresi spojenych s touto zavaZznou nemoci a na zvySovani

socidlnich dovednosti.

,Potfebovala bych se srovnat po psychické strdnce, jelikoZ epilepsie mi ‘rozjela” zvldstni pocity

strachu.” (Zena, 38 let)

| osvétové aktivity by respondentim usnadnily Zivot, jelikoZ by se vétsi ¢ast verejnosti dozvédéla o

epilepsii, jejich uskalich a prestala se lidi s epilepsii bat. Osvété pfikladaji tyto benefity:

,Vice osvéty ohledné epilepsie pro lidi, ktefi si mysli, Ze to nemoc neni a také pro lidi, ktefi se nas

boji.“ (zena, 25 let)

, Toto onemocnéni vyvoldvad u neinformovanych (tj. vétsina) dés a hrizu. Nelze o ni obecné hovorit
jako o Zlucniku nebo alergiich. Verejnost v podstaté nevi, jak md reagovat pfi velkych zachvatech

(pokud se stanou ucastniky v pfihliZejicim davu, tak nejsou schopni pomoci). Néco podobného se



déje i diabetikiim pri hypoglykemickém zdchvatu. Toto onemocnéni je prezentovdno pouze v
dramatickych okamZicich. Neni to o mé spokojenosti, faktem vsak je, Ze v jakémkoliv zaméstnani
jsem svou diagndzu nerekla. Potom jsem byla bez problém( soucdsti pracovniho kolektivu.” (Zena,

58 let)

Pozitivnim zjisténim je, Ze zna€na Cast respondentll uvedla, Ze jsou se svym Zivotem spokojeni a nic

nepotrebuji (N=39).

Z hlediska sluzeb (



Priloha 5) by lidé s epilepsii ocenili zejména sluzby, které by jim pomohly ke zlepseni jejich financni
situace a pomohly jim upravit |éCbu tak, aby co nejvice vyhovovala jejich individualni situaci. Pfipadné
by si prali operaci, ktera by jim zajistila Zivot bez epilepsie. Déle by ocenili také poradenské a terénni
sluzby, které by se zamérovaly na asistenci pti kazdodennich ¢innostech. Jedna z respondentek by

napriklad ocenila:

,MozZnost vyuZit asistenta (bezplatné) na noc, kdyzZ je manzel na noc¢ni. KaZdou takovou noc mdm

obavy o dité a musim si ‘platit clovéka’, aby u nds prfenocoval.” (zena, 37 let)

Jind respondentka zase uvedla, Ze by ocenila:

o

,Ndkup domi.” (Zzena, 42 let)

Respondenti by také ocenili psychologické a terapeutické sluzby, které by jim pomohly napftiklad
s rozvojem osobnosti a sebepoznanim, ale také takové, které by jim poskytly podporu a pomoc pfi
feseni jejich problém. Dalsi Zddanou sluzbou pak byla také rehabilitace a trénink paméti — konkrétné

se jednalo o:
»Kurzy trénovdni paméti a komunikace v odpolednich hodindch.” (zena, 42 let)
»Néjaky vhodny druh cviceni.” (muz, 36 let)
,Snad jen rehabilitace, mdm nemocnd i zada, to mi hodné pomdhd.” (Zzena, 50 let)

V neposledni fadé by jim pomohly také sluzby ¢i akce, kde by se mohli setkavat s novymi lidmi, ktefi

maji tfeba i podobné zdravotni komplikace jako oni. Ocenili by:

»MozZnost sezndmit se s jinymi lidmi mého véku a moci s nimi napf. cestovat.” (Zena, 24 let)
,MozZnost kontaktu s pacienty s nejleh¢i formou epilepsie. Komunikuji spolu totiZ spise vdzné

pfipady (coZ se mé NASTESTI) netykd.” (zena, 43 let)



ZAVER

- Stigmatizace lidi s epilepsii v CR existuje, projevuje se hlavné v zaméstnani, dale také ve
vztazich s blizkym okolim, ve vzdélavani a ve zdravotnictvi.

- Sebestigmatizace je sice nizka, pfesto vSak ma dopady na Zivot lidi s epilepsii, projevuje se
nizkym sebevédomim, pocity ménécennosti, podcefiovanim svych schopnosti a sniZzenou
motivaci vést plnohodnotny Zivot

- Proto by sniZovani stigmatizace a sebestigmatizace mélo byt soucasti komplexniho pfistupu
k péci o lidi s epilepsii

- Pfiznivymi faktory sebestigmatizace je vyssi vzdélani, zaméstnani ¢i pobirani invalidniho
dlchodu. Naopak se sebestigmatizace projevuje vyraznéji u lidi, ktefi maji nizsi vzdélani, jsou
nezaméstnani a maji astéjsi frekvenci zachvat(l. Na tyto osoby by sluzby a programy zamérené
na snizovani sebestigmatizace mély byt cileny zejména.

- Informovanost — nestaci pouze predavat informaci, Ze epilepsie existuje, je potfeba se zabyvat
kvalitou téchto informaci: doplnit mozZnosti |écby a uzdraveni, socidlni kontext onemocnéni
(vCetné stigmatizace), prvni pomoc v pripadé zachvatu, vyvraceni béznych mytl spojenych s
epilepsii apod.

- Velice vhodné je doplnit informace osobnim pfibéhem (at jiz ve formé osobniho kontaktu ¢i
zprostfedkované pres multimédia). Clovék s vlastni zkudenosti s epilepsii, ktery tento osobni
kontakt nabizi, by mél byt vyskolen, jak svij pfibéh prezentovat na verejnosti a jak odpovidat
na nékdy i nepfijemné otazky.

- Navrh konkrétnich sluzeb, program( a opatreni:

o Programy pro verejnost (zamérené na informace, pristup k lidem s epilepsii, rozkryvani
mytQ, napf. o prvni pomoci)

o Programy pro zaméstnavatele — napf. osvétové aktivity pro zaméstnavatele zacilené
na sniZovani stigmatizace lidi s epilepsii (inspiraci muaZe byt projekt Dobré misto! pro
lidi s dusevnim onemocnénim). Podpora pfi hledani zaméstnani mize téz vychazet
z pFistupu IPS (Individual Placement and Support)?, jeho? cilem je mimo jiné vytvéFet
podminky Sité na miru individudlnim potfebam lidi s handicapem pfimo na pracovisti.

o Programy pro 3koly a ucitele zamérené na sniZovani stigmatizace, informovani
ohledné epilepsie, zavainosti jejich pfiznakl a moznosti prvni pomoci v pripadé
zachvatu (je tfeba zacilit program a prizpUsobit jeho formu a obsah pro skupinu, které

je uréen, zde napt. Zaci / studenti / ucitelé)

1 Vice informaci na http://dobre-misto.cz/novy/.
2 Vice informaci napft. na https://ipsworks.org/index.php/what-is-ips/.



http://dobre-misto.cz/novy/
https://ipsworks.org/index.php/what-is-ips/

O

Programy a sluzby pro lidi s epilepsii:

strukturadlni zmény by mély cilit na zmény v pfiznavani

Svépomocné skupiny pro lidi s epilepsii (na regionalni Urovni) zamérené na
razné formy a zavaznost epilepsie

Podpora pfi hledani a udrzeni zaméstnani

Psychologické, terapeutické a poradenské sluzby zacilené na zvySovani
sebevédomi, snizovani Gzkostnych a depresivnich pocit(, zlepSovani socialnich
dovednosti a navazovani vztahl, komunikacni dovednosti, rozvoj osobnosti a
sebepoznani, trénink paméti

Poradenské a terénni sluzby, které by se zamérovaly na asistenci pfi
kazdodennich Cinnostech

Terénni sluzby v domacnosti klient(

Sluzby zacilené na zlep3eni fyzického stavu: cvi¢eni a rehabilitace

7 s

invalidnich dachodl a

v socialnim zabezpeceni tak, aby se zlepsila jejich dostupnost pro tuto skupinu a tim i

finanéni situace lidi s timto handicapem.



PRILOHY

Priloha 1 Charakteristiky hospitalizovanych osob z dlivodu epilepsie v roce 2014

Celkem V%

Pohlavi Muz 6727 59,7
Zena 4540 40,3

Total 11267 100,0

Vvék 0-20 2621 23,3
21-40 2413 21,4

41-60 3045 27,0

Nad 61 3188 28,3

Total 11267 100,0

Stav Nezjisténo 1107 9,8
Svobodny/a 4806 42,7

Zenaty/vdand 3233 28,7

Rozvedeny/a 1321 11,7

Ovdovély/a 780 6,9

Druh/druzka 20 0,2

Total 11267 100,0

Misto bydlisté HI. m. Praha 913 8,1
Stfedocesky kraj 1243 11,0

Jihocesky kraj 701 6,2

Plzerisky kraj 558 5,0

Karlovarsky kraj 320 2,8

Ustecky kraj 917 8,1

Liberecky kraj 622 5,5

Kralovéhradecky kraj 520 4,6

Pardubicky kraj 590 5,2

Vysocina 426 3,8

Jihomoravsky kraj 1221 10,8

Olomoucky kraj 636 5,6

Zlinsky kraj 676 6,0

Moravskoslezsky kraj 1749 15,5

Cizinci 7 0,1

Registrovani na ufadu 168 1,5

Total 11267 100,0

Zdroj dat: UZzIS, 2016



Pfiloha 2 Procentualni zastoupeni odpovédi u poloZzek Skaly ISMI-epilepsie

Rozhodné Nesouhlasim Souhlasim Rozhodné
PoloZka nesouhlasim souhlasim
Pocet % Pocet % Pocet % Pocet %
Mam pocit, Ze kvlli své epilepsii 83 38,6 99 46,0 29 13,5 4 1,9
nepatiim do tohoto svéta.
Lidé mé diskriminuji, protoZze mam 57 26,5 87 40,5 61 28,4 10 4,7
epilepsii.
Vyhybam se blizkym vztahlim s 94 43,7 96 44,7 19 8,8 6 2,8
lidmi, ktefi nemaji epilepsii, abych
se vyhnul/a odmitnuti.
Stydim se nebo se citim rozpacite, 52 24,2 85 39,5 69 32,1 9 4,2
protoZze mam epilepsii.
Lidé s epilepsii by neméli uzavirat 131 60,9 72 335 9 4,2 3 1,4
manzelstvi.
Lidé s epilepsii prospivaji 24 11,2 71 33,0 97 45,1 23 10,7
spolecnosti.
Citim se ménécenné ve srovnani s 41 19,1 75 34,9 74 34,4 25 11,6
témi, ktefi nemaji epilepsii.
Stykam se s lidmi méné nez dfive, 65 30,2 93 43,3 47 21,9 10 4,7
protoZe kvdli své epilepsii mohu
vypadat nebo se chovat ,divné“.
Lidé s epilepsii nemohou Zit dobry 78 36,3 87 40,5 35 16,3 15 7,0
a napliiujici Zivot.
Moc o sobé nemluvim, protoze 51 23,7 68 31,6 73 34,0 23 10,7
nechci druhé zatézovat svou
epilepsii.
Negativni predsudky viéi lidem s 45 20,9 96 44,7 59 27,4 15 7,0
epilepsii mé vyclenuji z normalniho
Zivota.
Kdyz jsem mezi lidmi, ktefi nemaji 73 34,0 107 49,8 30 14,0 5 2,3
epilepsii, citim se nepatfi¢né, jako
bych mezi né nepattil/a.
Citim se pohodIng, kdyz jsem na 53 24,7 93 43,3 59 27,4 10 4,7
verejnosti s Clovékem, ktery ma
ocividné epilepsii.
Lidé se ke mné chovaji povysené 62 28,8 94 43,7 48 22,3 11 5,1
nebo se mnou jednaji jako s
ditétem jen kvlli tomu, Ze mam
epilepsii.
Jsem sam/sama sebou zklamany/3, 50 23,3 74 34,4 68 31,6 23 10,7
protoZe trpim epilepsii.
To, Ze mam epilepsii, mi pokazilo 37 17,2 75 34,9 67 31,2 36 16,7
Zivot.
Lidé poznaji, Ze mam epilepsii, 115 53,5 89 41,4 9 4,2 2 ,9
podle toho, jak vypadam.
ProtoZe mam epilepsii, vétsinou 107 49,8 84 39,1 19 8,8 5 2,3
potiebuji druhé, aby za mé
rozhodovali.
Neucastnim se spolecenského 92 42,8 89 41,4 24 11,2 10 4,7

Zivota, abych chranil/a svou rodinu
a pratele pred ostudou.




Rozhodné  Nesouhlasim Souhlasim Rozhodné
Polozka nesouhlasim souhlasim
Pocet % Pocet % Pocet % Pocet %
Lidé, ktefi nemaiji epilepsii, mi 59 27,4 74 34,4 62 28,8 20 9,3
nemohou porozumét.
Lidé mé prehlizeji nebo mé 77 35,8 107 49,8 25 11,6 6 2,8
neberou moc vazné, protoze mam
epilepsii.
Nemohu spolecnosti ni¢im pfispét, 91 42,3 101 47,0 20 9,3 3 1,4
protoZze mam epilepsii.
Utrpeni zplisobené Zivotem s 15 7,0 75 34,9 90 41,9 35 16,3
epilepsii mé zocelilo.
Nikdo by nemél zajem navazat se 82 38,1 104 48,4 23 10,7 6 2,8
mnou bliZsi vztah, protoZze mam
epilepsii.
Celkem vzato, jsem schopen/na Zit 12 5,6 38 17,7 111 51,6 54 25,1
svlj Zivot, jak chci.
Mohu Zit dobry a naplfiujici Zivot, i 7 3,3 31 14,4 101 47,0 76 35,3
kdyZz mam epilepsii.
Lidé si mysli, Ze v Zivoté nemohu 59 27,4 102 47,4 47 21,9 7 3,3
ni¢eho dosahnout, protoze mam
epilepsii.
Predsudky o lidech s epilepsii na 70 32,6 109 50,7 31 14,4 5 2,3

mé sedi.




Priloha 3 Zkusenosti s jinym zachazenim kvali epilepsii

Téma Popis tématu Pocet %
odpoveédi
Zaméstnani Casto se jedna o problémy spojené s hledanim prace a jejim 44 34,6
udrZzenim
Skola Stigma a diskriminace od spoluzak( a nékdy i ucitel( 12 9,4
Vztahy Zhorseni vztahU v roding, s prateli 11 8,7
Zachvaty Negativni zkuSenost spojend se zachvatem 10 7,9
Pozitivni zachdzeni  Napf. pomoc pfi zdchvatu, uzplsobeni pland atd. 8 6,3
Dohled, Jednd se o citace spojené s tim, Ze je blizni chrani a dohlizeji 6 4,7
zodpovédnost na jejich aktivity, nebo Ze jim nejsou svérovany zodpovédné
ukoly.
Vefejnost Jiné zachazeni na verejnosti - napr. MHD, 6 4,7
Ostatni 6 4,7
Lékaf Diskriminace ze strany lékare 5 3,9
Obava ze zachvatu Okoli ma o né strach, ¢i ma strach z jejich zachvatd 5 3,9
Po sdéleni diagndzy Jiné chovani neZ pfedtim 5 3,9
Sport Omezeni ve sportu - napt. bazén 4 3,1
Systém Diskriminace na Uradech, v bankach, pojistovnach 3 2,4
Litost Litost nad zdravotnim stavem a situaci od okoli 2 1,6




Priloha 4 Co by respondentim pomohlo ke spokojenéjSimu Zivotu

Téma Popis tématu Pocet %
odpoveédi

Zlepseni zdravotniho stavu Zmirnéni nebo vymizeni nemoci 65 26,1

Nic Nic 39 15,7

Prace Nalezeni dobrého pracovniho mista 33 13,3

Vztahy Zleps$eni vztahU s rodinou, nalezeni partnera, 25 10,0
seznameni s novymi prateli

Psychologické a dalsi sluzby  Sluzby psychologa zaméfené na zvyseni sebevédomi, 17 6,8
depresivni stavy, zlepSeni navazovani vztah(

Osvéta Osvéta o epilepsii u verfejnosti 14 5,6

Finance Zlepseni financni situace, vyssi pfispévky, invalidni 13 5,2
dlchod, ZTP

Jiné 13 5,2

Ridigsky prikaz MoZnost Fidit auto 12 4,8

Zivotni styl Lepsi Zivotni styl: méné stresu, vétsi pravidelnost a 10 4,0
rezim

Informace Lepsi informace o zdravotnim stavu a epilepsii pro 5 2,0
pacienty

Bydleni Zlepseni bytové situace 3 1,2




Ptiloha 5 Jaké sluzby by respondentlim pomohly ke spokojenéjsimu Zivotu

Téma Popis tématu Pocet %
odpovedi
Zadné Zadné 111 50,5
Finance Zlepseni finanéni situace, vyssi pfispévky, invalidni dichod, 24 10,9
ZTP
Lécba Nalezeni vhodnéjsi |éCby, Uprava Iék, operace atd. 21 9,5
Jiné Jiné sluzby 15 6,8
Terénnia Terénni sluzby ve formé asistence pfi kazdodennich 12 5,5
poradenské sluzby  Cinnostech a poradenské sluzby (napf. zaméstnani, pravni
sluzby)
Psycholog Psychologicka a terapeutické pomoc 11 5,0
Rehabilitace Fyzicka rehabilitace, masaze a trénink paméti 10 4,5
Pratelstvi Navazani kontaktu s novymi lidmi (i s epilepsii) 7 3,2
Osvéta Osvéta o epilepsii u vefejnosti 6 2,7
Lazné Lazné 3 1,4
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