Univerzita Palackého v Olomouci
Filozoficka fakulta
Katedra psychologie

PSYCHOLOGICKE DOPADY
ROZTROUSENE SKLEROZY NA
ZIVOT CLOVEKA A JEHO
HODNOTY

PSYCHOLOGICAL EFFECTS OF MULTIPLE SCLEROSIS
ON HUMAN LIFE AND ITS VALUES

Bakalarska diplomova prace

Autor: Barbora Vobofrilova

Vedouci prace: ~ doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.

Olomouc

2021



Réda bych pod€kovala vSem respondentim, ktefi se zlc€astnili vyzkumu a byli
ochotni sdilet svlij dosavadni zivot pro tyto ucely. Nadale patii velké diky doc. PhDr. Mgr.
Romanu Prochazkovi, Ph.D., vedoucimu mé diplomové bakalarské prace, za trpélivost,
ochotu pomoci poskytnout cenné informace a za odborné vedeni mé prace. Na zavér bych

chtéla pod¢kovat zejména svym blizkym za velkou podporu a laskavost.

Mistopiisezn€¢ prohlasuji, ze jsem bakalafskou diplomovou praci na téma:
., Psychologické dopady roztrousené sklerozy na zivot clovéka a jeho hodnoty *“ vypracovala
samostatné pod odbornym dohledem vedouciho diplomové prace a uvedla jsem vSechny

pouzité podklady a literaturu.

V Olomouci dne 26. 3. 2021 POdPIS oo



OBSAH

Cislo Kapitola Strana
OBSAH ...ttt e e re et e bRt nbeeaeareenre et 3
L0 V40 ) D U SPRTRSPRRN 5
TEORETICKA CAST .....ovvimiiiiiiiiieiiseese s 7
1 Koncept Zdravi @ NEMOC ............ccooiiiiiiiiiiiii e 8
1.1 POJem ZAravi.....ccocioiiiiieesie e 8

1.2 POJEM NEIMOC ...ttt 9

1.3 Pojem chronické onemoOCnENI........ccviiiiiriiiiiii e 10

2 RozZtrouSena SKIErOZa .................ccoeiiviiiiiii e 12
2.1  Nervovy systém a VZNiK NeMOCI.......c.cueiiviriiiiiiiiesiese e 13

2.2 Imunitni systém a RS......cccooiiiiiiiic e 14

2 B o 4 o113 SO URTSRRR 15

2.4 PHZNAKY ..oeiiiiii e 16

2.5  Klinicky obraz nemoci .........cccveriiieiiieiiiieiice e 17

2.6 Psychosocidlni disledky RS..........cccooiiiiiiii e 18

2.7 LECDA RS .o 19

2.7.1 Biologicka a alternativini 1€€ba..........ccccevviiiiiiiiiieie e, 19

2.7.2 Psychoterapie s pacientemM S RS ... 20

3 ZAVOLNE ROANOLY ... 21
3.1 Zivotni potieby ClOVEKA.........ccevurvceceeceeieseie e 22

3.2 KONCEPL SEDEPOTEL ..ot 23

3.3 EXIStENCIAIISIMUS ......cviiiiiiiciiiiec e 24

3.4 Spiritualita ClOVEKA .........ccoeiiiiiieeee e 25

4 ProZivani Nnemoci V SOUVISIOSTECN ... 27
4.1  Autoplasticky 0braz nemocCi ..........cceeveriieieriiiiiee e 27

4.2 ZALEZOVE SITUACE ..vveevveeeireeeitieessteeessteeesteeesteeesteeesnteeesnseeesnseeessseeenseeeans 28

4.2.1 Charakter Cloveka v NEMOCH .....cccerverviriiriiriinieiieiieee e 29

B.2.2 SIS ..ot 30

4.2.3 Deprese, UzKost a Jeji [ECDA ........cvvvieiiiiiiieiice 31

4.2.4  Frustrace a KONfliKL...........cooviiiiiii 32

4.3 Vseobecny posto] K NEMOCI........cuciiiieriiiiiiiiiiseseeeeee s 33

4.3.1  PHJIMANT NEMOCH ..ovveviiviiiiiiieiieieiee e e 34

4.3.2  Obranné mechaniSImy ..........cervriverieneniierie e 34

4.4  Hospitalizace nemocného a 0sSameElost ..........ccevviiiiiiiiiiinii, 35

4.5 KValita ZIVOTA......cciieeiiiiie e e e a e 36

45.1 Bio-psycho-socialné-spiritudlni kompleX........ccoovvereneieniiennnnnn 37



5 Vyzkumy ohledné RS ...........cccooiiiiiii e 39

VYZKUMNA CAST ....ooivimiriiiniiiieeisseesssesssesssssssss s sssssssssssssssssssssesssssssssssssans 42
6 VyzKumny problém............ccoooiiiiiiiiiii 43
6.1  Cile VYZKUMU......ooiiiiiiiiiicec e 44

6.2  VYZKUMNE OtAZKY ......ooiviiiiiiiiici e 44

7 Metodologie VYZKUIMU ..........ccooiiiiiiiiiiiiiiic i 46
7.1 Zvoleny typ VYZKUMU.....cooiiiiiiiiiiiiie e 46

7.2 Metoda Zpracovani dat ..........ccceevveieiieii s 47

8 Vyzkumny soubor a Sher dat ..o 49
8.1 Charakteristika vyzkumného souboru ...........cccccvvviiieiiiiciicneccce 49

8.1.1  Kritéria VybEIru SOUDOTIU. ......eeiviiiiiiiiiiiie it 50

8.2 Metoda vybéru vzorku, priubéh a sbér dat ............ccovveiiiiiiiiiiiee 51

8.3  Etické hledisko VyZKUMU ........ccooviiiiiiiiiiieiice e 53

9 Prace s daty a VYSIEdKY ..........ccooiiiiiiiiiiie e 55
9.1 Vyznamné kategorie a SUbKategori€..........ccvvveriiiiiiiniiiiiiicisieseene 58

9.1.1  Socialni pohled.........cceeiiiiiiiiiiiiee e 58

9.1.2 Biologicky pohled .........ccooiiiiiiiiiiiiiiiee e 62

9.1.3 Psychologicky pohled..........ccooiiiiiiiiiiiii e 67

9.1.4 EXistencialni pohled .........cccevviieiiiiiiic e 75

10  Odpovédi na vyzZKumneé OtAZKY ............ccccceviiiiiiiiiiiiesiee s 80
11 DIHSKUZE .o 85
11.1 Interpretace VysledKl........ccoiiiiiiiiiiiiiiiic 85

11.2 Limity prace a pouZit€ Metody .......ccccovvvviriieiiiiiiiieiine e 89

11.3 MoZné budouct VYUZItT .....coiviiiiiiiiiciiiiie e 90

12 ZLAVEY ... s 92
Y01 U] o o I 94
SEZNAM LITERATURY ...ttt bbb 97

PRILOHEY ..o e e e e ettt r e oo 103



UVvOD

v

., Smysl Zivota nenajdes venku, ale najdes ho v sobé* (Respondent ¢. 6, osobni

sdéleni 14. listopadu 2020).

Lidsky zivot je jedine¢ny a nepopsatelné rozmanity. VSichni lidé hledame néco, co
nas bude dale provazet na klikaté cesté. Radkin Honzak v jednom rozhovoru pro Cesky
rozhlas tekl: ,, Nasel jsem civilni definici smyslu zZivota — smysl spociva v tom, Ze rozumite
svetu tak, jak ho v sobé nastavite (Radkin Honzak in Kopecka 2020, odst. 14). Tato véta
mi utkvéla v paméti na pomérn¢ dlouhou dobu a zjistila jsem, Ze bych chtéla zkoumat
smysl Zivota a zivotni hodnoty. Lidsky organismus je neustdle v pohybu a je ovliviiovan
nejriznéjSim prostfedim a situacemi v zivoté. Vnimat ¢loveéka jako biopsychosocidlniho
tvora se blizi nejvice k odpovédi na otdzku, kym doopravdy jsme (Honzak, 2017). Nas
mozek kazdym okamzikem zpracuje nespocet informaci, at’ uz je to zprava o nasi imunité
nebo psychickém stavu — je to fidici pohon. Abychom se vsak citili téZ po fyzické strance
dobfe, musime k tomu mit dobré psychosocidlni zazemi. Zkoumat tedy jaké clovek
pouziva strategie a jakymi hodnotami se v Zivoté fidi, m¢ vice nez fascinovalo.

Pro svou bakalatkou praci jsem si vybrala onemocnéni roztrousena sklerdza. Je to
jedno z mnoha tzv. autoimunitnich onemocnéni. Pfi¢ina tohoto onemocnéni neni zatim
zcela jasna. Je to nemoc, jeZ si sama udava cas a u kazdé¢ho ¢loveéka miize plisobit odlisné.
Propukne nasledkem sledu udalosti v imunitnim, nervovém a endokrinnim fidicim systému
¢lovéka. Ke zkoumani tohoto onemocnéni mé piiméli lidé s touto diagndzou, se kterymi
jsem pracovala a potkavala se pies dva roky v Domové sv. Josefa v Ziréi. Zdravého
¢lovéka mnohdy nenapadne, Ze by se mu mohlo néco takové stat. Nemocny ¢lovek naopak
patrd po odpovédi na otazku ,, Proc¢ ja?“ Abych se dokazala 1épe vcitit do téchto lidi,
rozhodla jsem se zkoumat hodnoty a zivotni postoje nemocného ¢lovéka. O takovém
tézkém onemocnéni Casto hovotime jako o zakeifné udélosti, kterd nas potkala a pouze ndm
bere, a to zdravi, radost, schopnost vykonavat profesi, provozovat konic¢ky atd. Zajimalo
me, zda to muze byt naopak — zda opravdu plati ptislovi ,, vSechno zlé, je pro néco dobré.*
Nesmirné si vazim vsech lidi, které jsem mohla v pribéhu prace potkat a mluvit s nimi o
jejich zivotech a tézkostech. VéEfim, ze touto praci budu moci t€émto lidem nécim piispét do

zivota. Kubala Havrdova (2015) také zminuje, Ze motivace k zivotu a osobnim zménam

dokéze 1 ve velmi téZké situaci mnohé zazraky.



V teoretické Casti predstavim vsSechny dulezité body, které jsou nezbytné ke
znalosti tohoto onemocnéni a porozuméni jeho pribéhu. Dale se budu vénovat smyslu
zivota, psychické urovni Clovéka a existenci obecné. Vyzkumnad cast zkouma vliv
zavazného onemocnéni na zménu lidského Zivota a jeho hodnot v bio-psycho-socialné-
spiritualni roviné.

Cilem mé bakalaiské diplomové prace je predevSim nahlédnout do zivota
nemocného ¢lovéka a zjistit, jakym zplisobem se k tak narocnému onemocnéni stavi a zdali
Vv pribéhu Zivota s nemoci nastanou v postoji k nemoci, v Zivotnim stylu a v hodnotovém
zebricku n¢jaké zmény. Bude ¢lovek vice odvazny, nebo naopak rezignuje? Zajima me téz

daraz na individualni strategie pristupu k takovému onemocnéni.
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1 KONCEPT ZDRAVI A NEMOCI

Koncept zdravi a nemoci je definovan predevsim z hlediska osoby, jejiho jednani,
schopnosti a taktéz cilt jedince (Vacha, 2004). Autor dale dodava, ze tento koncept ma i
hodnotovy rozmér, a sice zahrnuje schopnosti prozivani, subjektivity a expresivity, jakozto
dalezitych slozek pro preziti jedince. Novakova (2011, 19) dale ptichazi s definici: ,, Zdravi
a nemoc jsou vysledkem vztahu mezi clovékem a prostredim. K tomu Taylor, Repetti, &
Seeman (1997) dodavaji, ze pravé prostiedi znacné ovliviiuje taktéz duSevni zdravi jak
pozitivnim, tak i negativnim zptisobem. V dnesni dobé je proto soucasné medicinské pojeti
zdravi a nemoci vzdjemné propojeno (Zacharova, 2017). Autorka uvadi, ze jsou zde slozité
vztahy mezi somatickou a psychologickou oblasti, taktéZ mezi socidlnim prostfedim a
osobnosti nemocného Clovéka. Jedinec by proto nemél byt posuzovan izolovang, nybrz

celostnim pfistupem (Zacharova, 2017).

1.1 Pojem zdravi

Kazdy ¢lovek ma svou zivotni filozofii, kterou si v pribéhu zivota tvofi. Dostava se
do kontaktu s riznymi piekazkami a snazi se o spravné feSeni. Abychom vsak dosahli
radosti z téchto véci, predpokladem a velice dulezitou podminkou je nase zdravi
(Novakova, 2011). Ve své knize t¢Z Novakova odkazuje na Dr. Mahlera, ktery uvadi, Ze:
., zdravi neni vSechno, ale vSechno ostatni bez zdravi neni nicim* (Novakova, 2011, 16).
Ktivohlavy (2003, 40) nadale rozvadi zdravi jako spokojenost daného jedince, a to ve
smyslu plnéni cili. Obecné vSak definuje zdravi jako ,, celkovy (télesny, psychicky, socialni
a duchovni) stav cloveka, ktery mu umozZiuje dosahovat optimdlni kvality Zivota a neni
prekazkou obdobnému snazeni druhych lidi.“ Na zdravi se tedy nedivame jako na pouhou
medicinskou kategorii, ale jako na humanni celek. Zdravi je upevnéno tim, do jaké miry je
jedinec schopen podilet se na rozvoji svého Zivota a vlastniho zdravi (Zacharova, 2017).
Bastecka & Mach (2015) ve své publikaci hovofi o zdravi dle WHO (Svétové zdravotnické
organizace) jako o stavu uplné duSevni pohody. Zdravi je tedy piedev$im o schopnosti

naplnéni osobni sily, celistvosti a nasi ulohy Vv socialni sféte.



Znakem zdravého ¢lovéka je, ze nema né¢jaké vaznéjsi onemocnéni, a mize tedy zit
dle svého ptesvédceni, cili a zapojit se do celé sféry oblasti v zivoté (Bastecka & Mach,

2015).

Svétova zdravotni organizace WHO téz napiiklad doporucila tzv. health promotion, jenz se
vyviji pfedev§im ve vyspélych zemich a spo¢iva v utvareni aktivni schopnosti chovani
¢lovéka jako individua a psychiky. Vsechno tak sméfuje k motivaci doty¢ného a K utvareni

daného prostiedi i lidského organismu (Kuznikova, 2013).

1.2 Pojem nemoc

Jako nemoc se oznacuje v 1ékarském pojeti soucet abnormalnich jevi. Jevy se dale
li$i od normy i tim, kde se v lidském téle nachdzeji. Mersky (1986) téz tvrdi, Ze pojem
nemoc souvisi s naSimi hodnotami i socidlnimi tUsudky a spociva v oblasti bolesti ¢i
obecného nepohodli. Pojem nemoc je také definovany jako porucha zdravi (Zacharova,
2017). V poslednich letech se ustupuje od vyhradné biologického pohledu a respektuje se
zejména socialni a psychologicka podstata. Pokud chceme piimo vychazet z tohoto pojmu,
musime se ohlizet predev§im na celistvost onoho problému a lidského téla. Zacharova

3

(2017, 19) dopliuje, ze: ,, nemoc pak neni nicim jinym nez poruchou tohoto systému.

Pii onemocnéni se muze stat, Ze nemuzeme plnit oCekavané role, a tak jsme
odchyleni od spolefenského fadu. Nemoc nam narusuje standardni Zivotni kolob&h a
Castou reakci je zména zvyklosti. Znamena to, Ze se cloveék dostane do faze, kdy nedokaze
uspokojit své potieby (Zacharova, 2017). Basteckd & Mach (2015) dale popisuji
onemocnéni jako stav, kdy jde o poruchu prostiedi a rovnovahy. Mohapl (1992) ptichazi se
ttemi modely nemoci. Jako prvni zminuje medicinsky model, jenz se vyvijel plné béhem
20. stoleti diky biologickému poznavani vlastnich mikroorganismi jako pficin onemocnéni
infekéniho typu. DalSim modelem nemoci je model psychologicky, ktery cerpa
z psychoanalyzy. Jako tieti uvadi model sociologicky. Mersky (1986) zde poukazuje na

obezfetnost hodnot a zmény v uspokojovani svych potieb.



1.3 Pojem chronické onemocnéni

Abych mohla navazat svym vyzkumem na teoreticky zaklad, bylo dilezité¢ zatadit
do této ¢asti | pojem chronické onemocnéni. Bury (1982) popisuje chronické onemocnéni
jako takové, které zasahne do struktury kazdodenniho zivota, a znalost dosavadnich véci je
tak pozménéna. Chronicka nemoc téZ neovliviiuje pouze onoho ¢lovéka, ale celou rodinu,
vztahy a socialni okoli. Narusuje také pravidla, ktera si ¢lovék vybudoval. Dale autor
uvadi, Ze a€ tato nemoc narusuje plynulost Zivotnich udalosti, 1ze se naucit takové situace
tfesit. Gurkova (2017) dodava, ze oblast chronického onemocnéni se stale zkouma a stale se

zvysuje jeho vyskyt i vV ramci stoupajici vékové ktivky preziti (Gurkova, 2017).

U chronického onemocnéni je dulezita predev§im motivace doty¢ného clovéka a
dodrzovani terapeutického rezimu. Pacienti s chronickym onemocnénim vSak s lékafi
spolupracuji méné casto. VétSinou to souvisi se zménou zivotniho stylu v pacientové
zivoté pozadovanou ze strany lékafe. Problematice adherence se téz vénuje Svétova
zdravotnicka organizace, ktera zkouma piiciny snizené setrvacnosti zmén (Gurkova, 2017).
Muze se stat, ze kvili psychickému nepohodli pfi tomto onemocnéni ¢lovék ztrati kladné
sebehodnoceni, zivotni rovnovahu i schopnost svévolné komunikace s okolim. U ¢lovéka
s chronickym onemocnénim lze oéekavat i depresivni ¢i rezignujici znaky. Zacharova
(2017) dale zminuje, ze je obecné dobré clovéka zapojit zpét do aktivniho Zivota.
V kazdém piipad¢ u téchto onemocnéni je dobré dbat nejen o fyzicky, ale predevsim i o
psychicky stav a vytvofit pocit bezpeci i ditvéry, protoZe tato onemocnéni plisobi na vice
oblasti lidského Zivota. Ktivohlavy (2002) k tomu dodava, Zze védomi, které nam opakuje,
Zze nemoc je nevylécitelna, mize ménit a ovlivilovat téz socidlni vztahy, a pfedevSim
rodinnou strukturu. Vlivem onemocnéni se ale mohou snizit i kompetence doty¢ného

(Vagnerova, 2008).

Pacovsky & Sucharda (2002) ve své publikaci popisuji nékolik typd chronickych
onemocnéni. Prvnim typem je stav, kdy se nemoc stale zhorSuje, je to tedy progredujici
onemocnéni. Dal$i typ chronického onemocnéni se vyznacuje prubéhem, ktery nazyvame
remisi. Zde na né&jakou dobu ztraci nemoc pfiznaky, ale jsou zde patrna obdobi, kdy se
pfiznaky vraci (relapsy) a dochazi k opétovnému vzplanuti nemoci (exacerbace).
Poslednim typem, jez Pacovsky & Sucharda (2002) popisuji, je dlouhodoby stav, ktery

konc¢i smrti nemocného ¢lovéka.
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Chronické onemocnéni je obecné stfedem zajmu nejen klinické mediciny, ale také
klinické psychologie. Mlzeme zmirnit prubéh nemoci, ale nelze ji zcela uplné vylécit

(Fischer & Skoda, 2008).
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2 ROZTROUSENA SKLEROZA

Imunitni systém napada vlastni organismus — takto funguje onemocnéni zvané
roztrouSend skleréza, jez je pfedmétem mé bakaldiské prace. Jedna se o chronické
autoimunitni onemocnéni. Tuto nemoc dopfedu nemizeme predvidat a progndza je téz
velmi nejasna (Kovarova, 2014). Kubala Havrdova (2009, 8) uvadi, Ze: ,, RoztrouSend
sklerdza (RS) je onemocnéni centrdlniho nervového systému (CNS), v jehoz patogenezi se
uplatnuji autoimunitni mechanismy a pri némz dochdazi jednak k postizeni myelinu, jednak
K poskozeni axonii.“ V soucasnosti je roztrousena skler6za nevylécitelnym onemocnénim,
které je obvykle diagnostikované v rozmezi 20. — 40. roku zivota. Toto onemocnéni je vSak
1 ojedin€lé svym rozmanitym pribéhem u kazdého clovéka. Ma vSak spolené rysy.
Omezuje ¢lovéka v samostatnosti a v pozdéjsim stadiu nemocného ptipravuje o schopnost
prace, coz dale souvisi se socioekonomickou situaci pacienta (Kubala Havrdova, 2015).
Roztrousena sklerdza je tedy Castou pfic¢inou invalidity u mladych lidi. ,, Pacienti maji
akutné vzniklé neurologické potize (ataky, exacerbace) nebo pozvolny rozvoj neurologické
disability” (Kubala Havrdova, 2015, 11). Na pocatku onemocnéni dochazi k zanétlivym
loziskiim v centralni nervové soustaveé, v pozdéjsi fazi pak ptichazi neuro-degenerativni

procesy.

Toto onemocnéni se vyskytuje po celém svété, avSak nerovnomérné. Podle
vyzkumného Setfeni ma podil na vzniku RS také zemépisna Sitka (Havrdova, Hoskovcova,
Dusankova, Krasulova, PurSova, 2006). Oblast, kde je vysoké riziko tohoto onemocnéni, je
naptiklad severni Evropa, jizni Kanada nebo Novy Zéland. Naopak jsou staty, kde
prevalence RS neni tak rozsdhla. Afrika ¢i nékteré oblasti Asie maji incidenci zhruba
5/100 000 obyvatel (Havrdova et al., 2006). Celkové RS postihuje kolem 2,5 miliont lidi
po celém svété (Valis & Pavelek, 2018). Pocet lidi s diagndzou roztrousena skler6za vSak
Vv poslednich letech vyrazné stoupa. Kubala Havrdova (2013) piSe jednak o lepsi
diagnostice, 1é¢be, ale také o stoupajici vékové hranici obyvatelstva a zménach vnéjsiho
prostiedi. Také v Ceské republice poet nemocnych stoupa. Na podatku 90. let byla

prevalence v okrese Teplice, kde byla nejvyssi, odhadovana zhruba kolem 130,5/100 000
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obyvatel. Vali§ & Pavelek (2018) dodavaji, ze nejvétsi pocet pacientti s RS bychom nasli

v severnich Cechach.

2.1 Nervovy systém a vznik nemoci

Jak jsem jiz vySe zminila, s onemocnénim roztrousena skleréza uzce souvisi
nervovy systém clovéka. Merkunova & Orel (2008, 206) ve své publikaci uvadéji, ze
nervova soustava je ,,nejvySe postaveny a nejslozZitéji usporadany regulacni systéem
organismu. “ Ukolem tohoto systému je zejména piijem, zachovani a zpracovani informaci,
kter¢ NS ziskd zvlastniho, ale i1 vné&jSiho organismu. Nervova soustava se sklada
Z centralniho nervového systému (CNS) a periferniho nervového systému (PFS). Oba tyto
systémy hraji vyznamnou roli Vtomto onemocnéni. Velice dilezitou funkci zastavaji
zakladni stavebni jednotky nervové tkdné, a sice tzv. nervové builky (neurony) a bunky
podpiirné (glie). Jsou to nenahraditelné jednotky pro funkci a stavbu mozku (Orel, 2020).

wev

K pochopeni toho, co se odehrava pii tomto onemocnéni, musime znat stavbu neuronu.

Neuron se sklada z téla (soma), které je zaroven centralni Casti s jadrem a dal§imi
organelami (Myslivecek, 2009). Déle tu jsou stromeckovité vybezky, dendrity (z feckého
slova denrom — jako strom). Dlouhy vybézek je neurit (axon). ,, Vétsina axonii je obalena
(hovorime o tzv. bilych — myelizovanych nervovych vildknech), mohou ale byt i nahé — bez
obalu (pak se nazyvaji Sedd nervovdi vidkna)* (Merkunova & Orel, 2008, 210). Obaly
neuritd (axond) se nazyvaji myelinové pochvy. Tato myelinova pochva vSak pokryva jen
¢asti neuritu a je preruSovana tzv. Ranvierovymi zétezy, kde napétove fizené iontové
kanaly dosahnou dostate¢ného poctu pro akéni potencial (Merkunova & Orel, 2008).
Vedeni vzruchu je u vétSiny téchto nervovych vldken umérné pravé vzdalenosti zarezi,

obecné¢ v8ak myelin napomaha rychlosti vedeni.

Nervova vldkna funguji jen za pfitomnosti myelinu, ktery je jejich soucasti. SlouZzi
také jako izola¢ni hmota a umoziuje rychlé vedeni vzruchu po nervovych vlaknech. Pokud
maé tedy nervové vlakno myelinovou pochvu, nazyvame ho myelinizované. Myelinovy
obal je pfedevsim na vlaknu, kde potfebujeme vzruch rychlejsi — naptiklad na vlaknu, které
ptenasi vzruch do svalt. U roztrousené skler6zy vSak dochazi k ubytku myelinu, a vlakno
je tedy demyelinizované (Havrdova et al., 2006). Vznikaji demyeliniza¢ni loZiska kolem
cév v bilé hmoté CNS. Havrdova et al., (2006, 32) dale uvadi, Ze: ,,v akutnim zanétlivém

lozZisku dochazi nejen k poskozeni myelinu, ale také k trhdni nervovych viaken samych“, t0
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vede nasledné¢ k jejich ztrat¢ a nadale moznému poskozeni celkové funkce nervové

soustavy.

2.2 Imunitni systém a RS

Imunitni systém ma nenahraditelnou ulohu v naSem organismu. Jeho funkce
spociva v rozpoznéavani reakci probihajicich v téle. Zejména se soustiedi na identifikaci
Skodlivych a nebezpecnych struktur, od neSkodlivych ¢i potiebnych pro organismus
(Hotejsi, Barttiikova, Brdicka, & Spisek, 2017). Je to slozity systém, ktery vzajemnd
interaguje a chrani jedincovo vnitini prostfedi, a tedy udrzuje homeostazu. Hlavnimi tkoly

je tedy obranyschopnost, autotolerance a dale imunitni dohled (Hotejsi et al., 2017).

Onemocnéni roztrousena skleréza je avSak tzv. autoimunitnim onemocnénim.
Havrdova et al., (2006, 34) toto definuje jako ,, proti sobé zamérend imunita. “ Déale Kubala
Havrdova (2015) hovoii o déleni imunity. Specifickou imunitu délime na bunécénou a
humoralni. Humoralni imunita je zajiStovana protilatkami, které tvoii plazmocyty neboli
vyzralé B lymfocyty (typ bilé krvinky). Na rozdil od bunécné, kterou zajist'uji predevsim
T lymfocyty. Lymfocyty, které by rozpoznaly agresivné nasi vlastni tkan, jsou ve vétsing
likvidovany v brzliku (thymus). Pokud lymfocyt zareaguje mén¢ agresivné, je uvedeny do
stavu spanku, aby nedochazelo k mnozeni. Nékdy vSak dochazi k toleranci a tyto
lymfocyty jsou probuzeny. Opakovana aktivace pak muze spustit onemocnéni. Kubala
Havrdova (2015, 14) zminuje, ze: ,,u zdravého jedince ma imunitni systém pojistky, aby
k abnormalni aktivaci nedochazelo, tyto pojistky vsak mohou byt pritomnosti rizikovych
faktorii vycerpany. “ Rozpoznéni antigenu specifickym lymfocytem jde jen tehdy, pokud je
pfedpracovan tzv. antigen—prezentujici bunkou (Kubala Havrdova, 2015). Poté probiha
zpracovani spole¢né s molekulou MHC a vysledek umisti na povrch lymfocytu. Tim, Ze
bude dany specificky antigen rozpoznan za velmi slozitych reakci, dojde ke stimulaci
lymfocytu — poté nastane tvorba mnoZeni takto nasimulované bunky. Ochrana centralni
nervové soustavy mize byt nékdy naruSena a ani v pifipadé tohoto onemocnéni to neni
vyjimkou. Aktivované lymfocyty se tedy ,.,tvaii* jako obranyschopné. Lymfocyt se pfilepi
k endotelu, jehoz bunky tvoii vystelku drobnych cév v krevné-mozkové bariéie (Kubala
Havrdova, 2015). Diky tomu, ze lymfocyt dokaze tvofit enzymy, umozni mu tak cestu do
tkané centralni nervové soustavy. Pokud lymfocyt dale najde svilij antigen myelinu, ktery

povede K jeho aktivaci, je mozna tvorba zanétlivého loziska. Tato reakce sméfuje primarné
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k destrukci obalu nervovych vlaken. Zanétlivé lozisko je mozné prokazat na magnetické

rezonanci (MR).

Hlavni hypotéza tedy stoji na ,, autokreativnim T lymfocytu, ktery ma receptory pro
antigeny CNS, aktivuje hematoencefalickou bariéru a prestupuje ji, a spousti
protizanétlivou smycku — kaskadu déjii, ktera je podkladem veskerého neurologického

onemocnéni u osob s RS (Kubala Havrdova, 2013, 39).

2.3 PFitiny

Kazdé vazné onemocnéni ma vlastni pifi¢inu. Zde se jedna o sled genetickych,
biologickych, ale i socio-psychologickych udalosti v zivoté¢ daného jedince. Roztrousenou
sklerozu fadime mezi multifaktoridlni onemocnéni. Na zéklad¢ studii, které byly
provadény na nemocnych s roztrouSenou sklerézou, se ukazala jistd spojitost mezi
genetickym predpokladem a vznikem tohoto onemocnéni. Védci zjistili, Ze lidé v severni
Evrop¢ maji vétsi vyskyt RS nez lidé ptivodu afroamerického ¢i asijského. Pravdépodobné
to souvisi s mnozstvim slune¢niho zéfeni a jeho absorpci. Dalsi vysledky studii ukazuji, ze
roztrousend skler6za je onemocnénim CastéjSim u zen nez u muzské populace a naptiklad
ptibuzni prvni linie maji toto riziko téz vétsi (Kubala Havrdova, 2013). Vyzkumna Setieni
potvrdila, Ze na rozvoj RS ma jednozna¢né efekt histokompatibilniho komplexu, u ¢lovéka
HLA (human leucocyte antigen). Posuny ve vyzkumech zaznély aZz s pfichodem GWAS
(genome-wide association studies), kdy se provadélo Setfeni v fadu tisict pacientd. ,, Prvni
GWAS zamérend na RS byla provedena v ramci Internationl Multiple Sclerosis Genetics
Consortium (IMSGC) *“ (Kubala Havrdova, 2013, 90). Tato vice plosna studie odhalila jisté

alely genu s rizikovym chovanim.

DalSim faktorem, ktery byva €asto spojovan s onemocnénim RS, je vliv EB viru
(druh herpes viru, jez mize zpusobovat infekéni mononukledzu). Bylo téz dokazano, ze
EB virus ma jistou tlohu v etiologii RS, pokud jim onemocnéni ¢lovék ve véku dospivani,

¢i v pozdni dospélosti (Ascherio & Munch, 2000).

Vyznamnou roli u pfi¢in RS zastava vitamin D. Pfedev§im hraje roli v kalcio —
fosfatovém metabolismu a obecné v imunitnim systému (Sochorova & Barttnkova, 2007).
Celkové bylo prokdzané, Ze zvySené mnozstvi vitaminu D sniZuje riziko onemocnéni RS
(Horakova, 2008). Kubala Havrdova (2013) dodava, ze vSak jeho nedostatek mize byt

rizikovym faktorem zejména v prenatalnim a raném obdobi naseho zivota.
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VIiv na propuknuti roztrousené sklerdozy maji vsak i latky, které mnohdy
dobrovolné pozivame. Existuje mnoho dikazli o tom, ze koufeni je pravé jeden z
rizikovych faktora (Kubala Havrdova, 2013). Talab & Talabova (2017) uvadéji, Ze koufeni
muze piispét ke vzniku a poté k hor§imu pribéhu tohoto onemocnéni. Nadale také vstupuje
do dilezitosti hormonalni systém. Casté&jsi vyskyt onemocnéni RS u Zen miize byt spojen
prave s kolisanim tohoto systému. Souvislost je piedevS§im se zménou hladiny pohlavnich
hormonu v téhotenstvi (Kubala Havrdova, 2013). Podil na vzniku RS ma i vyziva a
stravovani Clovéka. Roy Swank se jako prvni zabyval touto problematikou ve 40. letech
minulého stoleti v Norsku — zjistil vyrazny vyznam mléénych tukt jako podil vzniku

téchto zanétlivych onemocnéni (Kubala Havrdova, 2013).

Honzék (2017) dale upozoriiuje na dileZitost sttevni mikroflory, kterd ma obecné
velky vliv v imunitnim systému. Tzv. stfevni mozek dle Honzdka (2016) nemé za ukol
pouze zpracovani potravy, ale t¢Z ma svou ulohu ve vyrobé nezbytnych latek a molekul
pro metabolismus a celkovou aktivitu CNS, protoze zde vznikd velkd ¢ast
neurotransmiterii. Manipulace sttevni mikroflory tedy se souvislosti s RS neni zcela novym
poznanim. Jako lidé muzeme pozitivné ovlivnit na$i stfevni floru, ale je zde mnoho
nekontrolovanych vlivli ptichazejicich z vnéjsiho prostiedi. Naptiklad chemické latky,
které jsou v potravindch obsazené ji mohou ovlivnit. Negativni vliv na organismus je
potieba pficist i stresu (Kubala Havrdova, 2013). Obecné autoimunitni onemocnéni jsou
vyvolana jak biomedicinskou podstatou, tak zde ma nezastupitelny vliv také psychicka

oblast ¢loveka a s tim zatézové situace.

2.4 Priznaky

U roztrouSené sklerdzy jsou ptiznaky velmi rozmanité, protoZze RS nepostihuje u
kazdého ¢lovéka tu samou ¢ast centralniho nervového systému. Napiiklad je mozné, Zze RS
postihne drahy mozecku, ktery ma za kol koordinaci téla (Havrdova et al., 2006). Tento
pfiznak dominuje nad ostatnimi a postizeni je viditelné zejména u dolnich koncetin.
Lensky (2002) dale uvadi, ze se mlize objevit 1 neobratnost ruky ¢i jednotlivych prsta.
Clovék s touto diagndzou téz pocituje v nékterych piipadech zavrat’ a je mu na omdleni.
Castym piiznakem je zanét oéniho nervu (opticka neuritida), kdy ¢lovéku zptisobi nékdy
déletrvajici, jindy kratkodobou poruchu ostrosti (Havrdova et al., 2006). Muze se také
objevit nevysvétlitelna unava. Clovéka s diagnézou roztrousena skleréza nemusi minout

ani obtize s vyluCovaci soustavou, a to zejména v poruSe sveracli, ¢i nemoci se
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vyprazdiovat. Havrdova et al., (2006) dale zminuje poruchy erekce u muze a ztraty
orgasmu u zeny. K tomu Lensky (2002) dodava, Zze obecné¢ zmény citlivosti se rdzné

sté¢huji po téle a meéni se v intenzité.
Souhrn moznych piiznaki:

e Poruchy citlivosti

e Poruchy mozkovych nervi
e Poruchy rovnovahy

e Poruchy unavy

e Poruchy mocovych cest

e Sexudlni poruchy

Mezi zietelné piiznaky patii téZ problémy psychického ptivodu. Napiiklad zmény v
soustfedéni, emociondlnim rozpolozeni, pocit ménécennosti nebo depresivni nalada, ktera
nabyva sily i v pribéhu onemocnéni. Také se miize objevit ptehnana euforie, kterd se bude

vyznacovat neimérnym optimistickym pohledem na véc (Lensky, 2002).

2.5 Klinicky obraz nemoci

V dnesni dobé se RS diagnostikuje dle tzv. McDonaldovych kritérii, kterd byla roku
2010 revidovéna. Tato kritéria navazuji na typické ptiznaky. Pokud zacind byt nemoc
aktivni, miiZe se projevit akutnim zdnétem neboli atakou. Ataku ¢i tento zanét miiZzeme pak
odhalit pomoci magnetické rezonance (MR). Nadale je mozné vySetfeni mozkomisniho
moku (lumbalni punkce) na jisté protilatky (Kubala Havrdova, 2015). Je definovano
nékolik typt RS. Stale je vSak rozsahld moZnost variability. U n&kterych pacientli miize
nastat rychly spad k néasledné invalidité, u jinych se nemoc nemusi projevit vetSimi
obtiZzemi mnoho let. K posouzeni klinického obrazu nemocného potiebujeme znat jeho stav

nemoci, pficemz rozdélujeme nasledujici stadia onemocnéni.

Vétsina lidi s RS ma pocatecni stav tzv. relaps-remitentni. Stiida se zde obdobi
atak s klinickou remisi, kdy vsSak dochazi k poskozeni nervového systému (Kubala
Havrdova, 2015). Tyto ataky mohou po né¢kolika tydnech zmizet. Nékteré piipady vSak
ukazuji, ze je mozné, aby se ataka objevila pouze ze zaCatku a poté tieba az za 10 let
(Havrdova et al., 2006). Typ tohoto onemocnéni mezi pacienty pievazuje, je zastoupen

zhruba 85 %.
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Druhym typem je tzv. sekundarni progrese. K tomuto stavu mtze dojit pacient po
10-15 letech s diagnézou RS. V této fazi ubyva zanétu (atak), ale zhorSuje se invalidita
¢lovéka (Kubala Havrdova, 2015). Neznamena to vSak, ze invalidita musi byt tézka. V této

fazi pfedevsim zavisi na organismu a celkovém stavu ¢loveka.

Mnohé kazdodenni cCinnosti Vtéto fazi Clovek prizpltisobuje nové situaci, méni své
zvyklosti. Havrdova et al., (2006) zminuje, Zze pokud to v tomto stadiu ¢lovék svym

zpusobem vzda, mize nastat invalidita mnohem diive.

Déle pak rozliSujeme tzv. primarni progresi. Tato fize se identifikuje zhruba
okolo ¢tyficatého roku Zzivota, Castéji u muzské populace (Kubala Havrdova, 2015).
V tomto stadiu miizeme nalézt mnoho zvlastnosti. Nejcastéji se zde projevuji poruchy
pohybového aparatu, a to piedevs§im dolnich koncetin (Havrdova et al., 2006). Jako
benigni nazyvame stav, pokud se Clovék s RS dozije pomérné vysokého véku bez
vyznamnéjSiho poskozeni. Naopak tomu je u stavu maligniho, kdy tato nemoc putisobi
velmi rychle a muze pfijit t€zka invalidita a poté smrt jako nasledek lozisek v mozkovém
kmeni i kafe. Variabilita stavu ¢lovéka s RS je velmi individualni a stale v procesu

zkoumani (Kubala Havrdova, 2015).

2.6 Psychosocialni dusledky RS

RoztrouSena skler6za neni nemoci, jeZ by ovliviiovala pouze pacienta, ale ma také
nasledky v socidlnim kruhu daného jedince. Samotny zacatek nemoci a stanoveni diagnézy
predstavuji pro pacientovy blizké osoby velmi problematickou a zatéZovou situaci. Pokud
se nemocnému nedostane pochopeni a moznosti sdilet pocity, mize se stahnout do ustrani,
nebo se naopak chovat agresivné (Havrdova et al., 2006). Dlouhodobé onemocnéni
vyrazné ovliviiuje fungovani celého rodinného systému, zejména ma vliv na roli partnert
¢i déti, dodava Kiivohlavy (2002). V piipadé roztrousené sklerozy dochazi ¢asto k rozpadu
partnerského vztahu ¢i manZzelstvi, protoZze zde miize byt piedstava, Zze doty¢ny protéjsek
nezvladne natlak zpiisobeny progresi onemocnéni milované osoby. RS je problematicka i
v otazkach téhotenstvi, antikoncepce a pozd&ji déti. Zena by méla tehotenstvi spravné
planovat, mit stabilizovany stav a dobré zazemi. Dle Havrdové et al., (2006) je také nutné
mluvit s détmi o stavu nemocného rodi¢e pravdive a bez strachu, aby mély pokazdé pristup
pro vyjadieni svych emoci. Ktivohlavy (2002) uvadi, ze se mize dostavit strach o dal§iho
Clena rodiny, pokud onemocni chronickym onemocnénim pouze jeden z rodi¢t, anebo
pocity viny ze strany ditéte jako zavinéni nemoci rodice.
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Dalsi oblasti, kterd mize byt zasazena vzhledem k onemocnéni, je praceschopnost.
Nemocnému, ktery jiz nemize vykonavat svou praci, je dle vyvoje choroby a miry
zpusobilosti doporucen invalidni dichod. Mnoho pacientt vSak nadéle pracuje, pokud jim

to stav umoziuje, ale museji se zamétit na vhodné pracovni podminky (Lensky, 2002).

2.7 Lécba RS

Lécba roztrousené sklerozy je velmi specifickd, stale se veédei snazi o jeji
zdokonaleni. Je tfeba 1€Cit jak somatické dasledky, tak psychosocialni. Postupem cCasu se
zdokonalila rehabilitacni kompetence, a zaroven se zvySuje povédomi o tomto

onemocnéni, které poskytuje lidem vice informaci a zlepsuje tak vliv sekundarni prevence.

2.7.1 Biologicka a alternativni 1é¢ba

Aby léCba roztrousené sklerdzy byla G¢inna, méla by dle Amblera, Bednatika, &
Rizicky (2010) sméfovat, jak na zanétlivé déje, tak na déje neurodegenerativni. Léky na
vyléCeni tohoto onemocnéni stale vybadané nejsou, ale médme postupy a 1écbu, které
alespon prubéh RS mohou zpomalit. Lé€bu mizeme délit na 1é¢bu zaméefenou na akutni
ataku a dale na 1écbu dlouhodobou. K 1écbé atak se pouzivaji kortikoidy. Dale se
lozisek. Tyto Iéky maji vSak své nezadouci U€inky jako jsou naptiklad chiipkové ptiznaky

¢i uzkostné stavy (Ambler et al., 2010).

Lécba u roztrousené sklerdzy vsak nespociva pouze v biomedicinském pohledu, ale
vyuZivaji se i alternativni moZnosti, které mnoha lidem pomahaji. Pod alternativni 1é€bou
si mizeme piedstavit zejména nékteré potravinové dopliiky ¢i celkovou zménu jidelnicku.
Zvetinova (2010) popisuje ucinné stravovani, zejména by mél pacient dodrzovat Castéjsi
ptisun potravy, zahrnout do né¢ho ryby, naopak nepozivat naptiklad alkohol. Taktéz je
doporucena meditace a dusevni cviceni. Lécba by méla byt vSak diskutovana s neurologem
(Kovarova, 2014).

Existuji rGznd 1écebnd =zafizeni, ktera poskytuji jak odlehfovaci sluzbu, tak
dlouhodobou pééi, popiipadé rehabilitaéni pobyty. Napiiklad Domov sv. Josefa v Ziréi je

jedineénym zaiizenim v Ceské republice, které nabizi Sirokou $kalu sluzeb. Pro pacienty

v dlouhodobych pobytech zde miizeme najit i tzv. chranéné dilny. Orel (2020) uvadi, ze
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zapojit se do néjaké z pracovnich ¢innosti mize pomoci v sebediivéte daného ¢loveéka C¢i

V jeho socialnim kontaktu.

2.7.2 Psychoterapie s pacientem s RS

U pacientli s roztrousenou sklerézou je dulezitd také psychologickd pomoc. Jak
jsem jiz v ivodu zminila, typ dlouhodobého onemocnéni miize mit vyrazny vliv na zZivot
clovéka. Zaklad psychoterapie u pacientd s roztrousenou skler6zou spociva zejména ve
vytvofeni vztahu s nemoci a v nasledném uceni daného ¢lovéka vyuzit nabizené moznosti
a dalich zdroju k Zivotu, ktery bude mit smysl (Kubala Havrdova, 2013). Dale je
nemoci. Kubala Havrdova (2013, 410) uvadi jednotlivé cile psychoterapie: ,, Prijeti faktu
nemoci, vytvoreni priméreného nahledu, zvladnuti vedlejsich ucinku lécby, zména Zivotniho

stylu a hodnotové orientace, Zvliadnuti strachu.

Mnohdy se stava, Ze pokud pacientovi sdélime takto zdvaznou diagndzu, mize
tento fakt vytésnit ¢i popfit. V dasledku tohoto nepfijeti maji poté pacienti vyrazny
problém s 1é¢bou, s 1ékafi a spolupraci obecné. Terapeut ma zde tedy tlohu v pomoci
zvladat prvotni Sok a poskytovat pomoc pfi mnoha emocionalnich aspektech tohoto zjisténi
(Kubala Havrdova, 2013). Castym privodnim problémem je pfirozend strach.
V psychoterapii miize ¢lovék sdélit své obavy, potieby a pocity, které jsou spojené

piedevsim s nejasnou budouci prognézou u RS.

V dnesni dob¢ jsou vyuZivané riizné typy psychoterapie, které ma pacient moznost
navstévovat. Zvoleni dané psychoterapie zalezi na osobnosti nemocného, a piedev§im na
jeho motivaci. Kubala Havrdova (2013) piSe ve své publikaci napiiklad o podptrné
psychoterapii, ktera se vyznacuje tim, Ze nespocivd ve zméné Cloveka, ale poskytuje
akceptaci, porozuméni a opravdovost. RoztrouSend sklerdza je onemocnénim, u kterého je
zapotiebi spoluprace, jak psychoterapie, taktéZ mnohdy psychiatrické pomoci, protoZe se

zde mohou objevit emociondlni poruchy, deprese €1 naruseni kognice (Kulist'ak, 2017).
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3 ZIVOTNI HODNOTY

Ve své vyzkumné Casti se zabyvam otazkami hodnot, postojii, sebehodnoceni ¢i
vlastni existenci. Témét kazdy ¢loveék poklada za dulezité rozdilné véci a jinak se k nim i
stavi. Témata hodnot pochézeji z filozofického mysleni, kdy naptiklad jiz v antickém
Recku lidé premysleli nad tim, co je pro né hodnotné a co nikoliv (Dorotikova, 1998).
Diky hodnotam je ¢lov€k schopen utvéiet vlastni svét. SvatoSova (2008) dale uvadi, ze
pokud si jedinec uvédomi, Ze je sestaven z téla, které citi a dokdze tvofit, miiZze napliiovat
svij zivot 1 v tézkych situacich. Velmi vyznamnou hodnotou je pravé tvardi, kdy jsou lidé
mnohdy zavisli na praci a jejim poslani. Jsou zde vSak i omezeni s tim spojend, a to nejen
v obdobi nemoci. Dale hovoii SvatoSova (2008) o hodnotidch prozitkovych. Do téchto
hodnot mizeme zatadit lasku, anebo to, Ze se Cloveék zacne radovat z malych tspécha,
hudby apod. Zivotni hodnoty &lovéka obecné plynou z cesty, kterou si jedinec sam tvoii.
Dale mame hodnoty postojové. Nastupuji v situacich, které jsou velmi obtizné. Jestlize se
¢lovék vyrovna s téZkosti a bude se podilet na zméné, pfevezme hodnoty tvirci, pokud
vSak je situace natolik obtizna a neda se vyvratit, je zde misto pravé pro nejvyssi postojové
hodnoty. SvatoSova (2008, 40) také zminuje otazku, kterou se snazi Casto zodpovédéet
¢lovek s nevylécitelnou nemocit, a sice: ,, Co mohu jeste od Zivota ocekavat? “ Dle autora je
tato otazka Spatné polozZena a €lovek by se mél zamyslet nad tim, co ocekava Zivot od nas

samotnych.

Hodnoty maji obecné Siroky vyznam a mizeme s k nim dopatrat pomoci toho, jak
chapeme svét, co pro nés jednotlivé oblasti v Zivoté znamenaji a jak tyto véci miZeme
poznavat (Dorotikova, 1998). Bastecka & Mach (2015) zminuji, Ze hodnota je zakotfenéna
Vv citéni. Kazdy ¢lovék ma vsak své tzv. dominantni hodnoty, které preferuje. Subjektivni
vnimani hodnot je tzce propojeno s naSim védomim, city a intelektem. Fromm (1959)
hovoii o tom, ze hodnota je obecné zakofenéna v samotné podmince ¢lovéka a jeho
existenci. Obecné lze fict, Ze jsou situace, které nds piimo vedou k vytvoreni hodnot.
Cakirpaloglu (2009) ve své publikaci zminuje tzv. interdisciplinarni propojeni, které

navazuje na bio-psycho-socialni model, jehoz integraci je vysledek individualniho jednani
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Cloveka. Z existencialniho hlediska jsou lidské hodnoty predevsim v racionalni volbeg,
odpovédnosti, téz realizaci cilti a vlastnich potfeb. Bastecka & Mach (2015) dodavaji, ze

hodnota se taktéz spojuje s vyznamnosti dosazeni nasich cila.

3.1 Zivotni potieby ¢lovéka

Béhem zivota Clovék napliuje své zivotni potfeby. Potieba je jakési sila, kterd
prameni bud’ z nedostatku, nebo naopak piebytku (Samankova, 2011). Zivotni potieby
hraji dilezitou a nenahraditelnou roli v nasem Zzivoté. Naplnovani lidskych potieb tak
souvisi s rovnovahou naSeho organismu, povahou ¢lovéka nebo jeho zdravotnim stavem a
prostfedim. Mezi Zivotni potieby fadime biologické, materidlni, duchovni ¢i socialni

potieby.

Maslow (2019) ptedstavuje svou hierarchickou pyramidu potieb. Teorie potieb
zastava nazor, Ze uspokojeni jedné potieby tzce souvisi s uspokojenim potieby piedchozi.
Maslow potieby rozd€luje. Ty, které jsou pohanény fyziologii clovéka, nazyva
fyziologickymi. Zde svou ulohu zastavd homeostaza, kterd hlidd rovnovazny stav latek
v téle. Déle pak charakterizuje vyssi potieby, které se objevuji, az kdyz jsou uspokojeny ty
fyziologické, definuje tyto potieby jako bezpeci. Pokud ¢lovek naplni tyto potieby, objevi
se potieba [ldsky, néklonnosti ¢i ucty. Svou pyramidu vSak zakonCuje potiebou
sebenaplneni, tedy vyuziti svého potencialu, naplnéni schopnosti a moznosti (Maslow,
2019). Zacharova (2017) piSe o zivotnich potiebach jako o vlastnosti organismu, kterou se
snazime uspokojovat. TéZ dodava, Ze jsou velmi problematické a sloZzené z n€kolika oblasti
v zZivoté Cloveéka. Pokud je vSak clovék nemocny, nékteré potieby jsou vice, ¢i méné
zadané.

Dale Zacharova (2017) popisuje potieby, které se nemoci neméni. Mizeme si pod
tim predstavit napiiklad potfebu spanku, vzduchu ¢i bezpeci. Potieby, které se nemoci
modifikovaly, jsou velmi slozitou skupinou. Pfedev§im se vyznacuji variabilitou a zalezi
na mnoha aspektech onoho onemocnéni a charakteru daného jedince. Naptiklad socidlni
potfeba miize byt zprvu nemoci potlacena a pozdéji opét uspokojovana. Mlizeme si zde
také predstavit potfebu aktivity v souvislosti s bojem proti onemocnéni. Zacharova (2017)
zminuje tieti z potieb nemocného ¢loveéka, a sice potireby, které nemoci vznikly. K témto

potfebam by naptiklad patfila potfeba zbaveni se bolesti nebo navraceni zdravi.
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Orel (2020) poukazuje v souvislosti s potiebami také na socialni rovinu ¢lovéka,
ktera je jedna z nejvyznamnéjSich, pokud se zamyslime obzvlast' nad dulezitosti rodiny.
Obecné¢ miizeme fict, Ze Clovek je sociadlni tvor a vztahova oblast ma nezastupitelnou tlohu
VvV jeho zivoté. Déle se vénuje potfebam, které jsou jedny ze zakladnich a které Cloveka
v mnoha oblastech ovliviiuji, jedna se zejména o potiebu bezpeci, mista ¢i péce a podpory.
Vsechny tyto potfeby mohou byt ve fyziologické podobé, ale clovék by mél dbat i o

psychickou rovinu, ktera ma mnohdy nemaly vliv (Orel, 2020).

V nemoci hraje velkou roli napiiklad potfeba porozuméni, ktera tizce souvisi i s bezpe¢im
doty¢ného. Bastecka & Mach (2015) dodavaji také potfebu existenéni, jez je v Zivoté
Clovéka velmi vyznamna. V nékterych ptfipadech nemocni lidé podvédomé zastiraji
vaznost onemocnéni a izoluji se od spole€nosti. Jindy naopak své emoce oteviené ventiluji.
Zacharova (2017) uvadi, Ze jsou piipady, kdy nemocni své nepiijemné pocity pienaseji
hrubym zptisobem na své blizké ¢i ptimo zdravotniky. Je vSak zapotiebi, aby se dostalo
porozuméni nemocnému a problémy se nikterak nedevalvovaly. Casto se stiva, Ze u
chronicky nemocného se dostavi strach z budoucnosti, z nejasnych zitikti a vizi zivota.
Mize se stat, ze clovek rezignuje na jakékoliv snahy druhych 1 osobni. V takovém piipadé
je dulezité pozadat o pomoc. Casto jsou tyto potieby o schopnosti se piizpasobit

(Zacharova, 2017).

3.2 Koncept sebepojeti

Vnimani vlastniho obrazu je jedno zvelkych témat u clovéka s chronickym
onemocnénim. Tedy pfedstava ,.kdo jsem™ muze byt v nasledku této nemoci naruSena
(Ktivohlavy, 2002). Muze byt také hodnoceno okolni spole¢nosti jako stigma, tedy vyvola
negativni pohled. Takova stigmatizace nékterych ptiznak nemoci ¢i néjakého handicapu
muze do jisté miry ovlivnit pravé ono sebepojeti dané¢ho jedince. Tuto podobu nepfijeti

rozliSuji Vagnerova & Hadj-Moussova (2003) naptiklad v neochoté komunikace.

Obecné¢ sebepojeti neni novym fenoménem. Jiz David Hume v 17. stoleti zminoval
dalezitost slozky ,,ja*“ v naSem védomi (Hayesova, 2011). Koncept sebepojeti se obecné
vztahuje i k druhym lidem, se kterymi se srovnavame. Také zalezi na zpétné vazbé, kterou
dostavame od okoli. Hayesova (2011, 22) cituje: ,,C. R. Rogers (1961) se domniva, Ze
sebepojeti je vysledkem internalizace podminek hodnoty (conditions of worth), které se
formuluji na zaklade interakct s druhymi lidmi. Sebepojeti vSak vytvaiime mnohem dfive.

U duSevné zdravého ¢loveéka je mnohdy pozitivni zpétna vazba naplnéna. U nemocného
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muze byt tato vazba pomérné ztizena. Vyrost & Slaménik (2008) déle rozvijeji termin
sebepojeti v sebehodnoceni a sebetctu. Zajimavou problematikou je zde pohled na minulé
a pritomné ja.

Casto se nemocni lidé vraceji do minulosti, kdy byli kupiikladu stiedem pozornosti.
Mnoho lidi se vSak dostava do hloubky vlastniho svéta a patra po otazkach existence
v pritomném okamziku (Vyrost & Slaménik, 2008). Roztrousena skleréza je
onemocnénim, které Casto nuti pacienta piemyslet nad budoucnosti (Kubala Havrdova,
2015). Déle Vyrost & Slaménik (2008) zminuji idealni ja, kdy ¢loveék premysli nad tim,
jaky by mohl byt, a taktéz rozvadi pozadované ja, které zahrnuje pozadavky okoli na
daného cloveéka. Myers (2016) dopliuje, Zze centrem védomi naseho byti je stied
prefrontalni kiry. Déle pak rozebird mozné jd, kdy clovék premysli nad tim, zdali nemohl
byt né¢kdo jiny, a podle toho bud’ ptedstavy naplituje, ¢i se jim naopak snazi vyhnout. Na
koncept sebehodnoceni se také vztahuje prozivani. Jakmile clovek uciti rozpor mezi
predstavou a realitou, kterd je odlisna, mize nastat zklamani az depresivni pocit (Vyrost &

Slaménik, 2008).

3.3 Existencialismus

Samotna existence ma pro Clovéka velmi velky hodnotovy ramec. Tato existence
vSak n¢kde zacina a také konci. Obecné vzato je smrt jedna z Zivotnich pravd, které mame.
Yalom (2006, 40) ve své knize uvadi, Ze Seneca pravil: ,,Nikdo jiny si nevychutna tu
pravou chut’ Zivota nez ten, kdo je ochoten a pripraven zivot opustit.” Téz Yalom (2006)
zminuje, Ze kupiikladu Martin Heidegger patral po otazkdch védomi vlastni smrtelnosti,

zda existuje myslenka vlastni smrti jako motivace k Zivotu lepSimu ¢i plné&jSimu.

Snad kazdého cloveéka néjakym zplsobem smrt dési, ale zaroven ma velmi
vyznamnou roli v naSem proZivani a nuti nas v Zivoté nachazet smysl. Kupka (2014) dale
hovoii o tom, Ze realita smrti v lovéku mlZe vyvolat ni¢ivou predstavu, taktéz vSak jeji
védomi zachranuje. Nadale uvadi nazor Sigmunda Freuda, Zze pokud je v Zivoté ¢lovéka
néjakym zplsobem smrt blizko ¢i aktudlni, tak Zivot muze nabrat odlisSného smyslu a
rozméru. Lidé si kupfikladu vice vSimaji radosti. Také muzeme fict, Ze diky napéti ¢i
utrpeni v zivoté ¢loveék roste. Téz Kupka (2014) rozvadi myslenky Irvinga Yaloma, ktery
udava piiklad na pacientech s nevylégitelnym onemocnénim. Clovék si diky tomu mize
uvédomit vlastni smrtelnost. Osobni rist vidi Yalom (2006) zejména v pievraceni

zivotnich hodnot, dale v pocitu délat véci, které si clovék doopravdy pieje. Také prestane
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odkladat v&ci a zaGina Zit pritomnosti. Clovék si vice vi§ima okolniho svéta, pfirody a
milovanych blizkych. Rovnéz je nemocny ¢loveék ochotny vice riskovat, jak pise Yalom

(2006).

3.4 Spiritualita ¢lovéka

V pribéhu let vztah viry a dusevniho zdravi obecné zesilil. Proto by méla byt
slozka duchovni ¢i spiritudlni zapojena do konceptu bio-psycho-socialniho komplexu
v nasem zdravi. Slozka spiritudlni se zaméiuje predevSim na hleddni smyslu Zzivota,
hodnot, a osobniho ristu. Clovék s roztrousenou sklerézou ¢asto po téchto otdzkach patra.
Spiritualita muze také zahrnout duchovni dimenzi jakékoliv Cinnosti, kterou clovek
vykonava a kterda mu dava smysl a napln (Hacklova & Kebza, 2014). Pod pojmem
spiritualita si miizeme predstavit jakési hledani smyslu, posvétna i transcendence (Ri¢an,
2007). Spiritualni mySlenky jsou mnohdy silnym proZzitkem dotycného ¢lovéka a mohou
ho riznym zpuisobem psychicky posilit. Hacklova & Kebza (2014, 121) dale uvadéji vyrok
H. Mahlera z konference WHO v roce 2005, ktery se vyjadiil ke spiritualité takto: ,, Zdravi
je uplné jen tehdy, je-li videno Ve fyzickém, duSevnim, socidlnim a spiritudlnim sveétle.
Pargament (2001) pfichazi s modelem, ktery teSi problematiku zvladdani obtizi skrze
nabozensky coping. Poukazuje tim na to, ze mnoho lidi se obraci na viru v momenté, kdy

citi ohrozeni, ¢i v situacich, kterym nerozumi a chtéji se s nimi umét vyrovnat.

Paulik (2010) pod smyslem Zzivota, ktery ve spiritualit¢ hleddme, nachazi ono
poslani, a tedy i interakci ¢lovéka s okolnim svétem a se sebou samym. Autor se dile
odkazuje na V. E. Frankla, jenz podotyka dilezitost extrémnich situaci, které v ¢lovéku
né¢jakym zptisobem mohou vyvolat pravé snahu zivotaschopnosti, ale i otazky Zivotniho
poslani. Jakmile by pak ¢lovék ztratil jakoukoliv viru, mize upadnout do stavu bezmoci ¢i
rezignace. Obecné je smysl Zivota jednou z pozitivnich slozek pfi boji ¢i odolnosti proti
stresu a onemocnéni. V. E. Frankl téZ mluvi o sebepfesahu, protoze vira se mnohdy
projevuje pravé v chovani daného jedince ¢i v pohledu na svét v obecném méfitku, anebo

¢lovéku ukazuje nadhled (Paulik, 2010).

Dale Paulik (2010) uvadi pojem well-being, ktery bychom mohli pielozit jako
spokojenost &i osobni pohodu. Zivotni pohoda se méni v momenté, kdy se udalosti stanou
dlouhodobym problémem. Obecné je prokdzany pozitivni vliv spirituality ¢i religiozity na
zdravi ¢loveka, ac je to podminéno zejména danym typem osobnosti a vnéj$Sim prostiedim.

Spiritualita mtize psychologicky ovlivnit zejména emocni stranku ¢lovéka, dale stranku
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spokojenosti, nad&je, odpusténi ¢i obecné optimistického postoje. Mame zde vsak i ptipady
negativniho vlivu nabozenstvi, napiiklad v odmitani 1é¢by. Je dulezité, aby stale fungovala

jista rovnovaha v obou pohledech (Hacklova & Kebza, 2014).
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4 PROZIVANI NEMOCI V
SOUVISLOSTECH

Jiz na zacatku své bakalafské prace jsem zminila, Ze individualita je nesmirné
dalezitym bodem v zZivoté¢ kazdého c¢loveéka, a pokud bychom se zaméfili na prozivani
nemoci, musime zhodnotit subjektivitu a podnéty, které na kazdého c¢loveka plsobi
odliSnym zptsobem, jinym casovym pribéhem ¢&i rozdilnou silou. Kupfiikladu pii
autoimunitni reakci nevime piesnou pfi¢inu onemocnéni, ale n¢jakym zptusobem patrame
celostnim pohledem, co by mohlo organismu spoustét, ¢i zhorSovat tuto vlastni reakci

(Bastecka & Mach, 2015). Pro kazdého ¢lovéeka je tedy mira podnétii velmi individudlni.

Bastecka & Mach (2015) uvadi, ze ¢lovék diky uréitému stresu a krizim roste.
Nékdy vSak tyto podnéty u jiného clovéka mohou vyvoj potlacit. Poznamenéva, Ze zména
a starost se v lidském zivoté dé&ji nezavisle na tom, zda si to ¢lovek preje. Kiivohlavy
(2002) zminuje zejména prozivani nemoci u chronického onemocnéni, které je specifické

tim, Ze pusobi predevsim z velké ¢asti na psychiku pacienta.

4.1 Autoplasticky obraz nemoci

Tento model zduraziuje, jakym zpisobem cloveék proziva nemoc, a sleduje také
jeho chovani. Autoplasticky obraz miZzeme nazvat také jako obraz vytvoreny nami, z fecké
piedpony auto (sam) a feckého plastikos (tvofici z hliny) (Bastecka & Mach, 2015).
Zacharova (2017) dodava, Ze obecné autoplasticky obraz je postaven na mife adaptace na
ur¢ité onemocnéni a individualnim prozivani. Autoplasticky obraz obsahuje nékolik
slozek, které zahrnuji subjektivni vniméani nemoci. Prvni ze slozek je senzitivni, kterd
zahrnuje to, co pacient citi, tedy bolesti a jiné obtize. Druha slozka tohoto obrazu se zabyva
prozitky jedince, tedy pozitivnimi i negativnimi emocemi. Nazyvame ji emo¢ni slozkou.
Dale je podstatné, co si pacient o daném onemocnéni mysli, zabyvame se zde tedy
znalostmi jedince. Takovou sloZku nazyvame racionalni a informativni. Posledni sloZkou

je volni, ktera udava uréitou odolnost vi¢i onemocnéni, prozivani a nasledné chovani na
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zaklad¢ myslenek a presvédceni. Sledujeme zde, zda ¢lovek napiiklad vyhleda 1ékate, nebo

Zije normalnim zivotem, aniz by o nemoc projevil zajem (Basteckd & Mach, 2015).

Slozky se vzajemné prolinaji a nefunguji tak, Zze by byly oddélené. Zacharova
(2017) zminuje, Zze subjektivni prozitek a objektivni zjisténi jsou velmi slozity radmec,
protoze muzeme potkat cloveka, ktery jednu bolest vnimé jako nikterak velkou a druhému
tato nepfijemnost mize pfipadat nesnesitelnd. Zacharovéa (2017) dale uvadi podminénost
tohoto obrazu. Zahrnuje otazky v oblasti okolnosti daného onemocnéni, tedy urcité
nejistoty ¢i problémy v zivoté jedince, dale prostiedi a zavinéni nemoci. Téz je dileZitou
informaci vék pacienta a mira vzdélani, informovanost o daném onemocnéni a socialni
postaveni onoho jedince. Zacharova (2017) hovofi o razu onemocnéni, zda je chronické,
nebo akutni a jakym zplisobem naptiklad probihd 1écba ¢i jaké omezeni nemoc udava.
Také je dualezité pohlavi a s nim mira citlivosti na bolest ¢lovéka. Podminénost
autoplastického modelu ndm také uvadi osobnost, a sice premorbidni (tedy pted
diagn6zou), kdy pohlizime na chovani daného clovéka. Dale hodnotime temperament,
charakter ¢i interpersonalni vlastnosti osoby, kupfikladu egocentrismus ¢i submisivni
chovani. Také je nezbytné védét, jakym zpiisobem se ¢lovék diva na Zivot a co je pro n€ho

dulezité, tedy urcitou hierarchii hodnot a celkové vnimani nemoci (Zacharova, 2017).

4.2 Zatézové situace
Individualita projevl na jakékoliv situace je velmi Siroka.

Situace, které se ¢lovéku stavaji bézné, jsou snadno feSitelné a je na né vytvorena
dostateéna adaptace. Clovék ma nauéené dovednosti a reakce na tyto situace (Vagnerova,
2010). V moment¢, kdy pfijde nezadouci ¢i necekany stav, ve kterém se necitime dobfe,
snazime se tuto situaci dostat pod kontrolu, ¢i ji zménit (Kfivohlavy, 2003). Mize dojit
také Kk pfehodnoceni dané situace a ke zméné prozivani (Vagnerova, 2010). Tuto
problematiku miizeme shrnout pod vSeobecné znamy termin coping. Tento pojem nam
udava, jakym zpusobem zvladame tézké zivotni situace (Kiivohlavy, 2003). Dale
Kiivohlavy (2003, 69) cituje definici zvladani, kterou uvedl jiz R. S. Lazarus, a sice:
»Zvladani se rozumi proces Fizeni vnéjsich i vnitrnich faktori, které jsou clovekem ve
stresu hodnoceny jako ohrozujici jeho zdroje. Vagnerova (2010) dodéava, Ze pod pojmem
coping muzeme nalézt téZ aktivity, které ¢lovéku pomahaji pii t€zké situaci. Je velmi

dalezité, zda si jedinec mysli, Ze problém je feSitelny, ¢i nikoliv, dle toho poté reaguje.
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V souvislosti s tim mtizeme uvést zdkladni strategie copingu, a sice coping zaméreny na

feSeni problému ¢i na zlepSeni emoc¢niho ladéni (Vagnerova, 2010).

Prvni typ zvladani vychéazi piedevSim z mysSlenky, ze problém je né&jakym
zpusobem mozné vyftesit a cloveék je schopny pochopit tuto bolest ve smyslu piekonani se.
Vice se jedinec tedy zaméii na cil a dokdze planovat. Tito lidé museji mit vSak jisty
predpoklad. Zejména jsou to lidé€, kteti jsou v emoc¢ni rovnovaze, a dokdzou tedy s pocity
pracovat. Druhy typ copingu stoji pfedevsim na zakladech strategie dan¢ho Clovéka, které
mohou byt zaméfené na celkovou regulaci emoci, anebo na potlaceni negativnich pocitt.
Zde se ¢loveék snazi o co nejveétsi psychické pohodli (Vagnerova, 2010). Mlizeme obecné
fict, ze zde hraje svou roli piredevsim pocit, Zze mame problém alesponi subjektivné pod
kontrolou. Autorka dale hovoti o dilezitosti aktivity a problému pasivniho piistupu. Opét
viak tento postoj zalezi na prozivani jedince. Clovék, ktery bude bojovat, se uchyli
k aktivnimu pfistupu, bude zit pfitomnym okamzikem a vyznamem udalosti. Naopak
pasivni pfistup zvoli lidé, kteti maji sklony k pesimismu, inklinaci k minulosti ¢i

osudovému jedndni.

Zatézoveé situace muzeme dle Paulika (2010) rozdé€lit podle toho, jak dlouho
pusobi, jakou s sebou tyto situace nesou emocni odezvu a intenzitu podnétii. Mohou byt
biologického, fyzického a psychického charakteru. Bastecka & Mach (2015) dodavaji, ze

obecné postupy zvladani pii zaté€zi jsou v ndvaznosti na reakce doty¢né osoby.

4.2.1 Charakter ¢lovéka v nemoci

Dale je dalezitym faktorem pro celkové porozuméni osobnostni charakter ¢lovéka,
ktery hraje velmi velkou roli ve snaze reagovat na onemocnéni ¢i dany problém.
Nakonecny (1998) uvadi osobnost ve sloZzeni psychologickych systému, které na sebe
rizné pusobi a definuji tak jedincovo pfizptsobeni k okolnimu svétu. Kiivohlavy (2003)
hovoii o tzv. dynamickém procesu, ktery se d€¢je b€hem interakce ¢loveka a dané situace. J.
Rotter rozliSuje dale jedince na interni a externi locus of control, jak zminuje Kiivohlavy
(2003). Lidé, kteti jsou odhodlani boje a vychazeji z vlastnich schopnosti ¢i iniciativy jsou
S Vnitinim mistem kontroly. Naopak je mnoho jedinct, kteti spoléhaji na zmény okolnosti
¢i osudovou cestu (Kiivohlavy, 2003). Abychom vSak nahlédli pln¢ do problematiky
nemoci, méli bychom se téz pozastavit nad pojmem self-efficacy, tedy v piekladu nad
zdatnosti daného ¢loveéka. Tento pojem nam udava schopnost, jak je ¢lovék schopen

prevzit zodpovédnost a fidit obtizné situace, ve kterych se sim nachazi. Zdatnost jedince
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vSak nesouvisi pouze se zat€zi pfi onemocnéni, ale uplatiiuje svij vyznam taktéz v kvalité
zivota, smysluplnosti ¢i ve zvladani ukoli. Kfivohlavy (2010) tedy dodava, ze lidé, kteti
1épe kontroluji sviij stav, mohou Iépe zvladat i takto t€Zké situace. Téz zminuje dilezitost
charakteristiky jedince, ktery vykazuje optimisticky pohled, a naopak pohled pesimisticky,

ktery miize branit v nad¢ji na lepsi zdravotni i psychicky stav.

4.2.2 Stres

Adam, Kral, Klimes, Boleloucky, & Pour (2020) se zaméfili na vyzkum
chronického stresu v souvislosti s autoimunitnim onemocnim. Z vysledki se ukazala
pozitivni korelace mezi plsobenim chronického stresu, deprese a zvySeni virovych ¢i
bakteridlnich infekci daného jedince, ale také Cetnost autoimunitniho onemocnéni

v disledku oslabovani imunitniho systému.

Vagnerova (2010) uvadi, ze stres se projevuje zejména velkym zatizenim jak
fyzické ¢asti ¢loveka, tak 1 t€ duSevni. Je to situace, kterd se odchyluje od standardu a je
spojena s tézko zvladatelnymi pocity, které vyjdou na povrch v disledky nejistot. Paulik
(2010) dodava, ze je to obecny termin spojeny se situaci obtiznou a narusujici harmonii
celkového organismu cloveéka, ktery miiZze vyvolat riznorodé zmény napiiklad
V imunitnim, nebo hormondlnim systému. Stres je vyvolany situaci, kterd pro Cloveéka
predstavuje hrozbu. Do jisté miry je tedy stres specifickym problémem ¢i zatézi, na které
neni dany ¢lovék adaptovan. Z biologického hlediska uvadi Paulik (2010) velmi vyznamné
pojeti, jehoz autorem je H. Selye. Jde zde pfedevS§im o narusSeni stdlého prostiedi
organismu vlivem podnéti. Dale mizeme zminit tzv. obecny adaptac¢ni syndrom (GAS,
General Adaption Syndrom), ktery ma tfi faze. Pii plisobeni stresoru je prvni odpovéedi
poplach organismu. T¢€lo reaguje chaoticky a je Sokovano. Po Case vSak dojde k urcité
adaptaci, ktera je zpilisobena zejména biochemickymi latkami. Dale dochéazi k druhému
stupni GAS, organismus se dostane do faze resistence. Zde organismus zajisti zejména
zékladni zdroj pro zachovani zivota, aby t€lo ziskalo energii. Dulezitou roli v této fazi
hraje hormonalni systém. Stadium vycCerpani nastane ve tieti a posledni ¢asti GAS. Nastane
vSak jen v ptipadé, Ze stresor plisobi dlouhodobé a ¢loveék se nemohl adaptovat (Paulik,
2010). Je potieba zminit, Ze velmi diileZitou roli zde hraje tzv. hypotalamo-hypofyzarni
systém. Merkunova & Orel (2008, 196) uvadé&ji, ze: ,, hypotalamus je cast mezimozku,
ktera zprostredkovdava vyznamnou vazbu mezi nervovym a endokrinnim systémem,

prostiednikem této vazby je hypofyza.“ Plsobeni hypotalamu také ovliviiuje informace
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jdouci z limbického systému, kiiry mozkové ¢i z receptorti vnitinich organti. Tento systém

vylucuje velmi dilezité hormony, které plisobi pii prozivani emoci, bolesti ¢i prave stresu.

4.2.3 Deprese, uzkost a jeji 1écba

U diagnozy roztrousena skleréoza se muzeme téz setkat s depresi ¢i uzkostnou
poruchou (Havrdova et al., 2006). Orel (2020) uvadi, ze deprese patii mezi afektivni
poruchy, tedy poruchy nalady. Definuje zékladni znak deprese, a sice depresivni naladu,
ktera se projevuje ztratou veskerého smyslu Zivota, energie ¢i ztratou aktivit daného
Cloveéka. Nadale hovofi o pesimistické nalad¢é, podcenovani ¢i beznad€ji a bezmoci.
K tomu Bastecka & Mach (2015) dodavaji tzv. giving up — given up komplex, ktery se
vztahuje k vnimani ztraty zdroju k uspokojeni. Pokud se ¢lovéek citi bezmocny, citi, ze za
ztratu maze vnéjsi okoli, a o¢ekava od ného pomocnou ruku. Je-li vsak ¢loveék beznadéjny,
citi zodpovednost za ztratu a nevidi Zadné feSeni pomoci, i kdyby jeho okoli vydalo snahu.
Oba tyto vzorce mohou vést pravé k depresi. Orel (2020) také zminuje sebevrazedné
myslenky, sniZeni chuti k jidlu, poruchy spanku ¢i télesny neklid. Depresi vSak pozname
téz z mimiky daného ¢lovéka, postavenim téla, dal§im piiznakem muze byt i zanedbanost

anebo izolovanost od okolniho svéta.

U cloveéka s RS muze byt projevem deprese praveé tinava a myslenky na smrt. Také
Havrdova et al., (2006) uvadi, ze ¢lovek si mize v disledku onemocnéni myslet, Ze jeho
zivot nyni ztratil smysl — tedy Zivot nema Zadné radostné chvile. Rovnéz je Casté, Ze je
¢lovek rozzlobeny a plny obav. Deprese se vyskytuje zhruba u 50 % pacient s RS, bez
souvislosti se stadiem nemoci. VétSinou je diagnostikovand v obdobi prvnich dvou mésict
po stanoveni diagnézy RS, mohou ji vSak vyvolat i nezddouci ucinky nckteré z 1écby.
Depresi mize v nékterych ptipadech doprovazet uzkost (Kubala Havrdova, 2015). Tu Orel
(2020, 229) popisuje jako ,, subjektivné neprijemny pocit* jakéhosi ohrozeni nebo neklidu.
Dtlezité je zminit, Ze tento neklid je vSak bez redlného nebezpeci, dany jedinec tedy nevi,
¢eho se obava. Pri RS vSak zaziva €lovek i1 strach, ktery pochazi z realného subjektu ci
ohrozujici situace. Mimo jiné je také urcité procento pacientd, u kterych se vyskytnou 1
psychotické ptiznaky, naptiklad bludy. Orel (2020) hovoii o tzv. poruchach obsahu
mysleni, kdy si clovek vytvaii chorobné presvédceni, které nema realny podklad.
Havrdova et al., (2006) udava piiklad, kdy si pacient mysli, Ze jeho onemocnéni a bolest

S tim souvisejici je trestem za jakykoliv htich.
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Lécbu teéchto poruch mizeme rozdélit na biologicky zaméfenou a na
psychologickou. K 1é¢b¢ afektivnich poruch se pouzivaji pravé antidepresiva, tedy
biologicka 1écba. Musime vsak zohlednit zavaznost pacientova stavu. Také je tfeba zvazit
vSechna mozna feSeni a provést anamnézu, abychom spravné urcili, co je v tomto piipad¢ a
stavu nejvhodnéjsi. Antidepresiva jsou velmi rozsdhlou skupinou psychofarmak, které
ovlivituji zejména hladinu neuromediatori a receptord. Pusobi tedy naptiklad na
dopaminergni systém. Antidepresiva jsou Iéky na dlouhodobé uzivani a davky se navysuji

postupem ¢asu (Orel, 2020).

Clovek s roztrousenou skler6zou ma mnohdy komplikace naptiklad v zaméstnani
nebo ve svém osobnim zivoté prave diky depresivni naladé. Casto se vsak pomoci vyhyba.
Nejlepsi moznou variantou 1é¢by je tedy farmakoterapie a zaroveni 1 psychologicka pomoc

(Havrdova et al., 2006).

4.2.4 Frustrace a konflikt

Nemoc pro Clovéka predstavuje tak velké téma, ze ho mize zaméstnavat mnoho
dni. Pokud se onemocnéni zhorsuje nebo jej nelze vylécit, mize nastat téz frustrace. Paulik
(2010) o frustraci mluvi jako o znemoznéni uspokojeni své potieby. Frustraci délime dle
puvodu, a sice na exogenni a endogenni (Nakonecny, 1997). Pod exogenni frustraci si
muzeme predstavit jak fyzickou, tak psychickou piekazku. Naopak endogenni frustraci
muzeme vysvétlit z pozice vnitintho svéta, a sice kuptikladu strachem, ¢i moralnim
problémem, ktery si ¢lovék miiZze vytvofit i sam. Reakce, kterd izce souvisi s navozenou
frustraci, je pravé agrese. Ta vSak neplisobi pouze na samotného ¢lovéka, ale také na okoli.
Hayesova (2011) uvadi vysvétleni dle J. Dollarda, ktery doSel k tomu, Ze pokud je ¢lovek
frustrovany, tedy ve stavu nemoci dosahnout touZen¢ho, miiZze se objevit agresivni jednani.
Paulik (2010) potvrzuje, Ze pokud dlouhodobé neni moZné napliiovat potieby, dochézi

k deprivaci daného jedince, a tedy i k existencialni frustraci (Paulik, 2010).

Dilezitym pojmem, ktery uzce souvisi taktéZ s problematikou onemocnéni, je také
konflikt. Konflikt je soub¢h stavu véci, které plisobi na psychicky stav clovéka tak, ze je
Z jedné strany jedinec pfitahovan a poté odpuzovan. Zde ma své misto tzv. Lewinovo pole,
jehoZ princip vychéazi ztoho, Ze je €lovek v neustadlém dynamickém boji s plisobenim
psychologickych sil (Vyrost & Slaménik, 2008). Kiivohlavy (2002) dodava, ze konflikty

jsou soucasti naSich Zivotil a nemtizeme se jim vyhnout.
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4.3 Vseobecny postoj k nemoci

Postoj je definovéan jako tendence k hodnoceni a upfednostiiovani, nebo odmitani
veci. Postoje nam dale umoznuji adaptovat se na prostfedi, fidi naSe chovani a obecné

zastavaji velmi dulezitou roli v naSem zivoté (Vyrost & Slaménik, 2008).

Jiz n€kolikrat jsem ve své praci zminila pojem pacient — tento vyraz se uziva pro
osobu, kterd je v I€¢karské péci. Pacientem se tedy Clovek stava az s propuknutim nemoci.
Zde nastava mnoho zmeén, které se tykaji socidlni role a dochézi taktéz k ur€ité zméné
psychického a biologického stavu. Pro c¢lovéka je zejména zasadni 1 prvotni kontakt
s I¢ékafem a informace tykajici se zdravotniho stavu (Zacharova, 2017). Kiivohlavy (2002,
13) uvadi tzv. Zolitv model péti momentii, jez nastavaji v chovani daného clovéka pri
propuknuti nemoci. Prvnim momentem je mira znepokojeni ¢loveka ptiznakem, ktery u néj
nastal. Druhy bod fe$i kvalitu a povahu onoho pfiznaku. Tfetim momentem je mira
ohrozeni vztahu s druhymi lidmi nejen v roding, ale i v praci a mezi ptateli, a to jako
dasledek tohoto ptiznaku. Ctvrty moment definuje, jakym zptisobem se piiznak projevuje
pti ¢innostech ¢loveka, naptiklad pii studiu, vyletech apod. Poslednim momentem tohoto
modelu jsou sankce, které jsou nepiimo feCeny pacientovi v nasledku ptiznaku nemoci.
Kiivohlavy (2002) zde uvadi piiklad, kdy bude jedinci vyhrozovano ukoncenim

partnerského vztahu, pokud nezacne 1é¢bu.

Pacient miiZe zaujmout riizné postoje ke svému zhorSenému zdravotnimu stavu.
Pokud je snemoci vyrovnany a vnima ji realisticky, zaujima tzv. normalni postoj k
nemoci (Spatenkova, 2003). Jobankova (2002) dale hovoii o tom, Ze naopak pokud &lovék
neni schopny pfijmout chronické onemocnéni za vlastni, nastdvaji tyto postoje:
bagatelizace ¢i popfeni nemoci, kdy mizeme u ¢lovéka zaznamenat neochotu, co se tyce
1é¢by. Spatenkova (2003) k tomu dodava postoj heroicky, kdy se nemocny ¢lovék stavi do
pozice ,,hrdiny* a nepfipousti Zadnou bolest ve snaze realizovat své cile. Nadale Jobankova
(2002) popisuje disimila¢ni postoj, kdy pacient mlze své piiznaky popirat. DalSim
ptipadem je nozofilni neboli hypochondricky postoj, ktery se naopak projevuje
v nadmérné sebekontrole a vnucovani toho nejhorsiho. Zacharova (2017) dodava postoj
ucelovy, jenz ¢lovéku mize dodéavat pozitivni stimuly, a to zejména v soucitu, ¢i ut¢kem
Z né¢jaké negativni situace. ZveliCeni potizi pii snaze ziskat vyhody nazyvame jako tzv.
agravaci, kterd muze probihat védom¢, anebo nevédomé. Dale rozliSujeme tzv. simulaci,

kterou Spatenkova (2003, 39) definuje jako , védomé predstirini nemoci a jejich
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priznaki.* Opak simulace je tzv. disimulace, kdy jedinec nemoc schovava a predstira, ze

je zdravy.

4.3.1 Prijimani nemoci

vvvvvv

zpravy. Honzak (1992) popisuje nazory americké Iékarky Elizabeth Kiibler-Rossové, jez
vychazeji z jeji zkuSenosti s umirajicimi pacienty. Pii sdéleni diagnézy vazné nemoci
bychom méli byt opatrnéjsi a citlivéjsi. Honzak (1992) téz podotyka, Ze zjistila, Ze nejistota
nad¢&je pochazi zejména z okoli neZ ze zabran samotného pacienta. Také Elizabeth popsala
faze, jimiz Si pacient mize projit (Honzak, 1992). Obecné prvni piiznak roztrousené
skler6zy nemusi nijak pacienta vystrasit. Miize se stat, Ze o ptiznaku pochybuje a uklidiiuje
sdm sebe v domnéni, ze to nebude vazné, jak piSe Havrdova et al., (2006). Autorka dale
uvadi tuto fazi jako nulitni, kdy clovék dochazi k 1ékati, az kdyZz jsou pfiznaky vice
viditelné. Dalsi fazi je Sok a poté popreni. Uvadi ptiklad, kdy si doty¢na osoba poklada
spojena. Havrdova et al., (2006) to nazyva jako aktivni obranny postoj. Mnoho lidi se pak
ptiklani k popfeni daného faktu nemoci, tedy k pasivni obrané. Hraje zde roli taktéz
situace ¢i zpusob, jakym se ¢lovek diagndzu dozvida. Havrdova et al., (2006) dale popisuje
zkuSenost anglického psychiatra Burnfielda, ktery hovoii o Soku, ktery ¢lovek zaziva pii
sd€leni takto zdvazného onemocnéni, a pfirovnava jej ke ztrat¢ blizké osoby, kdy misto
toho ztrdcime pravé naSe zdravi. Faze Soku je vSak vice nez v pofadku a je to pfirozena
reakce na ono zjisténi. Jako dal$i mliZze nastat fdze tdpani nebo také postupnd akceptace,

kdy pacient pfijme pravdu (Havrdova et al., 2006).

4.3.2 Obranné mechanismy

Kazdy ¢loveék vyuziva rlizné strategie pii zvladani t€zkych situaci. Vymétal (2003,
63) oznacuje obranné mechanismy jako ,, vnitrni strategie, diky kterym se vyrovnavame
S rozpory. Maji za ukol pfedevsim chranit cloveka pred rozpadem pozitivniho sebepojeti a
vzniku socialnich neshod. Freudova (2006) piSe, Ze neni zcela jasné, dle ¢eho si nase Ja
tyto mechanismy vybird, a vysvétluje je na zakladé pudovych prani. Vymétal (2003) uvadi
ptiklad selektivniho vnimani, které si vybird pouze to, co dany clovek slySet a vidét chce.
Dale zminuje selektivni podobu, jeZ se projevuje zapominanim dileZitych véci, které vSak

bereme jako véci nepodstatné. Racionalizace je dal$im z mechanismi, které ¢lovék
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vyuziva, a které spocivd v chybném mysleni nebo hodnoceni. Muzeme napiiklad
odivodnit své jednani svym pristupem, ktery povazujeme za spravny, avSak z moralniho
hlediska ma daleko k pravdivosti. Dale pop¥eni, které uvadi taktéz Havrdova et al., (2006),
kdy ¢loveék muze utéct do izolace ¢i odmita o nemoci mluvit. Vymétal (2003) k tomu
naznacuje, ze je to nevédoma psychicka reakce, kdy clovek jisté jevy, které ho n&jakym
zpusobem stresuji, jednoduse ignoruje. Pokud je Clovek ¢asteéné uvédomen, a tedy aktivné
vynechava obsah, ktery je dle n¢ho nepfijatelny, nazyvame to vytésnénim. Freudova
(2006) dodava, Ze pii mechanismu vytésnéni jde tedy nezadouci subjekt do vnéjsiho svéta.
Tim se dostavame k dalSimu obrannému mechanismu, a sice k projekci, kdy jinému
¢lovéku prisuzujeme nase vlastnosti, zejména negativniho razu. Pii identifikaci, jez také
patfi do téchto mechanismi, se naopak ¢loveék ztotozni s druhymi lidmi a jejich motivy.
Dilezitym mechanismem je taktéz kompenzace, pii niz se jedinec snazi o vyrovnani
né¢jakého nedostatku jinou c¢innosti ¢i véci. Sublimaci Vymétal (2003) uvadi jako
nahrazeni néceho nezadouciho vSeobecné schvalovanou véci. Zde muzeme uvést také
opacné reagovani, kdy piimo tuto nezadouci ¢innost nahradi opakem. Jako ur€ity druh
sebetrestani miizeme uvést od&inéni, které je na principu dobry &in za $patny. Clovék si
tedy bude ubirat své pravo na §tésti nebo to, co ma rad. Dale je tieba zminit disociaci a
somatizaci. Pod disociaci si mizeme piedstavit tzv. rozdvojeni v sebepojeti, kdy ¢lovek
jedna mezi dvéma protipély, ale pfijima je. Somatizace je znamym mechanismem, pfi
kterém jedinec s psychickym problémem nevédomé nahradi tento stav télesnou nemoci.
Muze tedy vzniknout psychosomatické onemocnéni (Vymétal, 2003). Poslednim typem je
regrese, kdy se ¢lovék najednou za¢ne chovat jinym zptsobem, a to neodpovidajicim jeho
véku. Bastecka & Mach (2015) dodavaji, ze tyto mechanismy se stile zkoumaji a

odpovidaji pfedevsim urovni obrany vlastnich zdroja.

4.4 Hospitalizace nemocného a osamélost

VySe jsem zminila, ze nemocny ¢loveék se potyka s fadou vySetfeni a prostiedim,
které pro ného mize byt neznamym. Terminem hospitalizace rozumime umisténi pacienta
do rukou nemocnice (Ktivohlavy, 2002). Duilezitymi faktory v pé€i o nemocného ¢lovéka
jsou zachovani distojnosti a informovani daného pacienta. Nadale je dulezité tyto
informace vyvazit. Kubala Havrdova (2015) hovofi o dileZzitosti komunikace mezi Iékafem
a pacientem s RS. Pacienti s RS v pokro¢ilej$im stadiu potiebuji vice ¢asu a pochopeni.

Kiivohlavy (2002) uvadi, ze pobyt v nemocnici se vyrazné 1isi od béZzného Zivota, a ma
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tedy vliv na psychiku ¢lovéka. Anamnéza a podrobné vySetieni nebo nasledné stanoveni
diagnézy mizou pusobit jako velice stresujici faktory. Je také rozdil v tom, zda pacient
prichazi do nemocnice dobrovolné ze svého piesvédceni, €i z nafizeni. Pti hospitalizaci se
mnoho véci miize ¢lovéku zménit. Najednou se stava pasivnim ve vztahu ke svému zdravi,
protoze jsou na misté povolanéjsi lidé (1ékari), kteti se o ného staraji, dale je vice zavisly
na ostatnich lidech, tedy ptichdzi o ur¢itou miru samostatnosti. Autor také zminuje rytmus
Cloveéka, kdy jeho zvyky a aktivity, které platily v bézném Zivoté, ztraci své misto a je zde
novy fad ¢i systém. Kubala Havrdova (2015, 133) cituje dokumenty, v nichz jsou
zakotvena prava nemocného ¢loveéka, tedy i s RS, a sice: ,, Vseobecnou deklaraci lidskych
prav (1948), Chartu prav télesné postizenych osob (1975), Umluvu OSN o pravech osob se
zdravotnim postizenim (v platnosti 2008)“, a v ¢eském pravnim fadu uvadi ,, Listinu

zakladnich prav a svobod (1992).

Nejen hospitalizovany pacient, ale i ten, ktery je v domacim prostiedi, se mize
potykat s osamélosti. Kupka (2014) popisuje klasifikaci osamélosti dle Irvinga Yaloma.
Uvadi interpersonalni osamélost, kterou si mizeme predstavit zejména jako izolaci od
okolniho svéta. V mife izolace hraje roli mnoho faktorti. Zalezi na lidském charakteru,
schopnostech a moznostech c¢lovéka €1 predchozi snaze interakce. Intrapersonalni
osam¢lost pfichdzi v momenté, kdy Cloveék piestane aktivné rozvijet své schopnosti a
neventiluje své dlouhodobé pocity anebo tuzby. Nastdva odcizeni od vlastni osobnosti.
Posledni formou je existencidlni osamélost, kterou Kupka (2014) popisuje jako prazdnotu
mezi danym jedincem, okolnim svétem a nékym druhym. Dilezitym aspektem je i
svobodnd volba, ktera ptispiva k védomi toho, Ze jsme tvilirci naseho jedine¢ného Zivota na

zemi.

4.5 Kvalita zZivota

K problematice, jeZ je tématem mé prace, se vztahuje také kvalita Zivota. Pod
kvalitou Zivota rozumime subjektivni pohled na fyzické, socidlni, ale i psychické
fungovani v daném zivoté (Gurkovd, 2011). K tomu, abychom stanovili ¢i posoudili
zdravy zivot jedince, vychazime z pojeti ,, health — related quality of life (HQOL) “, kdy se
zabyvame subjektivnim naruSenim podminek, pocity a Zivotem obecné V nasledku
propuknuti néjaké nemoci (Kebza, 2005, 57). Gurkova (2011) dale zminuje koncept
méfeni kvality Zivota, a sice psychologicky. Métime zde predev§im subjektivni pohodu a

celkové byti (subjective well-being, SWB). Kova¢ (2001, in Kebza, 2005) prichazi s
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triurovitovym modelem kvality Zivota, ktery je zakonCen smyslem zivota. Vadurova &
Miihlpachr (2005) popisuji bazalni ¢ast tohoto modelu, ktera zahrnuje existenci ¢loveka, a
to na urovni somatického stavu, psychologického fungovani jak ve funk¢ni roding, tak
socialni zabezpeceni a celkové prostiedi pro zivot u daného ¢lovéka. Kebza (2005)
zminuje taktéz navyk pro pfeziti. DalSim stupném je mezo-uroven, kde sledujeme
individualitu ¢lovéka (Vad'urovd & Miihlpachr, 2005). Tedy hodnotovy systém, ziskané
informace a celkové hledisko zdravi, spokojenosti nebo Zivotni styl obecné€. Posledni casti,
prechodovou, je meta-uroven, kterd se tyka zejména smysluplnosti zivota. Tuto Cast tvori
duchovni slozka, pod kterou si mizeme ptedstavit spoleCenské uznani, podporu v zZivoté

nebo starnuti bez problému (Kebza, 2005).

45.1 Bio-psycho-socialné-spiritualni komplex

Jiz vySe jsem zminila dalezitost celostniho pfistupu k ¢lovéku. Orel (2019) uvadi
biologickou rovinu, kterd je nenahraditelnou, ale taktéZ rovinu dusevni, tedy psychickou,
pod niZ si miizeme predstavit pravé nase touhy, prozivani, motivaci, ale i chovani. Clovéka
utvari také socialni rovina, jez je nesmirné diileZitou pro rozvoj a nasi celistvost. Rovina,
na kterou mnohdy zapomindme, je spiritudlni, jeZ ndm udava presah naSeho byti na zemi,
smysluplnost a pojeti nasi existence. Orel (2019) tedy piinasi pohled, a sice bio-psycho-
socCialne-spiritudlni, jenz je tvofen télem, dusi, vztahy, ale i duchem. Basteckda & Mach
(2015) popisuji tuto rovinu ¢lovéka pii posuzovani nemoci, kdy shrnuje strategie zvladani
naro¢né situace, potieby a hodnoty ¢loveéka. Dale se ukazuje, ze psychicka rovina ¢loveéka
ma vliv na tento model, zejména na imunitni systém, stile se vSak v tomto sméru bada.
Bastecka & Mach (2015) uvadi ptiklad se stresem, ktery si ¢lovék dokaze do jisté miry

regulovat sdm, ale chovani bunék jiz neovlivni.
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Obr. ¢. 1 Celostni pojeti ¢loveka dle Orla (2019, 419)
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5 VYZKUMY OHLEDNE RS

V této kapitole se zabyvam nékolika studiemi, které mi byly inspiraci pro napsani
bakalarské prace. Pokusim se zde né¢kolik téchto studii uvést a objasnit jejich zamér, ¢i
vysledky. Vyzkumy K tématu roztrousSené sklerézy jsou velmi rozmanité a zamétuji se
zejména na medicinsky thel pohledu na tuto diagnézu. Jsou vsak studie, které fesi otazky
spolecenského zivota a psychologickych aspektl, jenz touto diagnézou nastavaji. Tato
kapitola slouzi jako propojeni teoretické a praktické Casti této bakaldiské prace. Po této
¢asti bude nasledovat tedy Cast praktickd, kde se zabyvam svym vlastnim vyzkumem

psychologickych dopadii roztrousené skler6zy na zivot ¢lovéka a jeho zivotni hodnoty.

Prvni z mnoha vyzkumd, ktery mi pomohl objasnit nékteré otazky nese, nazev
., Factors affecting dignity of patients with multiple sclerosis*“, jeho autory jsou Sharifi,
Borhani, & Abbaszadeh (2016). Tento vyzkum se zabyval zejména faktory, které ovliviuji
dastojnost a dalsi stranky zivota pacienta s RS. Autofi se snazili najit spojitost mezi touto
diagndzou a zivotni spokojenosti, ¢i dustojnosti, ktera ve vétsiné ptipadd klesala. Zjistili,
ze velky vliv na zivot jedince ma zejména socialni prostiedi, ale i faktory, jako jsou
osobnostni charakteristiky jedince, hodnotovy systém a celkové znalosti tohoto
onemocnéni. Byly zajimavé napiiklad otazky viry, sympatie, ale i komunikace s pacienty
ve zdravotnickych zafizenich, nebo faktor zneuZivani kvili fyzické slabosti. Zajimavym
poznatkem této studie bylo to, ze lidé s RS m¢li v zivoté obecné vétsi touhu nécim piispét

a pomoci druhym.

Dale vyzkum ,,The relationship between psychosocial adjustment and coping
strategies among patients with multipce sclerosis in Turkey*, ktery publikovali autofi
Okanli, Tanriverdi, Coban, & Karakas (2017) se vénoval psychosocialnimi adaptacemi pfi
zvladani tohoto onemocnéni. Z vyzkumu mtzeme vysledovat, ze pokud pacienti s RS méli
hor$i zézemi, tedy nepftili§ dobré Zivotni podminky, ¢i vyuZivali méné Uc¢inné strategie
zvladani naro¢nych situaci, ke zlepSeni situaci nedochazelo, ba naopak se stav zhorsil.
Vyslo najevo, ze velmi vyznamnou roli hraje dusevni zdravi. Déle bylo zjisténo, ze

zejména strategie zvladani nemoci zaméfena na podporu od ostatnich lidi, méla velmi
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vyznamny pozitivni pfinos. Casté viak byly téZ vyhybavé strategie. Obdobnym tématem se
zabyvala studie ,, Features of coping with disease in Iranian multiple sclerosis patients: a
qualitative study“, kterou provedli autoii Dehghani, Nayeri, & Ebadi (2018). Zejména se
pokusili vyzkoumat rysy, které pacientim pomahaji u zvladani nemoci. Z vysledkl
muzeme vidét, ze velmi dilezitou roli hraje pfijeti aktudlni situace, dale rozvoj interakci
mezi lidmi a seberegulace. Dullezitym krokem pii onemocnéni RS se ukézalo byt téz

posileni téchto vlastnosti u pacientti a dbani na kvalitu Zivota.

Jednou z dal$ich vlivnych studii, ktera naznacila zmény v zivotech ¢lovéka s RS je
studie s nazvem ,, Effect of mindfulness meditation on personality and psychological well-
being in patients with multiple sclerosis®, jejiz autory jsou Crescentini et al., (2018).
Zvysledkli vyplynul pozitivni vliv a kladné zmény v Zivoté pacientd pii praci
s medita¢nimi technikami, a to i diky snizeni izkostlivosti u téchto lidi. Pacienti by se méli
celkoveé vénovat vice tréninku meditace, poznani sebe sama ¢i poznani intrapersonalni a
interpersonalni Grovné. Studie se zabyvala i dulezitosti pfitomného okamziku v Zivoté

¢lovéka s timto onemocnénim.

JelikoZ je vyznamnym tématem u tohoto onemocnéni téZ kvalita Zivota, inspirovala
jsem se i timto multiregionalnim vyzkumem ,, Health-related quality of life as an
independent predictor of long-term disability for patients with relapsing—remitting multiple
sclerosis“, jenz byl proveden autory Baumstarck et al., (2013). Utastnilo se ho 526
pacienti z 12 zemi. Vysledky této studie ukdzaly, Ze kvalita Zivota muize vzhledem
k okolnostem klesat, a to i kvuli zhorSené fyzické aktivité. Stale je vSak vyvijeno usili
k poznavani strategii a zlepSeni téchto stavii. Casto je téz zmifovana kvalita Zivota

pacientl s RS v navaznosti na zdravotni péci.

Velmi vyznamny vyzkum provedli taktéz autofi Biissing et al., (2013) jez zkoumali
vliv spirituality na zvladani a uchopeni nemoci. Z vysledki se ukazalo, ze spiritudlni
mysleni mize byt kliCové zejména v postoji k nemoci, a to smérem pozitivniho piistupu.
jako vyzvu k dal$imu seberozvoji. Zminili v8ak, Ze u mladych lidi s RS jsou tyto vyzkumy

teprve v zarodku a mladi lidé s timto onemocnénim zazivaji spise socidlni izolaci.

Jina kvalitativni studie autoru Irvine, H., Davidson, C., Hoy, K., & Lowe-Strong,
A. (2009) sledovala pozitivni zmény na sedmi participantech zejména V hodnotach,

kterymi se lidé zacali fidit.
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V Ceské republice se rozviji zejména klinické studie ohledn& 1éby roztrousené

sklerdzy, a to predev§im na Mikrobiologickém ustavu Akademie véd Ceské republiky.
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VYZKUMNA CAST
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6 VYZKUMNY PROBLEM

Roztrousena sklerdza je sice celosvétové znamé onemocnéni, ale piesto jej Casto

néktefi lidé mylné zaméiuji za nemoc Souvisejici s poruchou paméti ¢i demenci.

V dne$ni dobé& neustale stoupa pocet pacienttl s RS, jen na tizemi Ceské republiky je
odhadovanych 17 tisic pacientd (eReS tym CR, 2020). A& je jiz 1é¢ba na vysoké
medicinské Urovni, stile je to onemocnéni nevylécitelné a postihuje ¢lovéka mnohdy jiz
v ¢asné dospélosti, kterou Langmeier & Krej¢ifova (2006) uvadéji zhruba v rozmezi 20-30

let v&ku.

Vlastni zkuSenost, kterou jsem nabyla pfi praci s pacienty s RS, a tyto vySe zminéné
informace mé¢ piivedly na mySlenky mého nasledného zkoumani. Vyzkumné pole se dale
rozsifilo zejména v ndvaznosti na studovani soudobych vyzkumi a jejich vysledkli. Na toto
téma jich najdeme nespocet, zejména v souvislosti s 1é¢ebnymi postupy, kvalitou zivota, ve
snaze ji zlepsit. Nékteré z nich se zamétuji na neurologickou stranku této nemoci a na jeji
pfic¢iny. Ja jsem se inspirovala zejména vyzkumem od autort Sharifi et al., (2016), ktery se
zamé&foval na hodnoty, distojnost a kvalitu Zivota lidi s RS. Napadlo mé zpracovat
obdobny vyzkum, ale na ceské populaci, a pfedevSim s vyraznym rozSifenim o
psychologické aspekty popisujici zivot celostnim zpusobem. Dale jsem se inspirovala
vyzkumem od autori Okanli et al., (2017), jenz se zaméfil na dusevni stav a socidlni
zazemi pacienta. V neposledni fadé jsem veénovala nemalou pozornost studii, jez provedli
autofi Biissing et al., (2013), a ktera se zaméfila na pozitivni strategie, které mohou
pacienti pouzivat pravé pii tomto onemocnéni. Z této studie mé zaujaly dal§i vyzkumné

myslenky v souvislostech s moznou zménou zivota ¢loveka s chronickym onemocnénim.
A¢ je vyzkumné pole velmi roz§ifené, stale je neuvéfitelny prostor pro prozkoumani
zivota lidi s timto nemocnénim na pid€ psychologie, zatimco jini zkoumaji moznosti
zlepSeni zejména zdravotniho stavu.
Muzeme se tedy ptat, dokdze prekazka v podobé nevylécitelné nemoci zménit néco
Vv zivoté Cloveka i pozitivnim smérem? Muze byt Cloveék vice odvazny? Zacne se ¢lovek

S touto nemoci vice zajimat o svét kolem sebe, anebo se mu okoli vyrazné zmensi?
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Prace vznikla se zamérem prozkoumat detailné nékteré stranky zivota s timto
onemocnénim a prispét tak Kk dalsimu kricku k pochopeni této diagnozy. Z vlastni
zkuSenosti vim, ze mizeme pohlizet na véci, které nas potkavaji jako na zivotni vyzvy.
Avsak vzhledem k tomu, ze jsme socidlni tvorové, mulze tato prace poslouzit i jako
pravdiva a napomocna vypoveéd jedincl, ktefi stouto nemoci ziji, a tieba i velice
naplnujici zivot. Prace mize byt tedy odrazovym mistkem pro pacienty, kterym byla tato

diagnoza prave stanovena.

6.1 Cile vyzkumu

Z vyzkumného problému jsem si definovala zdkladni cile vyzkumu. Hlavnim cilem mé
bakalafské diplomové prace je prozkoumani spojitosti mezi onemocnénim roztrousena
skler6za a zménou zivotnich hodnot, Zivotniho pohledu ¢i kvality zivota Vrdmci

komplexniho pfistupu.

Druhym cilem je zmapovat zivot Clovéka s diagnézou roztrousena sklerdza a

prozkoumat vliv této nemoci na dusevni stav ¢lovéka od doby stanoveni diagnozy.

6.2 Vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumné a dopliujici otazky jsem stanovila nasledovné:

Prvni vyzkumna otazka: Jakym zpiisobem se méni postoje a hodnoty V ramci socidlni

roviny?

Tato otazka by nam méla poskytnout odpovédi tykajici se aspekti rodinné sféry, profesni

role, spole¢enského zivota a povédomi o tomto onemocnéni.

Druha vyzkumna otazka: Jakym zpiisobem se méni postoje a hodnoty v ramci biologické

roviny?

7w

Jak jsem jiz zminila v teoretické Casti, tato nemoc je autoimunitni. V ramci této otdzky
chceme ziskat odpovédi na to, jak se pacienti stavi ke svému zdravi, jakou 1é¢bu maji a zda

se néco v prub&hu let s touto diagndézou zménilo.

Treti vyzkumna otazka: Jakym zpiisobem se méni postoje a hodnoty v ramci

psychologické roviny?
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Psychologickd rovina je velmi dilezitou a rozsahlou slozkou. Konkrétné se vSak nyni
zaméfim na otazky tykajici se osobnosti ¢loveéka. Také kladu diraz na prozivani nemoci a
celkovy psychicky stav. Touto otdzkou téz cilim na strategie, které lidé voli pfi zvladani
zatéze.

Ctvrta vyzkumna otazka: Jakym zpiisobem se méni postoje a hodnoty v rdmci spiritudlni

roviny?

Vzhledem k tomu, Ze v Zivoté¢ je mnoho véci propojeno a ve svém vyzkumu vychazim
z celostniho pfistupu, zafadila jsem mezi vyzkumné otazky taktéz duchovni slozku.
Konkrétné mé tu zajima, jakym zptisobem pohlizi lidé na fakt, Ze maji pravé tuto nemoc, a

jak se s tim vyrovnavaji po strance spiritualni.
Pata vyzkumna otazka: Nastdvaji v Zivoté ¢loveka s RS kladné zmeny?

Pocatecni myslenkou pii zkoumani nemoci RS jsem dospéla k zavéru, Ze by bylo zajimavé
zjistit, zda je mozné, aby tato nemoc n¢jakym zplsobem i pozitivné piispéla na hodnoté
zivota. Otazka tedy cili na to, zda je to mozné a jakym smérem.

Doplitkova vyzkumna otazka: Co doporucuji pacienti s RS ostatnim pacientiim?

Tato otazka byla zafazena v navaznosti na velmi pfinosnou ¢ast jednoho z rozhovoru
Vv ramci provedené pilotni studie. Touto otazkou jsem cilila na ziskani doporuceni pro dalsi

jedince potykajici se s timto problémem.
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7 METODOLOGIE VYZKUMU

V ramci této kapitoly predstavim ¢tenaii postup, jakym byl realizovan vyzkum této
bakalarské prace. Popisu zde zvoleny typ vyzkumu, jaké metody jsem pouzila k zisku,

sbéru a analyze dat.

7.1 Zvoleny typ vyzkumu

Jiz pfi vybéru tématu jsem si byla védoma, Ze pokud bude mym zidmérem
prozkoumat zivot ¢lovéka s roztrousenou sklerézou detailnéji, m&l by byt vyuzit pro
zpracovani kvalitativni typ vyzkumu. Miovsky (2006) zmiinuje popis kvalitativniho
piistupu dle Miroslava Dismana, jenz tento pfistup interpretoval jako hloubkovou analyzu
nenumerického zkoumdni. Kvalitativnim vyzkumem se zamétfujeme na vyklad socialni
reality a skuteCnosti. Pii tomto zpisobu zpracovani dat nehledame hypotézy, nybrz
hlavnim zamérem je porozuméni celkovému problému do hloubky a stanoveni vysledné
teorie. Pouzivame zde naptiklad holisticky pfistup. Hendl (2016) uvadi, ze typ
kvalitativniho vyzkumu je flexibilni, protoze pocitame s tim, ze v prub&hu vyzkumu se
mohou objevit nové poznatky i nova rozhodnuti. Také zde pfirovnava roli vyzkumnika
k vysetfovateli, jelikoz jeho prace spoc¢iva v hledani a nasledném analyzovani vypoveédi ¢i
pozorovaného problému, ktery pozd€ji napomaha k vyjasnéni stanovenych vyzkumnych

otazek.

Obecné je to tedy proces vyzkumného Setfeni, zalozeného na jedinecnosti a
dynamice individua. Miovsky (2006) upozorfiuje na dulezitost neopakovatelnosti a princip
kontextualnosti. Vyuzivame zde kvalitativnich metod, které jsou vyhodné pro pochopeni
subkultur a dané zkoumané zkusenosti. Mizeme zde zminit metodu rozhovoru, pozorovani
¢1 analyzu materidlu. Pfi kvalitativnim typu vyzkumu je zésadni zkoumany jedinec a
intenzivni kontakt vyzkumnika s nim. Cilem kvalitativniho vyzkumu je zejména objasnit
vzorce chovani a interakce mezi jedinci a interpretovat je. Za vyhody tohoto zpusobu

muzeme povazovat dle autorli ziskdni dat z pfirozeného prostifedi, jeZ ndm nasledné
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umozni zkoumat procesy tak, jak jsou. Ziskame tedy detailngjsi pohled na cely fenomén
(Hendl, 2016).

7.2 Metoda zpracovani dat

Kvalitativni vyzkum lze provést nékolika metodami. Pro vyzkum jsem vybrala
metodu zakotvené teorie (GTM, grounded theory method) od autorti Glasera a Strausse
zroku 1967. Metoda pochazi z pozitivistické filozofie, ale nynéjsi varianty ovliviiuje
mysleni postmoderni (Riha¢ek, Cermak, & Hytych, 2013). Tento pfistup je zaroveti velmi
vyuzivanou metodou pii tvorbé kvalitativniho vyzkumu. Miovsky (2006) zmifiuje, ze
vyhoda zakotvené teorie spociva v jeji plasticnosti. Tato plasticita byla pro vyzkum
vyhodou, jelikoz jiz z prvnich uskutecnénych rozhovort vyplynulo, ze vyzkumné pole
bude mnohem S$ir§i, nez jsem si na zacatku dokazala ptedstavit. Také Miovsky (2006)
popisuje cile GTM. Predev§im se pod nimi ukryva tvorba teorie daného fenoménu, jenz
zkouméame. Tedy vybudovat teoreticky ramec, diky kterému lépe porozumime problému
Vv souvislostech, a to zejména v navaznosti na zakotvenych datech. Metoda zakotvené
teorie vychdzi ze ¢ty pozadavk, a sice: shody, srozumitelnosti, obecnosti, ale také zpétné
kontroly. Pii této metodé¢ musime brat ohled na skutecnost, ze lidé obecn¢ aktivné
formuluji svét, a je za potiebi pii analyze zdiraznit slozitost i proménlivost téchto zmén.
Velice dilezita je také teoreticka citlivost, kterou Miovsky (2006) popisuje jako uméni
nahlizet na vyzkumné udaje, rozeznat jejich vyznamy, najit Vv informacich smysl a
porozuméni. Vyzkumné data dle principti této metody analyzujeme tzv. kédovanim. Po
transkripci, tedy pfepsani vyzkumnych dat, pfichazi faze konceptualizace. Snazime se 0
pritazeni uréité zakladni interpretace k nasSim vyzkumnym datim, abychom si soubor lépe
uspotadali a ptipravili jej na ofeviené, axialni a selektivni kodovani (Miovsky, 2006).
Ve zjednoduSené podobé tedy vezmeme naSe prepsand data a vytvofime kategorie,
nasledné se mezi nimi pokusime o nalezeni vztaht. V poslednim kroku z nalezenych

hlavnich kategorii definujeme vyslednou teorii.

Nyni popiSu postup pii kodovani detailnji. Kddovat zacindme vzdy otevienym
kédovanim (Hendl, 2016). Vyzkumnik zpocatku pozorné procita piepsané rozhovory a
znadi si ur€itd témata v daném textu pro dilezity vyzkumny problém a cil. Kdédovani 1ze
vSak provadét riznym zplsobem. Tato ¢ast analyzy vede k vytvotfeni souboru témat, ktera
usnadni pohled na celek a pfipravi podklady pro vytvareni dalSich témat. Z téchto témat

pak nasledn¢ navrhujeme abstraktnéjsi pojmy, subkategorie a kategorie. Dale pfichazi
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axialni koédovani. Zde se snazime zejména o nalezeni vyznamu mezi jednotlivymi
subkategoriemi a kategoriemi, abychom byli blize centralnim kategoriim a mohli tak dojit

selektivnim kdédovanim k vysledné teorii (Strauss & Corbin, 1999).
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8 VYZKUMNY SOUBOR A SBER DAT

V této kapitole detailn€¢ popiSu vyzkumny soubor, ktery byl do vyzkumu vybran.
Zamgétim se na kritéria, ktera byla stanovena. Také zde popisu metodu ziskani a sbéru dat.
K zavéru kapitoly uvedu etické hledisko vyzkumu, které je velmi klicové vzhledem k

citlivosti zkoumaného tématu.

8.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Do vyzkumného souboru bylo vybrano celkem 10 respondentt s diagnostikovanou
roztrouSenou sklerézou, z toho 7 zen a 3 muzi. Primérny v€k respondentd byl 42 let,
nejmladsimu respondentovi bylo 23 let a nejstarSimu 60 let, jak vidime v tabulce ¢.1.

Vsichni respondenti pochazeli z riiznych kraji v Ceské republice.

Tabulka €. 1: Piehled participanti

Respondent Pohlavi Vék Délka RS Praceschopnost Fyzicky stav
Ca zena 45 let 3 roky Cely tGvazek Mirné omezeni
C.2 zena 60 let 38 roku Invalidni dchod Uplné omezeni
C3 Zena 38 let 3,5 roku Cely tvazek Bez omezeni
C4 Zena 34 let 11 roka Césteény tvazek Mirné omezeni
C5 zena 32 let 11 rokd Polovi¢ni Givazek Bez omezeni
C.6 muz 23 let 1,5 roku Student VS Bez omezeni
C7 zena 51 let 12 roki Césteény tivazek Bez omezeni
C8 muz 55 let 17 roka Invalidni dichod Césteéné omezeni
C.9 muz 41 let 18 rok Invalidni diichod Uplné omezeni
C.10 Zena 40 let 9 rokd Cely uvazek Bez omezeni

V tabulce ¢.1 miZzeme vidét pocet respondentli, pohlavi i vékové zastoupeni. Dale je

uvedena délka onemocnéni. Zde musim uptesnit, ze jde o délku od doby stanoveni
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diagnézy RS Iékarem. Pouze u tfech respondentii tomu bylo jinak. U respondenta ¢. 8 bylo
zaznamenano, ze se potykal se symptomy RS zhruba 10 let pfed stanovenim diagnozy.
Obdobny pritb¢h byl zaznamenan téz u respondenta €. 9, ktery téz fesil komplikace spojené
S touto nemoci jiz del§i dobu pfed stanovenim diagnézy RS. Pied stanovenim této
diagnozy vsak nebyl nikdy v souvislostmi se svymi potizemi fadné vySetfen, a to ani na
svou zadost. V neposledni fad¢ je zde respondent €. 10, jenz zaznamenal piiznaky RS jiz 5

let pfed stanovenim diagnozy.
Nyni uvedu blizsi charakteristiku fyzického stavu v tabulce €. 2: Fyzicky stav

Fyzicky stav Charakteristika

i Respondent nemd zadné fyzické obtize spojené s pohybem
Bez omezeni o . .
¢i n¢jakym viditelnym handicapem po télesné strance.

Respondent ma obcas problémy tykajici se chiize a
Mirné omezeni rovnovahy. Neujde ptili§ velké vzdalenosti, ale opét neni

nemoc vyrazn¢ viditelna.

Respondent pouziva néjaké pomucky pii pohybu.
Castené omezeni Znamena to, Ze mize chodit, ale velmi omezeng.

Naptiklad pouziva ortopedické hole.

, i B Respondent pouziva invalidni vozik k pfesunu a fyzické
UpIné omezeni o
omezeni dolnich koncetin je Gplné.

Jak muzeme vidét Vv tabulce €. 2, respondentl s vaznéjSim pribéhem, a tedy snizenou
pohyblivosti nebylo ve vyzkumném vzorku mnoho (3/10). Naopak vétSina respondentti

nem¢la vEtsi obtize s pohyblivosti a nemoc u nich nebyla témér patrna.

Respondenti maji odlisné sociodemografické udaje, jsou zde zastupci zfad mladSich

jedincd, ale i participanti véku pokrocilejsiho. Maji rizna zaméstnani i rozmanity zdravotni

rrrrrr

8.1.1 Kritéria vybéru souboru

Velice dulezitym bodem kvalitniho vyzkumu je stanoveni kritérii, ktera nam pomohou
dosahnout hloubkové saturace dat. Aby respondent mohl byt do vyzkumu vybran, musel

splnovat podminky, které jsem si stanovila. A sice:

1) Respondent ma stanovenou diagndzu roztrousena skleroza.
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2) Respondent se o diagndze dozveédel nejméné pred rokem.

3) Respondent ma zajem se ucastnit vyzkumu.

Kritéria byla povinna. Druh¢ kritérium jsem stanovila s ohledem na vlastni zkusenost,
kterou jsem ziskala pii praci s pacienty v hospicovém zafizeni. Pfedpokladala jsem, Ze po
roce zivota s RS bude jiz pacient 1épe schopny hovotit o zkuSenostech s nemoci i s nékym
cizim, zejména kvuli mozné citlivosti problematiky. Poslednim, tfetim kritériem, jsem
zaroven sledovala motivaci respondenta. Pokud respondent souhlasil se zarazenim do
vyzkumu, znamenalo to, Ze se na ném chce zaroven aktivné podilet. Dale musel respondent
souhlasit s podminkami vyzkumu, které byly s ohledem na pandemickou situaci od roku
2020 omezené pouze na online prostfedi. Respondenti byli vybirani téz na zakladé
rozmanitosti, jak jsem jiz zminila v charakteristice souboru. S takto stanovenymi kritérii

jsem v kone¢ném disledku vybrala 10 respondentt z 15 piihlasenych.

8.2 Metoda vybéru vzorku, prubéh a sbér dat

Miovsky (2006) uvadi hned nékolik metod vybéru vyzkumného vzorku. Na design
mého vyzkumu jsem zvolila tzv. nepravdépodobnostni metodu zamérného vybéru, jinak
téz ucelového. Tato metoda je specifickd zejména tim, Ze vyzkumnik cilené hleda
participanty dle predem danych vlastnosti. V ptipad¢ této prace Slo tedy o jedince s RS.
Musime zminit, Ze v tomto ptipad¢ je velmi dilezita dobrovolnost a ochota zapojit se do
vyzkumu, jak zminuje také autor. Vzhledem k situaci s pandemii nemoci COVID-19 byla
pouzita i metoda snéhové koule, ktera zarucila dostatek respondentti. Tato metoda je

zaloZena na principu prvniho kontaktu, ktery zprostfedkuje dalsi ptilezitostné kontakty.

Neékteré respondenty se podafilo oslovit prostiednictvim hospicového zatizeni
Domov sv. Josefa, které jsem zminovala v teoretické ¢asti. Nejvice respondentt vsak bylo
ziskano pfes socialni sit’ Facebook. Jakmile se mi respondenti ozvali do zpravy, predstavila
jsem se, vysvétlila kratce zakladni kontext bakalaiské prace a pozadala je o telefonni Cislo.
Poté jsem je kontaktovala a v telefonnim hovoru jsem vysvétlila vSechny potiebné
informace tykajici se Gc¢asti na vyzkumu. Pokud respondent souhlasil, poslala jsem mu
informovany souhlas a po jeho potvrzeni jsme se domluvili na konkrétnim datu a case

rozhovoru pres platformy Zoom, Skype, ¢i WhatsApp.

Pro ziskani dat byla vybrana metoda polostrukturovaného rozhovoru. Dle

Miovského (2006) je to jeden z nejrozsifenéjSich typu pii praci s rozhovory kvalitativniho
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typu. Tento druh rozhovoru potiebuje trochu peclivéjsi piipravu nez rozhovor
nestrukturovany, protoze si musime stanovit okruhy otazek, které pak v samotném procesu
vyuzijeme. Je vSak mozné naptiklad dle aktualni situace béhem rozhovoru meénit potadi
otazek. Dulezité je, ze v tomto modelu rozhovoru bychom si méli nechat vysvétlit nékteré
Kk jadru nasi vyzkumné otazky a cilim. Tuto metodu sbéru dat jsem zvolila i v navaznosti
na téma roztrousené sklerozy, protoze jsem pii sestavovani designu vzala v uvahu, Ze
kazda otazka zaroven muze piivést respondenta k dalsim mysSlenkam, které by tento

zpusob sbéru dat zaznamenal a obohatil vice mij pohled, zejména pak vyzkumna data.

K ovéfeni, ze stanovené otazky budou opravdu sméfovat k cili, jsem pouzila pilotni
studii, kterou Hendl (2016) doporucuje kvili lepSimu nahlédnuti na vyzkumné otazky a
pfipadnému pfepracovani naseho rozhovoru. Po dvou zkuSebnich rozhovorech jsem
v nékterych ptipadech kladené otazky zkonkretizovala, nékteré doplnila. V konecné verzi
je tedy rozhovor sestaven z 33 hlavnich a doplnujicich otazek. U nékterych doplnujicich
otazek jsem se snazila, aby s ohledem na citlivost tématu mély i odpocinkovy charakter.

Otazky byly sestaveny V ndvaznosti na vyzkumné otazky a cile prace.

V neposledni fadé zde bude nastinéno, jakym zpisobem rozhovor probihal. Jak
jsem popsala jiz vySe, s respondenty jsem se telefonicky domluvila pfedem na terminu
hovoru pfes online platformu, kterou méli k dispozici. Pied zacatkem rozhovoru byli
respondenti vzdy obeznameni se vSemi dilezitymi informacemi tykajicimi se etické
stranky vyzkumu. Vzdy jsem vyzdvihla princip dobrovolnosti a pravo neodpovidat na
otazky, jez by respondentovi byly zné&jakého diavodu neptijemné. Ptred zacatkem
rozhovoru byli téz respondenti znovu seznameni s tim, Ze hovor bude nahravan v ramci

dané platformy i za uziti diktafonu, aby mohla byt provedena transkripce dat.

Po tomto uvodnim procesu jsem zafala klast otazky. Kazdy rozhovor byl
zaznamenavan pramérné okolo 90 minut na diktafon a po ruce byl pfipraveny zaznamovy
arch, ktery slouzil pro rychlé zaznamenani novych informaci, ale i zékladnich udaji o
respondentovi, jenz byly ve vysledku anonymizovany. Ke konci rozhovoru byl vzdy
prostor pro dotazy, navraceni se k otazce ¢i Cas na zhodnoceni celkového dojmu

roMre

z rozhovoru a vyzkumnika. Sbér dat byl proveden v obdobi fijen az prosinec v roce 2020.
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8.3 Etické hledisko vyzkumu

Pro fadné uskuteénéni vyzkumu bylo zapotiebi dbat na etické hledisko. Zde jsem
Cerpala piedevsim z publikaci Hendla (2016) a Miovského (2006). Tito autoii uvadéji
postupy a dulezité zasady, které by vyzkumnik nemé¢l opomenout. Zminuji, ze eticka
stranka je velmi klicova, a to piedev§im v souvislosti s ochranou osobnich udaji a

ochranou samotného ucastnika i vyzkumnika.

Z pocatku byli respondenti v kratkém telefonatu informovani o zaméru a prub¢hu
vyzkumu. Pokud se rozhodli byt vyzkumu soucasti, byl dohodnut termin uskute¢néni
rozhovoru pies online platformu. V pribéhu byl také zaslan informovany souhlas (viz
Ptiloha ¢. 3), ve kterém respondenti pisemnym podpisem nebo pfipadné Gstnim sdélenim
potvrdili souhlas s G¢asti na vyzkumu. Tento informovany souhlas jsem s respondenty jesté
probrala podrobnéji u setkani, pokud bylo potfeba. Respondenti si byli taktéz védomi
moznosti dobrovolnosti, a tedy moznosti odstoupit od vyzkumu. Téz potvrdili souhlas
s nahravanim celého rozhovoru a pouzitim danych informaci za ucelem ziskani pottebnych
dat a nasledné publikace. Respondenti byli obeznameni s tim, ze ucast na vyzkumu, osobni

udaje a ziskand data budou anonymizovany.

Dulezitym bodem, ktery zmintuje Hendl (2016) je emoc¢ni bezpec¢i. V navaznosti na
citlivost tématu vyzkumu jsem se snaZila tento bod peclivé oSetfit. Autor piSe, Ze bychom
ucastnikovi méli umozZnit prostor pro vyjadieni pocitl a celkové udrzet dobrou atmosféru
po celou dobu rozhovoru. Pokazdé, kdyz jsem pokladala otazku, u které jsem si byla
védoma mozného rizika citlivosti, zduraznila jsem podstatu dobrovolnosti a moznosti

neodpovidat.

Cely rozhovor byl proveden empatickym pfistupem a bylo dbano na dusevni pohodli
respondenta. Po ukonéeni rozhovoru bylo nahravani zastaveno. Byla zde vSak nadale
moznost zhodnotit cely rozhovor, zejména pak uskutecnit pod€kovani respondentovi ze
strany vyzkumnika za ochotu se zucastnit vyzkumu. Kazdému respondentovi byla
poskytnuta moznost zaslani vysledné prace. Nasledna transkripce byla vzdy provedena do
druhého dne, aby bylo zamezeno ztraté cennych informaci a celkového dojmu z rozhovoru.
Nahravky byly ulozeny na zvlastni disk vyzkumnika, ktery byl zabezpecen heslem, a data
budou smazana po ukonéeni vyzkumu. VSechny pfepsané rozhovory byly anonymizovany
— kazdému participantovi jsem udélila ¢islo od 1 do 10 a data, kterd by mohla byt n&jakym

zpusobem spojena s jedincem, byla odebrana. Vzhledem k piehlednosti zpracovani byly
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tyto prepisy vytisknuty a ulozeny na bezpecné misto. Po ukonceni vyzkumu dojde k jejich
likvidaci.

V zéavéru této kapitoly bych chtéla poukdzat na vyznamnost vyroku ,, vyzkum nesmi
ohrozit telesné nebo psychické zdravi zkoumanych jedincii®, jenz Hendl (2016, 159)

popisuje a na ktery jsem po cely vyzkum davala velky zfetel.
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9 PRACE S DATY A VYSLEDKY

V ramci této kapitoly piedstavim metodu analyzy dat. Vzhledem Kk mnozstvi
rozhovorl a komplexnosti jsem zvolila metodu zakotvené teorie a jeji techniky kodovani,
jak jsem jiz popsala detailnéji v kapitole metodologie vyzkumu. Celkové jsem ze vsech
rozhovora otevirenym kédovanim ziskala 645 kodi, které jsem uvedla v dalsich krocich do
spojitosti se vzniklymi subkategoriemi. V tomto koédovani jsem uplatnila téz dulezitost
tazani se na ruzné vztahy mezi kody, jak doporucuje Strauss & Corbinova (1999). V
tabulce ¢. 3 muzeme vidét ukazku postupu otevieného kodovani, konkrétné z rozhovoru u
respondenta ¢. 3. Vzhledem k velkému mnozstvi rozhovort byl pouzit zptsob ru¢niho
kodovani tuzka papir a ojedinéle program Atlas.ti 8 k piehledngjsi analyze. Vyuzila jsem
zejména funkci memos, kterou nabizi tento program pro pichlednéjsi pochopeni kodu a

JOA)

komentara.
Tabulka €. 3: Oteviené kodovani

Rozhovor ¢&. 3 ukazka: Kédy na ukazku:

Odpovéd’ na otazku ¢. 2: ,, Driv jsem délala vsSechno,

. P , BRI
jako bézné véci, a ted’ se zaméruji vic sama na sebe,
soustiedim se vic na cviceni, vic cvicim, jazyky mé
zajimaji, zajimam se o néco treba do hloubky .

Odpovéd’ na otazka €. 7: ,, Jako tak napuil, jako moc se
nesnazim o tom cist, beru si z toho to, co chci ja, co
potiebuji, ale rodina, kdyz to treba Cetla tak hrozny, ale
ja to beru nejlip“.

Odpovéd’ na otazka ¢. 29: ,, Jako asi jo, ten Zivotni styl,
moznd koukam na ten svét kolem lépe — byt jako
ohleduplnéjsi, rozhodnuti nejist maso, planeta tohle, jako
zZe jsem spis ohleduplnéjsi. A vice se zamyslim nad tim
svetem. Prdace bych se nevzdala, vidite, ze délam vsechno
proto, abych nemusela “.

Odpovéd’ na otazka €. 25: ,, Jako takhle, urcité k tomu
nemam negativni vztah, vice mé to donutilo premyslet
nade mnou, musim mit vSechno promyslené, ale to, co
jsem délala roky predtim, délam ted’ vice intenzivné*.

Koéd: Zajem o své dobro

Memos: Respondent se nyni vice zamétuje na sebe, Zije
vice pfitomnym okamzikem, cvi¢i a zajima se 0 véci vice
a lépe.

Koéd: Informace jen potfebné

Memos: Pokud je né&jaka informace o RS duilezita, tak si
ji respondent piecte, ale jinak se zbyte¢né nezahlcuje
informacemi, protoZe by to mohlo pfitizit.

Kéd: Ohleduplnost

Memos: Respondent neni moc na hodnoty, ale zacal se
béhem nemoci vice starat o svét, 0 okoli, takze zménil
postoje na vétsi ohleduplnost.

Koéd: Intenzivnéjsi Zivot

Memos: Respondent si neptipada o moc jiny ¢lovek a na
nemoc se snazi divat spis 1épe, také déla véci vice
intenzivnéji, coz vypovida o snaze udrzet si zivot stale
aktivni.
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Dalsim krokem byla interpretace téchto kodu a jejich vztahti. Na zakladé tfidéni dat
vzniklo 19 subkategorii, které byly nasledné pomoci axidlniho kédovani dany do vztahi a
souvislosti dle odpovédi respondentii. Tyto vztahy vytvofily samotné nejvyznamnéjsi
kategorie, a sice kategorie: biologicky pohled, socialni pohled, psychologicky pohled a
existencidlni pohled. Poslednim krokem, ktery uvadi téz Strauss & Corbinova (1999), bylo
selektivni kodovani, ze kterého vysla diky celkovému propojeni subkategorii a kategorii
jedna centralni kategorie, a sice Zivot s diagnézou RS. V tabulce &. 4 mazeme vidét

ukazku procesu subkategorizace a kategorizace.

Tabulka ¢. 4: Subkategorizace a kategorizace

Ukazkové kody: Subkategorie: Kategorie:
1) Osamélost 1) Rodinné a jiné vztahy
Socialni pohled
2) Snaha omezit stres 2) Prace a aktivity
4) Bez velkych obtiZi 4) Stadium nemoci a lé¢ba

Biologicky pohled
5) Omezeni masa v jidelni¢ku 5) Navyky ¢lovéka s RS

7) Litost 7) Sdéleni nemoci

Psychologicky pohled
8) Myslet na sebe 8) Sebeobraz
9) Partnersky vztah 9) Motivace Kk Zivotu

Existencialni pohled
10) Pozitivni pohled 10) Pojeti existence

V této tabulce vidime pouze néznak kdédovaciho procesu jednotlivych tkont pro lepsi

piedstavivost. Nejsou zde uvedeny vSechny kody ani vSechny jednotlivé subkategorie.

Dale v této kapitole vzdy uvedu i vyznamné subkategorie hlavnich kategorii, které
se vyskytovaly u vétSiny respondentli, a popiSu ve vyslednych souvislostech. Témito
subkategoriemi jsou detailnéji v socialnim pohledu: rodinné vztahy a jiné, prdace a aktivity,
komunikace s okolim, kvalita Zivota. Dale subkategorie v biologickém pohledu: moje
zdravi a péce, prvni piiznaky, stidium nemoci a lécba, navyky clovéka s RS. Velmi
zajimavé a klicové se ukazaly téz nasledné vytvorené subkategorie sebeobraz, proZivini
nemoci, emoce, strategie zvliddani nemoci, sdéleni nemoci, pii¢ina nemoci z pohledu
respondenta, informovanost o nemoci v hlavni kategorii psychologicky pohled. Posledni
kategorii se stala kategorie existencialni pohled, a sice s podkategoriemi hodnotovy

Zebricek, pojeti existence, motivace k Zivotu, spiritualita ¢lovéka s RS.
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Z pohledu selektivniho kddovani vznikla jedina a tzv. centrdlni kategorie (Strauss
& Corbin, 1999), jez je uvedena na schématu nize. Schéma tedy zobrazuje vyslednou
centralni kategorii ve vztahu se vzniklymi kategoriemi. Muzeme vidét, Ze Centralni

kategorie Zivot s diagnézou RS ovliviuje Zivot v nékolika vyznamnych aspektech.

Schéma €. 1: Centralni kategorie ve vztahu s vyznamnymi kategoriemi

Socidlni pohled

Biologicky Zivot

pohled

Existencidlni

s diagnozou pohled

RS

Psychologicky
pohled

Ukazalo se, ze jednotlivé kategorie se navzajem velmi uzce propojuji. Mizeme
vidét, ze existencialni pohled je ovlivnén jak socidlnimi vlivy, tak napiiklad
psychologickym, jenZ je zakofenén taktéz v biologickém pohledu. Jako ptiklad v praxi zde
muzeme nahlédnout na vypovéd respondenta €. 3, jenz uvedl, ze: ,, Kdyz jsem zacala lécbu,
tak jsem behem 3 mésicu ztratila asi 15 kilo, takze to bylo vidét, a mysleli si, ze jsem zacala
vic cvicit a Ze jsem anorekticka. Méla jsem tim i zmény ndlad.“ Biologickd 1écba
roztrouSené skler6zy mlze mit nékdy za nasledek i zmény v télesné hmotnosti, vzhledu
Clovéka a také zmény na psychické urovni, jak zminuje i Hardova et al., (2006).
Postupnym zakoddovanim a naslednym fazenim do subkategorii a kategorii jsem mohla

interpretovat vzniklé vztahy.
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9.1 Vyznamné kategorie a subkategorie

Na zaklad¢ kodovaciho procesu vysly 4 hlavni kategorie, které zde nyni uvedu i
Sjejich vyznamnymi subkategoriemi a dalSimi dilezitymi poznatky z vyzkumu.
Postupnym kodovanim jsem zjistila mnoho vztahi mezi témito subkategoriemi, které

budou nésledné popsany nize.

Hlavni kategorie budou vzdy uvedeny jako podkapitoly této kapitoly a jejich
subkategorie budou zvyraznény pouze tu¢né. Drobné podkategorie ¢i jiné poznatky budou

V textu vyznaceny téz tucng, ale podtrzeny.

9.1.1 Socialni pohled

Jako prvni vyznamna Kkategorie se na zaklad¢ stanovenych kodu a subkategorii
ukazala kategorie, kterou jsem nazvala jako socidlni pohled. Zde jsem pomoci
vyzkumného Setieni dale zjistila, Ze u nékterych respondenti se ukazaly vazby napiiklad
s rodinnym systémem jako klicové, stejné¢ tak komunikace s okolnim svétem ¢i aktivnim

zapojenim Sse do ného.

Schéma €. 2: Socialni pohled a jeho vyznamné subkategorie

= Rodinné a jiné vztahy

SOCIALNi POHLED = | Priceaaktivity

. Komunikace s okolim

 —

Kwvalita zZivota

Nyni uvedu jednotlivé vysledné subkategorie, a tedy vysledky odpovédi vsech
respondentti. Tu¢n€ a podtrZzenim jSou V textu vyznafeny drobné podkategorie Ci jiné

dulezité poznatky, kterym téz prikladam na dilezitosti pro jejich zminku.

Rodinné a jiné vztahy
Tato subkategorie se projevila jako velmi podstatna. Ukazalo se, Ze rodinné vztahy
a vztahy s druhymi lidmi obecné hraji velmi vyraznou roli v Zivoté ¢lovéka s RS a mohou

ho téZ rliznymi sméry ovliviiovat. Z vypoveédi respondentli vyplynulo hned né¢kolik
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dilezitych véci. Mohla jsem na zakladé koédu vyhodnotit rodinné a jiné vztahy do dvou

skupin, a to vztahy pred diagnézou RS a vztahy v Zivoté jiZ s nemoci RS.

U n¢kolika respondentll se Vramci této subkategorie ukazaly pozitivni zmény
VvV primarni rodiné, kdy napiiklad respondent ¢. 4 uvedl, ze: ,,...CO Se tyce vztahii, se asi
zménil vztah s maminkou, Ze komunikujeme lépe a jakoze blize“, obdobnou vypovéd jsem
zaznamenala u respondenta ¢.5, jenz zminil: ,,P0 stanovené diagnoze se zménil vztah
moznd s tatou, jakozZe se to trochu prohlubuje tak jako vic. On se ted vic angaZuje i ve
sdruzeni pro lidi s RS.“ Bylo vsak také zajimavé, ze dva respondenti uvedli, Ze se Casto
setkavali s litosti, a¢ hodnotili vztahy ve vysledku velmi kladné. Respondent ¢. 6 naznadil,
ze litost nebyla dobrym zptisobem k vyjadfeni podpory, ale Zze v rodiné tento fakt poznali
velmi rychle. Stejny pocit z toho mél respondent ¢. 1, jenz mi interpretoval véty: ,,Neddvej
mé do té pozice, jako bych byla nemocna. Dobre, jsem nemocnd, ale chovej se ke mné jako

“«

bych byla zdravid. Pokud mé budes porad litovat, tak to ja nechci.” Z odpovédi
respondentl té€Z vyplynulo, Ze Casto jsou nyni vztahy mezi lidmi upiimnéj$i a zalozené na
vétsi daveéie. Respondent ¢. 3 pronesl: ,,No tak ty vztahy, jak jsem Fikala, je to ok, ale teda

Jjsem vic vybusna, ale aspon si opravdu nelezeme na nervy a je to uprimnéjsi.

Dalsim dulezitym poznatkem, ktery se ukézal jako velmi vyznamny pro tuto
subkategorii, byl vliv onemocnéni na rodi¢e jakozto autoritu pro dit¢ a obecné problém
rodicovstvi. Ktivohlavy (2002) uvadi, Ze nevylécitelnd nemoc mize mit dopady praveé na
dit€¢ nemocného rodice. Ukézalo se, Ze 6 z 10 respondentii uvedlo, ze maji déti a vSichni je
n¢jakym zplisobem zapojovali do védomi této problematiky, védomi toho, Ze jsou jejich
rodice nemocni. Respondent ¢. 1 uvedl, ze se pokousi ditéti tuto nemoc vysvétlit na
ptikladu: ,, Vysvetluji mu to tak, ze mame pred sebou brdanu, plot, a to je imunita — ale
maminka ten plot ma zboreny.* Respondent ¢. 4 zminil: ,, Oni védi, kdo je tita a co ma za
nemoc, a berou mé takového, jaky jsem.“ U ostatnich respondenti se ukazalo kli¢ové

viibec se rozhodnout pro rodi¢ovstvi, kviili nadmérnému stresu ¢i prave 1é¢bé.

Velmi zminovanym faktem byla také rozvodovost. Napiiklad u respondentt ¢. 1 a
¢. 10 byly nalezeny souvislosti mezi velmi naroénym manzelstvim pfed diagnézou RS a
postupnym rozvodem, kdy se jiZ nemoc zacinala projevovat. Jinym piipadem, jenz uvadi
do souvislosti i Havrdova et al., (2006), byl respondent ¢. 9, ktery se rozvedl nasledkem
stanovené diagnozy RS a jejim pribéhem. U respondentd, které jsem nezminila, se vyrazné
zmény ve vztazich nena$ly. Poslednim klicovym tématem, ktery se postupnym kdédovanim

zjevil jako dulezity a zajimavy, byl pohled budouciho partnera na nemoc svého blizkého.
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Naptiklad respondent €. 5 uvedl: ,,... ja mu napsala asi po 6 tydnech mailovani, Ze mam RS
a diabetes, tak bych pochopila, ze mé nebude chtit, ale on vecer napsal, ze pro néj se tim
nic nemeni a chce pokracovat v nasem poznavani.“ Ostatni respondenti t€Z uvadéli velmi
kladné vztahy mezi partnery ¢i v novych manzelstvich. Miizeme tedy interpretovat, Ze jisté

zmény se ve vztazich odehravaly.

Prace a aktivity

Z vysledki kodovani se ukazalo, ze vSichni respondenti z mého vyzkumu se
néjakym zpusobem aktivné zapojuji jak v pracovnim prostiedi, tak se realizuji i v dalSich
aktivitach. V mém vyzkumu byli pouze 3 respondenti, ktefi jiz nemohou pracovat a jsou Vv
invalidnim ddchodu. Invalidita vSak nemusi nutné znamenat konec fyzické aktivity
¢lovéka s RS, jak se ukazalo i u mych respondenti. Orel (2020) udava naptiklad moznosti
riznych dilen ¢i jiného zapojeni se do Zivota i po strance pracovni. Toto potvrdil i jeden
z respondentii vyzkumu, konkrétné respondent ¢. 8, jenz prohlasil: ,, Jako takhle, bylo
prijemné chodit do prace, mit néjaké penize a tak, a ted, jako mam néjakou cinnost. Delam
svicky, ale jesté kamarddovi néco na pocitaci, takze kazdy den mam doma néjakou cinnost
a aktivitu. “ Respondenti ¢. 1, 3, 4, 6, 9, 10 se shodovali ve vypovédich ohledn¢ novych
zkusSenosti a novych aktivit v zivoté se stanovenou diagnoézou RS. Mnoho z téchto
respondentli zminovalo napiiklad cvi¢eni jogy, meditaci ¢i cestovani v obdobi pied
pandemickou situaci. Respondent ¢. 9 také slovy naznacil: ,,Co jsem neudélal, kdyz jsem
byl zdravy, to jsem udélal ted’ v nemoci. Ten vozik mi vlastné otevird cestu do svéta, plnim

si své sny. Diky eresce jsem se dostal na mista a k lidem, co takto cestuji.*

Dulezitym poznatkem, ktery se objevil u vétSiny respondentt, byla snaha omezit

stres v praci a zkraceni tivazku. Respondent ¢. 4 uvedl Ze: ,,Profesni zivot se moc

nezmeénil, mozna jen tim, Ze jsem driv ucila treba jako blazen 14 hodin denné a nyni ucim
minimum. Vic odpocivam a vénuji se sobé.* Tato subkategorie téz naznacila, ze lidé s RS
v mém vyzkumu se zacali vice zajimat o vlastni dobro a nachdzeli si takové aktivity a
zaliby, které pro n€ mély uspokojujici vliv. Naptiklad respondent €. 3 zminil: ,, DFiv jsem
délala vsechno, jako bézné veéci, a ted’ se zaméruji vic sama na sebe. Zajimam se o néco
treba do hloubky vice.” Muzeme tedy vidét, ze onemocnéni RS muze mit vliv jak
pozitivni, tedy Clovek se vice zamétuje na svoje blaho, tak negativni, a to tim smérem, Ze

muzeme nasledkem zdravotniho stavu piijit o praci.
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Komunikace s okolim
Jako velmi dulezity bod jsem u diagnézy RS vyhodnotila subkategorii komunikace

s okolim. Ukazalo se, ze n¢€kolik respondenti se zapojilo dokonce do pomocnych skupin

S terapeutickym zaméfenim. Respondent ¢. 1 napiiklad pronesl: ,,Nasia jsem si skupinu,
kde jsem ja a dalsi s RS. Nékdy to pomaha, dodrzujeme tieba i urcitou stravu, nékdy jsou
ale ostatni trochu negativni.” Nebo respondent ¢. 4 zminil: ,,Asi jsem si to nechtéla
pripustit a patrit mezi né, ale nyni vnimam, Ze jsem té skupiné lidi s RS oteviend a zacinam
Ji prijimat. “ Dal§i respondenti uvad¢li, ze jim velmi pomahalo najit si skupinu naptiklad na
internetu a zapojit se obCas do diskuze. Ukazalo se také, ze respondenti, u kterych neni
diagnoza prilis patrna po télesné strance, méli nékdy problém mluvit o nemoci V praci, ¢i
tento fakt vlibec pfiznat, jako respondent €. 3, ktery konstatoval: ,, To, Ze mdm eresku védi
treba mi hodné blizky kamarddi, ale viastné v rodiné o tom taky uplné nevedi vsichni a
vithec ne v praci.” Byli vsak respondenti, kteti o nemoci neméli problém promluvit i s
uplné cizimi lidmi, kupfikladu respondent ¢. 6 uvedl: ,co se tyka RS, tak jsem
transparentni nebo respondent ¢. 9 zminil: ,, Déelam besedy, mluvim o tom casto a dési
mé, ze lidé RS spojuji se zapominanim a snazim se jim to vysvetlit.“ Zacharova (2017) ve
své publikaci dale zminuje souvislost mezi nemoci a socialnimi potfebami — kdy tedy
mize nastat zména napiiklad komunikace i vlivem strachu z dojmu ostatnich lidi v okoli.
Naptiklad respondent ¢. 4 zformuloval zkusenost: ,, Délnici pokrikovali, podivej se, jak je
ozrala, a potom clovék prijde domii a breci. Ja nepiji témér viibec a vim, Ze to asi tak
nevypada...ale je to tim pohybovym aparatem.* S takovou situaci se lidé s RS setkavaji
Casto, protoze se ptiznaky mohou objevovat pravé vV pohybovém aparatu. V mé praci se
vSak ukézalo, Ze vice respondentii se po néjaké dobé samo zacalo vice otevirat okolni

spole¢nosti @ mluvit 0 svém zdravotnim stavu, coz jim pomahalo.

Kbvalita Zivota

Vznikla subkategorie nazvana kvalita Zivota mize ptredstavovat Siroky pojem, je
vSak velmi ¢asto zminovana v souvislosti s diagnézou RS, coz se potvrdilo i v mém
vyzkumu. Ukdazalo se, Ze u mnohych respondenti kvalita Zivota klesla, pokud nemoc
postihla ve vétsi mife fyzickou oblast ¢loveka. To se ukazalo naptiklad u respondenta €. 8,
ktery uvedl: ,,A vzala mi hodné kvalitu toho Zivota, mam jako vsechno, ale jako takovy ten
osobni Zivot je limitovanejsi. Hodné lidi, co Zziji klidnym pasivnim Zivotem, tak tém to tak
nevadi, ale ja to pocituji hodné.* Také respondent ¢. 2 pocitoval problémy spojené s tim,

ze nemohl vykonéavat néjakou Cinnost, jak zminil: ,.Spis té pohyblivosti, psani...prsty
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oslabuji.” Z vyzkumu tedy vyplynulo, ze lidé, ktefi jsou nyni na invalidnim voziku nebo
maji vétsi problémy s pohybovym aparatem, tak néjakym zptsobem piichazeji o moznosti,
které méli diive, a kvalita se muze snizit. Jak jsem vsak uvedla jiz vySe, neznamena to
nutné, ze ¢lovek si nenajde jinou ¢innost i potéSeni v zivote. Naopak se ukazalo, ze lidem,
kteti neméli pohybové problémy ¢i roztrousena skleréza se u nich védomé vyskytovala
pouze ve formée ataky, a to v minimalni mife (jednou, maximalné dvakrat ro¢n¢), se kvalita
zivota paradoxné zvysSila. Jako piiklad mohu uvést respondenta ¢. 6, jenz zminil: ,, naucil
jsem se vic zit*, také respondent ¢. 1 uvedl: ,, ukdzala mi spravny postoj, jak Zit, jak se
nehonit, mit klid, zastavit se, vice o sebe pecovat.” Téz se objevila vyrazna spojitost
dusevniho stavu a kvality, kdy respondenti ¢. 1, 2, 3, 10, u kterych bylo zaznamenano, Ze
jsou ve velmi dobré psychické kondici, tak tato diagnoza narusila jejich zivot pouze v malé
mife a Spatné stavy pfichdzely jen velmi vyjimecn€. Musim vSak zminit, ze dle vysledki
bylo zjisténo, ze kvalita Zivota se hodnoti velmi subjektivné, a pro kazdého respondenta

ma tedy jiny vyznam.

9.1.2 Biologicky pohled

Na zaklad¢ vytvotenych subkategorii vznikla druha kategorie, kterou jsem nazvala
biologicky pohled. Tato kategorie se ukazala jako velmi vyznamna v souvislosti se
zjiSténymi symptomy onemocnéni a postoji, které obecné respondenti zaujimali ke svému
zdravi a nemoci. Je to pravé sled udalosti v imunitnim, nervovém a hormonalnim systému,
ktery tuto nemoc spousti. Kubala Havrdova (2013) piSe, ze se onemocnéni RS u kazdého
¢loveka projevuje jinym zpisobem. Vytvorena kategorie biologicky pohled tedy shrnuje
vSechny dulezité poznatky a subkategorie, které vyplynuly z vyzkumu a diky nimz
muzeme 1épe porozumét procesu, ktery se déje v téle a je propojen s mnoha dalSimi

situacemi v zivoté nemocného &lovéka.

Schéma €. 3: Biologicky pohled a jeho vyznamné subkategorie

 — Moje zdravi a péce

BIOLOGICKY E——— Prvni piiznaky

POHLED
D — Stadium nemoci a 1é¢ba

——— | Navyky ¢lovéka s RS

62



Kromé vyse zminénych vyznamnych subkategorii jsem opét postupnym kodovanim zjistila

jesté mnohé podkategorie, jez povazuji za zajimavé a dulezité, proto je kratce zminim.

Moje zdravi a péce

Z vysledkt kodovani vznikla subkategorie moje zdravi a péce. Zjistila jsem, ze
velké vétSina respondentll v mém vyzkumu se pfed nemoci nezajimala nijak vyrazné o své
zdravi, nenavs$tévovali Casto 1ékate, ani o sebe vyraznéji nepecovali. Souvisi to s tim, ze
také vétSina neméla nikdy vazna onemocnéni. Ukazalo se, ze ani tato diagnoza tim mnoho
zmén v tomto postoji nezpusobila. Je ale podstatné zminit, ze mnoho respondentl se
vydalo cestou vlastni pée a mnohdy Iékatskou péci, tedy kromé 1ékli, odsunulo az na

druhé misto.

Tento fakt se ukdzal jako korelujici se Spatnou zkuSenosti v minulosti
ohledné odborné péce. Mlzeme to vidét napiiklad u respondentd €. 9, jenz zminil:
., K lékariim nechodim a vyhybdam se jim*, ¢i u respondenta ¢. 10, jenz uvedl: ,,...nechodim
casteji k lékari”, nebo piiblizil: ,,...ale teda jako, kdyz jsem chtéla to vySetreni, tak to
nebrali v potaz...i podruhé, kdyz jsem tam sla, tak také nic.” U respondenti se tedy ukazal
ve vysledku spiSe negativni ¢i neutralni vztah k této péci. S tim jsem naSla spojitost téz
v rodinném prostredi, kdy se u respondentt ¢. 2 objevil piipad imrti rodinného ¢lena na
tuto diagnozu, a u respondenta €. 10 horsi zkuSenost s péci o sestru s touto nemoci. Oba

respondenti tedy zaujimali negativni postoj.

Vzhledem k tomu, ze se v8ak u kazdého jedince projevu RS rozdilnym zptisobem
(Kubala Havrdova, 2013), nasli se i jedinci, kterym se vztah K télu a péci zlepsil. Naptiklad
respondent ¢. 1 pronesl, ze: ,,Jinak se k télu chovam dobre. Vic jsem se zastavila“. Nebo
respondent €. 2, ktery zminil: ,, Snazim se porad udrzovat, koupila jsem si takové slapadlo,
pomdham si i rukama.“ Téz respondenti ¢. 4 a ¢. 6 nasli pozitivni zmény s ohledem na
spankovy rezim. Respondent €. 6 uvedl: ,, A hlavni je spanek, to jsem zménil a nabralo to u
mé na dilezZitosti, a obecné relaxace.” Také o sebe zafal po stanoveni diagnozy vice
pecovat respondent ¢. 7. Tento respondent zminil: ,,K lékari chodim pravidelné, a tak
obecné, rada chodim na prochazky a strasné mi vyhovovaly lazné, mésicni pobyt, to bylo
uzasne. Na druhé stran¢ se ukazalo, ze Casté navstévy u lékare ¢i péce o sebe jesté pred
diagn6zou souvisi s naslednym diirazem na casté navstévy u lékare nyni. Respondent €. 5
napiiklad konstatoval, ze: ,,...dneska tam chodim moznd vice, musim tam, i kviili diabetes,

takze i sem kvili RS do centra®, ¢i uvedl: ,..pod kontrolou jsem byla vic nez dost."
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Muzeme tedy interpretovat, ze péce o své zdravi v tomto vyzkumném vzorku zavisela na
zdravotnim stavu respondentidl, piedchozich zkuSenostech ¢i jiné 1écbé, stile se vSak
ukazuje, ze o svém zdravi nektefi respondenti vice uvazuji, jako naptiklad respondent €. 8,
jenz zminil: ,,Myslim, Ze se snazim o tom vice premyslet, kdyz mam kontroly u doktora, tak

‘

mam vSechno v poradku. *

Prvni piiznaky

Subkategorie prvni priznaky vznikla v navaznosti na mnozstvi kodu obsahujicich
popis symptomil, které respondenty potkaly v zacatcich nemoci. K tématu symptomt se
vyjadfovala také Havrdova et al., (2006) a Lensky (2002), jez popsali mnoho ze zakladnich
priznaki této nemoci. Zminili téz, Ze se vyznacuji velkou rozmanitosti. To se ukézalo i na
mém vyzkumném vzorku respondentli. NejCastéji se objevoval ve vypovédich piiznak
brnéni nohou a nasledné znecitlivéni. Poruchy citlivosti zaznamenali zejména respondenti
¢. 3,6, 7, a ¢ 10. Zde mohu uvést kuptikladu vypovéd respondenta ¢. 7, ktery uvedl:
,,Zacaly mi brnét nohy po Vanocich a ja myslela, ze je to z ponozek od Vanoc, ale pak to
brnélo pordad a postupovalo to nahoru.” Ve vypovédich se brnéni, které smétovalo do
hornich ¢asti téla velmi opakovalo. Druhym nejcastéjSim pifiznakem byl zanét o€niho
nervu ¢i jiné zrakové potize, jez uvadéli respondenti €. 1, 2, 9. Napriklad respondent ¢. 9
zdtraznil, Ze: ,,Jd jsem zacal Spatné vidét na pravé oko.“ Casto uvadéli, ze to byl
psychicky velmi naro¢ny moment. Néktefi respondenti méli piiznakt vice, naptiklad
respondent ¢. 3 uvedl: ,....zacaly mé hrozné brnét nohy, pri kazdém kroku, citlivost a taky
Jjsem zakopdvala“, anebo respondent ¢. 1, kde ¢ast vypovédi zminil jeji pfitel: ,,...a Fikala
mi, pozor Fidi¢, N0, a to jsem zjistil, Ze ma dvoji videni, a proste uz bylo videt, Ze neni néco
Vv poradku. Respondent ¢.1 pokracoval: ,,...jako prvniho jsme navstivili ocare, a to jsem
zacala zakopavat a pak jsem $Sla na neurologii a zacala jsem brecet, protoze jsem nemohla

chodit. “ Ostatni respondenti uvedli ptiznaky v podobé zadrhavani nohou, jako zminil

respondent €. 8: ,,...Ze jsem Sel k doktorovi, Ze mam problémy s chiizi, ze mi zadrhava
noha“ ¢i respondent €. 5, jenz se potykal se slabosti organismu. Velmi ¢asto respondenti
také popisovali prubeh vySetieni, a sice magnetickou rezonanci (MR) a lumbalni punkeci.
Miuizeme tedy vidét, Ze ptiznaky mohou byt velmi rozmanité a v riizné mife intenzivni.
Nemaji vSak dopad pouze na fyzickou stranku Elovéka, ale zaskoci velmi Casto ¢loveka

prave po dusSevni strance.
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Stadium nemoci a 1é¢ba

Subkategorie stadium nemoci a lécba byla shledana jako velmi vyznamna pro
uvédomeni si mnoha souvislosti s zivotem clovéka a touto diagnézou. Ve vysledné analyze
se projevilo stadium nemoci jako vyznamny ukazatel pro dalsi aspekty zivota. V mém
vyzkumném souboru vSak byli pfedev§im pacienti, ktefi méli pievazné stabilizovany stav,
coz si miizeme predstavit jako stav, kdy zanéty (ataky) prichazeji velmi malo, ¢i se viibec
za né¢jaky delsi casovy usek nevyskytuji. Naptiklad respondent ¢. 6 se nachazel ve stadiu
pocate¢nim, kdy mu bylo doporuceno brat pouze vitamin D. Jen respondenti ¢. 2 a ¢. 9 se
nachazeli v tzv. sekundarni progresi, kterou Kubala Havrdova (2015) popisuje jako obdobi
ubyvajicich atak, ale zhorSeni invalidity, coz se potvrdilo taktéz v mém vyzkumu. V
navaznosti na tuto problematiku vSak vyplynulo mnoho dalSich dulezitych poznatkd.
Napiiklad se u ¢asti respondentli objevila problematika téhotenstvi, a to v souvislosti
s 1écbou. Respondent ¢. 4 uvedl: ,, Smifovala jsem se s tim, Ze nikdy nebudu mit déti, a ted’
premyslim, Ze ano “, dale zminil: ,,...no jsem v tom programu kde, pokud dostavam ty léky,
tak podepisuji, Ze budu brat antikoncepci a tim se vylucuje mit miminko. * Tato situace byla
obdobna také u respondenta €. 10, ktery uvedl: ,,Bylo to o tom, Ze jsem chtéla mit druhé
dite, pozdadala jsem, injekce mi byla vysazena na 4. mésici a ja jsem pak sla na MR...a ted
jsem v ¢é studii.”“ Z analyzy tedy vyplynulo i to, Ze Casto jsou pacienti zapojeni do

vyzkumnych programii, které pomahaji zkoumat dalsi pozitivni ucinky 1écby. MlZeme

tedy fict, Ze Zena ma moznost mit dit¢ 1 s touto diagnézou, ale musi pfedem zvaZovat

okolnosti a zdravotni stav. Z toho plyne, Ze RS ma vliv i na problematiku rodi¢ovstvi.

Tato subkategorie byla rovnéz shledana jako dilezita pii vEasném stanoveni
diagnozy RS. Z vyzkumného vzorku se ukézalo, ze tfem respondentiim byla tato diagnoza
stanovena pozdéji a mélo to u dvou z nich, tedy u respondentu ¢. 8 a ¢. 9, za nasledek
zhorSeni stavu 1 kvilli pozdé podané 1écbé. Byly vSak ptipady, kdy se respondenti domahali
vySetfeni, ale nebylo jim vyhovéno, anebo 1ékafi zvolili jinou diagnostiku, jako tomu bylo

% W

u respondenta ¢. 8 i ¢. 10. U respondenta ¢. 2 dokonce byla moznost 1éEby pomérné
ted uz zadna lécba mozna v podstaté neni, diive ty interferony davali, kdyz mél clovek tri
ataky za rok, a tomu ja jsem neodpovidala a bylo to velmi drahé.” Velmi Casto
zminovanou lécbou byly podavané kortikoidy a interferony, jak potvrzuje ve své publikaci

Ambler et. al, (2010). N¢kolik respondentii vSak zvolilo po né€jaké dobé 1é¢bu alternativni

a jsou presvédceni o jeji ucinnosti. Uvedu zde priklad respondenta ¢. 1, jenz konstatoval:
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., Tak predtim mi davali nejaky lék, vyloZené injekce, ale to teda v Zivoté nikdy vice. Ted
jedu meditaci, redukce stresu, cviceni, pozitivni ladeni, zkrdtka alternativni styl.* Obdobny
nazor byl zachycen u respondenta ¢. 9 a respondent ¢. 8 uvedl dokonce pozitivni u¢inky
konopi. Také bylo zminéno, ze 1écba méla 1 nezddouci ucinky, coz vSak pomérné¢ mnoho
respondenti hodnotilo jako méné zavazné v souvislosti s tim, ze 1é¢by obecné mnoho
k dispozici neni. Se stadiem onemocnéni jsem vyhodnotila i souvisejici pohled na
hospitalizaci. VétSina respondentti vSak uvedla, ze hospitalizovani byli maximalné
V priumérném métitku po dobu tfi dnli a poté opét propusténi domu. Celkové se vSak témer
vSichni respondenti stavéli k moznosti hospitalizace spiSe negativné a upiednostiiovali
s vyraznym dirazem péc¢i v domacim prosttedi. Mizeme tedy z vySe uvedenych vysledkt
pfedev§im interpretovat, Ze onemocnéni RS je potfeba vcas identifikovat a Ze mnoho
respondentll se na zékladé svych zkuSenosti obracelo na léCbu alternativni, jakozto

dominantni, a jako vedlejsi 1é¢bu biologickou, vétsina tedy zvolila piistup kombinovany.

Navyky ¢lovéka s RS

Z vysledku kédovani jsem pojmenovala dalSi subkategorii, a sice subkategorii
navyky cloveka s RS. Ukézalo se, Ze vétSina respondentll zménila zejména stravovani a
jiné aktivity spojené s velkym mnozstvim stresu a vymeénila je za medita¢ni a klidové
techniky. Potvrdilo se, ze tyto techniky vedly ke kladnym zménam u pacientd s touto
nemoci. Potvrdilo to hned nékolik respondentd, a sice ¢. 1, 6, 8. Respondent ¢. 6 uvedl:
,,Jako stravuji se jinak, ale byl jsem mlady hloupy, jedl jsem hnusy, a ted je to lepsi, nikdy
jsem nemél problém s jidlem a ted’ se snazim vyhledavat zdravéjsi véci. “ Taktéz respondent
¢. 4 zminil: ,,V soucasnosti se snazim dodrzovat sladkovu dietu a myslim si, Ze to na sobé
pocituji, Ze se citim lépe.” | respondent ¢. 8 prohlasil: ,, Ted se snazime jist lehce.”“ Na
druhé strané je téZ né€kolik respondentl, u kterych se ukézalo, ze Zadné jidlo, ani jiné
navyky Vv zivoté ubirat ¢i ménit nechtéji. Jako priklad zejména ohledné stravy mohu uvést

respondenty €. 7, 9, 10.

Na zéklad¢ kodovani jsem tuto subkategorii dadle mohla rozd€lit na navyky pied
nemoci, které se v konecném vysledku opiraly o jednotné véci, jako bylo stravovani, mélo
spanku, koufeni a hodné prace se stresem. Naopak se ukazala pozitivni zména v nékterych
pfipadech vtom, ze respondenti se zacali vice zajimat o imunitni systém, zdravéji se
stravuji, snazi se vice dodrzovat spankovy rezim a v neposledni fadé omezovat situace, jez

by mohly pfinaSet stres.
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9.1.3 Psychologicky pohled

Kategorie, ktera vznikla z velmi dulezitych a zajimavych subkategorii, byla
nazvana psychologicky pohled. Tato kategorie se ukazala jako klicova v mnoha ohledech
zivota s RS. Velmi Casto se na zakladé analyzy v tomto pohledu promitaly piiciny této
nemoci ¢i jiné souvislosti. Ukazalo se, Ze roztrousena skler6za mize ovliviiovat i emoce
¢lovéka, vnimani sebe sama, védomi nemoci ¢i to, jaky ¢loveék k nemoci zaujme postoj.
Velice vyznamnou subkategorii se jevila zejména subkategorie sdéleni nemoci, jez mela

velmi velky vliv na nasledujici psychicky stav ¢lovéka a bude zminéna v této kapitole.

Schéma ¢. 4: Psychologicky pohled a jeho vyznamné subkategorie

 — Sebeobraz

—— Prozivani nemoci

S Emoce

PSYCHOLOGICKY
POHLED D Strategie zvladani nemoci
— Sdéleni nemoci
— Pii¢ina nemoci z pohledu respondenta
— Informovanost 0 nemoci
Sebeobraz

Velmi zajimavym faktem bylo zjiSténi, Ze podstatnd ¢ast respondenti mého
vyzkumu zmeénila pohled na sebe sama, a to zejména v lepSim svétle. Téz se dostavil
dilezity poznatek ohledné pojeti svého ja jesté pred diagnoézou. Toto popisuje Zacharova
(2017) v autoplastickém obrazu jako problematiku premorbidni 0sobnosti v navaznosti na
zvladani zatéze. Z téchto souvislosti tedy vznikla subkategorie sebeobraz. Z vysledné
analyzy dat jsem zjistila, Ze velka ¢ast respondentii zménila piistup v ochoté délat véci pro
druhé bez toho, aniZ by sami ziskali téz prostor pro pochopeni od druhych. Znamena to, Ze
se respondenti zacali vice zajimat o své vlastni dobro, které pied nemoci velmi
upozadovali. Naptiklad respondent ¢. 7 uvedl: ,,...byla jsem pred diagnozou hodné obétava
a ted jsem tak polovinu té ochoty nyni vypustila a naucila jsem se Fikat ne, nemusim
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vycerpat pro nékoho za kazdou cenu*, anebo respondent ¢. 5 pronesl: ,,...vic bojuji i sama
za sebe. “ Také respondent ¢. 10 popsal, ze: ,,...jedu trochu vice na sebe*, anebo respondent
¢. 6 dokonce zminil, ze: ,,Vsem jsem se snaZil vyhovet, nerikal jsem ne, projektoval jsem
cizi Zivoty, myslenky do mé.... hodné jsem lhal sam sobé. “ Dale respondent ¢. 3 uvedl, Ze:
,, ...ale takovy vesely clovek, ten, co hodné vidy pomiize a na kterého se hodné lidi obrati*
a dnes ,,...umim rikat ne.” Taktéz se u nékolika respondentd objevila souvislost mezi

zménou v povaze osobnosti, kdy kupiikladu respondent ¢. 5 tekl: ,,...byla jsem rozhodné

uzavirenéjsi introvert“, K dneSnimu stavu se vyjadfil takto: ,,...dneska jsem otevienéjsi, vic
komunikativni, nekdy az extrovert”. Téz respondent ¢. 9 odvétil: |, Snazim se zZit naplno
kazdy den, protoze nevim, ktery den bude posledni, takze stale jsem takovy extrovert.*
Z vysledného kodovani se objevila souvislost mezi pozitivni zménou, kdy, a¢ respondenti

uvedli, ze i pfed nemoci byli veseli a §t'astni lidé, se dnes zamétuji vice na duchovni Zivot,

téz vSak uvedli moznost zmény nasledkem pfirozeného vyvoje cloveka, jako naptiklad
respondent ¢. 2. U respondenta ¢.1 byl nalezen vztah mezi pfedchozim zivotem ve strachu,
nejistoté s nyné&j$im Zivotem, kdy diky okolnostem nemoci naSel vlastni priority. Obecné
tedy vyplynulo, Ze se u vétSiny respondenti podafilo postupem ¢asu vytvofit siln€jsi vztah
K sob&é samému a zvysit tak sebedivéru. Neznamenalo to vsak, ze by respondenti nebyli
ochotni pomahat druhym v nouzi, napiiklad respondent ¢. 10 uvedl: ,, Jako ze Fesim sebe,
ale i ostatni, ja jsem treba i na strdance s ereskou, tak jsem posilala jednomu panovi na
dcerku vicka pro sbirku.” Také zde musim zminit, Ze ani invalidni dichod se na mém
vzorku respondentd neukazal jako zptisobujici velkou miru samoty, pokud se ¢loveék zapoji

do dalSich ¢innosti a ma rodinné zadzemi, jako mél napiiklad respondent €. 8.

Prozivani nemoci
Subkategorie nazvana prozivani nemoci shrnuje hned nékolik vyznamnych
postieht, jez byly vysledovany z rozhovori s respondenty. Zabyva se zplisoby pohliZeni na

nemoc, postoji kni vytvofenymi, ale také odbornou pomoci. Dal$im zajimavym

poznatkem byly vypovédi respondenti ohledné vztahu k jejich nemoci, tedy vztahu
K roztrousené skleroze. Z vysledné analyzy jsem zjistila, ze velkd cast respondenti
nevnima nemoc nijak zakefn¢, a to i z toho divodu, Ze si onu nemoc nepfipousti. Takovy
postoj muzeme dle Jobankové (2002) nazvat postojem bagatelizujicim ¢i postojem popieni
nemoci. V mém vyzkumu se tyto postoje je$té misily spolu s postojem heroickym, a¢
Vv malé mire, kdy respondenti pravideln¢ opakovali, Ze pokracuji ve svych cilech bez

ohledu na onemocnéni. Casto zmiflovand vypoveéd byla prave tato: ,,...oni mi reknou, Ze
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vypadam lip, nez jsem tam byl minule, a ja jim rFikam, Ze vsak ja nemocny nejsem*, anebo
vypoved ,,...nemyslim si, Ze jsem nemocny“, tento fakt se ukazal u respondentt €. 3, 4, 6,
9, 10. Téz se vsak objevili respondenti s postojem normalnim, kdy si plné a realisticky
uvédomovali sviij zdravotni stav, jako respondent ¢. 5, ktery podotknul: ,,Jsem nemocna,
ale neni to na mé videt, to ale neznamenda, ze mi nic neni.* Ukdzalo se, ze u respondenti,
ktefi méli onemocnéni jiz del§i dobu a vzalo jim napiiklad milovaného ¢lovéka ¢i ¢innost,
tak dospéli do faze smifeni a uvedli, Ze si zdravotni stav pIn¢ uvédomuji, jako respondenti

¢.8ac. 2.

Dalsim dulezitym faktem, jenz vyplynul zanalyzy dat, byl pohled na

psychologickou pomoc. Vétsina respondenti uvedla, Ze nikdy tuto pomoc nevyhledali a

ani nechtéli vyhledat. Naopak respondent ¢. 4 se vyhledat pomoc pokusil, ale v kone¢ném
vysledku mu tato pomoc pfili§ nesedla. To vSak mizeme vysvétlit 1 tim, ze je velmi tézké
najit terapeuta tak, aby nam sed¢l piesné na miru. Naopak respondenti ¢. 1, 5, 7 pomoc
vyhledali a sedla jim. Respondent ¢. 1 uvedl, ze: ,,..hodné mi pomdhaji sezeni u
psycholozky. Hodnée mi to vtom pomohlo. Z moji zkuSenosti, je psychologickd pomoc
nezbytnd, je to stézejni krok*, také respondent ¢. 5 zminil, Ze: ,Tak jsem tam

I3

k psychologovi sla a pohled mam wurcité otevienejsi.” Ostatni respondenti méli
Kk psychologické pomoci spiSe negativni vztah, aniz by psychologa navstivili. Ukazala se
jista spojitost s vlastnimi i¢innymi strategiemi pii néjaké zatézi a nedokonalou, z pohledu

respondentli, odbornou pomoci.

V neposledni tad¢ jsem zjistila vztahy ¢lovéka s touto memoci. Jiny pfistup

k nemoci byl zaznamenan u ¢lovéka, kterému vzala nemoc rodinného ¢lena, coz byl ptipad
respondenta ¢. 2, jenz konstatoval: ,,...mam na ni vztek, je to nemoc. , a u pacienta, ktery
mél tuto diagnézu kratce a bez fyzické ujmy, napiiklad jako respondent €. 6, jenz pronesl:
» 10 je takovda moje holka, ja ji miluji (smich), ne sranda, jako casto na ni zapomindam, ale
jako nemdm k ni negativni pocit, myslim, Ze jsem se s tim popral dobre, beru ji jako
soucast.” | ptes vSechny negativni vlivy v§ak mnoho z respondentli odpovédélo, ze k RS
nemaji nyni nijak vyrazné Spatny vztah, protoze zacali v kone¢ném dusledku vice uzivat
zivota. Jako pfiklad mohu uvést respondenta €. 9, ten tekl: ,, Ereska neni problém, ereska je
vyzva. Bylo zajimavé, ze mnoho z nich uvedlo pfiklady, kdy s touto nemoci promlouvali
nebo ji vzali za Cast své osobnosti, a¢ vySe uvedli, Ze nemocni nejsou. Napiiklad
respondent ¢. 1 zminil, Ze: ,,...X (jméno respondenta) je V poradku, Rozara je nemocnd ",

anebo dodal ,, ...je to soucdst, ona je se mnou, je to mrcha, ktera se mi nastehovala do bytu,
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ale prosté ji nevystehuji. Ona naslouchda mné a ja ji — kdyz treba néco prezenu”, ¢i
respondent ¢. 10 prohlasil: ,, No, je to dobra kamoska, tak ji Feknu, hele, tak chvilku tady
bud, dam ti napit, najist, vyspime se a pokecame, a za chvilku bys mohla odejit a dat pokoj

(smich).” Objevily se také nazory na problematiku suicidalni tendence. VSichni

respondenti z mého vyzkumu vsak nikdy takové tendence neméli a nékdy byli az
zaskoceni touto otazkou. Poznamenali: ,...jezZis, to nikdy* a uvedli, ze maji své zivoty
celkové velmi radi. Obecné se tedy respondenti na RS nedivali vice negativné, pokud jim
nezasahla do t€lesnych schopnosti a moznosti. AvSak i u nékterych respondentt, kde byl
vliv RS vyrazny, vztah k této nemoci nepfirovnali ke $patnému, naopak ohodnotili nyné;si

zivot jako cennéjsi.

Emoce

Subkategorie, kterou jsem nazvala emoce, se zabyva emocionalnimi zménami
v zivot¢ cClovéka s RS, jez byly nalezeny Vv analyze dat. Ukazalo se, ze mnohym
respondentim se zvyraznilo prozivani jak v negativnim, tak v pozitivnim svétle. Zejména
pozitivni prozivani bylo zfetelné u respondenta €. 6, jenz zminil: ,, ...ted’ vic prozivam, jsem
ted’ vic empaticky* anebo ,,...Zddné negativni emoce to ve mné nevyvolalo.* Naproti tomu
se ale vmém vyzkumu objevilo né€kolik jedincu, ktefi se setkali s dusevnimi nemocemi
typu deprese ¢i uzkostlivé stavy. Naptiklad respondent €. 5 uvedl, Ze: ,,...co se tyce emoci,
je velka zmena v precitlivosti, bohuzel no, i kvili tomu ja mam i psychiatra, protoZze mam
vilastné diagnostikovanou depresivni poruchu “, také respondent ¢. 3 zminil, ze: ,,...jako do
te doby, nez mi rekli RS, jsem viitbec nevédeéla, co je treba deprese, takze ty ted asi mam,
ale jako, jsem takova smutnéjsi...no, ale ja se z toho umim dostat.“ TéZ respondent C. 7
konstatoval, ze: ,, Jojo, tieba v té cekarné a potom, kdyz mam ataku a daji mi ty kortikoidy,
a pred tiremi lety mé to rozhodilo tak, ze jsem méla deprese.* Zde to vSak bylo zplisobeno 1
V navaznosti na pravidelné prohlidky u Iékate, kde se tento respondent potkal s jedinci,
kterym se stav rapidné zhorsoval. Havrdova et al., (2006) potvrzuje, ze ¢astym problémem,
se kterym se potykaji pravé lidé s RS, mtize byt i depresivni porucha. V dalsich ptipadech
se stalo, ze respondenti zacali byt oteviengjsi v projevovani vlastnich emoci, a naopak se
snazili eliminovat emoce druhych lidi. Uvedu na piikladu vypovédi respondenta ¢. 10, ten
zminil: ,,...neprozivam tolik nestésti druhych, jako Ze jim pomohu, ale jsem trochu
stabilnéjsi* a ,,...Ze vice prozivam své emoce. MliZeme se domnivat, Ze je to zptisobeno
postoji, které se zmeénily Vv navaznosti na vnimani svého obrazu, jak jsem jiz popsala

v kapitole sebeobraz. V obecném meétitku se ukazalo, Zze respondenti, ktefi se dobie
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vyrovnali s faktem, Ze jsou nemocni, zacali byt vice empaticti, vice zacali prozivat a
dokazou nyni 1épe vyjadiovat své pocity a potieby. U nékterych respondentii se naopak po

stanoveni diagnozy RS zvysila plactivost, podrazdénost, nastvanost, ale 1 smutek.

Strategie zvladani nemoci

Z vysledkti kodovani jsem objevila vyznamny koncept, jenz souvisi se zvladanim
zatéze u jedince. Ukazalo se, ze respondenti maji velmi rozmanité strategie, jak provést,
aby jim bylo 1épe. Mnohdy to ma vSak souvislost i stim, jak feSili naro¢né situace
v minulosti, tedy pied stanovenim diagnozy RS. Napiiklad respondent ¢. 3 uvedl: ,,...Jsem
ted’ nyni vic nad véci* a ,,..ventiluji praci a uz se umim krotit“, jako strategii uvedl: ,,Ja
musim stdle néco delat, ted v koroné je to blby, ale jsem porad pryc, pordad pracuji, jako
porad a mdam dalsi praci — ale mam to vlastné jako konicek — plavani. Také se ukazalo, ze
lidé pfed nemoci RS na sebe byli vice pfisni, jak prohlasil také respondent ¢. 3 pronesl:
., ...driiv bych na sebe byla nastvana* a nyni ,,...ted’ prosté rozpoznam, co je to, co se ma
vazné resit.“ Opét tento jedinec zvolil strategii pohybem, jako respondent ¢. 6, jenz zminil:
., Medituji, jdu se projit, jogu delam, to je fascinujici.* Ukazalo se také, ze obecné pobyt
v prirodé udé¢lal respondentim vzdy lépe, jako napiiklad respondentovi ¢. 7, ktery
konstatoval: ,,...jJdu ven, bud’ na zahradu, nebo za domem mame kus lesa, tak chodim tam a

6 M=

¢i ,,...dobry je pobyt v prirode a to cestovani.

3

pomdaha to

Mnoho respondentt téZ uvedlo, Ze polevili ze svych narokl a tim zlepsili zvladani
néjakych problémovych situaci, jako napiiklad i respondent €. 7, jenzZ zminil: ,, Rozhodné
se nad spoustu véci dokdazu povznést, ze mi je to ukradené, Ze treba i doma V uklidu jsem
slevila. ““ I respondent ¢. 9 uvedl: ,,...dneska jsem spis nad veci, pro mé je dilezité, abych se
rano probudil a zil, mam tii deti, takZe tak*, také se priklonil k viie, jak dodal: ,,...tak si
ctu z Bible.” Byli vSak také respondenti, ktefi své postoje nezménili, jako naptiklad
respondent ¢. 2, ktery fekl: ,,Myslim, Ze ty véci Fesim stejné.* Jako strategii zvolil rodinu,
ktera dodava dle respondenta pocity bezpeci a radosti. Jini respondenti se odkazovali na
osudové jednani, kdy kuptikladu respondent ¢. 1 uvedl: ,,Ja vZdy Fikam, vSechno se déje
Z néjakého duvodu a musime potkavat i ty tézke veci, zacala jsem hodné cist, a to mi désné

pomohlo. “ Také se objevovala strategie Zit piitomnosti a neodkladat tézkosti, jiz mizeme

uvést na prikladu respondenta €. 8, ktery zminil: ,,...no takhle, snazim se trochu zacit véci
neodklddat, resit je hned a je to pak jednodussi a jinak zvolil opét setkani s lidmi, jak
doplnil: ,, Tésim se na malickosti, ale tesim se na sebemensi véci, na uplné normalni véci,

setkani s kamarddy.” Celkové tedy mulzeme fict, Ze respondenti mého vyzkumu se
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zamé&fovali zejména na coping aktivniho pfistupu, kdy tedy volili rizné strategie a zejména
strategie vychazejici z riznych aktivnich ¢innosti, aby ulevili svému psychickému ladéni,

coz potvrzuje taktéz Vagnerova (2010).

Sdéleni nemoci

Jak jsem jiz uvedla na zacatku této kapitoly, tato vznikld subkategorie nazvana
sdeleni nemoci se ukazala byt klicovou, a to zejména v nasledném pohledu na zvladani
nemoci, ale i v pfistupu kni a dalSich smérech, které predstavim vzapéti. Z vysledné

analyzy dat jsem zjistila mnohé primarni reakce, které jedinci zazivali v momenté, kdy

jim byla stanovena diagnéza RS. Havrdova et al., (2006) uvedla, ze jedinci mohou
reagovat Sokem, nebo popienim a voli rizné obranné strategie. To se ukazalo i v mém
vyzkumu. Napfiklad respondent €. 7 uvedl, ze: ,, Tak to byl Sok, méla jsem strach a necitila
jsem se dobre psychicky ani fyzicky a kamkoliv jsme jeli, tak jsem potkala clovéka na
voziku, a to jsem vnimala hodné Spatné a nebylo mi vitbec dobre po sdéleni.” Obdobné
reagoval i respondent ¢. 8, ktery zminil: ,, Byl fo Sok.* Také respondent ¢. 2 byl pomérné
zaskocéeny a pronesl: ,,No jd byla prekvapend, nechtéla jsem tomu vérit, vidéla jsem, jak
bratr umird — takze jsem se taky tak citila. Vedela jsem, co to miiZe obndset, citila jsem asi
uzkost, jak to s clovekem pujde ddl.” Zde se ukazala souvislost s rodinnou zkusenosti,
stejné jako u respondenta €. 10, ktery zminil, Ze: ,,No, protoze na mé cekala ségra a zacala
brecet, tak jsem zacala taky. A Fikala jsem si, proc ja proboha musim mit vSechno, a rekla
jsme si, sakra, ja to mam taky. Ségra je teda vic nemocnd.* Bolestiva zkusenost se téz
objevila u respondenta ¢. 5, kterému zemfela kamaradka na toto onemocnéni. Nékterym
respondentim se vybavila pouze smrt, jako napiiklad ¢. 1, jenz fekl: ,,No, jd lezela
V posteli a rozbrecela jsem se, rekla jsem si, to je konec Zivota a je to smrt, vSechno
skoncilo. Umiram.* Casto se také objevovala litost, jako tomu bylo u respondenta &. 3:
,Jako no...vztek ne, litost.“ Ukazalo se také, Ze napiiklad respondent ¢. 4 nemél vyrazné
informace o této nemoci a velmi se to projevilo v nasledné reakci na sdéleni. Tento
respondent zminil: ,, Ja viibec nevédela, co to je, bylo to pro mé néco, co znamenda, Ze stary
clovek zapomina, a tak jsem to hledala na internetu, a bylo to pro mé pékné traumatizujici,

protoze jsem nasla ty nejhorsi konce. *

Bylo vsak zajimavym zjisténim, ze respondenti €. 6 a ¢. 9 méli pomérné odlisnou
reakci od ostatnich jedinct, a sice reakci vV podobé smichu. Napiiklad respondent ¢. 6
uvedl: ,,...smich, zacal jsem se smat“, tento respondent vSak zaujimal obecné pomérné

pozitivni postoj k zivotu a dale zminil, ze zil ve védomi toho, ze: ,,Jojo, ereska, to maji
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vetsinou holky, tak to mit nebudu, to jsem cajk.* Dale respondent ¢. 9 popsal: ,, Zacal jsem
se tomu hrozne smat.” V pozd¢jsi analyze se ukézalo, ze vSak tento respondent jiz o

nemoci védel, ale byla mu Spatné diagnostikovana lékarem.

Zde se dostavam k tématu, které se t€z stalo vyznamnym, a sice sdéleni nemoci

lékaiem. V tomto vyzkumu byla nalezena souvislost mezi vztahem k RS a sdélenim této
diagnozy. Naptiklad pravé respondent ¢. 6 pronesl: ,, Tak mi to diagnostikovala, ta pani,
byla uzasna doktorka, fakt mild, rekla mi, Ze je pozitivni ndlez RS. “ Tomuto respondentovi
nadale doktorka vysvétlila, ze ma dvé moznosti, bud’ truchlit, nebo se nevzdavat a
respondent se tim zacal fidit. Na druhé strané¢ se objevil pfipad, kdy respondent ¢. 8 zminil:
»Bylo to docela necitlive, bylo to takové ve vété — no, to mate RS. Jd jsem predtim v Zivoté
neslysel, co to je.” Také u respondenta ¢. 1 byla zaznamenana horsi reakce z prvniho
setkani s Iékafem. Respondent €. 7 naptiklad uvedl: ,, Mné diagnozu sdélili po telefonu, coz
bylo hrozné neprijemné.” Zde se tedy ukdzal i pozdé¢jsi vztah mezi uréitymi postoji
v zivoté a duvérou K 1ékaiské péci. Také zde byly piipady, kdy diagnostika této nemoci
byla provedena pozdé¢ ¢i byla stanovena jina diagnéza a respondenti museli zddat sami o
vySetfeni. Tento pfipad se tykal respondentt ¢. 9, 10. Dllezitym ukazatelem se nakonec
ukazala podpora od rodinnych ¢lend. Napiiklad u respondenta ¢. 1 manzel konstatoval:
., ...nevidim ditvod, proc té opoustet”, také respondent ¢. 10 zminil: ,,...kdyz bude potreba,
Ze mi pomiize, nékdy mi i nadadval, at' prestanu deélat a odpocivam...takze podpora.*
Z celkového hlediska tohoto vyzkumného Setieni mizeme tedy interpretovat, ze sdéleni
nemoci je velice citlivym bodem v I¢katské profesi a mélo by byt stale vice zmiflovano

v souvislostech s psychikou pacientd.

Pri¢ina nemoci z pohledu respondenta

Onemocnéni roztrousend sklerdza je autoimunitniho typu, jak bylo jiz popsano
V teoretické Casti, takZze se za nim ukryvd mnoho dalSich pficin a sledii udalosti
V imunitnim, nervovém a hormonalnim systému clovéka. Z analyzy dat jsem vSak ziskala

pohled samotnych respondentti na diivod této nemoci U nich samotnych a stanovila tak tuto

wrwe

velmi zajimavé zjisténi, ze respondenti ¢. 1, 4, 7 uvedli spojitost s naroénymi Zivotnimi

situacemi jesté pied diagndézou, a to zejména ohledné slozitych rodinnych vztahu.

Respondent ¢.1 se potykal jesté pred diagnoézou s velmi slozitym manZzelstvim a vidél
V tom jistou spojitost. Také respondent €. 4 naptiklad zminil: ,,...ja si myslim, ze v tomhle

hraji rodinné vztahy a pro me rozvod mych rodicu, mné bylo dvandct a bylo to pro mée
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hodné traumatickeé “, téz respondent ¢. 7 uvedl: ,, Tak asi jsem se nad sebou méla zamyslet,
Ze mdm véci Fesit jinak, treba i ten rozvod jsem reSila a myslim, Ze jsem se s tim neméla tak
hodné tézko srovndvat.” Casto zminénou pii¢inou z pohledii jedincti byl stres, jenz
poznamenal také respondent ¢. 10: ,,No nebyla jsem na sebe vzdy hodnd a zbytecné jsem se
stresovala, mozna jsem moc resila vSechny okolo a neresila jsem moc sebe.* Také se vSak

ptiklonila ke genetické pri¢iné: ,,..a no, md to ségra, takZe asi tak®, stejné jako

respondent ¢. 8, ktery prohlésil: ,, Ale moje sestra to ma.* Velmi zminovanym diivodem

bylo také uvédomeéni si vlastnich hranic a chovani v Zivoté, jako uvedli respondenti ¢. 1:

., ...abych si néco uvedomila“ a €. 6 jez poznamenal: ,, Tahle nemoc, ereska, tak jako prosté
Jje to prosté facdk. Posledni zajimavou souvislosti se ukazal vztah K vire, kdy respondent
¢. 9 konstatoval: ,,Protoze jsem vyvoleny ktomu, abych ji mél, beru to jako wili bozi,
protoze Vi, Ze ja to unesu, Bith naloZi na ma bedra jen tolik, kolik unesu, a tohle ja unesu.
Z vyse zminénych informaci se tedy mizeme domnivat, ze mnohé pficiny nevychazely

v mém vzorku respondentli pouze z biologickych pfi¢in, ale dle jedinct hralo roli vice

socialni a psychické prosttedi.

Informovanost o0 nemoci

Tato subkategorie byla zarazena do této kategorie z diivodu nalezeni souvislosti
mezi postoji k nemoci a mirou informovanosti. Z vysledného kodovani bylo zjisténo, ze
mnoho respondentd se po stanoveni diagnézy RS nijak vice informovat nezacalo.
Naptiklad respondent ¢. 9 prohlésil: ,,...ja se o to nezajimam, protoze to mam, prosté ja
mam eresku ““, nebo respondent ¢. 3 uvedl: ,, Jako moc se nesnazim o tom cist, beru si z toho
to, co chci jad, co potrebuji.” Obdobny nazor mél respondent ¢. 6, jenz zminil: ,, Jako fakt,
si to vibec nehledam a nechci asi i kvili svoji psychice, tak to nechci vyhledavat, ty
informace. “ Také respondent €. 8 se nijak vice nezajima: ,, Informace si nehledam, mam je,
ale jako nejsem do toho néjak zapdleny.” Naproti tomu respondenti ¢. 1 a 5 uvedli:
,, -..informovanost je obrovska, nacetla jsem si spoustu knih“ nebo ,,...jako zajimam se,
moznosti lécby, cviceni, jak tam jde ten vyvoj a vSechno. Nékteti uvedli, Zze se 0 nemoc
zajimaji, ale opé&t ne v néjakém velkém méfitku jako kupiikladu respondent €. 4, ktery tekl:
., .-je to tak napul, ja asi nechci, nebo si prijmout to, Ze jsou ty negativni véci a vic hledam
ty pozitivni a asi mé zajimaji spis ty véci, které néjak mohu ovlivnit*, a respondent ¢. 7,
jenz prohlasil: ,, Ze zacatku ano, a prestala jsem s tim, ze mé to nedeélalo dobre se v tom

hrabat, bojim se, ze pokud se doctu, Ze po deseti letech prestane néco fungovat. “ Muzeme
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tedy vidét, Ze respondenti se Casto obavali negativnich informaci a spiSe se zam¢fili na sviij

aktudlni stav a pustili si k sobé pouze takové informace, se kterymi dokéazali dobfe nalozit.

9.14 Existencialni pohled

Posledni vyznamnou kategorii se ukazal byt existencialni pohled. Tato kategorie
byla nalezena diky jednotlivym kodim a nadale subkategoriim. Popisuje pohled na Zivot
s RS z existencialniho hlediska, klade si otazky viry a smyslu byti na zemi. Z vyzkumného
Setfeni byly nalezeny souvislosti mezi duchovnim pohledem a Zivotem s RS. Piedev§im
bylo zjisténo, Ze jedinci v mém vyzkumu se postupem ¢asu uchylili k pozitivnimu pohledu
na zivot S timto chronickym onemocnénim a zacali volit pfistup vdécnosti. Za velmi
vyznamnou subkategorii povazuji zejména subkategorii, kterou jsem nazvala hodnotovy
zebricek a jez predstavuje pro cely rdmec vyzkumu hodnotny vysledek. Nize bude tedy

popsan existencialni pohled skrze nékolik vzniklych subkategorii.

Schéma ¢. 5: Existencialni pohled a jeho vyznamné subkategorie

——— Hodnotovy Zebficek

EXISTENCIALNI  — Pojeti existence

POHLED

——— Motivace k zZivotu

Spiritualita ¢loveéka s RS

Hodnotovy Zebiicek
Z vysledného kodovani se ukazalo, ze mnoho respondentll postupem casu
prehodnotilo své dosavadni priority v zivoté. Zejména pak hodnoty, kdy se nejvice

zamé&fili na hodnotu zdravi, vlastniho byti, dale rodinné podpory a rodiny jako takové.

Vyslo najevo, ze vétSina z téchto jedinc opravdu zménila pfistup k riznym situacim a
vécem. Naptiklad respondenti ¢. 1, 4, 5, 9, 10 vyrazné naznacili pfehodnoceni hodnot, a to
predevsim smérem k rodin€. Naptiklad respondent ¢. 4 uvedl: ,,...no, asi hodné v cené u me
stoupla rodina, jako moje viastni i ta budouci®, dale pak respondent ¢. 5 zminil: ,,No,
nejdulezitéjsi je pro mé manzel a rodina, ted’ i dité.” Také respondent ¢. 9 se piiklonil
k rodin¢ a tekl: ,, Pro mé je diilezité Stésti mych blizkych a deéti.“ U nékterych respondenti,

se nalezla souvislost mezi zménou Zivotniho stylu pocinajici kviili nemoci RS. Napiiklad

respondent €. 3 prohlasil: ,,Jako asi jo, ten Zivotni styl, mozna koukam na ten sveét kolem
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lepe — byt jako ohleduplnejsi, rozhodnuti nejist maso, planeta tohle, jako zZe jsem spis
ohleduplnéjsi. “ Nekteti respondenti se ale priklonili spiSe k hodnoté zdravi, jez u nich
vyrazné stoupla. Kupiikladu respondent ¢. 6 pronesl: ,, Tak jako serazené hodnoty jsem
jako nikdy moc nemél, ale hodné $lo do popredi to zdravi. Predtim rodina, penize,
kamaradi, ale ted je to zdravi nejvys.* Také respondent €. 1 se ptiklonil ke zdravi a uvedl:
., Urcité zdravi, opravdu to jo! A driv pro me byl dulezity hlavné vztah, nebyla jsem

vvvvv

vysledku se objevila také hodnota vlastniho byti, jiz zminil respondent ¢. 10: ,,...dala mi

to prehodnoceni hodnot, kdyz si Sahnu na dno, tak to prehodnoti** a uvedl| dale: ,, Tak asi to
je rodina, pro mé, urcité a tu jsem méla vidy na prvnim misté, ale spis asi zména, smérovat
na sebe.” Naopak to vypadalo u respondenta ¢. 2, kdy se zadné zmény Vv hodnotovém
zebiicku nestaly. Tento respondent zminil, ze: ,,...no myslim, Ze md hodnoty clovek stdle
stejny“, dodal vsak, ze: ,,Vztah s manzelem to je hodnota, kterou clovek oceni vzdycky.*

Také respondent ¢. 8 neuvedl, ze by piehodnotil své priority.

Déle se ukézalo, Zze obecné lidé, kterym RS zpiisobila naptiklad amrti rodinného
¢lena, neuvedli vyrazné zmény, ba naopak se ptiklonili k negativnéj§imu nazoru. Jako
jeden z negativnich dusledk uvedli naptiklad chybéjici samostatnost. Zde se vyjadril
respondent ¢. 2. jenz konstatoval: ,, No, jako tak je to nemoc, myslim, Ze to da c¢loveku jen
negativni veci. Vzala mi hlavné urcitou samostatnost, a to je asi nejdulezitéjsi, stile jsem
jako néjak zavisla na nekom.* Ukazalo se, Ze je to vSak na konkrétnim postoji daného
jedince. Jako ptiklad mohu uvést respondenta ¢. 9, ktery téz piisel v disledku nemoci o
samostatnost, ale uvedl: ,,RS mi dala prostor pro sebeuvédoméni si sebe sama, ja si nikdy
predtim nevsimal, jak voni stromy, jak zelenaji louky, dala mi pocit vnimani reality trochu
jinym pohledem* doplnil, ze: ,, ...sedim na voziku a moc toho nemizu, jsem vlastné
k nicemu, ale plnim si své sny.” O samostatnosti se téZ zminil respondent ¢. 4: ,, Dala mi
samostatnost a silu a zdroven mi silu a samostatnost vzala.” Dale se objevil ve vice
ptipadech pojem seberealizace jako spojitost s hodnotami a zménou pohledu na svét.
Naptiklad respondent ¢. 6 tekl, ze: ,,Dala mi to asi na kvalite, naucil jsem se vic Zit.*

Obdobny nazor mél respondent ¢. 3, jenz poznamenal: ,,O sebe vice pecuji, vic byt

vevr

respondent €. 7: ,,dala mi nové pratele, vedomi, Ze clovek neni nezranitelny, ze se vidy
MiiZe objevit néco, co vas polozi na kolena. “ Taktéz respondent €. 1 zodpovédé€l, ze: ,, Dala

mi Sanci, druhou Sanci na Zivot.” Respondenti tedy ndsledkem vyrovnani se s nemoci
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zmeénili nekteré ze svych hodnot. SvatoSova (2008) popisuje princip hodnot tviréich a
postojovych, jez vysvétluji rovnéz princip postoji jedinci v mém vyzkumu. Celkoveé se
tedy ukézalo, ze mnoho respondenti si uvédomilo své konani v zivoté pied diagnézou RS,
a pokud se v jejich zivoté naSly néjaké té€zkosti ¢i Spatné zvyky, prehodnotili ¢asto své
¢iny. Tedy ve vétSiné piipadi, hodnoty, které byly dfive upozadovany, stouply nyni

V pozornost.

Pojeti existence

Velmi klicovym tématem u Clovéka s chronickym onemocnénim se ukazalo byt
samotné pojeti zivota na zemi. Z vysledkl kodovani jsem zjistila, Zze casto lidé s RS
premysleji nad tim, jakou maji v zivoté ulohu, a zaroven pohlizeji na Zivot mnohdy jinym
zpusobem, nez tomu bylo pted diagnozou. U respondentti ¢. 1, 3, 6, 7, 9 byla zaznamenana
vyrazna zména zejména V pohledu na Zivot. Naptiklad respondent ¢. 6 uvedl: ,,...trava je
zelenéjsi/ spis jsem se naucil vSimat, vazit si ruznych véci a diiv jsem Sel na prochdazku
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S nasima, nijak mé to nebavilo/ ted’ jdu sam do lesa, sam a uzivam si to “, také respondent
¢. 7 zminil, ze: ,,..Urcite mam vetsi nadhled, vSechno se snazZim vnimat pozitivné a
vyhybdm se negativnim vécem, a ted jsme treba zrusili na tri mésice televizi.“ Obdobné to
vnimal respondent ¢. 9, jenz poznamenal: ,,Jd to vanimam tak, Ze mam nyni oteviené dvere
do celého svéta a zalezi jen na mé, jestli témi dvermi projdu, nebo ne. U respondentd ¢. 2,
4, 5, 8 nebyly nalezeny vétsi zmény, ale naptiklad respondent &. 2 pronesl, ze: ,, Clovék si

tolik neveri, ze vi, Ze nemiize délat vse, co by chtél, na druhou stranu si myslim, zZe jsem

poznala, ze lidi nejsou tak sobecky. Clovék, kdyz je zdravy, tak to nevidi.

Ukazalo se tedy, ze mize byt cloveék vice pristupny svému okoli. Také respondent
¢. 3 vykazoval takové znaky a zminil: ,,Jd vZdy chtéla chranit ty slabé a pomdhat, takze to
jsem meéla v sobe, a posledni dobou se nad tim jako zamyslim.* Také byl zajimavym
zjisténim pohled na problematiku smrti. Nékolik respondentt odpovédélo, ze se nad smrti
vyrazn¢ nezamysleli, avSak néktefi respondenti tuto problematiku otevieli. Ukazalo se, Ze
mnozi jedinci se diive smrti obavali a nyni berou pfirozené ukonéeni zivota jako soucast,
ktera je nevyhnutelna. Napfiklad respondent ¢. 9 pronesl: ,, Drive, kdyz jsem byl zdravy, tak
jsem meél respekt, ale ted’ se ji nebojim a beru ji jakou soucast. Také respondent ¢. 6
uvedl, ze: ,,Jo, jako maly jsem se bdl, ale pomatuji si, Ze jsem hystericky brecel, Ze nechci
umrit, a tata prisel, dal mi zZvykacku a vekl, ze kdyz ji vyzvykam, tak budu nesmrtelny “,
nyni ma nézor ,,...a ted, ne, nebojim se. Jsem zvédavy, co mi zZivot nadeéli/ jestli néco bude,

co je po smrti...tak mé to zajima.* Celkove tedy vyplynulo, Ze mnozi respondenti zménili
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postoje Vv pojeti a uchopeni Zivota, také se zacali vice zamyslet nad konceptem smrti, 0 to
vice si nyni vazi svého zivota. Snazi se zit pfitomnosti, jez doprovazi jejich kazdodenni

Zivot.

Motivace k Zivotu

Tato subkategorie vznikla v navaznosti na vysledné kodovani, jez ukazalo, ze ac
mnoho z respondentti uvedlo piiklady, ¢eho se museli kvtli onemocnéni RS vzdat, piesto
se pustili do zivota pokracujiciho s chuti, ne-li s vét§im nad$enim. Napiiklad respondent ¢.
9 formuloval: ,,...a vzala mi pohyb, moji drogu basketbal, chodit, psat dopisy, délat to, CO
kazdy zdravy clovek, uvarit si Ci respondent ¢. 10 zminil, ze: ,,Treba bych jezdila na
lyzich, ale tam je ta obava kviili urazim, Ze to je jako dlouhodobéjsi lécba a pak to zase
stresuje. “ Dale pak respondent ¢. 5 pokracoval, ze: ,, Ta unava je Silend, nestaci mi Sest
hodin spanku, to je asi nejvic neprijemné pro mé.* Také respondenti ¢. 1, 4, 8 konstatovali,
ze jiz neujdou takové vzdalenosti jako diiv. Piesto se vSak ukdzala souvislost se zvySenou
motivaci délat véci, které diive nezahrnovali do svého zivota. Dnes vétSina respondentt
uvedla, ze se zaCala zajimat zejména o meditaci, jégu ¢i jiné relaxaéni techniky. Napiiklad
respondent €. 1 pronesl: ,,...jo, zabyvam se jogou, kameny, c¢akrami®, K tomu se priklonil
téZ respondent €. 4, jenz zminil: ,,...n0, tak treba ta joga, kdybych ji necvicila, nejsem treba

tak pohybliva jako dnes.“ Také respondent €. 6 se zacal vénovat vice psychickému zdravi,

jak uvedl: ,No, tak to je ta psychologie asi obecné/ az jako mysleni ezotericky véci/ vic
premyslim o tom, Kdo jsem. Asi je to i dospivanim, ale tieba ta meditace/ nikdy jsem

nemeditoval, tak ted medituji.“ Ze ma joga dobré u¢inky, vyzkousel téZ respondent ¢&. 8.

Jednou z dalsich novych aktivit a motivaci na cesté napliiujicim zivotem se ukazalo
byt cestovani. Napiiklad respondent €. 4 zminil: ,, Jesté to cestovani...to beru spise jako
uték od reality mozna.” Taktéz respondent ¢. 9 uvedl, ze: ,, Cestovdini jsem zménil, a ta
osveta, ukdzat jim cloveka, ktery to prijal jako svou soucdst, a mé konicky zameruji na
skupinu lidi, kteri by to potrebovali slyset.” Tento respondent se vSak zaméfil také na
osvetu. O cestovani se rozpovidal i respondent ¢. 7, jenz konstatoval: ,, Cestuji rozhodné

vice nez predtim.* Na vztahy a &innosti se zaméfil respondent ¢. 2, kdy pronesl: ,, Rikam

si, ze musim jesté néco zvladnout a ze musim mit dobré vztahy s lidmi, nebo chci. Délani
vSechny trable zahani.” U respondentii ¢. 5, 10 motivace zlstala téméf na stejné urovni,
jako byla pted diagnozou. Zminili vSak, ze nyni vice ¢tou, a pokud to jde, manudlné tvofi.
V celkovém meéftitku mizeme tedy formulovat, Ze za motivaci doty¢ného ¢lovéka stoji jak

postoj k nemoci, tak aktualni stav a celkové nastaveni mysli.
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Spiritualita ¢lovéka s RS

Tato subkategorie s nazvem spiritualita ¢loveka s RS vznikla nasledkem analyzy,
ve které bylo zjiSténo, ze vira mize mit v mnohych ptipadech respondentii mého vyzkumu
pozitivni vliv v nahliZeni na Zivot, na postoj k nemoci, ale i na piistup ve zvladani t€¢zkych
situaci. Z mého vyzkumného vzorku byli véfici ndbozenského vyznani urcité cirkve vSak
pouze respondenti ¢. 5 a ¢. 9. Oba vyznavali katolictvi. Kuptikladu respondent ¢. 9 zminil:
., .vira mi pomaha ve spousté vécech. Poslani tu ma kazdy clovek“, také respondent €. 5
pronesl: ,, Viastne ten rok, kdy mi to diagnostikovali, jsem se sezndmila s jednim knézem
tady u nas a zacala jsem na pripravku i birmovani a vSechno jsem s nim probrala, a to mi
moc pomohlo.“ Ostatni respondenti se priklonili k vlastni vife, ktera ve vétSiné piipada
spocivala ve vniti'ni sile. Zde mohu uvést naptiklad respondenta ¢. 1, jenz konstatoval: ,, Jd
verim v tu nasi vnitrni silu. Maminka byla vérici, ale ja moc ne. Ale urcité jsem vice
duchovni. A spis mé to ovlivnilo spiritudlné, mizu se dokonce divat na pohadky.* Jini
respondenti se priklonili k vesmirné sile, jako tfeba respondent €. 6, ktery zminil: ,,Neveril
Jjsem, ale zajimaly mé priciny véci. A ted taky neverim k Zadnému sméru, ale myslim si, ze
néco je, ale neni to vousaty pan, ale je to néjaky kolektivni védomi, energie, vesmirna
sila. “ Taktéz respondent €. 4 vypoveédél: ,,Jojo, drzim se vesmirné energie, nebo jako, neni

to rozhodné Zadné nabozZenstvi, ani nejsem krténa, ale Fikam priroda, energie.

To, Ze vira mize fungovat jako pomocnik v mnoha tézkych chvilich, naznacil i
respondent €. 2 jez ptipomnél: ,,Jd mam spis pocit, zZe lidi, kteri jsou vérici, to maji dobré,
Ze tu tihu tam daji* a doplnil, ze véfil pouze v mladi vlivem rodi¢t. Rovnéz respondent ¢.
7 se snazi vice duchovné Zit a uvedl: ,, Jako kostel ne, ale ve vyssi silu verim vice nez, kdyz
jsem byla zdrava, vic si o tom studuji, tu energii néjakou.” Respondent €. 8 prohlasil, Ze:
,,Mdm ktomu respekt, a kdyz byla moznost, tak jsem si zasel na msi.“ Naproti tomu
respondenti €. 3 a €. 10 zminili, Ze se snazi spiSe 0 byti pfitomnym zivotem a sice: ,, Jd jedu
na filozofii ze dne na den, jsem rdada, Ze vstanu a nikdo mi nemusi pomdhat, a tim mi zacne
dobry den.” Ukézalo se tedy, Ze spiritualita mize mit v nékterych piipadech velmi
blahodarny vliv na zZivot Clovéka Stimto onemocnénim a muize mu nastavit postoje

vdécnosti a novych moznosti, které doposud jedinci nepoznali.
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10 ODPOVEDI NA VYZKUMNE OTAZKY

Zde odpovim na vyzkumné otazky, jez jsem zformulovala v kapitole 6 Vyzkumny

problém.

Vyzkumna otazka ¢&. 1: Jakym zpiisobem se meéni postoje a hodnoty v ramci socialni

roviny?

Postoje Vv socialni roviné nabraly v nékterych piipadech respondentd odlisny smér,
a to zejména V piipadé¢ vztahli s druhymi lidmi. Mnoho respondenti pocitilo zmény
pozitivnim smérem v primarni rodin€, protoze dostali vzhledem k okolnostem silu a
nadhled vyfesit davné problémy a neshody z minulosti. Vztahy jsou dle vypovédi
respondentll upiimnéj$i a opravdovéjsi. Ukézalo se, ze RS ma vliv napiiklad na
rodi¢ovstvi. V tomto vyzkumu se vSak vétSina respondentii rozhodla i presto stat se
rodi¢em. Také se objevila problematika komunikace s détmi 0 nemoci, avsak rodi¢e zvolili
pfistup mluvit snimi otevien¢ a popravdé. U c¢asti respondenti dosSlo k rozpadu
partnerskych vztahli po stanoveni diagndzy, ale Castéji se spiSe tyto vztahy upevnily a také
si Cast respondentil nalezla své Zivotni partnery 1 pres onemocnéni. Co se tykalo profesniho
Zivota, tak roztrouSena skler6za znemoznila nékterym respondentim pracovat na plny
uvazek nebo obecné vykonavat jejich praci. Navnadila vSak zaroven nékteré jedince
K tomu, aby se pustili do jinych ¢innosti, ¢i dokonce zpomalili v pracovnim dnu, coz
povazovali 1 samotni respondenti za piinosné. Také se UCastnici vyzkumu zacali
v nékterych piipadech vice otevirat svétu, coz si mizeme vysvétlit i tim, ze zjistili, Ze
vztahy s druhymi lidmi jsou velmi dilezité. Na druhou stranu se ukazalo, ze tyto vztahy
ucastnici omezili pouze na opravdové pratele. Celkové se tedy objevilo, ze postoje
V socialni roviné se zménily v celkovém métitku spiSe pozitivnim smérem, pokud
respondenti nemoc vzali jako svou soucast a ptijali ji. U lidi s t€Zkym priibéhem narusila
RS nékteré aspekty v kvalité zivota, ale naopak nékterym na kvalité ziti ptidala, zejména
v hodnotach, kterymi se zacali fidit. Hodnoty v socialni roviné tedy stouply zejména

Vv podpote od druhych lidi a o starost o rodinu.
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Vyzkumna otazka €. 2: Jakym zpiisobem se méni postoje a hodnoty v ramci biologickeé

roviny?

Postoje v biologické roviné se ukazaly byt velmi rozmanité a velmi individualni, a
to zejména v navaznosti na vlastni pfesvédCeni. V mnoha piipadech se vSak postoj
K vlastnimu zdravi vyrazné nezménil, a to ani v pripadech, kdy méli respondenti jiz
vaznéjsi stadium nemoci. Ukazalo se, ze v téchto piipadech byla pfedevsim souvislost
S negativnimi zazitky se zdravotni péci Ci jisté osobni postoje, které nepiikladaly zdravi tak
velkou pozornost. Co se vSak zménilo, byly postoje smérem k 1é¢bé. Mnoho z respondentii
se totiz jesté kromé biologické 1é¢by zacalo zajimat o moznosti alternativni 1écby a obecné
zacali pfejimat alternativni styl zivota. U nékterych jedinct se vztah a postoj k 1é¢bé spise
zhor$il a ani s vlastnim zdravim neudélali velké pokroky. Velmi ¢asto je tedy postoj
k vlastnimu zdravi zavisly zejména na tom, jaké ma Cloveék zkuSenosti a jaké vyznava
hodnoty. Postoje se nijak nezménily ani v disledku pfiznakl, jez se objevovaly u
respondentli. Co se tyce postoji k nemoci, tak se ukazalo, Ze velkd spojitost je pravé
se stadiem, ve kterém se ¢loveék zrovna nachdzi, a jakym zptisobem tato diagndza postihuje
fyzickou ¢ast téla. V mém vyzkumu totiz vétSina pacientd neméla vyrazné¢ zasazenou
fyzickou cast téla, a tudiz mizeme piedpokladat, Ze i v tomto sméru se postoj vyrazné
nezméni. Jedinym vysledem, jenz ukazal ur¢ité zmény v postoji, byly zejména zvyky, které
tito respondenti piehodnotili alespont ¢aste¢né. Také hodnoty stouply zejména v oblasti
zdravi, a¢ tedy respondenti neudélali ptili§ velké zmény, zacali vice pfemyslet o této

hodnot¢ a jeji diilezitosti na celkovém stavu.

Vyzkumna otazka ¢&. 3: Jakym zpusobem se méni postoje a hodnoty v ramci psychologické

roviny?

Postoje v psychologické roviné nabraly jiny smér v mnoha ohledech. Ukazalo se, Zze
lidé zacali vnimat jinak sami sebe, a to zejména v tom lepSim svétle, kdy si zacali
uvédomovat svou vlastni cenu a cenu Zivota. Témért vSichni respondenti se zacali zajimat
pfedevSim o své vlastni dobro a pfestali ho vnimat jako nepotiebné. Také se projevily
zmény ohledné otevienosti k okolnimu svétu a obecné v prozivani emoci, jez se pomérné
zvyraznilo. Velmi vyznamnym poznatkem se ukédzal postoj k nemoci po jejim sdéleni.
Sdéleni nemoci ¢asto ovlivnilo postoj natolik, ze nékteti z nich vzali nemoc jako dar.
Obecné respondenti, ktefi se s nemoci szili 1épe, vyrazné 1épe také uchopili své prozivani,

a to smérem k pozitivnim emocim, které zacali vice projevovat. Projevily se zndmky 1 vétsi
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empatie K ostatnim lidem. Naopak se ukazalo, Ze respondenti, ktefi uchopili tuto
skuteCnost jako velmi bolestivou, emocidlné na tom byli hufe a projevily se u nich
napiiklad znamky depresivniho ladéni. Tento fakt koreluje s postoji, které zaujali
k nemoci. Také to souvisi s obdobim, ve kterém nemoc propukla, a s dusledky, které
nemoc piivedla do jejich Zivota. V celkové mife nakonec i samotna informovanost o tomto
onemocnéni pozménila postoje k této roviné. Ukdzalo se, ze pirevazujici vétSina si

informace hledat pfestala a zaméfila se piitomny stav.

Zajimavé bylo zjisténi, Ze se nezménily postoje v pohledu na psychologickou
pomoc, ale to zejména kvuli tomu, ze ji vyuzilo velmi malé mnozstvi respondentt.
V obecném méfitku tedy respondenti zménili postoje zejména k samotné nemoci, a to
predevsim v piipadech, kdy nemoc nezasahla vyrazné do jejich fyzického stavu. Ukézalo
se vsak, Ze 1 pacienti s rozsédhlejSim postizenim se zacali vice zajimat o hodnotu Zivota a
velmi u nich stoupla na dulezitosti. Také respondenti v mnoha ohledech pozménili své
strategie ke zvladani naro¢nych situaci, a sice tak, ze dokdzou dnes 1épe rozlisit zavazné
problémy od téch méné zavaznych, a obecné pohlizi na jejich feSeni klidnéj$im zplisobem,
nez tomu bylo pfed nemoci. Zamétili se piedevSim na pobyty v pfirodé a vnimani

ptitomnosti okamzikl zivota.

Postoj a hodnoty v psychologické roving tedy respondenty donutily se zamyslet nad
vlastnimi ¢iny v Zivoté pfed nemoci. Mnoho z nich pfiSlo na jisté spojitosti s naro€nymi
situacemi a chovanim k sobé samym v Zivoté, jeZ neodpovidalo pfili§ zdravému a

naplilujicimu vztahu.

Vyzkumna otazka €. 4: Jakym zpiisobem se méni postoje a hodnoty v ramci spiritualni

roviny?

Postoje ve spiritudlni rovin¢ se ukazaly u respondentt jako klicové a zménily se
zejména v pohledu na zivot samotny a jeho hodnoty, jez stouply téméei u kazdého
respondenta. Ukazalo se, Ze Casto jedinci prehodnotili sviij Zivotni styl a obratili svou
pozornost k sob¢, blizkému okoli a duchovnimu mysleni. Z celkového dojmu vyplynulo,
zZe principem, jakym se jedinci vyrovnavaji s chronickou nemoci, je téz princip vdécnosti.
Svou existenci na tomto svéte si zacali vice uvédomovat a klast na ni diraz. Mzeme také
vidét, ze mnoho respondentil zménilo postoj k samotné smrti, a sice zptisobem, Ze ji ve
vétsin¢ pripadi pfijali jako pfirozenou soucast. Postoje K existenci se tedy obecné

V poznani pon€kud rozsitily.
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Dale se objevily v této roviné vyznamné hodnoty, které nabraly jiny smér po
stanoveni diagnozy RS. Celkové se lidé s RS zacali vice zajimat o oblast psychického
zdravi a byli vice motivovani zit zivot lepSim zpusobem. Nejéastéji zminili pravé onu
relaxaci, ale i vyuziti volného ¢asu naptiklad k cestovani, a¢ poznamenali, Ze v této dob¢ je
zajimat o svij svét 1 po spiritudlni strance, pfisli na jisté vyhody a pozitivni strategie, jez

jim tento postoj umoznil.

Pata vyzkumna otazka: Nastdvaji v zZivote cloveka s RS kladné zmeény?

Tato otazka cilila na moznost pozitivnich zmén s ohledem na zivot s RS. Ukazalo
se, Ze to zavisi pfedevsim na zdravotnim stavu jedince a na jeho vztahu k nemoci. Kladné
zmény vSak muizeme pozorovat v kazdé z téchto vySe zminénych rovin, a to pfedev§im
v pohledu na vlastni blaho, pohled k sobé samému a v hodnotach. Kladné zmény tedy

piimo nevyvolava fakt nemoci roztrousené sklerozy, ale zejména ptistup k ni samotné.
Dopliitkova vyzkumna otazka: Co doporucuji pacienti s RS ostatnim pacientiim?

Tato dopliyjici otdzka ma umoznit ndhled na Zivot S diagn6zou lidem, kterym byla
pravé diagnostikovana. Bude zde vypsano hned né€kolik rad, které zminil kazdy respondent
z tohoto vyzkumu a jez povazuji za piinosné pro Ctenate.

Respondent ¢. 1: ,, Najit si dobrého psychologa, i vicero, kdo sedne a nepoddat se tomu a
zit ddl. Kontakt s lidmi pomahd, ale je to o postoji ¢loveka. A pokud bych se k tomu stavéla

Spatné — moznd zZe bych taky skoncila Spatné.*
Respondent €. 2: |, Vyhybat se stresiim, to je fakt néco, co téhle nemoci nedela dobre,
pomahaji mi dobré vztahy s lidmi a pozitivni veci kolem sebe, treba hudba. “

Respondent &. 3: ,, Asi bych poradila, Ze ze zacdtku nevite, jak to bude, ale potom proste
dat na sebe, poslouchat télo a ono si rekne, co potiebuje.“

Respondent ¢. 4: ,, Prestat jist ty nezdravé véci, které lidi jedi, Soustedit se na tu stravu a

Jjidlo, vitaminy, to ma opravdu viiv na to, jak se citime a jednak teda i na fyzicky stav. Ja se

I3

dneska citim v obojim lépe. "

Respondent ¢. 5: |, Hlavné klid a opatrné s internetem, moc nehledat. Pomocné skupiny
Jsou skvélé, pokud to neni jen o stezovani si. Nadeéje na lepsi priibéh je i tou lécbou lepsi.

Respondent &. 6: ,, Zit bez stresu, nezbldznit se 7 toho, jd jsem se s tim naucil Zit, a to o tom

vim prd, pokud to ¢lovék bere jako soucdast, jde to, verim tomu “.
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Respondent ¢&. 7: ,, Tak ja bych rekla, aby si o tom fakt s nekym promluvil. Je prinosné, ze
si miizeme 0 tOM pokecat, jakakoliv komunikace o této diagnoze — to je dulezité rozhodne.

Kdyz nékdo pozada, tak mu o tom také reknu.

Respondent ¢. 8: ,, Furt se na néco tesit, udelat si radost, snazit se byt pozitivni a nebyt

protivny, snazit se Zit pritomnym okamZikem.

Respondent €. 9: , Nepodléhat diagnoze, aby ji prijal, snazil se s ni zZit. Predevsim z ni
néco vytézit. Ereska neni jen o tom, ze c¢lovéku néco vezme, naopak, staci poznat, co davd.

Dala mi vic nez jako zdravéemu clovéeku, i kdyz nemohu chodit. *

Respondent ¢. 10: , Nepitvat se v tom, ale zdaklad je nezkolabovat, neobvirniovat se, vzit

Vv potaz, Ze pokroky ve véde jsou. Rano vstat a vict si, vstal jsem, tak jdeme dal. Mit svetlé

3

body, ale urcité nesedét u pocitace a nevyhledavat stresujici informace. "

Schéma €. 6: Doplitkova vyzkumna otazka — jednotlivé strategie respondentti

Moje diagnéza je roztrousena skleroza.

Co mi pomohlo/ pomaha?

!

Vyhledat odbornou pomoc.
Udrzovat kontakty s lidmi.
Vyhybat se stresortim.
Poslouchat své télo.

Lépe se stravovat.
Pomocné skupiny.
Mit sam sebe rad, neobvinovat se.
Zpomalit a ujasnit si priority.
Zit ptitomnym okamzikem.

Piijeti nemoci jako svou soucast.
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11 DISKUZE

V této kapitole pfipomenu a rozvedu interpretaci vysledk této prace. Dale tyto
vysledky porovnam s vysledky zahrani¢nich studii ¢i S teoretickymi znalostmi ziskanymi
V teoretické ¢asti. Téz zde zminim limity prace a limity pouzitych metod. V konec¢né fazi

se budu zamyslet nad budoucim vyuzitim zjisténych poznatki.

11.1 Interpretace vysledku

V ramci analyzy dat mi vzeSly hned Ctyfi kategorie, které nyni pfedstavim v
kontextu se souvisejicimi teoretickymi poznatky a vyzkumy. Pokusim se dale interpretovat

jejich vysledky v ndvaznosti na ma vysledna data.

Jedna z prvnich kategorii, socidlni pohled, se ukazala byt velmi vyznamnym
konceptem v souvislostech Zivota s diagnézou RS, a to i pro mnohé vyzkumy z této
oblasti. Zde mohu uvést vyzkum, jenz provedli Sharifi et al., (2016), ktefi se zabyvali
socialnimi faktory 1 socidlnim zdzemim. Zjistili pozitivni vliv dobrych socidlnich
podminek a lidské opory na ¢lovéka s timto onemocnénim, a to zejména ve vztahu k
dustojnosti a hodnotam c¢loveéka. Klicovym bodem byla pfedevsim komunikace jedinct
S ostatnimi pacienty a piesvéd¢eni samotnych pacientd 0 nemoci. Poznatky z uvedené
studie koresponduji s t€émi V mém vyzkumu. Taktéz se objevily vztahy, které naznacovaly,
ze komunikace s okolim ma vyrazny, obzvlast pozitivni vliv. Nékolik respondenti vSak
zminilo, ze v komunikaci s ostatnimi pacienty, kteti nesdili obdobny pohled na véci a zivot
s roztrousenou skler6zou, v kontaktu byt vétSinu Casu nemusi, a dokonce jim to
nevyhovovalo z hlediska psychiky. Také musim dodat, ze tato studie méla pievazné
pacienty sjiz pokrocilym stadiem nemoci, zatimco v mém vyzkumu byli S takovym
zdravotnim stavem pouze tii respondenti. VVzorek byl tedy celkové slozen z respondentl
s rozmanitym zdravotnim stavem, tudiz pacienti z této studie mohli mit pravdépodobné jiz
jiné zkuSenosti v tomto ohledu. Také studie naznacila, ze pacienti s roztrousenou sklerézou
se Casteji uchylovali k pomoci druhym lidem a chtéli v zivoté nééim ptispet. Toto zjisténi

se Vjist¢ mife objevilo 1 vmém vyzkumu, a to zejména pokud respondenti pomahali
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blizkym lidem, tedy ¢asto rodin€é. Naopak se ukazalo, Ze nyni jsou vice pro opravdové
vztahy a pomoc druhym znaéné omezuji, pokud by jim zptisobovala jistou zatéz. Potvrdilo
se vsak, ze mnoho z respondent V mém vyzkumu se opravdu zacalo zajimat o véci, které

by mohly pfispét spole¢nosti ¢i jim samotnym na kvalité Zivota.

Problematika socialniho zazemi se téZ objevila ve vyzkumu, jehoz autory jsou
Okanli et al., (2017). Tato studie ukazala, Zze dobré socialni podminky tzce souvisi
s problematikou zvladani nemoci. To se potvrdilo i v mém vyzkumu, kdy respondenti,
ktefi byli schopni uchopit nemoc jako vyzvu a zahrnout ji do svého spolecenského Zivota,
zvladali pak jisté tézkosti stouto nemoci spojené mnohem lépe. V socidlnim zazemi
musime rovnéz pfipomenout, zZe tato nemoc neovliviiuje pouze samotného Cloveka, ale
naopak celé jeho okoli, jak pise Havrdova et al., (2006) i Kiivohlavy (2002). To potvrdily i
mé vysledky. Déle pak Lensky (2002) nezapomnél opomenout, Ze roztrousend skleréza
muze mit také vliv na pracovni schopnost ¢lovéka. Tento vliv se v ramci vyzkumu ukazal
klicovym, avSak respondenti, ktefi jiz nemohou pracovat, se nadale zacali angaZovat
Vv jinych ¢innostech, coz dokazuje jistou miru motivace a odhodlani zistat aktivnimi ¢leny

spolecnosti.

V navaznosti na tuto kategorii se také objevil vyzkum, jenz se zabyval kvalitou
zivota s RS. Tento vyzkum provedli autofi Baumstarck et al., (2013). Z tohoto vyzkumu
vyslo najevo, Ze kvalita zivota miZe klesat vzhledem k zhorSenému zdravotnimu stavu, a
zejména tedy Vnavaznosti na postihnutou fyzickou stranku. A& respondenti v mém
vyzkumu ve vétSing piipadii neméli vyrazné zdravotni komplikace spojené s pohybem,
mohla jsem tuto problematiku piesto prozkoumat. Zjistila jsem, ze u nékterych
respondentt, ktefi zrovna komplikace méli, se téz naskytly tyto poznatky. Obzvlast’ se jim
mnohé aktivity a moznosti omezily, avSak nebylo to zcela jednozna¢né. Dokonce jeden
respondent upoutany na invalidni vozik o snizené kvalité nemluvil, pfestoze by se to dalo
oc¢ekavat, a naopak uvedl, ze je pro néj zivot nyni pestiejsi. Gurkova (2017) toto vysvétluje
na prikladu, ze méfeni kvality odpovidd pohledu subjektivni pohody a celkového smyslu

byti, jenZ pacient vyznava.

Druhé kategorie nazvana jako biologicky pohled téZ ptinesla vyznamné informace,
které se posléze ukazaly jako souvisejici S nékterymi vyzkumy. Napiiklad se ze zkoumani
ukazalo, ze respondenti se vice priklonili K alternativnimu stylu 1é¢by, jez zahrnovala
kromé¢ jiného téz meditacni techniky a relaxaci. Vyzkum, ktery provedli Crescentini et al.,

(2018), se zabyval meditacnimi technikami a pfinesl zjisténi, ze tyto techniky maji vliv
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zejména na snizeni uzkostlivosti u pacientli. Tento fakt se v mém vyzkumu prokazal
v malé mife, coz je zpusobeno i tim, Zze U pacientl, u kterych byla zminéna tGzkost, jsem
v mém vzorku nem¢la mnoho. Naopak pacienti, u kterych se objevila depresivni porucha,

namisto meditacnich technik zvolili psychologickou péci.

Z pocatku rozhovortt jsem predpokladala, i na zakladé¢ svych dosavadnich
zkuSenosti s praci s témito pacienty, ze jedinci s roztrousenou sklerdzou se budou vice
zajimat o své zdravi ve smyslu zmény navykua ¢i pravidelnych preventivnich prohlidek.
Nicmén¢ se ukazalo, Ze tento piedpoklad nebyl z velké ¢asti spravny. Tento fakt potvrzuje
Gurkova (2017), jez zminila, ze mnoho z pacientd s chronickym onemocnénim nechce
prili§ spolupracovat s lékati. Velka ¢ast z respondenti Vv mém vyzkumu také uvedla, ze
k 1ékafi chodi pouze, kdyz musi, coz posléze korelovalo s nepiili§ dobrymi zkuSenostmi
pacient s lékafi v minulosti. Naopak jsem zjistila, ze jisté zmény se staly naptiklad
Vv oblasti stravovacich navykt. To zminuje piedev§sim Zvétinova (2010), jez uvedla
potraviny, které by ¢lovék s RS mél vice zahrnovat do svého jidelnicku a které naopak
nikoliv. Vyznamny vliv potravin zminuje i Kubala Havrdova (2013), ktera ve své publikaci
fesi problematiku skodlivych latek, jez dostavame mnohdy do téla a mohly by byt jednou
z mnoha dopliujicich pfi¢in této nemoci. Doktorka Kubala Havrdova dale upozoriuje na
vliv vitaminu D, jenz ve svém jidelnickii zminilo vice respondentli v mém vyzkumu.
Biologickym aspektim onemocnéni RS se vénuji i1 dalSi vyzkumy, naptiiklad star$i
vyzkum, jehoz autofi jsou Rothwell, P. M., McDowell, Z., Wong, C. K., & Dorman, P. J.
(1997). Tento vyzkum rozsifil mé vyzkumné pole o poznatky naptiklad v negativnich
ptiznacich 1é¢by a mimo jiné 0 pohled samotnych pacientli na nemoc. Tato problematika
nezaddoucich ucinkd nebyla vSak v nasledné analyze dat tolik rozebrana z divodu
nedostatku informaci. Vyjadfilo se na toto téma totiz jen velmi malo respondentil.
Domnivam se vSak, ze by bylo dobré ji rozebrat ve vyzkumech dalSich, 1 kvili tomu, Ze je
1é¢ba jiZ na vyssi Grovni.

Tteti popisovanou vzniklou kategorii je psychologicky pohled. V této souvislosti
bych rada zminila obzvlast’ vyzkum autord Dehghani et al., (2018), ti se zabyvali zejména
strategiemi pfi zvladani onemocnéni u pacientii s RS. Bylo vyzkoumano, ze tyto strategie
spocivaly hlavn¢ v akceptaci aktudlniho stavu, seberegulaci, ale i Vv rozvoji interakce
sokolim a vlastni ucinnosti. Také byl vyzkum proveden kvalitativnim zpiisobem a
zkoumal rysy, které napomahaji v pohledu na nemoc. Tato studie korespondovala i

s vysledky mého vyzkumu. Jejich vysledky byly vSak o poznani vice rozvinuty, a to
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zejména o mnoho dalsich dilezitych subkategorii. Jako velmi pfinosnou hodnotim zejména
vzniklou subkategorii sdéleni nemoci, jez ukazala, ze pacientiv postoj muze byt ovlivnén
prvotnim setkanim s informaci o tomto onemocnéni. Potvrdilo se, ze pokud jedinec dostal
hodnotné informace a byl dobfe obeznamen nebo mu byly pfedstaveny moznosti 1écby,
nasel si cestu K nemoci 1épe nez jedinec, kterému diagndza byla sdélena necitlivé nebo bez

empatie.

Musim vSak podotknout, Ze by bylo lepsi tento fakt prozkoumat na vétSim vzorku
populace, a to zejména kvuli tomu, Ze t€chto poznatk nebylo ve vysledné analyze pfilis
mnoho. Vysledky mého vyzkumu ohledné postoje k nemoci také odpovidaji popisu tzv.
Zolova modelu peti momentit, jez uvedl Kiivohlavy (2002) ve své publikaci. V celkovém
hledisku se duSevni zdravi, postoje k nemoci, prozivani a samotné rysy jedince ukazaly
jako velmi kli¢ové pro nasledné prozivani nemoci a voleni strategii k jejimu zvladani. Také
vySe feceny vyzkum autort Okanli et al., (2017), jak jsem jiz uvedla v souvislosti se

socidlnim pohledem, ptinesl poznatky o vlivu dusevniho zdravi na Zivot s touto diagndzou.

V neposledni fadé¢ zde musim zminit Kategorii, kterou jsem nazvala existencidlni
pohled a jez nese dal§i vyznamné poznatky. Ve vysledcich se ukazalo, Ze mnoho
respondentli zvolilo cestu pozitivni strategie zvladani nemoci. Tedy namisto litosti, jak
néktefi zminili, otoCili své hodnoty a zaméfili svou pozornost na vdék. Tento fakt
zjistovala napiiklad studie autorti Biissing et al., (2013), jez naznalila, ze nékteti lidé
mohou opravdu volit pfistup vdécnosti za uddlosti, které ndm zaroven z urcitého hlediska
mohou ublizovat. Tyto strategie pozitivniho pfistupu k nemoci mizeme interpretovat jako
vdécnost, dar Ci piistup zaloZeny na pozitivnim néhledu na Zivot i piesto, Ze jsme vazné
nemocni. Dale studie autorti Irvine et al., (2009) se shodovala s mymi vysledky ohledné
hodnot, jez byly taktéz pfedmétem mého zkoumani. Zejména respondenti z jejich vyzkumu
uvedli, Ze jim nemoc piidala na cennosti zivota a duchovnosti. Dosla jsem k obdobnému
zavéru. AZ na urCité vyjimky se respondenti skute¢né zacali vice starat o to, kym

doopravdy jsou a co jest¢ mohou v zivoté dokazat.

Téz studie autori Pompili et al., (2012) mi rozsifila obzory mého badani.
Z vysledku studie vyplyvaji jisté znaky sebevrazednych sklont, jez byly spojovany do
souvislosti s mladym vékem pacienti s RS, ¢i socialni izolaci. Toto se vSak v mém
vyzkumném poli nepotvrdilo. Mohu se domnivat, ze je to zejména tim, ze by pro takoveé
zjisténi chtélo opét zvysit pocet participantii. Nejmladsi respondent mého vyzkumu vSak

vykazoval znamky velké odvahy a vyrovnanosti s timto onemocnénim a respondent, jenz
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byl izolovany nésledkem rozvodu téz nevykazoval zZadné sebevrazedné sklony, ba naopak

op¢t ohodnotil dosavadni zivot velmi pozitivng.

Ve vyzkumném problému jsem feSila otazky typu ,,Miizeme se tedy ptat, dokaze
tato prekazka v podobé nevylécitelné nemoci zménit néco v zivoté cloveka i pozitivnim
smerem? Miize byt clovek vice odvazny? *“ Na zakladé vysledkii mého vyzkumu a zavéri
studii, které ukazaly ve vétsing pripadi podobné zavéry, mohu tedy interpretovat, ze
Vv mnoha piipadech se jedinci stali odvaznéjSimi a nemoc jim piivedla i pozitivni stranky

Zivota.

11.2 Limity prace a pouZzité metody

Vzhledem Kk problematice tématu, a piedev§im pribéhu vyzkumné casti jsem
postupné piiSla na nékteré limity, jez mohly zpisobit jista zkresleni. Myslim, ze v prvni
fad¢ je dulezité, abych se podivala na pouzité metody sbéru dat, vybéru souboru a analyzy

dat.

Pro vyzkum jsem vybrala metodu polostrukturovaného rozhovoru, coz vsak
povazuji za volbu vhodnou, zejména proto, ze mi struktura otazek, jeZ jsem si Stanovila,
pomohla zminit vSechny dilezité body u kazdého respondenta a Zzadny neopomenout.
Zaroven mi vSak umoznila stale jeSté n¢jaky prostor napiiklad pro doplnéni otdzek. Minim,
ze jsem diky této metod€ posbirala mnoho dillezitych informaci. Musim zde vSak uvést, Ze
v nékterych piipadech bylo naro¢né, aby respondent odpoveédél opravdu na otdzku, jeZ mu
byla poloZena, a byl schopny uvést informace pouze K jednotlivé otazce. To se vSak
V negativnim pohledu ukazalo pouze z hlediska narocnosti zpracovani, nikoliv na kvalité

posbiranych dat.

Také povazuji za mozny limit online prostfedi, ve kterém byly rozhovory
uskuteénény kvili situaci s pandemii COVID-19 a kvili némuz jsem piisla v mnoha
ptipadech o osobni setkdni. Nemohla byt tedy pouzita v n¢kterych ptipadech ani metoda
pozorovani, pokud si respondenti nezapnuly kamerové zatfizeni, kde bych téZ pochytila

napftiklad vice reakei.

Pro svlij vyzkum jsem zvolila zejména metodu zamérného vybéru, kterou jsem
vyhodnotila jako nejlepsi moznou vzhledem k aktualni situaci. Také jsem pouzila metodu
sn¢hové koule. PiestoZze jsem se snazila o to, aby byl vzorek reprezentativni, v ramci

vyzkumu bakalaiské prace to nebylo mozné. Bylo by potifeba zvolit dal§i metody vybéru a
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vyznamné zvysit pocet respondentd. Nicméné jsem se O reprezentativnost snazila
zvySenim zastoupeni respondentd rtizného pohlavi, véku ¢i povolanim a vybrat ty, ktefi
maji diagnézu RS stanovenou jiz rizné¢ dlouho. Domnivam se, ze i pfes maly pocet
respondentll jsou rozhovory velmi informacné bohaté a pro tuto bakalarskou praci
postacujici. Kromé velikosti vzorku by mohla mit vliv na vysledky také metoda zdmérného
vybéru, a to z toho divodu, ze respondenti projevili po kontaktovani zajem se zapojit.
Ochota zapojit se by mohla znamenat, Ze jsou respondenti do urcité miry s onemocnénim
vyrovnani a neboji se o ném mluvit. Tim padem mohly vysledky vyjit 1épe, nez kdyz bych
provedla rozhovory s vice jedinci nahodné vybranymi. Pies vSechny zminéné limity vSak
kvalitativni vyzkum nevyzaduje piimo reprezentativnost souboru, jak piSe Miovsky

(2006).

Ohledné metody analyzy dat bych rada zminila, kde jsem zaznamenala drobné
limity. Zejména byly nalezeny v efektu vyzkumnika. V mnoha ptipadech bylo obtizné pii
nasledné analyze dat rozhovorl interpretovat vysledky pouze z pohledu respondentti a

zachovat si celkovy odstup. Vyfesila jsem vSak tento problém vzdy kratkou sebereflexi.

Také pii vedeni rozhovorii jsem mnohdy pocitila, ze se nyni vzdaluji z pozice
pouhého posluchace a méla jsem tendence reagovat, a¢ v malé mife, na odpovédi
nékterych respondenti. Nékdy vSak mé dotazy a ptripominky nabraly zajimavého sméru

v rozhovoru a také pozitivniho naladéni v atmosféte.

11.3 MoZné budouci vyuZziti

Ptfinosem této prace je predevSim pfistup, kterym jsem praci provadéla. Zejména
proto, Ze jsem se snazila zachovat po celou dobu vyzkumu vdécnost a empatii pii kazdém
setkani s respondentem. Také se domnivam, ze praci mohla obohatit i ma vlastni
zkusenost, kdy jsem pracovala v Domové sv. Josefa v Zirdi, a to mé inspirovalo k
hlub§imu zkoumani této problematiky. Nadale hodnotim, ze vyuZitelnost této prace miize
byt pfedevsim v rozsifeni poznatki o této problematice v ¢eské populaci. Taktéz by mohla
byt pfinosem 1 pro samotné jedince, ktefi s touto diagndzou ziji €i jim byla pravé nemoc

roztrouSena sklerdza stanovena.

Vzhledem k tomu, Ze je téma velmi komplexni, chtéla bych v ném pokracovat i v
ramci diplomové prace a zaméfit se detailn€ji pouze na jednu oblast. Myslim, Ze je

zejména vhodné zaméfit se na oblasti tykajici se sdéleni této diagnozy, vétsi
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informovanosti o moznostech 1écby a péci o pacienta, jez se ukédzaly nedostaCujici i
v tomto vyzkumu. Domnivam se, ze celkové oblasti psychologické a spiritualni roviny
stale predstavuji nesmirné velké moznosti pro zkoumani v souvislosti SRS ¢i jinym
chronickym onemocnénim a méla by se jim vénovat vétsi pozornost, predevsim kviili

samotnym pacientim.
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12 ZAVER

Cilem tohoto kvalitativniho vyzkumu bylo zejména prozkoumani spojitosti mezi
roztrouSenou skler6zou a zmeénou zivotnich hodnot, Zivotniho pohledu a kvality zivota
v ramci komplexniho pfistupu. Kone¢nym cilem bylo zmapovat zivot ¢lovéka s touto

diagnozou a prozkoumat vliv nemoci na dusevni stav ¢lovéka od doby stanoveni diagndzy.
Po diagnostikovani roztrousené skler6zy dochazi k velkym zméndm Zivotnich hodnot:

e Zpohledu socialnich hodnot si respondenti vice uvédomu;ji dalezitost socialni opory,
snazi se o jeji posileni a maji zvySeny zéjem o druhé a rodinu.

e Zpohledu hodnot spojenych se zdravim respondenti vyrazné zvysili zajem o vlastni
zdravotni stav a navyky.

e Zpohledu psychospiritualnich hodnot si respondenti uvédomili hodnotu zivota a

zvysili zajem o vlastni dobro.

Zivotni pohled jedincli s roztrousenou sklerézou se v souvislosti s touto nemoci v mnoha
piipadech také méni, a to pfedevSim V lepSim piistupu K Zivotu, pokud pacienti berou

nemoc jako svou soucast, divaji se na svét povzbuzujicim a celkové kladnym pohledem:

e Celkove¢ tedy respondenti, kteti se sziji S touto diagndzou lépe, vyrazné své prozivani
méni v pozitivni smér a vykazuji vétsi znamky empatie K ostatnim lidem. Také maji
tito jedinci pozitivni zmény ve vztahu k sobé samym.

e Jedinci, ktefi zaujimaji spiSe negativni postoj k nemoci, projevuji Casto znamky

depresivni nalady.

Z hlediska kvality zivota v ramci komplexniho pfistupu se hodnoti zZivot jedincii mého
vyzkumu s roztrousenou sklerézou z velké ¢asti kladné. Prokazalo se, Ze toto hledisko je
uzce spojovano predevsim se zdravotnim stavem a Se vztahem k nemoci, jenz jedinec
zaujima:

e U jedinct, kterym nemoc vazné nenarusuje moznost pohybu, kvalita Zivota naopak

nabira na sile. Respondenti konstatuji obzvlasté zieteln€jsi pohled na své blaho, také

92



jiz vySe zminéné hodnoty a pfehodnoceni jistych zvyklosti, které se nyni vice podobaji

zdravému zivotnimu stylu.

Jedinci s roztrousenou skler6zou hodnoti Zivot s touto diagnozou jako naro¢ny zejména
Vv ptipad¢ slabého rodinného zazemi, avSak zaroven jim tato narocna situace umozinuje se

zaméfit na svoje nitro a obratit realitu pozitivnim smérem:

e Respondenti se také vice zamysli nad vlastnimi pocity a ¢iny v kazdodennim Zivoté a
v kone¢ném disledku voli principy pozitivni strategie, jez jim umoznuji zit zivot stale
napliujicim zpiisobem.

e Podstatny vliv na budouci chovani diagnostikovaného ma sd€leni nemoci, jez ma
dopad také na postoj k nemoci a zistava zaroven otevienym tématem budouciho

detailngj$i prozkoumani.
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SOUHRN

Vyzkum této kvalitativni prace pojednava o souvislostech spojenych se zménami
Vv zivoté Clovéka v navaznosti na stanovenou diagndzou roztrouSena sklerdza. Prace je
rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. Teoretickd ¢ast prace se sklada celkové z péti

kapitol.

Prvni kapitola popisuje koncept zdravi a nemoci. Samostatné rozebira problematiku
pojmu zdravi, nemoci a chronického onemocnéni. K tématu zdravi se vyjadfuje zejména
Novakova (2011), jez uvadi piehlednou definici spole¢né s Kiivohlavym (2002). Také je
zde popsan pojem nemoci. Merskey (1986) se zabyva oblasti bolesti a nepohodli. Mohlapl
(1992) rozvadi nadale tfi modely nemoci. V podkapitole, jez zaroven zakoncuje tuto
kapitolu, je detailngji zpracovan pojem chronického onemocnéni. Zejména se ¢tenai dozvi,
jak tento druh onemocnéni zasahuje do kazdodenniho Zivota ¢lovéka a co vSechno obnasi

(Bury, 1982; Gurkova, 2017; Zacharova, 2017; Ktivohlavy, 2002; Vagnerova, 2008).

V druhé kapitole je ¢tenafi v SirSich souvislostech pfedstavena nemoc, jez je hlavnim
pfedmétem mého badani, a sice roztrousena skleroza. Zejména je zde nastinéna nemoc
jako takova (Kubala Havrdova, 2015), také vSak napiiklad jeji vyskyt (Havrdova et al.,
2006; Kubala Havrdova, 2013; Valis§ & Pavelek, 2018). Dale se ¢tenaf setka
s podkapitolami nervovy systém a vznik nemoci, jez jsou klicové pro celkové porozumeéni
(Merkunova & Orel, 2008; Orel, 2020; Myslivecek, 2009). Poté je zde nastinén imunitni
systém Vv souvislosti s touto diagnézou (Hotejsi et al., 2017; Kubala Havrdova, 2015). Také
tu Ctenaf najde zminéné mozné priciny nemoci (Kubala Havrdova, 2013; Ascherie &
Munch, 2000; Horakova, 2008). Nadale je tato kapitola obohacena o priznaky nemoci RS
(Lensky, 2002) ¢i podkapitolou klinicky obraz nemoci, jez rozvadi Kubala Havrdova
(2015). Dalsi cast kapitoly je zaméfena vice psychologicky. Najdeme tu podkapitoly
psychosocialni dusledky a lécbu roztrouSené sklerozy, kterd muze mit podobu 1

alternativniho stylu.

Tteti kapitola pojednava piedev§im o Zivotnich hodnotach, ty SvatoSova (2008) deli

na hodnoty tviréi, prozitkové a postojové. Dale Basteckda & Mach (2015) ptidavaji
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charakteristiku a vyznam hodnot zejména v problematice vazného onemocnéni. Déle jsou
hodnoty rozvedeny z existencialniho hlediska (Cakirpaloglu, 2009). Vyznamnou
podkapitolou je podkapitola Zivotni potreby clovéka, kde jsou rozebrany obzvlast potieby,
které se mohou nemoci pozménit (Zacharova, 2017). Tato Kkapitola se rovnéz zabyva
konceptem sebepojeti, jez je velmi dilezitou komponentou zejména u cloveka
s chronickym onemocnénim. Tento koncept rozvijeji napiiklad Vyrost & Slameénik (2008).
Poslednimi podkapitolami v této ¢asti, jsou existencialismus a spiritualita ¢lovéka. Tyto
kapitoly pfiblizuji zejména duchovni pohled na zivot ¢lovéka (Yalom, 2006; Pargament,
2001; Paulik, 2010; Hacklova & Kebza, 2014).

Ctvrta kapitola je vénovéna prozivini nemoci v souvislostech. Zde &tenai najde
podkapitolu jako je autoplasticky obraz nemoci, jenz je velmi dilezity pro pochopeni
chovani jedince v nemoci (Zacharova, 2017; Bastecka & Mach, 2015). Tato kategorie fesi i
problematiku zdtézovych situaci a charakter cloveka v nemoci (Vagnerova, 2010;
Kitivohlavy, 2003). Vzhledem k tomu, ze se mohou u pacientti s RS objevit depresivni a
uzkostné poruchy, je tomuto tématu téz vénovana ¢ast (Havrdova et al., 2006). V ni
nechybi ani podkapitola vSeobecného postoje k nemoci, ktery Kiivohlavy (2002) rozvadi o
tzv. Zoliv model péti momentd. V neposledni fadé tu ¢tenai najde podkapitoly prijimani
nemoci, obranné mechanismy, hospitalizace nemocného, kvalita Zivota Vv souvislosti
s celostnim pristupem. Tyto podkapitoly celkové pojednavaji o postojich, strategiich, které
nemocny ¢lovek vyuziva (Havrdova et al., 2006; Freudova, 2006; Kupka, 2014; Gurkova,
2011; Orel, 2019).

Posledni, pata, kapitola teoretické casti zahrnuje vyzkumy, jejichZz zkoumana
problematika souvisi do jisté miry s tématem mého vyzkumného badani a jez rozsitila mé
vyzkumné pole. Ctenai miize napiiklad nalézt vyzkum autortt Okanli et al., (2017), jenz se
snazil sledovat Uc¢inné strategie pii zvladani nemoci ¢i vliv duSevniho zdravi na jedince

SRS.
Ve vyzkumné casti je zjiStovana spojitosti mezi onemocnénim roztrouSenou
skler6zou a zménou Zivotnich hodnot, Zivotniho pohledu a kvality zivota v ramci

komplexniho pfistupu. Také se tento vyzkum zaméfuje na celkové zmapovani Zivota

S touto diagndzou.

Vyzkumu se zcastnilo deset respondentii, a sice sedm Zen a tfi muzi. Tento

vyzkumny vzorek byl vybran pomoci nepravdépodobnostni metody zamérného vybéru a
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soucasn¢ byla pouzita metoda snéhové koule. Nasledn¢ probéhl sbér dat pomoci metody
polostrukturovaného rozhovoru. Poté byla uskute¢néna doslovna transkripce dat a jejich
anonymizace. Nasledna analyza a interpretace vysledku byly realizované pomoci metody
zakotvené teorie. Dle této analyzy dat byla nalezena ustiedni kategorie s ndzvem Zivot
S diagnozou RS a poté Ctyfi hlavni kategorie SoOCidlni pohled, biologicky pohled,
psychologicky pohled a existencialni pohled. Kazda z téchto kategorii byla nalezena na

zéklad¢ subkategorii, jez byly popsany a dany do souvislosti a vztaht.

Vysledky vyzkumu zejména naznacuji, ze u vétSiny jedinct nasledkem onemocnéni
roztrousené skler6zy mohou probihat zmény hned v nékolika aspektech Zivota. Predevs§im
byly vypozorovany zmény v hodnotovém systému clovéka ¢i postojich zaujimanych
K nemoci. Zvlasté se jednalo o hodnoty socialniho charakteru, a sice podpory, starosti o
druhé ¢i rodinného zazemi. Nadale pak stoupla také hodnota zdravi a celkové hodnoty

smétujici k zivotu, vlastnimu dobru a pozitivnimu vztahu k sobé samym.

Z vysledku téz plyne, Zze pokud se pacienti s nemoci RS Iépe sziji, celkoveé se jim
zméni prozivéni, a to zejména pozitivnim smérem, nez je tomu u pacientd, ktefi zaujmou
spiSe negativni postoj. Rovnéz se ukazuje, Ze pokud nemoc vyrazné nenaruSuje fyzicky

stav ¢loveéka, kvalita tim neklesa, ba naopak se u nékterych jedinct zvysuje.

Velmi dilezitym zjisténim je, ze podstatny vliv na nasledny postoj k nemoci ma i
problematika sdé¢leni této diagnozy a citlivost ze strany lékare. V kone¢ném dusledku
pacienti tohoto vyzkumu voli pozitivni strategie v pohledu na Zivot s touto diagnézou,
ktery jim umoznuje zit zaroven kvalitné.

Tento vyzkum ma poslouZit zejména jako rozSifeni povédomi o Zivoté s timto
onemocnénim. Ma taktéZz upozornit na dulezitost a citlivost tohoto tématu v mnoha

aspektech zivota, s nimiz se pacienti potykaji.
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»Priloha €. 1: Abstrakt diplomové prace v ¢eském jazyce*

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Psychologické dopady roztrousené sklerozy na Zivot cloveka a jeho hodnoty
Autor prace: Barbora Voboftilova

Vedouci prace: doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.
Pocet stran a znaku: 102, 203 714
Pocet priloh: 6

Pocet titult pouzité literatury: 79

Abstrakt: Predmétem mé prace je psychologicky dopad roztrouSené sklerdzy na Zivot
Clovéka. Zkoumam tedy psychologicky efekt této nemoci na zmény v zivoté pacienta,
zejména na jeho hodnotach a postojich. Cilem prace je prozkoumani spojitosti mezi
onemocnénim roztrousena skleréza a zmeénou Zzivotnich hodnot, zivotniho pohledu a
kvality zivota skrze komplexni pohled, dale pak zmapovani zivota clovéka s touto
diagnézou. V praktické casti aplikuji typ kvalitativniho vyzkumu. Respondenty jsem
vybrala pomoci nepravdépodobnostni metody zamérného vybéru a metody sné¢hové koule.
Pro sbér dat jsem pouzila metodu polostrukturovaného rozhovoru. Pro analyzu dat jsem
stanovila metodu zakotvené teorie. Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze u vétSiny jedinct
nasledkem onemocnéni roztrousené sklerdzy probihaji zmény hned v nékolika aspektech
Zivota, zejména v hodnotovém systému ¢lovéka ¢i postojich zaujimanych k nemoci.
Pacienti, ktetfi se s nemoci RS 1épe sziji maji proZivani a pohled ptfedevSim pozitivnim
smérem, nez je tomu u pacientli, ktefi zaujmou spiSe negativni postoj. Podstatny vliv na

nasledny postoj k nemoci ma zptisob sdéleni této diagnozy a citlivost ze strany 1ékare.

Klicova slova: roztrousend skler6za, chronické onemocnéni, hodnotovy zebticek, postoje,

kvalita zivota



»Priloha €. 2: Abstrakt diplomové prace v anglickém jazyce*

ABSTRACT OF THESIS

Title: Psychological effects of multiple sclerosis on human life and its values
Author: Barbora Vobofilova

Supervisor: doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.

Number of pages and characters: 102, 203 714

Number of appendices: 6

Number ofr eferences: 79

Abstract: The subject of my work is the psychological impact of multiple sclerosis on
human life. Therefore I study the psychological effect of this disease on the patient’s life,
particularly on their values and attitudes. The aim of the research is to examine the
connection between multiple sclerosis and the change of life values, pespective and quality
of life through complex view, as well as to map the life of a person who is affected by this
diagnosis. In the practical part | apply the type of qualitative methodology. | selected the
respondents using the improbality method of deliberate selection and snowball, for data
collection | used method od semi-structured interview. For my data analysis, | determine
the method of grounded theory. The results indicate that for majority of individuals, as
consequence of the multiple sclerosis, the changes take place in several aspects of life,
especially in the human values system or attitudes towards the disease. Patients who adapt
better to life with MS have an outlook primarily in a positive direction compared to
patients who assume a rather negative attitude. The way in which this diagnosis is
announced and the sensitivity on the part of the doctor have a significant influence on the
patient’s subsequent attitude to the disease.

Key words: multiple sclerosis, chronic disease, value scale, attitudes, quality of life



,,Priloha ¢. 3: Podoba informovaného souhlasu“

Informovany souhlas s ucasti na vyzkumu v ramci bakalarské prace
Nazev prace: Psychologické dopady roztrousené skler6zy na zivot clovéka a jeho hodnoty
Autor prace: Barbora Voboftilova
Vedouci prace: doc. PhDr. Mgr. Roman Prochazka, Ph.D.

Vézena pani, vaZeny pane,

jsem studentkou tfetiho ro¢niku psychologie na Univerzit¢ Palackého v Olomouci.
Obracim se na Vas se zadosti o spolupraci na vyzkumném Setfeni, jehoz obsah bude nasledné
zpracovan v bakalatské praci. Cilem mé bakalaiké prace je zjistit, zda existuje n€jaké spojeni mezi
zménou zivotniho postoje a hodnot vlivem diagnozy roztrousena skleréza a jakym zpisobem se
tyto zmeny ukazuji na jednotlivych psychologickych aspektech Zivota. Vyzkum bude probihat
formou rozhovoru, ktery bude nahravany z ddvodu pfesného prepisu odpovédi a moznosti
pozd&jsiho navraceni se k nim. Vyzkum je zcela anonymni a se vSemi daty bude podle toho i
nakladano. Ugastnici vyzkumu maji pravo neodpovidat na dané otazky, pokud jim to nebude
pijemné. Ucastnici maji pravo vyzkum opustit. Vysledek této prace bude po zpracovani mozny
k nahlédnuti.

Dékuji Vam za ticast.

Prohlaseni ucastnika

Prohlasuji, Ze jsem byl/a sezndmen/a s podminkami Uc€asti na vyzkumu, jeZ je soucasti
bakalarské prace ,,Psychologické dopady roztrousené sklerozy na Zivot clovéka a jeho
hodnoty “ a Ze se jej chci dobrovolné zucastnit. Vyzkumnik projektu mé informoval o podstaté
vyzkumu a seznamil mé scili, metodami a postupy, které budou pifi vyzkumu pouzivany.
Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané udaje budou anonymné zpracovany, pouzity jen pro ucely

vyzkumu a ze vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovany.

M¢l/a jsem moznost v8e si fadné, vklidu a v dostate¢né poskytnutém ¢ase zvazit. Jsem
informovan/a, ze mam moznost kdykoliv od spoluprace na vyzkumu odstoupit, a to i bez udani
divodu. Prohlasuji, ze beru na védomi informace obsaZené v tomto informovaném souhlasu, a
souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udaji ucastnika vyzkumu v rozsahu a zplisobem a

za ucelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Datum a misto: Podpis tcastnika:

Datum a misto: Podpis vyzkumnika:



,Priloha €. 4: Ukazka polostrukturovaného rozhovoru*

Ukazka polostrukturovaného rozhovoru — struktura a okruhy otazek

Respondent ¢.:

Datum narozeni:

Délka RS:

Datum sbéru:

Cas nahravani:

Misto:

Délka rozhovoru:

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Zakladni okruhy otazek

Jak byste mi popsal(a) vase rodinné vztahy pied diagnézou?

Jaky byl vas zivot ohledné profesniho zaméteni?

Jaké jste mél(a) zaliby a jaké mate aktivity dnes?

Jak vnimate vztahy s rodinnou a lidmi dnes?

Jak nyni vypada vas profesni zivot?

Jak vypada vas spolecensky zivot?

Jaka je vaSe informovanost o tomto onemocnéni?

Bylo ve vaSem zajmu vaSe zdravi, kdyz jste RS nemél(a)?

Jak jste zjistil(a), Ze mate RS?

Jaké jste m¢l(a) zvyky a jaké mate dnes?

Jak se dnes chovate ke svému télu a zdravi?

Jakou 1écbu nyni mate a jaky je stav nemoci?

Jak se stavite k védomi, Zze mtlize nastat hospitalizace ¢i jiné velké obtize?

Kdybyste se mél(a) popsat, co by vas nejvice vystihovalo, kdyz jste nemél(a) jesté RS?
Jak se vnimate dnes?

Jaka byla viibec vaSe primarni reakce, kdyz vam diagnostikovali RS?

Jak se dokazete vyrovnavat s nahlou slozitou udalosti? Co pro vas znamena zatézova

situace?



18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

217.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Jak se citite, kdyz mate o RS mluvit s rodinou, ptateli, zda se to zménilo v pribéhu?

Jaky mate pohled na psychologickou i lékatskou pomoc?

Myslite si, ze jste nemocny(a)?

Zazivate nékdy stav, kdy vam neni psychicky dobie? Co se v té chvili déje? A co vam
pomtize ven?

Zazivate stav, kdy zazivate radost, kdy to je?

Myslite, Ze je mozné, aby Vas RS i psychicky posilila, nebo je tomu naopak?

Prozivate vice emoce?

Jaky vztah mate k sobé a RS nyni?

Kdybyste mi mél(a) vyjmenovat véci, které vam RS vzala, co by to bylo, a naopak zda
Vam néco dala (pokud je to mozné)?

Proc¢ si myslite, ze pravé vy mate RS?

Jak dnes vnimate svét kolem vas?

Jak pohlizite na smrt?

Jste véfici, nebo jste zacal(a) byt?

Zajimate se o n¢jaké véci, které jste objevil(a) az po diagnoze RS?

Co byste poradil(a) ¢lovéku, kterému byla stanovena diagnéza RS, a co pomaha konkrétné

Vam vyrovnavat se s timto onemocnénim?

Pokud byste rad(a) néco doplnil(a), zhodnotil(a) tento rozhovor.



»Priloha ¢. 5: Ukézka piepisu rozhovoru*

Ukazka pi‘episu polostrukturovaného rozhovoru

Text byl prilozen bez jakékoliv korekce — tak, jak probihala transkripce. Nékteré zakladni

otazky byly v pribéhu obohaceny o otazky dopliujici, abych 1épe pochopila vypovéd respondenta.

Kde uvidime ,,X*“ — znamena to, Ze respondent jiz odpovédél v jiné otazce.

Pii samotném hovoru jsem se na zacatku znovu predstavila, zeptala jsem na celkové rozpolozeni

respondenta a zda mi jeste¢ jednou Ustné potvrdi souhlas s Gi¢asti i nahravanim. Byl obeznamen

S tim, Ze nemusi odpovidat na kazdou otazku, pokud mu nebude pfijemna, a mize se v prub&hu

obcerstvit dle potfeby. Cilem bylo vytvofit pfijemnou atmosféru.

Rychly zaznamovy arch:

Respondent ¢.: 6

Pohlavi: muz

Veék: 23 let

Délka RS: 1,5 roku

Datum sbéru: 14.11. 2020

Cas nahravani: 18:00

Misto: online platforma

Délka rozhovoru: 2,5 hodiny

1)

2)

Jak byste mi popsal vase rodinné vztahy pted diagnézou? No tak, ja jsem jedinacek
a od té doby, co mi rekli, Ze mam eresku, tak to si myslim, ze nase vztahy 10 néjak
neovlivnilo, jakoze uz predtim jsme ty vztahy méli dobry a po té nemoci, t0 se
nezmeénilo nic, mamka je sestricka a vi, Ze kdyz mé bude litovat, tak mi to nijak
nepomiize, jako by délame tak néjak, Ze se nic nedéje, ale neni to nic, co by to
zménilo vztahy v nasi rodiné. Vyzkumnik: 4 deti mdte? Respondent: A déti, to
nevim, kde mam, doufam, Ze zadny nemam (smich).

Jaky byl vas Zzivot ohledné profesniho zaméteni? No takze, zdkladka u nds na
vesnici, pak gympl a tak, no vsichni se mi Sméji, Skolu jsem nikdy neresil, mel jsem
to docela zadarmo/mél jsem samé jednicky a néjak mé nestresovala. Byl jsem
trochu sprt a skolu jsem nikdy moc neresil, odmaturoval jsem taky v pohodé a na
vejSku jsem Sel na néco, co miize byt pouzitelny, takzZe jsem Sel na strojirnu. Tam

Jjsem musel zacit néco délat, prvik ok, ale tady je to tak, ze ¢im dal se dostanes, tak



3)
4)

5)
6)

7)

Jje vetsi pravdépodobnost, Ze te vyhodi, takze na konci druhdku to zacalo byt tézky a
Jja nebyl uplné zapdleny do toh0. Zacalo mi 10 vadit, ta skola, bylo to obecné tézsi
obdobi, hodné jsem pil alkohol, nespal jsem, byl to ten rok, co mi to pak
diagnostikovali. V tom druhdku mi zacaly ty otdzky, jestli mi to tady na té skole
stoji to usili. A hodné jsem o tom premyslel, jestli zabit ty roky Zivota timhle, no,
zacala zima, klasicky depky, a pak jsem si nepripoustél néjak, ze mé ta Skola nebere
— ale ja se v téch pocitech tenkrat nehrabal, Ze mé to vlastné Stve, a rekl jsem si, Ze
to musim dodélat, pak byl zimdk zkouskovy a asi v lednu, 30.1., konec ledna jsem
prisel ze zkousky a neprijemné mé zacaly brnét nohy. A pak jsem prestoupil na jiny
obor, lehci. Ale to jsem prestoupil, az kdyz mi to rekli, resil jsem to s vedenim a tak,
no a ted’jsem teda ve druhdku na jiném oboru. Snazil jsem se to vykomunikovat, ale
to se uplné nepovedlo. Takze jsem si prosté rekl, Ze prestoupim, a po té diagnoze
mé to jako jesté vic utvrdilo, Ze prestoupim. Pri prvnich priznacich jsem si rikal, zZe
prestoupim, ale Fekl jsme si to vazné, az kdyz mi to rekli doktori, protozZe ja to
brnéni nebral vic vazné/ nevédél jsem, co to bylo. Skoncilo to pak tak, Ze jsem
dopldacal zkouskovy a prestoupil jsem a musel jsem znovu do druhdaku. A ted’ jsem
teda ve tretdku a budu mit statnice, bakalarku.

Jaké jste mél zaliby a jaké aktivity mate dnes? Hlavné fotbal, hodné jsem sportoval
obecné. Ted' treba joga/meditace.

Jak vnimate vztahy s rodinnou a lidmi dnes? X, Vice si vybiram, s kym travim cas.
Jak nyni vypada vas profesni Zivot? X

Jak vypada vas spoleCensky zivot? No, to je slozity, vidycky jsem byl takovy
extrovertni introvert, ze jsem rad s lidmi, ale nejsem moc povidavy, abych jako
vyrvaval pocity, ale jako jsem tam rad a vyhledavam to, a to jsem mél odmalicka,
piti jako piti jsem zacal az v 18 letech a ted taky. Ldkalo mé vsechno, opozdeénd
puberta, a kdyz mi to rekli a pani doktorka mi rekla, co se smi a tak, tak jsem
prestal pit, ale jako pordad chodim nékam, nejsem zase takovy, abych se semknul do
sebe. Ja si myslim, Ze jsem porad stejne spolecensky. Je to tak, Ze mé to trochu
zmenilo, Ze ted jsem ve fazi, Ze pokud nekam jdu a mam jit treba ve tii rano, tak si
vybiram, kam jit a naucil jsem se Fikat ne...neni to, Ze bych nechtél chodit, bavi mé
to, ale vic odmitam.

Jaka je vaSe informovanost o tomto onemocnéni? No, ja si myslim, Ze neni velka,
prakticky zadna, jako ze ja sam...jako fakt, si to vitbec nehledam a nechci asi i kviili

svoji psychice, tak to nechci vyhledavat, ty informace. Ke mné se to dostane z mého



8)

9

okoli, ze treba do Googlu to viitbec nepisu a verim tomu, zZe kdyz to budu omilat, tak
proste, negativni zpravy se prodavaji lip. Snazim se t0 néjak viibec neresit, ze
kolikrat se mi stane, Ze na to zapomenu a beru se jako zdravy clovek, to, ze mi to
nekdo rekne, neznamenad, zZe jsme nemocny, zZe se tomu musim poddat, a stane se, Ze
se meé nekdo zepta, jak mi jako je, a ja Fikam, Ze ok. A je to divny vzdy, Ze mi to
prijde jako tabuizovany téma, Ze nikdo neprijde a nerekne, hele, co ereska??...ty
mas tohle, ale chodi kolem toho jako kolem horké kase a tim, zZe to délaji, tak mi to
nedela dobre. Ja prosté beru to, co mi rekne okoli, nemocnice, ale ja si to sam
nehledam.

Bylo ve vasem zajmu vase zdravi, kdyz jste RS nemél? No, treba ty preventivni
prohlidky, tak jo, to jsem chodil, nejsem takovy, ze bych na sebe kaslal, v tomhle
ohledu jsem chtél védet, co mi je a o svém stavu, ale ja nemél jako takové to, Ze mé
ted’ boli hlava a zacnu to resit, mné nic moc nebylo. Antibiotika jsem treba moc
nemél, takze jediné ze sportu/ protoze to jsem sportoval hodnée a casto, jediné teda
ty zdada, a to asi v 15 letech jsem hrozné vyrostl, ale to se pak spravilo. Ale jak ses
mlady, tak to télo ti dava hrozné moc, ale driv jsem to tak neresil, treba ted’ resim
spanek, modré svétlo a takové véci.

Jak jste zjistil, ze mate RS? No, ono to bylo takovy, dodelal jsem zkousku a mél
jsem polo brnéni na nohou — od Kotniku dolii. Tak jsem si rekl, stres a nevyspélost,
a myslim, ze druhy den to prestalo a zacalo se to vracet, a no, a po tydnu jsem se
probudil a necitil jsem viitbec nohy a pak to bylo jako ,,what*, co se déje jako, zZe
jsem necitil nohy. To byla sranda, jsem sel s tim treba na fotbalovy trénink/ vypadal
Jjsem asi ze mam 7 promile/ to brnéni bude asi od zad, jsem si rekl, ale ty nohy byly
divny, tak jsem si rekl, Ze to neni takova sranda, ale pak to prestalo a byl jsem
uplné dobry, tak se pak zase objevilo brneéni, a tak jsem volal obvodnimu lékari a
meél jsem stavy, ze mé brnélo u prsou, ze to bylo fakt neprijemny a to mé tak vzdy
stahlo...konec ledna to zacalo a konec unora jsem Sel k doktorovi a ten doktor hned
vedel, ze mé ma poslat hned na neuro. On mne rekl, Ze se mu to hrozné nelibi, a
psal mi akutni vysetreni na neuro. Ja tam Sel s tim, zZe to nic moc neni...ten dalsi
den jsem byl na neuro, MR i lumbdlce. A ja si Fekl, Ze mi udelaji MR a ja si reknu,
Ze mi nic neni a pujdu domii...Vyzkumnik: u vas vrodiné to nékdo mél?

Respondent: Ne, viibec.

10) Jaké jste mél zvyky a jaké mate dnes? Jaké? Vyzkumnik: Napriklad ohledné jidla.

Respondent: Jako stravuji se jinak, ale byl jsem mlady hloupy, jedl jsem hnusy, a



ted’ je to lepsi, nikdy jsem nemél problém s jidlem a ted se snazim vyhledavat
zdravejsi veci...ale nemyslim si, ze by to u mé bylo jako primo ereskou, ale jako
ovlivneéni to bylo, urcite. Jako a jinak, koureni jsem nikdy nezkousel, a to piti urcite,
posledni rok v tom druhdku, to byla jizda! Ale ted jsem nepil fakt ani kapku treba,
ten jsem uplné vyradil. A hlavni je spanek, to jsem zmenil a nabralo to u mé na
dilezitosti, a obecné relaxace, to jsem zacal resit dost, ze driv jsem spal 3 hodiny a
konkrétne tak ereska ovlivnila spanek.

11) Jak se dnes chovate ke svému télu a zdravi? X

12) Jakou 1é¢bu nyni mate a jaky je stav nemoci? Jako Ze kdyz jsem byl v nemocnici,
tak do mé pousteli kortikoidy v kapackach, a co jsem vylezl z nemocnice, tak ve
vysledcich ve meésté XX nic nebylo. Ted jezdim do mésta XYX do centra
specializovaného a ted’ co lécha, tak prvni kontrola byly kortikoidy a ted teda mam
Jjist jen vitamin D. N nemocnici mi rekli, Ze musim mit na lécbu ataky, odebrani
mozkomisniho moku a musis mit loziska na MR a ja jsem ve fazi, ze od té doby, CO
jsem vylezl z nemocnice, tak jsem nemél priznaky a na MR néco bylo, ale rekli, zZe
lozisko je malé a bylo to chyceno hned, a kdyby se to rozjelo, tak to budou resit, a
ted’ na MR zatim se nic nezménilo, ted’ je ten stav stabilizovany, a vzdy kdyz tam
prijdu a oni mi reknou, ze vypadam lip, nez jsem tam byl minule a ja jim rikam, Ze
vSak ja nemocny nejsem. Takze jediné co, zZe pokud nejsem na slunci, tak si dam
tabletu décka a jinak vysledky tak to ted’ vychdzi nejlip, jak mohou.

13) Jak se stavite k védomi, Ze mutze nastat hospitalizace ¢i jiné velké obtize? No,
nepremyslim, vitbec. Jako Ze ted, kdyz ses zeptala, tak mé to zaskocilo. Vyzkumnik:
Nemusime se o tom bavit, miizeme tuto otazku preskocit, pokud Vam (ti) neni
prijemna. Respondent: Ne, jd jsem jako ok, myslim, Ze jsem S tim v hlavé srovnany,
ale jako nepremyslel jsem nad tim. Pani doktorka mi rekla, Ze je varianta Ze v 80
letech budu jezdit na kole, nebo mé ve 30 letech budou kamarddi vozit na vozicku,
ale nedokadzu si to viibec predstavit. Ale jako kdybych nemohl treba chodit, nebo
jako, nevim, nezjistoval jsem si, kam do jakého stadia té to muze az dohnat tak,
takzZe jako v nejhorsim stadiu, tak to si nedokazu predstavit, protoze jsem v tom
nikdy nebyl. Vyzkumnik: Myslim, Ze nad tim premyslis dobre, dékuji za odpovéd.

14) Kdybyste se mél popsat, co by vas nejvice vystihovalo, kdyz jste nemél jesté RS?
No, to je zajimava otdzka, kdyby ses mé zeptala pred tou nemoci, tak bych ti to asi
moc nedokadzal Fict, ale jako, byl jsem splachovaci, nechal jsem si hodné kaslat na

hlavu. Sviij ndzor jsem mél, ale necpal jsem ho lidem, byl jsem komunikativni, byl



Jjsem spis vic extrovert/ byl jsem fotbalista/, hodné jsem Zil, znali mé lidi, vSichni mé
méli radi, jo X, to je ten hodny, mily, chytry kluk, vSechno okoli Fikalo, jak miizu byt
fotbalista. Jako, zZe jsem myslenim jiny. VSem jsem se snazil vyhovet, nerikal jsem
ne, projektoval jsem cizi Zivoty, myslenky do mé...nebo jsem je nechal projektovat a
ted’ to tak neni. Hodné jsem lhal, sam sobél jako Ze tieba jako v otdzce/ jak se mam,
tak jsem vedel, ze kdyz reknu, Ze mi neni dobre, tak stejné oni to nebudou chtit
slyset...kdyz reknu, Ze se mam na pi*U/ tak ten clovek to neceka, rekne a haha, jsi
vtipny, pojdme dal...nebyl jsem uprimny a ted se snazim byt uprimny, i kdyz to ty
lidi boli, ale prosté se snazim to omezovat. A ted jako nejvétsi zmeny asi to, Ze si
vazim vic sam sebe, uz si vybiram zazitky, lidi, chci to mit tak, jak to chci mit ja, a
ne nékdo od vedle.

15) Jak se vnimate dnes? Tak tieba emocni strance, Vztek nemam treba viibec, citlivka
jsem nikdy nebyl, byl jsem jako takovy ,,umrel ti pes a porad jsem neprojevoval
moc emoce, a ted vic prozZivam, Ze ted jsem vic empaticky...vcitit se do druhého
clovéka, zZe to byla moje pro mé pozitivni vilastnost/Ze nékdo si predstavi pod tim, Ze
mas jednicky, ale to neni ani v nejmensim zndamka néjaké inteligence, ale jen o tom,
Jjak plnis ukoly/ tak tohle, zZe empatie...a ted’ vic prozivam, snazim se divat na to, CO
citim, tak v tomhle jsem aktivni emocné, ve vztahu K druhym a to je teda ve mné od
zacatku.

16) Jaka byla vibec vase primarni reakce, kdyz vam diagnostikovali RS? Smich...zacal
jsem se smadt, protoze to bylo takovy, ty tam prijdes, souvisi to predtim S tim, Ze
jsem se v sobé nerejpal ve svych pocitech a tak, ale prosté jsem se choval jako Ze
mé boli hlava, tak to prestane, a kdyz jsem byl na vSech téch vysetrenich, tak jsem
vedel', Ze jsem v nemocnici, ale vikal jsem si, hele, nic to neni, prosté mi to udélaji
a pijdu domu. Vyzkumnik: A ty jsi nekdy slysel o RS? Respondent: Jojo, ereska,
to maji vetsinou holky, tak to mit nebudu, to jsem cajk, jsem si Fikal. Kdyz mi vikala
vysledek mozkomisniho moku, tak mi to diagnostikovala. Ale ta pani byla uzasna
doktorka, fakt mila, optimisticka, tu bych nechal pozlatit, rekla mi, Ze je pozitivni
nalez RS. A jad jako ehm, cozZe (smich, prekvapeni), Zadny clovek ve 22 letech neni
ready mentalné na to, aby mu rekl nekdo takovou nemoc, aby to vzal v pohode, Ze
jedna varianta zhrouceni a druha asi ta moje, jsem se prosté nad tim pousmal/jako
co, jako Zivot. A pak jsme si povidali asi pulhodinu. Vyzkumnik: Pocity litosti,
vzteku, néceho takového jsi nemél? Respondent: Ne, nikdy jsem tohle asi nemél.

Nejsem Sileny slunickar, ale prosté nebyl jsem nikdy vztekly a litost, obecné od



malicka v sobé mam, Ze litost jesté nikomu nikdy nepomohla, Zadné negativni
emoce to ve mné nevyvolalo, jako Ze jen takovy wtf moment...

17)Jak se dokazete vyrovnavat snahlou slozitou udalosti? Co pro vas znamena
zatézova situace? Respondent: Mds jen néjaky priklad? Vyzkumnik: Tak treba co
fotbalovy zdpas a prohra (metafora). Respondent: Nooo, tak to bych se asi zabil
(smich), haha, delam si ze sebe jen srandu/jsem naprosto nad véci. Driv bych na
sebe byl nastvany, mam se rad ale/ mrzelo by mé to, Ze se to jako da udelat lip a
spis by mé to mrzelo kvuli klukum. Driv jsem hur snasel kritiku, priklad
S vwhozenim na zkousce. Spis by mé to mrzelo vici tomu druhému, ze mi dal ten
cas/ a ted no, bylo by i to uplné jedno, kdybych treba vykopl ten mic do reky, /no
nez mi to rekli, tak jsem vidycky vsechno delal ve skole na prvni pokus a ted jsem
jako ze chodil po téch nemocnicich a nedal jsem zkousku, a tak asi priprava Spatna
a takze jsem prisel na podruhé. /tak jsem si rFekl, ze se nenecham sezrat/ proste
prijdu pristé. Jsem vic ted budhisticky mnich/smich, predtim jsem resil vic
drobnych véci a ted’ prosté rozpozndam, co je to, co se md vazné resit.

18) Jak se citite, kdyz mate o RS mluvit s rodinou, piateli, zda se to zménilo
Vv priabehu? Tak od zacatku jsem byl otevieny o tom mluvit, ale jako od zacatku jsem
nebyl zvykly a nerad jsem rikal véci, co se déji ve mné, ale co se tykalo RS, tak jsem
byl transparentni, a rodina, tak ta je opatrnd, a kdyz je to nekdo z okoli, tak nemdam
problém. Pred tou nemoci jsem mél celkem problém, nebo prosté jsem se o téch
vécech bavil fakt s malo lidmi/opravdu s blizkymi/ted' to teda nerikam kazdému, ale
nedeéla mi problém ted Fict, jak se citim. Vyzkumnik: A jak se ted citis?
Respondent: Prijemné.

19)Jaky mate pohled na psychologickou a Ilékaiskou pomoc? Hele, takhle,
psychologicka pomoc, ja sam jsem konkrétné nikoho nevyhledal a za Zadnym
odbornikem nesel, ale vitbec to neodsuzuju, a nemusi to byt zrovna doktor, ale jako
lidi, co se tyce na hlavu a psychiku/ to je obecné fascinujici vec jako hrozné moc se
samo sebe boji a ma v sobé spoustu véci, co je boli a stézuji si, Ze jsou nestastny a
pritom by se to dalo resit néjakym timto zpiisobem, a takze fakt to schvaluju, ale ja
sam, neprijde mi, Ze jsem v takové situaci, ze bych si nedokdazal pomoci sam,
prozatim/ asi by mohla nastat takova situace, ale zatim ji, tU pomoc, nepotiebuju.

Anebo se bavim s mamkou a tak, Ze nemusim mit ten akutni nazor/ sam si tu otazku



dokazu zodpovedet. A pred tou nemoci jsem mél taky stejny nazor, ale jako nebylo
to tak zhavy téma v mém zivote, Ze jsem to tak neresil, a ted podle me je RS 90 % 0
hlave.

20) Myslite si, ze jste nemocny? Ne (vyrazny ne), urcité nejsem nemocny, to jako ne.
Doted jsem se citil Jako zZe, ja to vylécim, jsem o tom presvédceny.

21) Zazivate n¢kdy stav, kdy vam neni psychicky dobie? Co se v té chvili déje? A co
vam pomuze ven? Ne, takové stavy nemdm/ vitbec ne ted, ale v nemocnici Si
myslim, zZe to bylo nejhorsi a nejlepsi obdobi mého Zivota, protoze od té doby/
mladému klukovi rekli autoimunitni onemocnéni, které nejde vylécit, kterou asi
povazuju za nejhorsi/ ale tak, dalo mi to vauimdni sam sebe/ pohled obecné na zivot,
to je filozofickd vvaha na dalsi dve hodiny/ ale tak mé to zménilo takovym
zpiisobem/ Ze za tu dobu jsem snad nemeél Spatnou ndladu nikdy, jako Ze Zadny
uzkosti nikdy/ ze ted’ jsem spis nemocny slunickar. Ted prosté dobre spim, jim,
sportuji...predtim jsem asi byl nastvany na svet, pred diagnézou, asi viom
bohémskym zZivoté/ Fesil jsem si tu Skolu a budoucnost a nechtél jsem to Fesit, tak
Jjsem se radeji vylil (alkoholem, ale deprese to nebyla), a tak to jsem mél Spatnou
ndladu. Vyzkumnik: A co suicidalni myslenku? Respondent: Jezis, tak to nikdy,
jako ted’ uz viibec ne, ted je zivot skvela véc, a sebeldska a tak/ jako ne, jsem
fascinovany kazdym dnem a jako ani kdyby mi ustielili nohy, tak proste jsem
srab/pro¢ bych se jako zabijel. Mam se hodné rad. Vyzkumnik: Dékuji za
odpoved, a kdyz treba mas Spatnou naladu, tak co ti pomuze? Respondent: Jako
ted mam hodné dobrou ndladu, nebo je neutrdlni. Medituji, jdu se projit, jogu
delam, to je fascinujici, ale to je ted ta karanténa, tak se snazim delat jogu, protoze
Jjsem prosté zkrdaceny po tom fotbale/ jdu do stojky, pustim si hudbu, dycham/ je to
mocnd veéc, nebo si jdu zabéhat.

22) Zazivate stav, kdy zazivate radost, kdy to je? Naposledy kdyz jsem upekl pernik, ja
obecné mam radost jen, kdyz prosté jsem, koukam do stropu/ jsou lidi na svéte,
ktery na tom jsou fakt hiir, nemaji vodu, teplo/nemam ditvod byt nestastny, at si
zacvicim, nebo mé nékdo pochvali na zkousce, tak proste raduju se z malickosti.

23) Myslite, Ze je mozné, aby Vas RS i psychicky posilila, nebo je tomu naopak? No
tak, ano, jako co té nezabije, to té posili, ale jako, ta pani doktorka, tak mi rFekla, ze
bud'to to vezmu a udela to z tebe jiného clovek a budes panem té nemoci, anebo Ze
Z toho sesypes, budes mit stres a do 30 let se ani sam nenajis/ a tohohle se prosté

drzim. Nevylécis to/ale da se to zastavit a vylozené mluvila o sile hlavy/ a kdyz ti to



rekne nekdo takhle, tak ona vycitila, jak se se mnou ma bavit, takze proste rekla mi
to tak a ja nemel na vyber/ prosté rok a pul si hrajes se svym vnitinim stavem a
jako vyberes si tu lepsi cestu/ néktery véci mé nerozhdzi, asi mé RS donutila
premyslet o takovych vécech. Nemyslim si, Ze to, Ze mi vekli, Ze mam RS, Ze by mé
to néjak zmuchlovalo do uzavieni, ale naopak mé to posunulo mé to lepsim
smérem.

24) Prozivate vice emoce? X, nijak zvidst

25) Jaky vztah mate k sobé a RS nyni? Rozhodné kladny. To je takova moje holka, ja ji
miluju/ to je jedina, ktera se na mé nevykaslala (smich), ne sranda, jako casto na ni
zapomindm, ale jako nemadam k ni negativni pocit, myslim, Ze jsem se s tim popral
dobre, beru ji jako soucast, balim na to holky, haha (smich). Obecné vérim, Ze
pokud tohle vezmu pozitivne, tak to bude dobry...myslim, Ze je to prosté kopanec,
aby si zZil tak, jak chces ty. A jinak k sobé, tak treba co se tyce Skoly/ to jsem si veril
vzdycky a treba holky, tak to jsem si neveril, asi jak bych mohl/ obecné jsem si spis
neveril a ted’ si spis verim/ ...kdyz si veérim, tak treba néco ziskam.

26) Kdybyste mi mél vyjmenovat véci, které vam RS vzala, co by to bylo, a naopak zda
Vam néco dala (pokud je to mozné)? Vzala mi alkohol, a jinak asi nic pozitivniho
mi nevzala/ neni véc, kterou by mi vzala zatim/ sport taky nejak delam ddl,
kamarady mam. Ted zadné komplikace nemdam a po mentdlni i fyzicky jsem lepsi
nez predtim. A jinak — dala mi to, asi na kvalité, naucil jsem se vic Zit.

27) Pro¢ si myslite, ze pravé vy mate RS? Osud mi to vytdhl z klobouku. (smich) Nooo,
premyslel jsem o tom/ kolik mas casu... (smich, hodné o tom premyslel), myslim si,
a tuhle otazku jsem si pokladal nékolikrat. Nikdy to neni nahoda a vzdy si za ten
clovek mize sam/néjakym zpiisobem jsem se choval tak, zZe jsem nezil zZivot tak, jak
bych mel a dusicka nebyla spokojend, tak si to vybrala jinde. Ve svém okoli mam
Cloveka, ktery mi Fika véci jako, kdyz jako neZijes (jako predtim) a nedélas, co
chces opravdu a nejsi v symbioze s tim, CO Si prejes, tak se ti télo a eg0 snazi rict. A
kdyz jsi tupy a neposlouchas, tak ti to da takovejhle facak/ale jako neznam moc lidi,
ktery by byli takhle citlivy, kdyz jsi mlady/ takze si myslim, ze prosté k témhle vécem
dojde clovek malokdy. Protoze v téhle dobé ti patri svet. A tahle nemoc, ereska, tak
jako je to prosté facdak, a mélo mi to dojit a pak kdyz az prisia...tak mi to dosiol
mélo se to stat, jak jsem to ja jako clovek potreboval. A facdk predtim treba/ tak
jsem jezdil pracovat do XX a meli jsme autonehodul/par let zpatky, ja a nejlepsi

kamarad, rozstipali jsme se/ dostali jsme smyk, a auto na Srot a nic nam nebylo/ a



prisli jsme do nemocnice a vSichni ty ], to je zazrak a ted', kdyz na to divam, tak to
prosté bylo varovani, mohl jsem dopadnout hiii nebo kamarad a ten zZivot mé liznul,
nejsi nesmrtelny a néktery véci by nemusely byt tak samoziejmy jako jsou. Prosté
dékuju za to...ted’ uz to néco znamend/ je to prosté tukanec.

28) Jak dnes vnimate svét kolem vas? Trdva je zelenéjsi/ spis jsem se naucil vsimat,
vazit si riiznych veci a diiv jsem Sel na prochazku s nasima, nijak mé to nebavilo/
ted’ jdu sam do lesa, sam a uzivam si to. DFiv jako/ proc¢ bych to delal, vidim ho
Z okna, ted’ jsem citlivejsi na ruzny podnéty. Ted treba korona, tak lidem vadi nic
nedélani/ale ja toho vyuzivam na maximum, Ze prosté pracuju na sobé, protoze
mam prosté volno, miizu délat cokoliv, ted’ muizes zit/ tak se predvedte.

29) Co povazujete v zivoté dnes za nejdulezitéjsi? Tak jako serazené hodnoty jsem jako
nikdy moc nemél, ale hodné $lo do popredi to zdravi. Predtim rodina, penize,
kamaradi, ale ted’ je to zdravi nejvys...Vyzkumnik: Napadlo mé, jsi zaméreny i na
sebe, nebo spis ne? Respondent: Jo, asi jsem, vic na vlastni potreby. Jsem vetsi
sobec/ predtim jsem byl extrémista v proti sobé, ale védomeé jsem sebou nechal
vytirat podlahu a ted’ prosteé tady to konci.

30) Jak pohlizite na smrt? Jako maly jsem se bal, kdyz mi bylo pét, ale pomatuji si, ze
Jjsem hystericky brecel, Ze nechci umrit, a tdta prisel, dal mi jahodovou zvykacku a
rekl, Ze kdyz ji vyzvykam, tak budu nesmrtelny a ja si pamatuju, Ze pak jsem se
uklidnil a uz jsem se nebal/ a ted, ne, nebojim se, asi v negativnim slova smyslu. A
ted’ jsem zveédavy, co mi zivot nadéli/ jestli néco bude/ co je po smrti...tak mé to
zajima.

31) Jste véfici, nebo jste zacal byt? No, nezacal. Predtim hodné byla cast analyticka a
tu druhou hemisféru jsem potlacoval, a ted’ se to snazim vyrovnavat. Neveril jsem,
ale zajimaly mé priciny véci...ale nic ke konkrétnimu. A ted taky nevérim
k Zddnému sméru, ani sekté, ale myslim si, Ze néco je, ale neni to vousaty pan, ale je
to néjaky kolektivni védomi, energie, vesmirna sila.

32) Zajimate se o né&jaké veci, které jste objevil az po diagnéze RS? No, tak to je ta
psychologie asi obecné/ az jako mysleni ezotericky veci/ vic premyslim o tom, kdo
jsem. Asi je to i dospivanim, ale tieba ta meditace/ nikdy jsem nemeditoval, vidy
jsem Fikal ,,nejsem divny plesoun* (haha), tak ted medituju, protoze obecné
zajimat se o vnitrni svet je Silené diilezity. Smysl Zivota nenajdes venku, ale najdes

ho v sobé. Podnét z venku té neudélaji Stastnym, kdyz nejsi ok vevnitr, nejsi vitbec.



33) Co byste poradil ¢loveku, kterému byla stanovena diagnéza RS, a co pomaha
konkrétng Vam, vyrovnavat se s timto onemocnénim? Zit bez stresu, nezbldznit se
Z toho, nestresovat se, ja jsem se s tim naucil zit, a to o tom vim prd, pokud to
clovek bere jako soucast, jde to, verim tomu. Verim tomu, Ze pokud se s tim clovek
psSychicky srovna, tak se to nemiize zhorsit a mné pomaha/ ja myslim, Ze jsem
neprisel na nic noveho a kdyz se budu mit rad, bude mi to pomdhat, ujasnit si
priority a prosté to zpomalim a prosté vyhnout se stresu...Studia bych se nevzdal/

nekdo mi Fikal, Ze se na to nevykaslu...ale ja prosté nemam diivod to délat, nechci.
Vyzkumnik: Pokud byste rad(a) néco doplnil(a), zhodnotil(a) tento rozhovor. Respondent: Ne,

dekuji, asi jen, Ze v§echno je to v hlave.



,,Priloha ¢. 6: Ukazka otevieného kodovani*

Ukazka otevieného kédovani — prvni kroky

Vysvétleni: Pozitivni ptistup, Jiny pohled na lidi, REIGXacnitechniky] Pomocna skupina,

6. Jak vypada vas spolecensky zivot?
No urcité nechodim nékde parit a do restauraci, ale otevielo mi to spis nove
moznosti a Ze mi oteviela oci, ze na svét nahlizim jinym zpusobem, i na lidi. Ja teda
vzdy byla docela komunikativni, takze to se asi nezmeénilo, jen teda v tom nejhorsim
obdobi, jsem byla do sebe hodné ponorena. Ale pak jsem si splnila sen, mit kieslo a
knihovnu, to miluji. Jako vidy jsem byla komunikativni, trochu se divam na
pozitivum lidi a dokazu cist, premyslet a vice vnimat. Naucila jsem se vice vnimat,
OC GaIME I INCVICIORH « dostivim se do takovych situact které jsem pred
tim nepoznala.

7. Jaka je vaSe informovanost o tomto onemocnéni? (BECIGCCINECIIN
spoustu_knih, jak jsem pFisla z nemocnice jd si fikala, ja a RS?? neni. 1o nent

mozné, to se vylucuje ze stylu Zivota, nemohu byt ted’ nemocnd, pracuji, staram se o
dite, nedokdzala jsem vypnout. Kdyz jsem prisla z nemocnice tak jsem hned hledala
alternativa. Nasla jsem si skupinu kde ja jsem a dodriujeme urcitou stravu. Ted
jsem to trochu omezila, protoze jsou obcas negativni, ale néjak to dodriuji.

Informovanost je celkove.



