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UvVOoD

Roztrousena sklerdza — nemoc, kterd podle statistik vstoupila do Zivota vice nez dvou a pul
milionim lidi po celém svétd. Cetngjsi vyskyt tohoto onemocnéni je piitom mozZno
vysledovat v zemich, které se rozkladaji nejdale od rovniku. V Evropé si vyslechne verdikt
s touto diagnézou z ust svého oSetiujiciho 1ékafe 1 z 925 osob, pficemz vas jisté bude
zajimat, jakym ¢&islem se podili na finalnim poétu pacientt Ceska republika. Udava se, Ze
v srdci Evropy svadi svij boj s timto onemocnénim zhruba 20 tisic osob, pficemz asi
u 6 tisicti z nich jsou patrné opakované relapsy a stavy zlepSeni. Pocet diagnostikovanych

pacientd pfitom stale narusta (Aktivni zivot, 18. ledna 2019).

Je nutné si uvédomit, Ze slova: ,,Mate roztrouSenou sklerdzu,* si lidé vyslechnou nejcastéji
mezi 20. az 40. rokem zivota, tedy v letech, kdy stoji na pomezi dospélosti. V dobé¢, kdy
zacinaji navazovat vztahy, uzavirat manzelstvi, budovat rodinu nebo kariéru, v dob¢, kdy
maji jiz své vlastni déti a stanovena diagndza pied né najednou stavi celou fadu otazniku.
Jak bude vypadat jejich zivot dal? Co vSe se zméni? A jaké budou prognédzy do budoucna?
Roztrousena skler6za je onemocnéni, Které nema jasné dany prubéh. S jistotou mizeme
fici, Ze jde o chronické autoimunitni onemocnéni, pii kterém dochazi k demyelinizaci
nervovych vldken, s dal$i jistotou mizeme potvrdit, Ze nemoc v tuto chvili nedokazeme
vylécit, ale rznymi prostiedky zmirnit ¢i zbrzdit jeji projevy, pficemz kazdy pacient
reaguje na lécbu jinak. Zatimco u nekterych osob, jsou projevy mirné, u jinych dochazi
| pfes nastolenou 1é¢bu k velmi progresivnimu zhorSeni zdravotniho stavu a rychlé
invalidizaci. Témto lidem nezbyva nez doufat, Ze v jejich piipadé¢ bude lécba funkcni
a umozni jim zit aktivné po fadu dalSich let. Nicméné nejistota je v tomto pifipadé
az hmatatelna a je zdrojem velkého stresu. Nemusime byt odborniky, aby nam doslo, Ze
stres je pro uz tak nemocny organismus dalsi ndloZi, kterd ke zlepSeni zdravotniho stavu

nepfispiva, ale naopak jej dale oslabuje.

Jaké nastroje a strategie vedou k odbourani stresu a pfijeti roztrousené sklerozy jako své
soucasti? Co je zdrojem nejvétSich obav a uzkosti a co je pomdaha zpracovat?
Jak se projevuji rozdily a zvolené copingové strategie pfi vyrovnani se s timto nelehkym
onemocnénim napifi¢ veékovymi spektry? Tyto otazky se postupné budeme snazit
zodpovédét v této praci za pomoci autentickych vypovédi osob, které maji s timto
onemocnénim vlastni zkuSenost. Necht jsou jejich poznatky voditkem a inspiraci pro jiné,

kteti se potykaji se stejnym problémem, a nabidnou jim mozZnosti, jak s nemoci bojovat.
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. TEORETICKA CAST

1. Roztrousena skleroza

Roztrousena sklerdza, sclerosis multiplex, multiple sclerosis, ,,ereska®, at’ uz pouzijeme
dlouhy ¢esky ndzev, latinu, anglictinu nebo zargon lidi, ktefi se s touto diagndzou potykaji,
vzdy pod nékterym zvySe uvedenych oznaCeni najdeme autoimunitni, autoagresivni
onemocnéni mozku a michy, které navic doplituje mistni zanétlivy proces. Imunitni systém
ma za kol naSe t¢lo chranit, v tomto piipad¢ je vSak pon€kud popleten a zacne destruovat
vlastni struktury. V ramci roztrouSené sklerézy je tato destrukce mifena zejména proti
myelinovym pochvam neuronti, které se postupné rozpadaji, a dochazi tak ke vzniku
poskozenych mist, kterym fikdme plaky. Tyto plaky nasledné zplsobuji dalsi komplikace

jako napt. ochabnuti svaloviny ¢i poruchy sensitivniho razu (Marieb, Mallat, 2005).

Pro lepsi orientaci v textu musime chté nechté zacit od zacatku a objasnit par zakladnich
pojmii. Na§ mozek je tvofen nervovymi builkami — témi zdkladnimi jsou neurony
a nemohou chybét ani bunky podptrné, které jsou znamé jako glie. Jiz jsme zminovali,
Ze pii roztrousené sklerdze dochazi k postupné demyelinizaci nervovych vlaken. Kazdy
Z neuront je slozen z téla a dvou typt vybézka; kratsi paprskovité vybézky (obrazek 1:
znazornény zluté kolem okrouhlého hnédého jadra) se nazyvaji dendrity, rizn¢ dlouhy
vybézek je axon. VEtSina axond je obalena myelinovou pochvou (obrazek 1: znazornéna
bled¢ modrou barvou), jen malé ¢asti nervovych vldken pfirozené tato pochva chybi,
takové axony nesou nazev Sedd nervova vldkna. Vratme se zpét k myelinizovanym
vlaknim, ta nejsou obalena souvislou vrstvou, ale jakousi spiralou, mezi kterou se nachazi
nekryta mista tzv. Ranvierovy zafezy. Myelinové pochvy maji velice dulezitou funkci a to
izolacni, kdy poméhaji od sousedicich neuront udrzet distanc, ale zaroven dokézi zrychlit
vedeni elektrickych vzruchi, které jsou tak nezbytné pro jakékoli funkce lidského téla

(Merkunova, Orel, 2008).

Nyni si dokdZzeme l1épe uvédomit, Ze kdyz je takovato myelinova pochva naruSena a neuron
obnazen, §ifi se elektricky potencial daleko pomaleji. Zanétlivy proces dokédze znilit
I samotny axon. V kone¢ném disledku ubyva funkénich nervovych vlaken, dochazi
Kk atrofii mozku, ktera je patrna ze snimkl pofizenych prostfednictvim zobrazovacich

metod mozku jako napt. CT (pocitacova tomografie) nebo MRI (magnetickd rezonance).
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Poskozeny centralni nervovy systém (CNS) musi pro jednotlivé fyzické i psychické tikony

vykonat daleko vice prace, nez CNS zdravého ¢loveka (Havrdova, 2005a).

Obrazek 1: Neuron (Merck, 19. ledna 2019).
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VétSina osob zaznamend prvni pifiznaky onemocnéni, které je dovedou az k lékafi,
mezi 20. az 40. rokem Zzivota, kdy byva také diagndza potvrzena, to ale neznamena, ze se
nemoc nemuze projevit u déti ¢i osob starSich 50 let. S témito ptipady se sice v praxi
nesetkame tak cCasto, ale nemizeme tvrdit, ze jsou ojedinélé. Vzhledem k tomu, ze
roztrousenou sklerdzou trpi dvakrat az tfikrat Castéji Zeny neZ muZi, je z toho patrny také

vyznamny vliv Zenskych pohlavnich hormont na rozvoj této nemoci (Havrdova, 2005a).

Jiz jsme zminovali, Ze pribéh onemocnéni je nepfedvidatelny a nelze jej generalizovat.
Nékteti lidé zustavaji dlouho v relativnim poklidu, a pokud o nemoci sami nehovofi,
ani bychom nepoznali, ze se potykaji s takto zavaznou diagnozou. Pak tu jsou lidé, jejichz
zdravotni stav se zhorSuje velice rychle, neziidka se setkame s pacienty, ktefi jsou
v disledku nemoci invalidizovéani. V roce 1996 americka National Multiple Sclerosis

Society (Narodni spole¢nost pro roztrousenou sklerézu) definovala 4 formy RS (Lublin,
& Reingold, 1996):



Relaps-remitentni pribéh RS: Vyznacuje se vy$§i mirou zanétlivé aktivity
a opakovanym stiidanim atak a obdobi klidu (remisi). Tento priibéh onemocnéni je
typicky jako ,,avod do nemoci“ az pro 85 % pacientl. Nékteré ataky zanechdvaji
na stavu pacientd trvalé dopady, jiné omezujici ptiznaky mohou béhem 6 az
8 tydnii vymizet, 1 tak mohou byt néktera poSkozeni pro pacienty invalidizujici.
Obdobi relapstt a remisi rizného trvani a intenzity obvykle pietrvava zhruba

5 az 15 let od doby, kdy se u pacientt projevily prvni ptiznaky onemocnéni.

Sekundarné progresivni pribéh RS: Relaps-remitentni prabéh onemocnéni
po urcitém casu voln¢ prechazi v pribeh sekundarné progresivni. Tyto 2 faze jsou
n¢kdy od sebe jen velmi tézko oddélitelné. Zanétlivych procesti v tomto obdobi
ubyvéa, zvySend je degenerace nervovych vldken. Pacienti v tomto stadiu
se vyznacuji tézkym nebo znaénym postizenim, jejich pracovni vykon je omezen
nebo ho jiz nejsou schopni, ¢im dal vice je omezena také hybnost, v téz$im stadiu
bez dopomoci vétSina takto postizenych osob neujde vice nez 500 m. Zhruba

50 % osob dojde do sekundarné progresivni formy onemocnéni po cca 10 letech

boje s roztrousenou skler6zou, po 25 letech je to uz skoro 90 % pacient.

Primarné progresivni pribéh RS: Tento prubéh nemoci je typicky tim, ze jiz
od samého pocatku chybi relapsy. Neurologicky stav se zhorSuje pozvolné
a plynule a poskozeni je patrné obvykle v okruhu jednoho funkéniho systému.
Castym privodnim jevem je &asteéné ochrnuti dolnich konéetin (spasticka
paraparéza) a zhorSeny vzorec chize. Primarn€ progresivni pribéh roztrousené
skler6zy nejcastéji postihuje muze po Ctyficatém roku veéku.

wevr

Relabujici progresivni pribéh RS: Nejzavaznéjsi pribéh onemocnéni,
které potkd zhruba 3 % pacientll. Ataky jsou Casté a vyrazné, neurologicky nalez

a zdravotni stav postizenych se velice rychle zhorSuje, nasledkem je tézka invalidita.
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1.1.1. Historie roztrousené sklerozy

RoztrouSena skler6za je onemocnéni, jehoz pti¢iny dodnes nejsou zcela jasné a védci se
stale snazi piijit na kloub tomu, jaké faktory se nejvyznamnéji podili na tom, Ze nakonec
onemocnime. Vysvétlili jsme, ze prubéh onemocnéni bude u kazdého pacienta trochu jiny.
Je to choroba jen velmi tézko citelna. Miizeme piedpokladat, ze tu byla uz davno predtim,
nez se zacalo polemizovat nad RS jako samostatnou diagnostickou jednotkou. Prvni
dochované zminky o nemoci, kterd svymi znaky odpovida roztrousené sklerdze, pochazi
z prelomu 13. a 14. stoleti z Islandu. V saze svatého Thorlakura je popsan ptibéh vikingské
zeny ,,Hala®“, ktera byla suzovana zlym onemocnénim, které ji do¢asné ptipravovalo o zrak
a branilo ji v plynulé feci. Island’ané neznali obdobi relapsii a remisi se tak mohli domnivat,

zZe za zlepSeni stavu této Zeny mohou obétni ritudly a ¢etné modlitby (Murray, 2005).

Pomezi 14. a 15. stoleti pfindsi dal$i dochovany piibéh ochotfelé zeny. Zndma je jako svata
Lidwina ze Schiedamu. Lidwina se v détstvi a raném mladi tésila plnému zdravi, posléze
se u ni objevila nemoc, kterd vyzadovala del$i zotavovani. V 16 letech se ji stal osudnym
pad pii brusleni na zamrzlém kandlu, po ném si zlomila pravé Zebro a uz nikdy se plné
nezotavila. S chorobou, ktera az na levou ruku ochromila celé jeji télo, se potykala
pies 37 let. Historie o ni hovoii jako o jedné z prvnich pacientek, jejiz potize je mozné

pric¢itat na vrub roztrousené sklerdze (lezzoni, 2010).

Nyni se posuneme na casové lince az do 19. stoleti, ve kterém Zil Augustus Frederik d Esté,
syn anglického a hannoverského krale Jifiho III. Formou denikovych zapisk tento Slechtic
zaznamenal své vleklé zdravotni problémy, které zapocaly poté, co prodélal spalnicky.
V 28 letech se jeho stav zacal postupné zhorSovat. Objevily se potize se zrakem, Unava,
bolesti pfi mo€eni a postupnad ztrata citlivosti dolnich koncetin, coZ u né vedlo
ke ztraté rovnovahy a opakovanym padim. Onemocnéni vyustilo celkovym ochrnutim
dolnich i hornich koncetin. Posledni zapisy v deniku z ledna roku 1848 jsou z divodu jeho
zhorSujiciho se zdravi jen velmi téZko Citelné. Par mésici na to d Esté své nemoci podlehl

(Murray, 2005).

19. stoleti je obdobim, kdy se lékafi vice zacali zabyvat vyzkumem ptiznaki doposud
nepojmenovaného a nezndmého onemocnéni. Postupny vyzkum posléze pfinasi nemoci jeji
nazev a definuje charakteristické rysy, které jsou pro ni typické. Mezi prvni l1ékate, ktefi

se zaslouZili o morfologicky popis roztrousené skler6zy a své poznatky doplnili o ndzorné

ilustrace, patfili francouzsky anatom Jean Cruveilhier a Robert Carswel, pochazejici
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ze Skotska. Vyznamnou mérou k rozkryvani taji dosud jen malo probadaného onemocnéni
ptispél némecky patolog Friedrich Theodor von Frerichs, ten jako prvni upozornil
na potize u zijicich pacientl a také na to, Ze onemocnéni Castéji postihuje osoby mladsiho
veéku, progreduje ve vlnach a postihuje jejich pohybovy aparat. Diky tomuto Iékaii se
dostal do povédomi vefejnosti pojem ,skler6za®, ktery poprvé pouzil v souvislosti

s onemocnénim mozku (Lensky, 2002).

Vsechny objevy vyse zminénych odbornik byly velmi vyznamné. Riizné tihly pohledu
nakonec pomohly poskladat ze stiipkti védomosti uceleny pohled na toto onemocnéni tak,
jak jej zname dnes. Nicméné pokud bychom méli vyzdvihnout jedno jediné jméno,
které bylo klicové v rdmci popisu ptiznakil a pribehu roztrousené sklerdzy, byl by to jisté
Jean-Martin Charcot, véhlasny profesor pisobici v Pafizi. Mezi jeho ,,u¢né* patfili nemén¢
vyznamné osobnosti jako napf. Sigmund Freud, Alfréd Binet nebo Josef Babinsky.
Samotna Charcotova prezdivka ,,otec neurologie* naznaci, ze to byl ¢lovek, ktery se v této
védecké oblasti zasadil o mnohé objevy. V rozmezi let 1855 a 1866 ani samotny Charcot
netusil, co je roztrouSena skler6za za¢. Na kloub této chorobé zacal prichazet az poté,
kdy zacal zkoumat zdravotni stav Zeny, kterd u néj pracovala jako hospodyné. VSiml si u ni
pohybovych obtizi, tiesu, skandované fe¢i a nystagmu (t€kavych pohybii ocnich bulbil).
Snazil se ji 1é¢it za pomoci do té doby zndmé dostupné 1écby: vyuzival elektrostimulaci,
strychnin, injekce zlata a stfibra. Nic nezabiralo. Naopak stav Zeny se zhorSil natolik,
ze byl invalidizujici a vedl k hospitalizaci v nemocnici Salpetriére, kde nakonec své
nemoci také podlehla. Charcot podrobil jeji té€lo pitvé, zaméfil se pfitom zejména
na patologie, které vykazoval centralni nervovy systém. A tehdy pii jeho dikladném
zkoumani, objevil to, co je pro roztrousenou sklerozu typické: 1éze, plaky a jizvy,
které byly nahodile rozptyleny v mozku a miSe; viibec poprvé byl tak pfednesen uceleny
klinicky obraz tohoto onemocnéni, které ziskalo oznaceni ,,sclerose en plaques™ (Rolak,

2016).

Na Charcota pak navazalo mnoho dalSich l€kait, ktefi tuto nové existujici diagnostickou
jednotku dopliovali o dal§i poznani: Walter Moxon, William Alexander Hammond,
Edward Seguin, Jamie Jamieson, William Osler — ti a mnozi dalsi se zapfi¢inili o to,
abychom si mohli ud¢lat ucelenou pfedstavu o onemocnéni a pozadu nezlstali
ani CeSti neurologové, napt. Skola pod vedenim doktora Kamila Hennera. ,,/ kdyz nové

definované onemocnéni ziskalo sviij dnesni ndzev az v roce 1955, prineslo peclivé
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pozorovani  pacientii  lékarum uz pred koncem 19. stoleti dodnes platné

poznatky ““ (Roztrous, 27. ledna 2019).

1.2. Priciny vzniku roztrousené skler6zy

Pti¢iny vzniku roztrousené skler6zy nejsou dodnes zcela znamé. Uvazovany jsou pouze
ruzné vnitini a vnéjsi faktory, které se opakované vyskytovaly u osob, kterym byla tato
diagnéza potvrzena. Obecné se piidrzme toho, co jiz bylo nékolikrdt zminéno
v predchozich Céastech textu a to, Ze se jednd o autoimunitni onemocnéni doplnéné
o zanétlivy proces. Védci se stale snazi vyzkoumat, které faktory mohou byt spoustécem
této nemoci, protoze jedin¢ tehdy, kdyZz porozumime pii¢indm, mizeme zahdjit jista
preventivni opatieni, kterd mohou rozpuku nemoci piedchézet a zefektivnit 1écbu.
I kdyz zadna zteorii pfi¢in roztrousené sklerozy nebyla dosud potvrzena, i tak jsou
zminovany faktory, které v sobé skryvaji potenciondlni nebezpec¢i ochofeni (Havrdova,

2005a).

1.2.1. Imunitni systém

Ulohou imunitniho systému je t&lo chranit od cizorodych latek, které by pro n&j mohly byt
potencionalné nebezpecné, rovnéz zbavuje organiSmus od  opotiebovanych
nebo nadorovych bunék a zachovava jen vlastni, zdravé a potiebné struktury. Nicméné
muze dojit i k tomu, ze se imunitni systém obrati i proti vlastnim bunkam, které vyhodnoti

jako cizi — Vv tu chvili vznika autoimunitni onemocnéni (Burnett, & Gevertz, 2001).

Udrzeni tolerance vici vlastnim zdravym tkdnim maji na starosti zejména T lymfocyty,
jejichz ulohou je rovnéZ ,,odklizeni* cizorodych latek a podili se také na tvorb€ protilatek
v téle. Nicméng v piipadé RS se T lymfocyty obraci proti buikdm CNS, zejména
proti myelinu, ktery ni¢i, produkuji také zanétlivé latky, kter¢é CNS dale poSkozuji.
U vétSiny autoimunitnich onemocnéni pfiblizné zname cilové bunky, které jsou napadany,
Vv piipad€ RS se zatim pfesny cil utoku odhalit nepodafilo (Krejsek, Kopecky, & Talab,
2002).

1.2.2. Genetika

Geneticky vliv na rozvoj roztrouSené sklerdzy je stale v centru z4jmt vyzkumnikl. Bylo
pfitom zjiSténo, Ze neexistuje pouze jediny gen, ktery by ptedurcil nachylnost k tomuto

onemocnéni, ale naopak jde o kombinace vice gent a celé fady ptidruzenych faktort,
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mezi néz patii okolni prostiedi, Zivotni styl, koufeni nebo prodélana infekéni onemocnéni.
Jedinec pak muze disponovat genetickou vybavou, kvili které se stava celkové citliveéjsi
vaci autoimunitnim onemocnénim, na zakladé toho ale nemtizeme stoprocentné potvrdit,

ze takovy ¢lovék onemocni (Holland, Murray, & Reingold, 2007).

Zkoumany jsou hlavné takové geny, u kterych je predpokladan negativni vliv na myelin,
tzn. podili se na demyelinizacnim a neurodegenerativnim procesu, a také geny

podminujici zanétlivy proces (Aktivni zivot, 12. inora 2019).

,, Riziko onemocneéni RS je ve zdravé populaci méné nez 1%. Pravdépodobnost onemocnéni
je vetsi v rodinach, kde se RS u nejblizsich pribuznych vyskytuje. To znamend, Ze bratr,
sestra, rodic nebo potomek nemocného s RS ma 3 — 4% pravdépodobnost, ze onemocni.
Tato cisla jsou povazovana stale za klinicky nevyznamné a RS neni z genetického hlediska

povazovana za rizikovou chorobu “ (NF Impuls, 12. unora 2019).

1.2.3. Viry

Viry sehravaji dalezitou ulohu pii spusténi autoimunitni reakce a ovliviiuji do budoucna
jeji dalsi vyvoj. V kapitole o imunitnim systému jsme hovofili o T lymfocytech,
které mohou kromé odklizeni cizorodych a potencionalné nebezpecnych struktur (coz je
zadouci) napadat i télu vlastni bufiky. Nicmén¢ aby k tomu doslo, je potieba urcity impulz
a ten miZe byt podminén 1 virovou infekci. ,,Nékteré viry napadaji primo bunky imunitniho
systéemu, ovliviuji jejich funkci, a tim mohou porusit normdlni regulacni mechanismy
imunitni reakce. Progresivni faze RS, spojena s destrukci neuronu, miZe souviset
i S degradaci nebo dysfunkci oligodendrocytii (podpiirnych nervovych bunék, které jsou
hlavnimi producenty myelinu) bud' v diisledku autoimunitni reakce, nebo primé infekce

viry “ (Roubalova, 2005, str. 54).

Vyzkumy bylo zjisténo, Ze na vznik RS maji nejvetsi vliv herpetické viry — zejména pak
virus Epsteina a Barrové (EBV) a lidsky herpeticky virus (HHV6). Herpetické viry jsou
a zejména v dobé, kdy se ¢lovek citi oslabeny nebo pfechodi onemocnéni, se znovu mohou
dostat k moci a zadit se nekontrolovatelné mnozit. EBV vyvolava zejména hore¢naty zanét
lymfatickych uzlin nebo infekéni mononukleézu a pravé prodélani tohoto onemocnéni

muze az 4x Castéji vyustit v rozvoj samotné RS (Roubalova, 2005).
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1.2.4. Vitamin D

Nedostatek vitaminu D (jinak oznaCovan také jako kalciferol) ma vyrazny dopad na to,
zda Clovék onemocni roztrouSenou sklerézou. Tak zni dals§i hypotéza védcu,
kteti vysledovali, Ze timto onemocnénim trpi Casté&ji ti lidé Zijici na izemich vzdalenéjsich
od rovniku, tedy v oblastech, pro které je typickd nizsi intenzita slune¢niho zateni
ovlivitujici tvorbu tohoto vitaminu u ¢lovéka vliv. Dilezité piitom je, aby télo ¢lovéka
disponovalo  dostate¢nou hladinou kalciferolu jiz v obdobi pifed narozenim
a v détském veku, paklize je trovenn D vitaminu v téchto vyvojovych fazich dostatecna,
mame k dispozici protektivni faktor, ktery snizuje riziko, Ze ndm kdy roztrouSend skleréza
bude diagnostikovana. Nicméné proC tomu tak je, se dodnes pfesné nevi. V tivahu je bran
imunomodula¢ni vliv tohoto vitaminu a jeho podplrny vliv pfi vyporadavani se
s n€kterymi typy vird. To, ze vitamin D ovliviiuje i takové onemocnéni jako je roztrousena
skler6za, bylo zjisténo pii kontrolnich vySetfenich pacientt, ktera vykazovala vyrazné nizsi
hladinu tohoto vitaminu oproti zdravé populaci, a to obzvlast¢ v dob¢ relapst. TuSime,
co mnohé z vas mozna v tuto chvili napadne. Pokud vime, Ze nedostatek vitaminu D ma
vliv na rozvoj roztrousené sklerozy a Ze nékteré zemé nejsou zkratka sluncem tolik
polibené jako jiné, pro¢ nevyuzit vydobytky modernich laboratoii a nedodavat lidem
z rizikovych oblasti tento vitamin v podobé¢ suplementii? Odpovéd’ neni tak snadnd, jak by
se mohlo zdat. Zadny suplement nenahradi piirozeny vitamin, ktery se v téle vytvori pravé
pusobenim slune¢niho zafeni a zdroven zatim nebyla pfesné prozkoumana davka, kterd by
byla akuratni tak, aby nenapachala vice Skody nez uzZitku. Znamé rceni pravi, Ze vS§eho moc
Skodi a vyjimkou neni ani pfisun vitaminu D. Pokud se to s jeho davkovanim ,,pfezene®,
objevuji se takové potize jako nevolnost, zvraceni, zacpa, celkovéa unava, zvySuje se ale
také hladina vapniku v Krvi, coz mize ve vysledku zpusobit i srde¢ni arytmii. Védci stale
pracuji na tom, aby se jim co nejdiive podafilo odhalit spravné davkovani kalciferolu tak,
abychom jeho prostfednictvim vytézili co nejvice benefith a uchranili se

od moznych vedlejsich ucinku (lezzoni, 2010).

1.2.5. Hormony

Bylo vysledovéano, ze Zeny onemocni RS dvakrat az tikrat astéji nez muzi. Védci pricitaji
tuto skutecnost zenskym pohlavnim hormoniim (estrogenu a progesteronu) a také faktu, ze

vykyvy hormonalnich hladin jsou také jednim z rizikovych faktort, které k této chorobé

vvvvvv
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bezdétné, protoze se predpokladalo, Ze samotnym téhotenstvim by mohlo dojit k vyrazné
progresi onemocnéni. Je tomu pfitom praveé naopak. Diky vysokym, ale stabilnim hladindm
pohlavnich hormonta se béhem tohoto obdobi prakticky neobjevuji relapsy. Jinak tomu je
po porodu, kdy jsou hormonalni hladiny velmi rozkolisané. ,,Uddvd se vsak, Ze Zeny, které

prosly tehotenstvim, maji pozdeji lehci priibéh RS (MT, 2017).

1.2.6. Koureni

Na nasledky koufeni v Ceské republice ro¢né zemie zhruba 15.500 osob. Lékaika
a predsedkyné Spolecnosti pro 1éCbu zavislosti na tabaku doc. Kralikova (2017) v ramci
konference ,,O RS (ne)jen pro rodinné piislusniky* uvedla, ze kouieni zvysuje riziko
propuknuti RS a vyrazné¢ zhorSuje prubéh samotného onemocnéni. Cigaretovy kouf
obsahuje latky majici vyrazny dopad na nas$ imunitni systém, ktery oslabuje, a jak vime,
RS je autoimunitni onemocnéni. Nikotin a kyanid jsou navic neurotoxické. U kufaku je
pribéh onemocnéni obvykle daleko agresivnéjs$i nez u lidi, kteti tabdk ke svému zivotu
nepotiebuji. Mozek je pasobenim toxickych latek z cigaret daleko vice poskozen, jiz
na samém pocatku onemocnéni je videét vice 1€zi, zrychluje se atrofie mozkovych tkani.
Z diivodu koufeni organismus hiife reaguje také na biologickou léEbu, podporuje totiz
tvorbu protilatek zejména proti 1éCebnym preparatim Interferon beta a Natalizumab.
Vytazeni tabaku bude proto jednim zprvnich doporuceni, které zpravidla lidé

od svého oSettujiciho 1€kare uslysi.

1.3. Klinické pFiznaky roztrousené sklerozy

Klinické ptiznaky RS jsou velmi pestré a da se fici, Ze kazdy pacient ma svou vlastni
chorobu namixovanou z rtiznych symptomt spojenych stimto onemocnénim. Ne&kteti
pacienti jsou si svymi ptiznaky velmi podobni, u jinych by si n€kdo mohl fict, ze snad maji
uplng jinou nemoc. V tom tkvi i urcita zradnost RS. Ptiznaky pfitom pfichazi a mizi, rizné
se kombinuji, pfi jedné atace onemocnéni se jich mulze vyskytnout vice najednou

a postupné zanechavaji na CNS pacienta nesmazatelné stopy (Havrdova, 2018).

Lékati zatim nedokazi s jistotou predikovat, jakym smérem se bude onemocnéni vyvijet,
které symptomy pretrvaji a které vymizi, zda ptijde o formu onemocnéni, jez nebude
pro ¢lovéka vyrazné¢ omezujici po nékolik dalSich let (¢i desitek let), tedy tzv. benigni
forma RS, nebo naopak dojde k prudké progresi a budeme hovoftit o mnohdy invalidizujici

maligni formé nemoci. Odbornici se shoduji v tom, ze nejdilezitéjsi je podchyceni nemoci
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od rozvinuti prvnich symptomil a nasazeni vcasné 1écby, kterd dokaze prubch celého

onemocnéni zdsadnim zptisobem korigovat a mirnit. Nicméné i tak klinické studie udavaji,

7e Cas hraje proti pacientim i pies nastolenou 1é¢bu a po zhruba 20 az 25 letech souZiti

s nemoci je téZce invalidnich az 90 % z nich (Hordkova, 2008).

V nasledujici ¢asti textu seznamime Ctenare s priznaky, které jsou pro RS typické.

1.3.1. Poruchy zraku

Mezi Casté inicialni symptomy RS patii rozmanité poruchy zraku. Nastésti jen u velmi

malého mnoZstvi pacientll je ztrata zraku nakonec uplna a trvald. Nyni pojmenujme

poruchy, které jsou, co se vyskytu tyce, v ramci RS nejvice frekventované. Jsou jimi

retrobulbarni neuritida, diplopie a nystagmus (Rae-Grant, Fox, & Bethoux, 2013).

Retrobulbarni neuritida, jinak oznacovana také jako opticka neuritida je zanét
zrakového nervu, ktery zplisobuje poruchy vidéni a v nékterych ptipadech i Gplné
oslepnuti. Lidé, u nichz se tato porucha rozvine, si nejcastéji sté¢zuji na bolesti
pfi pohybu oc¢i, zamlzené vidéni, zazené zorné pole a zmén ve vniméni barev
(zejména Cervené barvy). To vSe je dusledkem demyelinizace optika a vytvofeni
lokalniho otoku a v8e miZe nasledné vést az k atrofii papily a vlaken optického

nervu (Sladkova, 2012).

Je to stav, ktery nevznikd ze dne na den, ale postupné se vyviji, je to také jeden
z prvnich varovnych ptiznakil vedoucich k tomu, ze postizeny nakonec vyhleda
odbornou pomoc. Casto predstavuje voditko pro lékafe, jez na zakladé
neurologického vysetieni bud’'to potvrdi nebo vyvrati RS. Udava se, Ze prvotnim
symptomem je retrobulbarni neuritida u cca 25 % pacientl s RS, u 75 % osob,
kterym zatim RS diagnostikovana nebyla, ale optickou neuritidou trpi, obvykle
dojde krozvoji onemocnéni do 15 let od vyskytu téchto obtizi. Tato porucha
vétsinou odezni, jakmile je zahajena 1é¢ba, ale ma tendence se vracet (Medicabaze,

10. tinora 2019).

Diplopie neboli dvojité vidéni je porucha, kterd vznika narusenim drah
okohybnych svalli, pro pacienta je kazdopadné neptijemnou komplikaci, protoze
dvojity obraz zplsobi, ze dany jedinec zaziva pocity nestability pii chtlizi, hif
udrzuje rovnovahu a problémy se objevuji také pii Cetbé. VEtSinou je tento stav

reverzibilni, jakmile se zahaji 1écba, 1 kdyz stejné, jako tomu bylo u optické
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neuritidy i diplopie, se mize znovu necekané objevit, zejména v dobé¢, kdy pacient
o¢i vice namahd nebo je celkové vycerpany. Dtlezité je proto se nepietézovat
a najit si prostor pro odpocinek a celkovou relaxaci (Rae-Grant, Fox, & Bethoux,
2013).

o Nystagmus ,,je mimovolni rytmicky pohyb ocnich bulbii. Ma obvykle dve slozky —
rychlou a pomalou. Jeho smer je dle konvergence urcen smeérem rychlé slozky
(vzhuru, dolu, doprava, doleva). Podle formy nystagmu rozlisujeme nystagmus
rotacni, vertikalni, horizontalni a smiseny. Pokud je pohyb ocnich bulbii shodny,
hovorime o asociovaném nystagmu, pokud je rozdilny, tak se jedna o disociovany

nystagmus “ (Lukas, & Zak et al., 2011, str. 143-145).

Osoby trpici nystagmem si nékdy nemusi svijj stav ani uvédomovat, lidem kolem
ale vétSinou tato skutecnost neunikne. VétSina takto postizenych popisuje vlastni
prozitek jako pocit neptijemného mihavého obrazu svéta kolem sebe (Lukas, & Zak

etal., 2011).

1.3.2. Poruchy citlivosti

Senzitivni poruchy byvaji jedny z prvnich signali, které ¢lov€ka provazi predtim, nez je
mu RS vubec diagnostikovana. Objevuje se trnuti nebo mravenceni v koncetinach,
ale i paliva, bodava bolest nebo zmény ve vnimani teploty. Citi byvéa v riznych télesnych
oblastech bud’ zesileno, nebo naopak utlumeno. Zasadnim problém je, Ze vétSina lidi témto
ptiznakim nevénuje pfiliSnou pozornost, protoze komu by se nestalo, ze by obcas necitil
,mravence v nohou* po dlouhém sezeni, nebo v rukou, kdyzZ je v poloze, kdy se koncetina
lidové teceno ,,odkrvi“. Aktualni pocit se svede na Spatnou pozici téla, pfepracovani,
unavu. Pokud se vSak takovéto symptomy objevi nahodile bez situacniho kontextu,
ktery bychom mohli sami s problémem spojit, je vhodné vyhledat 1ékate. Zdanliva banalita

totiz muze znacit pocatek vazného onemocnéni (Havrdova, 2012).

1.3.3. Poruchy hybnosti

Dal$im privodnim znakem RS jsou potiZe s motorikou a riznou mérou omezend hybnost.
Pficinou je naruseni pyramidové drdhy, coz se nasledné projevi vznikem -centralni
spastické parézy, ty se v pribéhu nemoci mohou riiznym zplisobem kombinovat (podle

poctu zasazenych koncetin rozliSujeme monoparézy, hemiparézy, paraparézy
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a kvadruparézy). Pacienti pocituji velké napéti svali, objevuji se zaskuby a kiece, tyto
stavy mohou byt bolestivé (Havrdova, 2008).

Pacient je nejisty pti chlizi, rychleji se unavi, znemoznén je béh nebo poskoky. Pti progresi
onemocnéni je pro n¢j ¢im dal vice obtizné ujit samostatné vzdalenost delsi nez par desitek
nebo stovek metrtl. Skobrtavd chiize a zakopavani neziidka konéi i padem. V piipadé
postizeni hornich koncetin byva pro pacienta obtizné psat, at’ uz rucné nebo na klavesnici
pocitace. Pro nemocného je rozvoj téchto komplikaci samoziejmé narocny i na psychiku.
Ztraci davéru ve své vlastni schopnosti, miize propadat iizkostem a depresim, objevuji se
obavy, ze se zdravotni stav bude rapidn¢ zhorSovat. Dulezitou tGlohu zde sehrava
fyzioterapie, ,kterd vyuziva plasticity mozku a podporuje adaptacni zmeny v centralnich
nervovych strukturach. V pocatecnim stadiu choroby miize timto zpiisobem prispivat

k obnoveni porusenych funkci“ (Hoskovcova, Honsova, & Keclikova, 2008, str. 216).

Pokud bychom si prohlédli vysledky zMRI nebo CT, zjistili bychom, zZe
pro pacienty s poruchou hybnosti je typicka ptitomnost 1ézi v podobnych mistech, jako
tomu byva u pacientll po prodélané cévni mozkové piihodé. V kone¢né fazi onemocnéni
byvaji pacienti obvykle plné invalidizovani, upoutani na vozik ¢i lizko v ptipad¢, ze dojde
K aplné ztraté¢ hybnosti (tzv. paraplegii). V takovych piipadech je nemocny odkazan
na pomoc okoli, ktera zajisti naplnéni béznych potieb véetn¢ hygienickych a jinych ukond.
Dulezité je tak spravné polohovani pacienta, aby se predeslo a zamezilo tvorbé dekupita.
| v této fazi onemocnéni sehrava vyznamnou roli rehabilitaéni péce, vhodné je vyzadat si
také ergoterapeuta, ktery pomize s vybérem kompenzacnich pomiticek (Hoskovcova,

Honsova, & Keclikova, 2008).

1.3.4. Poruchy rovnovahy a koordinace

Rovnovédhu a koordinaci téla tidi mozecek, jakmile je stouto casti mozku néco
v nepotradku, objevi se vazné potize. Obecné se udavd, ze Eim diive po nastupu
onemocnéni se mozeckové potize projevi, tim rychleji obvykle byva pro pacienta nemoc
invalidizujici. NaruSena funkce mozecku znemoZni pacientovi vzpiimeny postoj, at’ uz
vramci chize nebo tfeba 1 vsedu, coz vede k Castym padim a celkové nestabilité
nemocného. DalSim privodnim jevem je tzv. ataxie (neschopnost trefit cil), ovlivnéna je
i jemna motorika, problematické jsou pak pro postizeného i tkony bézné hygieny jako
¢iSténi zubi nebo ¢innosti samoobsluzného charakteru (oblékani, jedeni, piti). Dopad maji

mozeckové poruchy také na funkci polykani a fe€. Pacient neni schopen souvislé mluvy,
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slabiky jsou sekané. Veskeré tyto potize jsou pro nemocného velice omezujici a vyrazné

snizuji kvalitu jeho zivota (Havrdova, 2015).

1.3.5. Poruchy sfinkterovych funkei a sexualni poruchy

Poruchy sfinkterovych funkci jsou pro pacienty s RS velmi obtézujici a v nékterych
ptipadech také socidlné¢ znevyhodnujici. Hovofime o problémech s ovlddanim svéracu,
které reguluji vyprazdiiovani moci a stolice. Obvykle se tyto potize objevi, az po n¢jakém
Case  souziti  snemoci, kdy uz  pacienta suzuji = jiné  symptomy,

jen v malé mife se mohou vyskytovat ihned propuknuti onemocnéni.

Nejcastéjsim pruvodnim jevem byva Casté nutkdni na moceni, které ale nesouvisi s mirou
naplnéni mocového méchyie. Dale se objevuje pocit nedostate¢ného vyprazdnéni
(tzv. retence). Pfebyte¢na moc, ktera z t€la neodchazi, tvoii zivnou pudu pro rizné typy
bakterii a nemocny tak kromé neustdlého odbihani na toaletu bojuje s vleklymi zanéty
mocovych cest, které v hor§im pfipadé mohou vyustit az v selhani ledvin. Spousta pacientil
vyhodnoti tento problém jako obtézujici, ale nikoli jako zavazny a i z toho divodu je
nezbytné zaméfit se v tomto sméru na jejich edukaci. Rozhodné je tieba tento problém
nebagatelizovat. A urcit¢ neni vhodné feSit jej tim, ze radikdlné sniZime mnoZzstvi
pfijimanych tekutin, i timto zplsobem totiz n¢ktefi své potize fesi. Citi tlevu, Ze nemusi
tak casto mocit, ale jsou dehydrovani a bakterie se v téle didle mnozi, protoZe nemaji
jak ztéla pfirozené odchazet. V pozdnich stadiich onemocnéni se u pacienti muze

rozvinout trvala inkontinence, kterou je tieba kompenzovat hygienickymi pomickami.

Inkontinence stolice nebyva tak castym, ale nikoli vyjimeénym, privodnim symptomem

RS. Pacienty spiSe suzuje zacpa neZ projimavé stavy.

Nakonec zminme je$té sexualni poruchy, které postihne v souvislosti s diagnostikovanou
RS az 70 % muzh. NejCastéji se objevuje erektilni dysfunkce, neobvykle, 1 kdyz zdaleka ne
tak Casté, jsou problémy s predcasnou ejakulaci, objevuji se 1 jiné typy sexudlnich poruch.
Tyto stavy maji nékdy bohuzel pfimou souvislost s farmaky, které jsou ptredepisovany
v ramci lécby RS. Co se ty€e sexudlnich poruch u Zen, nejcastéji se objevuje vaginalni
suchost ¢i nedostate¢na vzrusivost. Opét je dualezité tyto stavy nepodcenovat a nebat se
o nich hovofit s oSetfujicim lékafem, protoze maji vliv na psychiku konkrétniho jedince,
ale také na jeho partnersky vztah, ktery tim mlize zna¢n€ utrpét. DneSni medicina si pfitom

umi s vétsSinou téchto problému poradit (Giesser, 2016).
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1.4. Nespecifické priznaky roztrousené sklerozy

Na roztrouSenou skler6zu muze poukazovat i celd fada nespecifickych poruch. Lidé
si Casto sté¢Zuji na naristajici unavu a klesajici vykonnost v praci a cinnostech,
na které diive stacili, objevit se mohou také potize s kognitivnimi funkcemi, zejména
pak s uchovavanim pamétovych stop nebo depresivni stavy, které prozije az polovina
diagnostikovanych pacientti, euforie oproti tomu byva daleko méné Castd. Pacienti se také

potykaji s rozliénymi druhy bolesti a spasticitou (Havrdova, 2012).

1.4.1. Kognitivni poruchy

., Kognitivni poruchy jsou zpiisobeny lézemi v oblasti asociacnich drah, v bile hmoté
tempordlnich a frontalnich lalokii, a zahrnuji oblast pracovni paméti, pozornost, rychlost
zpracovani informaci, tykaji se vykonnych funkci i zrakové prostorového vnimani.
Zpocatku nemusi byt napadné, ale mohou snizovat pracovni schopnost pacienta a vést
bez jiné zdvazné invalidity ke ztraté zaméstnani, a je proto dilezité odhalit je pomoci

neuropsychologickych testii* (Havrdova, 2005b, str. 226).

V minulosti nebyl bran na rozvoj kognitivnich poruch v souvislosti s vyskytem roztrousené
sklerozy piili§ velky zietel. Lékati se domnivali, Zze tyto piiznaky vykazuje jen
zanedbatelné mnozstvi pacientd (hovofilo se asi 0 5 % nemocnych). Jenze nasledné
vyzkumy piinesly poznéni, ze tyto tivahy byly chybné a kognitivni poruchy se objevi
nejméné u 30 % pacienti a po nékolika letech souZziti s onemocnénim uz zasahuje

nadpoloviéni vétsinu z nich (Dusankova, & Havrdova, 2006).

Které oblasti byvaji nejvice postizeny, jsme vyjmenovali v samotném vodu této kapitoly.
V souvislosti s poruchami kognitivnich funkci je tieba jesté zminit, Ze asi u 10 % pacientt
dochazi k vyznamnému poklesu intelektu. Vyraznéjsi propady ve vysledcich inteligen¢nich

test ale byvaji v§eobecné zaznamenany jen velmi ziidka (Dusankova, & Havrdova, 2006).

1.4.2. Deprese x Hypomanie

Deprese je stav, se kterym se v priibéhu onemocnéni potyka zhruba 55 % pacientd a jeji
rozvoj] ma na svédomi celd fada rznych faktor. Za prvé je to skutec¢nost, ze se ¢lovek
musi srovnat s vyslovenim zavazné diagnozy, kterou nelze Uplné vylécit, ale jen mirnit jeji
projevy. Opét je tieba uvédomit si zakladni danosti, Ze nemoc postihuje zejména mladé
dospélé, kteti najednou musi celit riznym obavam, jak to bude v jejich Zivoté vypadat dal

a mohou tak propadat smutku a beznadé¢ji. Depresi spousti a posiluje také samotny
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chorobny proces a bohuZel na jeji vyskyt mize mit vliv i podavand 1écba. V tom piipad¢ je
tteba zminit se o téchto problémech oSetfujicimu lékafi, ktery na zaklad¢ tohoto sdéleni
muze hledat jiné formy medikace tak, aby se pacientovi ulevilo. Havrdova (2005b) vSak
uvadi, ze zfejmé nejveétsi vliv na rozvoj deprese ma socialni stres, ktery zapti¢inuje rozlady
Vv partnerskych, rodinnych a jinych blizkych vztazich a nejistoty, jez jsou napojeny

na ztratu sobé&stacnosti, prace a tim i ekonomického zazemd.

Uz vyzkum provedeny pied vice nez dvaceti lety potvrdil, Ze nelécend deprese konci
u pacientli s RS dokonanou sebevrazdou az 7,5krat Castéji, nez u zbylé populace. Bylo
zjisténo, ze suicidalitou jsou nejvice ohrozeni muzi, kterym byla diagnoza potvrzena
pted 30. rokem zivota, u Zen je to naopak po 30. roku véku. Nejvétsi riziko se pak objevuje
Vv prvnich péti letech souziti s nemoci. I z toho divodu je tfeba dlouhotrvajici pokleslou

naladu neignorovat (Fisk, Morehouse, & Brown, et al., 1998).

Pii 1é€b¢ deprese u pacientd s RS se nejvice osvedEily antidepresiva typu SSRI (selektivni
inhibitory zpétného vychytdvani serotoninu), které byvaji dobie snaSeny, nicméné jako
u vétSiny 1€kt i zde se mizeme setkat s nezadoucimi UCinky, zejména pak tehdy, kdyz
dojde k ndhlému vysazeni medikace. Na samém pocatku mize byt 1écba podpotena
anxiolytiky, vzhledem k faktu, ze nastup G¢inku antidepresiv je velmi pozvolny a trva
1 n¢kolik tydnil, anxiolytika naopak ucinkuji rychle a je jimi mozné pieklenout akutni faze

nemoci, vhodné je celou 1é¢bu doplnit psychoterapii (Havrdova, 2005b, Orel et al, 2012).

Protip6lem deprese je pak u pacienti s RS pretrvavajici mirné€ zvySena nalada — hypomanie.
Byva davédna do spojitosti s postizenim frontalnich lalokd a setkdvame se u ni zejména
u pacientll, kteti maji vazné pohybové omezeni. Oproti depresi je jeji vyskyt zanedbatelny.

Hovotime jen asi o 2 % takto postizenych pacientti (Faldyna, Pidrman, & Boucek, 2002).

1.4.3. Unava

Pacienti si ¢asto stézuji na inavu, ktera je nefyziologické povahy. Citi se celkove oslabeni,
bez energie. Svalova slabost se objevuje i piesto, Ze své télo nikterak nezatézovali

vyrazn&jsi fyzickou aktivitou (White, McCoy, & Castellano et al., 2004).

Pfesné pficina tohoto typu Unavy neni dodnes zcela znama4, tento stav ovliviiuje celd fada
faktorti. Andreasen et al (2011) ve své studii zminuji, ze az 75 % diagnostikovanych
pacientll nékdy béhem svého zivota s vleklou tnavou bojuje a cca 55 % z nich ji povazuje

za velmi omezujici.
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Unavu pfitom dle etiologie délime na primarni a sekundarni. Primarni byva davéna
do souvislosti se samotnym onemocnénim, je jejim nésledkem a vznika kombinaci
mnohych biologickych a psychickych ¢initeld. Pficinou sekundarni unavy byva Spatna
télesna kondice, nedostateCny nebo nekvalitni spanek, ale souvisi ¢asto také s depresivnimi
stavy, bolesti nebo se miize vyskytnout jako vedlejsi ptiznak uzivanych farmak, jejich typ
nebo davky je vSak mozno regulovat tak, aby se stav pacienta zlepsil. Dulezité je tedy
dodrzovat spankovou hygienu, dostatecné odpocivat, ale hlavné¢ se hybat. V davnéjsich
dobach, kdy se toho o roztrousené sklerdze jesté tolik neveédélo, nebyl pacientiim pohyb
vibec doporucovan kviili obavam, ze by mohlo v dasledku pfetizeni dojit k rychlejsi
progresi onemocnéni. Pacienti by neméli jit do extrému a naucit se odhadnout své limity.
Nicméné fyzické cviceni je pro né urcité¢ velkym benefitem. UmoZiuje zbrzdit pribéh
onemocnéni a ziejmé i kvili produkci hormonit, které se v disledku cvi€eni ptirozené

vyplavuje, pomaha bojovat i s tnavou (Andreasen et al, 2011).

1.4.4. Spasticita

Gracies (2005) udava, ze spasticita postihuje az 85 % pacientll s RS. Porucha se vyznacuje
trvalou nebo obcasné se vyskytujici kontrakei svall, ktera mize byt bolestivd a vede
k tomu, ze pacient neni schopen pohybu. Nemocny pocituje nepolevujici svalové napéti,
objevit se mohou mimovolni pohyby koncetin. Mira spasticity osciluje mezi mirnymi
az velice zavaznymi stavy, které mohou byt pro dané¢ho jedince paralyzujici a ovliviiuji
kvalitu jeho Zivota. Ataku miZze vyvolat infekéni onemocnéni, velké teplo nebo naopak

chlad a ovliviiuje ji i celkovy t&lesny stav pacienta (Stétkatova, 2012).

1.4.5. Bolest

Kapitolu o bolesti zatneme definici, kterou zaStituje Svétova zdravotnickd organizace
(WHO): ,,Bolest je neprijemny smyslovy a emociondlni zdzitek spojeny s aktudlnim
nebo potencionadlnim poskozenim. Bolest je vidy subjektivni. Akutni bolest byva spojena se
skutecnym nebo hrozicim tkanovym poskozenim a md vyznam varovného signdlu.
Podle soucasnych kritérii se za akutni bolest povazuje bolest trvajici od vterin az do tri
meésicu. Pokud bolest pretrvava déle, pak se hovori o chronické bolesti. Podminkou tohoto

¢

,zarazeni je bolest podobného charakteru a lokalizace pritomna po veétsinu dniu

‘

po nekolik hodin denné. *
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Bolest rizné kvality a charakteru postihuje vétSinu pacientd s RS, polovina z nich trpi
sttedn¢ t€zkymi az tézkymi bolestivymi stavy, které byvaji casto podminény i Spatnym
dusevnim rozpolozenim. Intenzivnéji bolest vnimaji lidé depresivni nebo socialné
deprimovani. Jak uz vyplynulo s definice WHO, bolest je vzdy subjektivni a vliv na ni ma
I osobni nastaveni kazdého jedince, jeho psychicka odolnost a prostiedi, které jej obklopuje.

Ponékud hiife bojuji s ,,emocionalné zabarvenou* bolesti Zeny (Simtinkova, 2015).

Pacienti SRS se potykaji sakutni bolesti (cca 9 % nemocnych), kam se fadi
napt. zachvatovita bolest koncetin, nevyhyba se jim ani chronicka bolest (46 %), bolesti
zad (14 %), ¢etné migrény (27 %), bolestivé spasmy (13 %) nebo dysestezie (29 %), (NF
Impuls, 11. tinora 2019).
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2. Faze prijeti onemocnéni

Zkuste si predstavit nasledujici situaci: Uz del$i dobu pocit'ujete, Ze je s vami néco
v neporadku, a tak se odhodlate a jdete k Iékatfi. Jest€¢ v cekarné si fikate, ze to urcité
nebude nic vdzného, ale pro svij vlastni klid podstoupite vySetfeni, aspoit vam lékaft
potvrdi vaSi domnénku, Ze s vami nic neni. Jste prosté jen unaveni a méli byste zvolnit.
Vv bilém plasti naproti vam oznami fakt, ktery jste v tu chvili rozhodné¢ slySet nechtéli: mate
nevylécitelné, chronické onemocnéni, které bude do budoucna dost vysokou mérou
ovlivitovat kvalitu vaseho zivota. Co bude nasledovat? ZjednodusSené¢ lze fict, Ze od sdéleni
tohoto verdiktu az po jeho pfijeti jako redlné skutecnosti bude muset uplynout néjaky Cas a
vy projdete ur¢itymi fazemi, na jejichz konci by mélo byt smifeni se s onemocnénim a jeho
akceptace. Existuje mnoho oborniki, ktefi se touto problematikou zabyvali a zabyvaji.
Kazdy z nich pfitom popsal a pojmenoval tyto faze trochu jinak, nicméné i pies odlisné
oznaceni najdeme v teoriich téchto odbornikii totozné rysy. Shodnout se uZz v Gvodu
mizeme také na tom, Ze v realném zivoté nelze tyto faze od sebe nijak oddélit. Nejsou
ohraniCeny tak, jako kapitoly Vv knize, a tak nékteré strany mohou chybét nebo na sebe
nenavazovat ¢i se ruzné prolinat. Protoze neni V moznostech naSi prace vyjmenovat
vSechny autory, ktefi kdy popsali faze, jimiZ nemocny c¢lovék vramci smifovani se
S vaznym onemocnénim prochdzi, vybrali jsme pohled zndmé Iékatky Elizabeth Kiibler-

Rossové a profesora Jara Kiivohlavého jako zéastupce ceské odborné vetejnosti.
Model Elizabeth Kiibler-Rossové

Elizabeth Kiibler-Rossova se narodila v roce 1926 ve Svycarsku, kde také vystudovala
lékatskou fakultu, a dale pak plisobila jako venkovska Iékatka. V rdmci vyzkumné prace se

zabyvala zejména problematikou smrti, umirani a péce o dlouhodob& nemocné pacienty

(Kiibler-Rossova, 2012).

Popsala faze, kterymi c¢lovék prochazi poté, co byl obeznamen s faktem, ze trpi
nevylécitelnou chorobou. RS je onemocnéni, které se da 1é¢bou mirnit, ale nelze jej vylécit
zcela. Proto mizeme piedpokladat, ze také pacienti, kterym je diagnoéza RS potvrzena,
mohou prozivat stavy, jez Kiibler-Rossova (2015) v souvislosti S procesem smifovani se

s diagndzou, uvadi:
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Negace: Prvni reakci na sdélenou diagndzu byva obvykle Sok. Clovék neni
v daném okamziku schopny akceptovat, co se d&je, mize byt zmateny. Casto se
stava, ze sdélené informace nevnima nebo je neni schopen zpracovat. Nasledné se
objevuji tendence skuteCnost popirat. Pacient nevéfi, ze vysledky testd, které
potvrdily diagndzu, jsou jeho, mize zadat testy nové, je presvédCen, Ze doslo
k omylu. Vzhledem k neschopnosti pfijimat v poc¢ateénim stadiu Soku informace,
muize nemocny tvrdit, ze Snim o chorobé nikdo pofaddné nehovofil, ze si nic
nepamatuje. Nasledné se vynofuje potieba byt saim, v Gstrani a moci se vyrovnat se

svym osudem.

Agrese: Pacient se hloub¢ji ponofuje do premysleni nad sdélenou diagndézou. Sam
sobg Casto pokladéd otazky: ,,Pro¢ zrovna ja? Kde jsem ud¢lal chybu? Za co mé
zivot tresta?* Objevit se mohou pocity viny, ale hlavné vztek vici sobé 1 svému
okoli. Nemocny si ¢asto uvédomuje, ze 1idé v jeho blizkosti mu slouzi jako jakysi
pomyslny hromosvod pro jeho agresivni vylevy, které vSak nedokaze v danou
chvili ovladnout. Mize zazivat pocity nepochopeni spojené s tim, Ze nikdo nemuze

porozumet tomu, co prave proziva a ¢im si prochazi.

Smlouvani: Nemocnému jiz dosla vaznost situace a uvédomuje si, ze onemocnéni
realné ohrozuje jeho zivot. Vynofuji se myslenky na to, co by chtél jest¢ zazit
a stihnout: vidét své deti vyrlstat, dozit se ur€ité vyznamné udalosti, dokoncit
dalezity ukol, vycestovat atd. V této fazi byva také pacient ¢asto velmi otevieny
vicéi raznym lé¢ebnym postupiim, vcetné alternativni mediciny, diet nebo jinych

procedur, které se nabizi.

Deprese: Nemoc se projevuje a zhorSuje zdravotni stav pacienta, tomu ubyvaji sily
a uvédomuje si, Ze uZ nema dostatek energie na boj s chorobou. Objevuji se stavy

hlubokého smutku, beznadéje, deprese a obav z budoucnosti.

Smireni: Nemocny akceptuje svou chorobu a zdravotni stav. Snazi se Zit tak, jak
mu onemocnéni dovoli. Tato faze mize pacienta naplnit hlubokym vnitinim klidem,
nicmén¢ ne vzdy tomu tak je. Kone¢na faze mize byt také spojena s celkovou

rezignaci a prohlubujici se beznadéji.
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Model Jara K¥ivohlavého

Profesor Jaro Kiivohlavy byl psycholog a spisovatel, ktery publikoval celou fadu
vyzkumnych 1 popularnévédeckych praci. Zabyval se zejména socidlni a klinickou
psychologii, vyznamné byly jeho poznatky sepsané v knihach Psychologie zdravi
a Psychologie nemoci. Zabér jeho vyzkumu byl velice Siroky od $tésti a jeho vyznamu pro

zivot ¢loveka, pfes stres, az po starnuti, smrt a odpusténi (Ktivohlavy, 2009).

Na rozdil od Elizabeth Kiibler-Rossové, ktera rozdélila proces smifovani se S nemoci

do 5 fazi, uvadi Kiivohlavy (1995) fazi 6:

e Uvédomovani si zmén: Clovék si zac¢ind povédomé uvédomovat, Ze se s nim déje
néco, co neni plné¢ v poradku a ¢emu by mél vénovat zvysenou pozornost; ztraci

své plné zdravi, jeho zdravotni stav se postupné zhorsuje.

e Vykiik: Nemocnému dochdzi, ze jeho domnénky se potvrdily a do zivota mu
vstoupila nemoc, kterd ohrozuje jeho existenci. V této fazi prochézi Sokem

a zdéSenim.

e Popirani: Smifeni se S onemocnénim je pro pacienta zatézovou situaci, v této fazi
se pfijeti skute¢nosti nemocny brani tim, ze si odmita pfipustit, Ze je stanovena
diagnéza konecnd. Dostavd se do faze: ,,Nic mi nefikejte, nic nechci slySet ani
vidét.“ Muze také vyhleddvat nové l€kafe, navstivit jind zdravotnicka zafizeni

a nechavat se opakovang testovat.

e Vtiravé myslenky: Tato faze je uplnym protipolem popirani. Jedinec si pod vlivem
rozvoje onemocnéni uvédomuje, e situace je opravdu vazna. Casto mysli na to, jak
onemocnéni ovliviiuje nebo bude déale ovliviiovat jeho Zivot. Objevuji se velké
obavy z budoucnosti. Obdobi vtiravych myslenek je velice nepiijemné, ale zaroven
je prvnim krokem k celkovému smifeni se s nemoci, protoZe je to prvni faze, kdy je

pacient schopen si své problémy oteviené piiznat.

e Vyrovnani: Nejdelsi faze pfi vyrovnavani se s onemocnénim. Nemocny pracuje
sam na sob¢€ a na feSeni svych problémi, paklize je ispéSny, pomize mu to dospét
az do posledni faze: smifeni se s nemoci.

e Smireni: Pacient nachazi vnitini klid, ktery je schopen pfendSet i na své okoli,

psychicky dozrava, jeho pohled na nemoc i jeji okolnosti se radikaln¢ méni.
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2.1.1. Doporuceni pro prijeti diagnozy RS

Dle Havrdové (2015) vyznamné ovliviiuje cely proces piijeti diagndzy pacientem i zptisob
a forma sdéleni této skuteCnosti ze strany lékare, 1 z toho divodu by mél potvrzujici
diagn6zu oznamit ten odbornik, ktery s pacientem fesil jiz prvotni pfiznaky, a mél by si
na n¢j vyhradit dostatek Casu. Je vzdy vyhodné, aby krom¢ pacienta byla ptitomna i n¢jaka
osoba jemu blizka. Jiz jsme popsali, jaké reakce mohou nastat v Souvislosti se smifovanim
se s onemocnénim a v ptipadné ,,Sokové fazi“, tésn€ po sdéleni diagnozy, kdy se miize stat,
ze pacient ,,vypina“ a mnohdy nedokaze pln¢ vstiebat informace, které mu 1ékai o nemoci
fika. Kazdy nemocny bude muset projit procesem smifovani sam, az dopéje az do oné
posledni faze akceptace své choroby.
Talab (2014) vSak zminuje, Ze proces piijeti nemoci muze byt pacientovi usnadnén i tim,
Ze mu predame urcita doporuceni, ktera mohou byt pro n¢j do budoucna ptinosna. Mezi né
patfi:

e Kontakty: na lékafe a jiné odborniky, organizace, komunity, na které se muze

obratit v piipadé, ze bude potiebovat pomoc nebo rady.

e Informace: pacient by mél mit povédomi o tom, co onemocnéni obnasi, jak se
projevuje, probiha, mél by védét, jaké 1é¢ebné postupy jsou v souvislosti s RS
vyuzivany.

e Nemlcet a neizolovat se: kazdy voli pfi srovndvani se se zatéZovou situaci jiné
strategie, je vSak dulezité poucit pacienta, ze pokud to jde, mé¢l by o svych pocitech
spojenych s nemoci hovoftit, alespont s nékym komu divéfuje; onemocnéni by
nem¢lo byt tabu v rodin€ nebo mezi prateli.

o Pokracovat v praci: pokud to zdravotni stav dovoluje, piipadné¢ hledat nové
aktivity, kterym se miZe vénovat.

e Pravidelny rezim: zivotosprava, péfe o sebe je dulezitou soucasti pii 1é¢be

onemocnént.

e Odpocinek: pfili§ se nenamahat, nejit pfes unavu.

-28-



3. Coping

Uvodem bychom chtéli uvést, Ze tato kapitola byla doslovné pievzata z bakalaiské prace
autorky (Svobodova, 2016), ve které byla fesSena problematika psychické odolnosti, jiz jsou
copingové strategie nedilnou soucasti. Zvolena copingova strategie nakonec hodné ovlivni
to, jak rychle nebo naopak pomalu jsou nemocni schopni se svou diagndézou smifit a

integrovat ji do svého zivota.

Anglicky vyraz coping byl ptevzat z feckého slova ,,colaphos®, které mlzeme volné
prekladat jako boj, zvladnuti, podrobeni si nékoho; termin se mozna i diky své udernosti
stal oznacenim jednoho z p¥imych zasaht v boxu. V Ceské republice se pak vyuziva bud’to
pfimo nepteloZzeny termin coping anebo zvladani; mysli se tim zejména piekondvani
zatézovych situaci, feSeni ndzorovych ¢i jinych rozporti nebo disharmonickych vztaht.
Dodejme jesté, ze pro termin coping existuje celd fada definic a pfistupy jednotlivych

odbornikd se mohou ruznit. Pro pfiklad uvedeme nékteré z nich (Baumgartner, 2001).

Dle Blatného a Osecké (1998) je zvladani velice individudlni zaleZitosti, které je déno
typickym chovanim a prozivanim ¢lovéka v ramci stresovych situaci. Je pfirozené, ze lidé,
ktefi se potykaji se zdanlivé velmi podobnym problémem, se mohou v dané situaci chovat

naprosto odlisné, zvoli jiny typ feseni, reaguji na néj riznymi zpisoby.

Lazarus a Cohen definuji coping jako mobilizovani vnitfnich psychickych sil s cilem
zvladnout uréitou komplikovanou aktivitu. Clovék se snazi o dosazeni harmonie
mezi vnitinimi a vng&j$imi pozadavky, které jsou na n¢j kladeny. Lazarus v rdmci copingu

vyzdvihuje nékolik dulezitych aspekti, jez shrnujeme v nasledujicich bodech:

e Coping neni kratkodoba zaleZitost, je to nikdy nekoncici, neustdle se vyvijejici
proces.

e (Coping je promyslenou reakci, nedochazi k nému automaticky.

e Coping si zdda od dané osoby usili, diky kterému je moZné zatéZzovou situaci
vyfesit.

e Coping slouzi k tomu, aby ¢loveék ovladl situaci a tim ziskal kontrolu nad svym
zivotem (in Ktivohlavy, 1994).

Dopliime jeste, Ze coping nemusi jit vzdy ruku v ruce s adaptivnim chovanim. Jako odezva
na zatéZzovou zivotni situaci se mohou objevovat i reakce nepfizplsobivé, které je

ale moZzné vzhledem k udalostem brat, jako adekvatni a akceptovatelné, paradoxné diky
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tomuto typu chovani mize dany jedinec ziskat nad situaci vétsi nadhled, 1épe se pripravit
na vyrovnani se s takovou udalosti, stanovit si redlnd ocekdvani a zvysit svou vnitini

odolnost béhem samotného zvladani problému (Lazarus, 1999).

3.1.1. Rozdilné pristupy vV ramci copingu

Ptistupy k teoriim zvladani zatéze se v pribéhu casu znacné liSily. Postupem casu
tak vznikly tfi ucelené koncepty, které se copingu vénuji. RozliSujeme pak pfistup
psychodynamicky, kognitivné-transakéni a interakéni, ktery je ze vSech tfech konceptl

nejmladsi; vyvinut byl az béhem osmdesatych let dvacatého stoleti (Baumgartner, 2001).

3.1.1. Psychodynamicky pristup

Psychodynamicky pfistup ke copingu se zacal vyvijet na pocatku dvacatého stoleti.
Vychézel z psychoanalyzy Sigmunda Freuda a jeho obrannych mechanismi, které maji
za ukol chranit ego pfed nepiijemnymi obsahy zplsobujicimi tGzkost a vnitini napéti.
Mezi tyto obranné mechanismy patii vytésnéni, negace neboli popieni, represe,
racionalizace, regrese, fixace, projekce, reaktivni formace a izolace, pii¢emz dalsi
mechanismy pozd¢ji béhem své vyzkumné cCinnosti dodala Freudova dcera Anna,

napt. chybné tkony, ptenos, identifikaci s ttocnikem a dalsi (Blatny, Kohoutek, JanuSova,

2002, Freud, 2005).

Vzhledem k tomu, Ze psychodynamicky pfistup neni orientovan na aktivni feSeni problému,
ale pouze na odvedeni pozornosti do nevédomi, neni to koncept, ktery by byl v rdmci
teorie zvladani odborniky vyzdvihovéan. Kiivohlavy (1994) vSak uvadi, Ze 1 obranné
mechanismy mohou ¢lov€ku v nékterych situacich pomoci tim, Ze vytvoii ¢asovy prostor,

ktery mize byt vyuzit pro nalezeni nejvhodnéjsiho feSeni dané¢ho problému.

3.1.2. Kognitivné-transak¢ni pristup

V Sedesatych letech dvacatého stoleti se objevil zcela novy teoreticky pfistup vénujici se
copingu, je jim ptistup kognitivné-transakéni. ,,Coping byl pojimadn jako transakcni proces
mezi osobnosti a okolim, pricemz zdiiraznoval prave procesy, na ukor osobnostnich rysii.
Tento pristup zdiiraznuje diilezitost copingového chovani a jeho kognitivnich a situacnich

determinant, role osobnosti je témér potlacena ** (Balastikova, Blatny, 2003, str. 1-2).

Dilezitym piedstavitelem tohoto pfistupu byl Lazarus, ktery v rdmci néj rozliSoval dva

typy zvladani zatézovych situaci; coping orientovany na problém, ktery se ve svém jadru
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zaméfuje piimo na zvladani piivodce stresu a coping zaméfeny na emoce, tedy typ zvladani,
za ucelem odstranit rozlady, jimz v disledku stresu ¢asto podléhame. Frydenberg (1999 in
Balastikova, Blatny) k tomu dodava, Ze charakter copingu, tedy to, zda bude zvladani
zameiené spiSe na problém, nebo emoce, je predurceno tim, jak cloveék zhodnoti konkrétni
udalost, kterou v danou chvili proziva. Na zaklad¢ toho rozliSujeme dva typy zhodnoceni:
primarni a sekundéarni. Pfi primarnim zhodnoceni dochazi k mapovéani situace; jaky muize
mit dopad, co negativniho mtliZze pfinést, je spojena i s pfemitanim o piipadnych ztratach.
Sekundarni zhodnoceni je zaméfené na moznosti, kterych se nam dostava béhem zvladani
zatézové situace; dle toho je pak také volen typ copingu. ,,Pokud je situace ohodnocena
Jjako zmenitelna, ovlivnitelna, tedy pristupna ke zmene, uplatiuji se na probléem zamérené
strategie, pokud je ohodnocena jako nezménitelnd, neovlivnitelnd, pak se uplatiuji

strategie zameérené na emoce “ (BalaStikova, Blatny, 2003, str. 2).

3.1.3. Interak¢ni pristup

Psychodynamicky pfistup naSel svou zakladnu v obrannych mechanismech,
kognitivné-transakéni zase zdlraznoval udélosti a situace, které ovlivituji zvladéani.
V téchto konceptech se nenasel zadny prostor pro osobnostni charakteristiky ¢lovéka a to,
jak mohou souviset s copingem; to se zménilo pravé diky interakénimu ptistupu, ktery je
ze vSech teoretickych rozpracovani nejnovejsi (80. 1éta 20. stoleti) a v soucasné dob¢ také
odborniky nejvice vyuzivany. Koncept si zakladd na tom, Ze osobnostni charakteristiky
¢lovéka a situacni okolnosti, jsou stejné dllezité béhem volby copingovych strategii

(Balastikova, Blatny, 2003).

Uz v sedmdesatych a osmdesatych letech dvacatého stoleti se odbornici zacali zabyvat
osobnostnimi charakteristikami, které mohou ovlivnit zvladani zatéze, svou pozornost
zamétovali na resilienci, koherenci nebo hardiness. ,,Kenrick a Funder (1988) objevili,
Ze mezi osobnostnimi rysy a specifickym chovanim je korelace 0,30 — 0,40, coz v podstaté
znamenad, ze vyrovadvani se s urcitou situaci je vysledkem nejen situace, ale i osobnostnich
rysu. Situacni faktory nevysvétluji vSechny druhy strategii zvladani“ (in BalaStikova,

Blatny, 2003).

vvvvvv

nebo situacni vlivy. Vychazel ztoho, ze se tyto faktory vzijemné ovliviuji a vznika
mezi nimi interakce; zabyval se pak zejména tim, jakou mérou se tyto faktory na copingu
podileji (Ruiselova, Fickova, 1994).
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4. Unie Roska

Jesté zhruba pied pul stoletim se dodrzovalo nepsané pravidlo: nesdé€lovat pacientovi
pfimo jeho diagnézu. Cim mensi mnozstvi informaci, tim to pro n& bude lepsi.
Kolem roztrousené sklerozy se klickovalo, pacient dostaval jen nepiesné, vyhybavé
odpovédi stylu: ,,Vas§ zdravotni stav zpiisobil zanétlivy proces,” coz vlastné nebyla tak
uplné lez. Jenze co bylo vysledkem? Pacient byl mozna drzen v jakési ochranné bubling,
ale také se nemohl se svym onemocnénim pln¢ srovnat. Co v clovéku vzbuzuje vice obav
nez nejistota? Tato strategie komunikace 1¢kafe s pacientem byla volena zejména proto,
jelikoz nebyly zndmy takové 1écebné postupy, jaké mame dnes, a stav nemocnych se tak
velmi Casto brzy zhorSil natolik, Zze jej omezoval prakticky ve vSech oblastech zivota.
Nemoc byla strasak. Jak Sel ale Cas a vyvijely se 1écebné postupy, objevovaly se i formy
RS, které vykazovaly mirngj$i priabéh a del$i obdobi remisi, kdy pacient pocitoval jen
mirné potize, které mu nebranily v béZném fungovani. Zejména v USA a zemich zapadni
Evropy se pfistup k pacientim pozvolné zacal ménit. Nemocny mé pravo na informace,
musi dostat prilezitost, aby se schorobou sam vyrovnal a aby v&dél, co jej muze
v budoucnu potkat a na zakladé toho si uspotadal mezilidské a pracovni vztahy

a zauvazoval nad svym dal$im sméfovanim (Lensky, 13. tnora 2019).

Vzrustajici potieba vytvofit organizaci, ktera by sdruzovala osoby s diagnostikovanou RS,
se u nas zacala datovat od roku 1960, vté dobé piijimalo lazenské sanatorium
ve Vrazi u Pisku néco mezi 600 az 800 pacienty rocné. A tito lidé prahli po informacich.
Zacaly se poradat prednésky, besedy, rozvijet se zaCala 1 oblast poradenstvi, utvarely se
svépomocné skupiny, které si navzajem piedavaly své zkuSenosti ze souziti s RS.
V zapadnich zemich se prvni organizace pro pacienty s RS zacaly vyskytovat uz od roku
1946, proto se lékati v roce 1972 obratili na ¢esky svaz zdravotné postizenych, ktery tou
dobou sidlil v Praze, a podali zadost vyjadiujici potfebu sdruzovani nemocnych s RS.
Nasledovalo pomérné dlouhé obdobi komplikované velkym mnoZstvim byrokratickych
procest, az se nakonec po dlouhych 11 letech vroce 1983 iniciativy ujimaji samotni
pacienti a 13. bfezna 1984 je ustavena prvni pracovni skupina pro RS. V ¢ervnu téhoz roku
probéhlo prvni setkani zastupcii Rosky, ktery zahrnoval také prednasky a rekondicni
cviceni pro pacienty. VSichni, ktefi se o vznik organizace zasadili, museli vynalozit nemalé

usili, ale stalo to za to (Lensky, 13. unora 2019).
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Samostatné spolky Roska za¢aly v Ceské republice vznikat od roku 1993. V souc¢asné dobé
mé Unie Roska 26 pobocek po celé CR a je aktivnim &lenem mezinarodni federace MSIF
se sidlem v Londyné a také evropské platformy EMSP, spolupracuje také s celou fadou
organizaci napfi¢ Evropou, které rovnéz sdruzuji osoby s timto onemocnénim, at’ uz

slovenskou organizaci SZSM nebo PTSR sidlici v Polsku (Aktivni Zivot, 17. unora 2019).

Poboéné celky Roska v Ceské republice maji asi 1500 ¢lent, hlavnim poslanim je
poskytnuti podpory a pomoci nemocnym tak, aby mohli nadale vést kvalitni
a plnohodnotny zivot a byli schopni se integrovat zpét do spoleCnosti. Tato podpora
zahrnuje celou fadu velice rozsahlych a naro¢nych aktivit, u nichz je kliova tcast
samotnych pacientd, ktefi budou systematickou praci sami na sobé ovliviiovat sviij
zdravotni  stav.  Myslime tim  zejména  takové  programy, jez  cili
na udrzeni nebo rozvoj fyzické zdatnosti nemocnych — rehabilitaéni cviceni, rekondice,
plavani nebo hipoterapii. Pofaddny jsou ale také konference (napft. ,,Misto pro kvalitni
zivot s RS*) a prednésky na rozli¢na témata urcené nejen diagnostikovanym pacientiim, ale
také jejich rodinam nebo osobam, které s pacienty s roztrousenou sklerézou ptichazi do
pfimého  kontaktu. Nabizena je 1 psychologickd a poradenskd pomoc
nebo rizné socialni aktivity. Roska pofada pro své ¢leny zajezdy za kulturou, benefiéni
koncerty, vystavy (napf. ,,Cesta za duhou®, kterou jiz tradi¢né¢ potada NFOZP), vyslapy
do pfirody, sportovni hry (napf. cvi¢ebni maraton MaRS, ktery je organizovan Nada¢nim

ey ee

rehabilitacni cvieni. Podili se také na zaméstnavani osob s RS, protoze pro pacienty
zejména s t€z8i formou nemoci je mnohdy velmi obtizné zaméstnani najit, pfitom praveé
smysluplné pracovni uplatnéni ddva nemocnym novou chut do Zivota a zvySuje jejich
sebehodnoceni a samoziejmé& napomaha zlepsit jejich ekonomickou situaci, ktera mize byt

vlivem onemocnéni vyrazné narusena (Unie Roska, 17. inora 2019).
Mimo Unie Roska existuji také jiné organizace, jejichZ cilovou skupinou jsou pacienti s RS,
patii mezi né:
e Nadaé¢ni fond Impuls, ktery se mimo jiné zaméfuje i na vydavani osvétovych
brozur pro pacienty s RS a jejich rodinné ptisluSniky
e SdruZeni mladych sklerotikii

e Klub pacienti s RS (Aktivni zivot s roztrousenou sklerézou, 17. tinora 2019).
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II. PRAKTICKA CAST

5. Cil vyzkumu a formulace vyzkumnych otazek

Potvrzeni diagndézy chronického, nevylécitelného onemocnéni je pro ¢lovéka zatézovou
situaci, ktera klade velké naroky na jeji celkové zvladani. Objevuji se obavy z budoucnosti,
nejistota spojend S tim, ze nelze predikovat, jak se nemoc bude vyvijet, coz v ptipadé RS,
jejiz symptomy jsou velice pestré, plati o to vice. Nemoc zasahuje jednak rovinu fyzickou,
ale také psychickou a socidlni. Pacient je tak vystaven velkému stresu. Obecné je znamo,
7e nejvice stresové jsou udalosti, které maji punc nepiedvidatelnosti a neovlivnitelnosti,

nebo jsou ovlivnitelné jen velmi malou mérou (Atkinson, 2003).

Cilem nasi prace je proto na zakladé autentickych vypovédi respondentii popsat, jakym
zpuisobem se vyrovnavali se svym onemocnénim, jaké copingové strategie volili a co jim
nejvice pomahalo pfi zvladani ptipadnych krizi ¢i opakovanych relapsi. Zajimalo nas take,
zda onemocnéni néjakym zasadnim zplsobem ovlivnilo jejich pohled na svét, ptipadné
pozménilo dfive nastavené zivotni hodnoty. Vyzkumnici se problematikou RS casto
zabyvaji, nicméné jde spiSe o vyzkumy, které jsou opfené o vychodiska kvantitativni
metodologie, vyuZzivajici standardizované metody na vétSim vzorku testované populace.
V domacim prostfedi jsme mimo nepublikovanych diplomovanych praci nenasli Zadny
vyzkum, ktery by se pifimo zabyval copingovymi strategiemi v souvislosti s roztrousenou
skler6zou. Javirkova, Amlerovd a Raudenskad (2014) publikovaly kazuistiku s ndzvem
»Dlouhodobé sledovani kognitivnich, emoc¢nich a behaviordlnich zmén u pacientky
s roztrousenou skler6zou®, ktera je zaméfena na maladaptivni vzorce chovani v souvislosti
s diagnostikovanou RS, zaméfily se tedy spiSe na nefunkéni coping, ktery ¢lovéku ztézuje
proces vyrovnavani se s onemocnénim. Zahrani¢ni studie byly v mnohych ptipadech také
zamé&feny zejména kvantitativné, za pouziti standardizovanych metod pro méteni copingu
napt. dotaznik WCQ - Ways of Coping Questionnaire (Folkman, & Lazarus, 1988), ktery
pro vyzkum zaméfeny na rozdily copingovych strategii mezi zdravymi jedinci a osobami
s diagnostikovanou RS vyuzivali Hasan, Delavar a Rostami (2014). Kvalitativni vyzkum
copingovych strategii iranskych pacientd s RS publikovali Dehghani, Nayeri a Ebadi
(2018). Vyzkumny vzorek populace byl tvofen 11 probandy, pro sbér dat vyuzivali metodu
polostrukturovaného rozhovoru a data analyzovali za pomoci obsahové analyzy. Na
zéklad¢ kodovani se pak vynofilo 5 oblasti, které maji vliv na ¢lovéka a jeho zvladani

onemocnéni: socialni opora, shovivavost, opora ve vife, informace o RS, ekonomické a
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environmentalni prostfedi, ve kterém dany jedinec zije. Vyzkum byl zalozen na
vypovédich respondenti a byl velmi ovlivnén kulturnim prostfedim, v némz byla data
sbirana. Byla to vSak jedna z mala zahrani¢nich studii, na které jsme v pribé¢hu resersi
k naSemu vyzkumu narazili. Je ztoho tedy patrné, Ze tato problematika stale neni

dostate¢né¢ probadana a zaslouZi si pozornost odbornikii.

Chtéli jsme ptinést materidl, ktery by pomohl nové diagnostikovanym pacientim
a vefejnosti se zajmem o tuto problematikou zabyva, pfiblizit zivoty lidi potykajicich se
s nemoci rizné dlouhou dobu a popsat na zakladé jejich zkusSenosti funk¢ni strategie, které
jim pomohly se nakonec s diagndézou RS vyrovnat. Zaroven jsme chtéli, aby tyto poznatky
byly co nejvice podlozeny prozitky tak, jak je vnimali samotni respondenti, i proto jsme se
nakonec rozhodli vyuzit pro analyzu dat metodu IPA, ktera z zité zkuSenosti jedince piimo
vychazi. Vétime, Ze autenticita predkladanych pfibéhtt miize pfispét k hlubsimu pochopent
toho, co Clovek zaziva, kdyz je nucen celit nelehké Zivotni situaci: smifit se chronickym,
nevylé¢itelnym onemocnénim (Koutna Kostinkova, & Cermak, 2013, in Rihaéek, Cermak,

Hytych, & kolektiv, 2013).

5.1. Vyzkumné otazky

Jakym zpiisobem se jedinci vyrovnavaji s prijetim diagnozy RS, jaka forma copingu

jim v tom pomaha?

Zajimali nas individualni pfistupy k potvrzené diagnoze a jeji zvladani. Co jednotliveiim
nejvice pomahalo se s onemocnénim vyrovnat, jaké opory a zdroje k tomu vyuzivali.
Jakym zplsobem zpracovavali piipadné krize ¢i relapsy. Jakym aktivitdm se vénuji a které
naopak museli nechat ze svych Zivotl odejit. Jakym obavam byli nuceni celit a jak je

zpracovavali.
Jaky dopad mélo onemocnéni na jejich dalsi Zivot, hodnoty, mezilidské vztahy?

V druhé vyzkumné otazce jsme se zabyvali moznymi zménami, které onemocnéni mohlo
do Zivota respondentil pfinést. Jaké zmény to jsou? Ovlivnil n&jak fakt, Ze maji RS jejich
mezilidské vztahy? Posunul se néjakym zpisobem jejich hodnotovy Zebticek? A pokud

ano, jak?
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6. Realizace vyzkumu

V listopadu 2018 byla oslovena pobocka Roska Ostrava napojena na regionalni organizaci
Unie Roska v CR, ktera poskytuje dlouhodobou podporu lidem s roztrousenou sklerézou a
napomahd jejich snadnéjs$i integraci do spolecnosti. Nasledné probéhlo setkani se
zamé&stnanci ostravské poboc¢ky dlouhodobé pecujicich 0 0soby s roztrousenou sklerézou.
Ti se podélili o své zkuSenosti a uskali, ktera se objevuji zejména v souvislosti s pfichodem

nove diagnostikovanych pacientl do organizace.

Zaméstnanec Rosky Ostrava umoznil vlednu 2019 realizatorce vyzkumu ucCast
na rekondi¢nim cviceni, které probihd pravidelné¢ jednou tydné v prostorach Oblastniho
spolku Ceského &erveného kiize Ostrava. Zde doslo k osloveni pacientii s roztrousenou
sklerézou a kjejich zevrubnym seznamenim se s divody, pro¢ je vyzkum realizovan
a k ¢emu ma slouzit. Nasledné byli ¢lenové Rosky vybidnuti ke spolupraci na vyzkumu.
Z dvanacti osob se dobrovolné do vyzkumu pfihlasily tfi Zeny: pani Nadézda, Vladimira
a Petra, se kterymi byl jest¢ téhoz dne domluven termin osobniho pohovoru. Prvni
rozhovor byl realizovan na konci ledna s pani Nadézdou v prostorach pobocky Roska
Ostrava. Toto interview bylo povazovano za pilotni a doSlo béhem néj k mirné uprave
a doplnéni otdzek, které vyplynuly zjeho prubéhu. Dalsi rozhovory byly realizovany
v pribéhu mésice tinora. S pani Petrou a Vladimirou jsme se seili v prostorach Ceského
cerveného kiize Ostrava, samotné rozhovory prob¢hly pied rekondiénim cvi¢enim, kterého
se ob& Zeny ucastnily. Prvniho zapojeného muze do naSeho vyzkumu, pana Miroslava,
jsme zpovidali vzhledem k jeho pohybovym obtizim piimo v misté jeho bydlisté, kontakt
na n¢j jsme ziskali opét prostfednictvim organizaci Roska. Pan Miroslav nam nasledné
poskytl kontakt na dalsi dva muze, jeho piatele, se kterymi se styka v ramci rekondi¢nich
cviéeni. Diky tomu se nam zapojili do vyzkumu pan Jan a Vladan, od Vladana jsme ziskali

kontakt na pana Kamila a od n¢j na posledni zapojenou respondentku Kristynu.

Vzhledem k problematice naseho vyzkumu jsme cilené oslovili pouze organizaci Roska
Ostrava, u které byla potencialné nejvyssi Sance pfi navazovani kontaktu s respondenty
s timto druhem onemocnéni, coz se posléze potvrdilo jako spravna volba. Ostatni
respondenti do vyzkumu ptibyli diky doporuceni a ptedani kontaktt od diive zapojenych

ucastniku.
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[. Zvoleny typ vyzkumu

Cilem naSi prace je zjistit, co osobam s roztrousenou skler6zou nejvice pomohlo nebo
pomaha smifit se sjejich onemocnénim, prozkoumat jejich copingové strategie a na
zaklad€ téchto poznatkll pak vytvofit soubor urcitych doporuceni, kterd by mohla byt
cenna pro nov¢ diagnostikované pacienty. Chceme tedy ziskat autentické odpoveédi
a interpretovat svét tak, jak jej vnimaji lidé s touto diagnézou. Témto pozadavkiim nejlépe
odpovidaji postupy vychazejici z kvalitativni metodologie a byly pro nas tudiz ,,metodou

prvni volby.*

Dle Dismana (1993, str. 285) je ,, kvalitativni pristup nenumerické Setieni a interpretace
socialni reality”, diky némuz ziskavdme hlubsi vhled do feSené problematiky pravé na
zaklad¢é osobnich vypovédi jednotlivych respondentd. Tento pfistup cili na to, abychom
skrz né&j obdrzeli velké mnozstvi podrobnych a kompaktnich udaja, které bychom jen stézi
ziskavali prostfednictvim kvantitativni metodologie, kde jsme vzdy nuceni pohybovat se
Vv pfedem ur¢enych hranicich, jez jsou dany pouzitou testovou metodou (Strauss, & Corbin,

1999).

Nevyhodou kvalitativni studie je fakt, Ze nemizeme data zobectiovat a nebudou tedy
platna pro vétSinu populace, protoze kazdy zivotni ptibéh je jiny, ale na druhou stranu nam
umozni vytvofit mozaiku jedine¢nych, neopakovatelnych pohledli na tentyz fenomén

(Hendl, 2005).

Data ziskana na zaklad¢ kvalitativniho vyzkumu jsou podrobeny induktivni analyze.
Znamena to, ze v zivotnich pfibézich naSich probandi, pak hleddme urcité mozné
podobnosti pFipadné opakujici se udalosti, které dale zkoumame (Svaficek, & Sedova,

2007).

Pro nas vyzkum byla pouzita metoda p¥ipadovych studii (case study), kterou Hendl (2005,
str. 104) charakterizuje jako ,,detailni studium jednoho nebo nékolika mdlo pripadii, jimiz
se snazime zachytit sloZitost pripadu a popsat vztahy v jejich celistvosti. Predpoklada se, Ze

dukladnym prozkoumdanim jednoho pripadu lépe porozumime jinym podobnym pripadiim.

V nasem piipadé je soucasti studie kazdy pacient s diagnostikovanou roztrousenou
skler6zou zapojeny do vyzkumu. Ptipadova studie umoznuje holisticky pohled na
zkoumanou problematiku, zaméfujeme se pfitom zejména na soudoby pohled probanda

vuci jeho onemocnéni. Christie et al. (2000) zmifuje nasledujici rysy tohoto pfistupu:
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nejcastéji jsou pokladany otazky typu ,,jak* a ,,proc*,

vyzkumnik je pouhym pozorovatel ptipadu a nikterak jej neovliviuje,
vyzkumnik se snazi zachytit jedinecnost kazdého ptibéhu,

neexistuji pfesné dané mantinely mezi studovanym jevem a jeho kontextem,

podporuje rozvoj situacnich teorii,

e pripadové studie mohou byt zdrojem dat pro dalsi vyzkumna Setfeni.

Vysledky naseho Setfeni pak budou cClenit ziskané udaje do tematickych skupin dle

dalezitosti tak, jak to vyplynulo z odpovédi ziskanych od nasich respondentd.

7.1.

Etické problémy souvisejici s vyzkumem

Béhem vyzkumného Setfeni jsme se fidili etickymi zdsadami, které jsou dohledatelné

v aktualizovaném Manualu pro psani diplomovych praci (Kolatik et al., 2017).

Informovany souhlas: Respondenti byli nejprve seznameni s obsahem, cili
a ucelem vyzkumu a také s faktem, ze sbér dat bude realizovan formou rozhovoru,
ze kterého bude pofizovana audionahravka, na jejimz zakladé dojde k prepisu
a naslednému kodovani dat. V souvislosti s pofizenim audiozaznamu bylo zminéno,
Ze ucastnici sami rozhodnou, jak bude s daty dale nakladano, a ze maji v prubéhu
samotného rozhovoru moZnost upozornit realizatora vyzkumu na pasaze rozhovoru,
které¢ nemaji byt do vysledné prace zahrnuty. Bylo vysvétleno, ze a¢ rozhovor
probihd tvafi vtvar a vsamotné vyzkumné situaci se tak vytrdci anonymita
probanda, ve vyzkumné praci budou udaje o ucastnicich anonymité podléhat
auvedené skuteCnosti budou zpracovany tak, aby ucCastnika bylo mozZné
identifikovat s co nejniz$i moznou pravdépodobnosti. Nechybéla také informace
0 tom, Ze UcCast na vyzkumu je zcela dobrovolna a je mozné ji v jakékoli fazi
prerusit nebo celkové ukoncit. Na zakladé téchto informaci se pak respondenti sami
svobodné rozhodli, zda se vyzkumu zuc¢astni ¢i nikoli. Tém, ktefi vyslovili svij
souhlas s Gcasti na vyzkumu, byl pifedan k podpisu informovany souhlas ve dvou
vyhotovenich, z nichZ jeden zGstava respondentovi a druhy realizatorovi vyzkumu.
Utastnici také dostali e-mailovy kontakt na realizatora vyzkumu pro piipad, Ze by
vyslovili zajem o vysledky Setfeni, které budou sepsany v ramci magisterské

diplomové prace.
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Ochrana osobnich udaji: Jak uz vyplyva z predchoziho textu, ucastnikim bylo
vysvétleno, ze jejich osobni udaje budou v ramci magisterské diplomové prace
anonymizovany a s poskytnutymi daty bude naklddat realizator vyzkumu tak,
aby nedoslo k poruseni ochrany osobnich udaji. Audiozdznamy v plném
ani ¢astecném znéni nebudou poskytnuty tietim osobam a v praci se objevi
fragmenty rozhovort, s jejichz zvefejnénim vyslovi Gcastnik vyzkumu sviij ptimy

souhlas.

Zabranéni ajmé ¢&i poSkozeni ucastniki vyzkumu: Béhem vyzkumu jsou
ucastnici konfrontovani s pfimymi otazkami souvisejicimi s jejich onemocnénim.
Jsme si védomi, ze n&které¢ dotazy, které ucastniky nuti vratit se retrospektivné
do dob, kdy se s diagnézou szivali nebo naopak dotazy vyzadujici zamysleni se
nad svym aktualnim zdravotnim stavem a jeho piipadnému vyvoji do budoucna,
mohou byt pro nékteré tcastniky zdrojem stresu. Rozhovor proto vedeme vzdy
citlivé, sohledem na aktudlni rozpolozeni daného respondenta, kterého
k odpovédim nenutime a prostiednictvim polostrukturovaného rozhovoru kazdému
pfizplisobujeme vyzkumnou situaci na miru tak, aby se citil pokud moZzno co
nejvice komfortné. Rozhovor probihd vzdy na klidném misté, bez piitomnosti
dalsich osob. Postupujeme podle obecnych doporuceni pro vedeni rozhovori —
od jednodussich  témat, ke slozitéj§im okruhtim, rozhovor odleh¢ujeme
jednodussimi typy dotazili, aby nedoslo k zahlceni ucastnika. Po ukonc¢eni interview
se vzdy ptame, zda se v rozhovoru objevilo néco, co bylo respondentovi nepiijemné
a nabizime moZnost si o téchto mistech promluvit a pomoci je probandovi ,,uzavtit*,
pakliZe s tim souhlasi. Témito postupy a opatfenimi se snazime maximalni moznou
mérou minimalizovat Gjmu ¢i poSkozeni osob, které se rozhodly do vyzkumu

zapojit.
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8. Pouzita metodika

8.1.

Ziskavani dat

Pro sbér dat jsme vyuzivali metodu polostrukturovaného rozhovoru, ktery umoziuje

flexibilitu v kladeni otazek a moznost Gpravy jejich poradi tak, aby interview probihalo co

nejptirozenéji a bylo Sito na miru kazdému ucastnikovi. Dopiedu bylo stanoveno celkem

5 tematickych okruhii obsahujicich sérii otazek, které¢ bylo mozné v prib¢hu rozhovoru

doplnit dle aktualnich odpovédi respondentd. Znéni konkrétnich otazek je uvedeno

v piiloze ¢. 5 (Hendl, 2012). Tematické jadro jsme rozdé€lili do nasledujicich ¢asti:

Uvodni &ast: Slouzila k ziskani zakladnich Gdajii o respondentovi. Ugastnici byli
dotazovani na vék, dosazené vzdélani, zaméstnédni, rodinu a nasledné na to, kdy jim
byla RS diagnostikovana. Na zakladé téchto dotazii jsme plynule navazali na druhy

okruh, ktery jiz izce souvisel s onemocnénim.

Obdobi pied potvrzenim diagnézy RS: Tato cast rozhovoru byla vénovana
obdobi, kdy na sobé& respondenti zaznamenali prvni pfiznaky nemoci, jak se potize
projevovaly a zda o nemoci néco v&déli. Zajimalo nas, jak lidé psychicky zvladali

prechod mezi plnym zdravim a potvrzeni diagn6zy chronického onemocnéni.

Obdobi po potvrzeni diagnézy RS: Abychom mohli zjistit, jaké strategic pii
vyrovnavani se s onemocnénim jednotlivci vyuzZivali, museli jsme zjistit, které
oblasti se po potvrzeni diagnozy v jejich Zivoté zménily. Dotazovali jsme se tedy na
pocity, obavy, pfipadnd omezeni nebo zmény, at’ uz v roviné osobni, tak v roviné

mezilidskych vztahtl, které se vyskytly poté, co jim RS byla potvrzena.

Piijeti diagnozy RS: Tento tematicky okruh byl pro nas vyzkum kli¢ovy, nicméné
bez znalosti historie, prub&hu onemocnéni a popisu konkrétnich stresovych faktort
by informace nebyly celistvé. Tato ¢ast rozhovoru byla také, co do poctu otazek,
nejvice rozsahla a obohacovali ji i samotni Uastnici o své subjektivni postiehy,
které nebyly svazany s konkrétnimi dotazy naseho rozhovoru. Otazky této Casti
mapovaly, co nejvice pomohlo Uc€astniklim pfi pfijeti diagnozy, kdo jim byl nejvétsi
oporou, jakym zptisobem zvladali ptipadné krize, jakym zpiisobem travi volny cas
a zda se volnocasové aktivity vyrazné odlisuji od téch, které provozovali jako
zdravi. Dale nas zajimali zpiisoby relaxace, jakou tlohu hraje pti zvladani nemoci

sport a jiné dulezité aspekty zvladani a pfijeti onemocnéni.
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V. Nahled na diagnézu RS: Zajimali jsme se také o to, zda nemoc néjakym
zptisobem ovlivnila ¢i zménila Zivotni hodnoty pacientti, co si diky ni uvédomili,
aco by vzkazali nové diagnostikovanym pacientlim, kteii se ocitaji v obdobné
situaci jako kdysi oni sami, kdyz jim byla Cerstvé sd€lena potvrzujici diagnéza RS.
V ramci nahledu na nemoc nas zajimalo, zda se s odstupem ¢asu zménily obavy

spojené s nemoci, a jaké maji plany do budoucna.

Pti vedeni polostrukturovaného rozhovoru dilezitou roli sehrava také samotny tazatel. Ten
by mél k Gcastnikim vyzkumu pfistupovat s empatii, jiz ze samého pocatku je tieba
navodit atmosféru duvéry a dokazat zodpovédét dotazy respondentii. Neméné dulezité je
aktivni naslouchani a koncentrace, aby respondenti nebyli zbytecné zatéZzovani
opakovanymi dotazy, které jiz v pribéhu rozhovoru zodpovédéli. Pfi sbéru dat jsme
postupovali podle doporu¢enych pravidel pti vedeni rozhovoru. Od jednodusSich témat
ze se Casto museli vracet v Case zpatky do stresujicich okamzika svého zivota nebo naopak
pfemyslet o nejistotach z budoucnosti, jsme se snazili odleh¢ovat jednodussimi dotazy

a postupné respondenty dovést k dal§im ,,t€zSim* okruhim (Hendl, 2005).

8.2. Zpracovani dat

Z kazdého rozhovoru byla potizena audionahrévka, na coz byli vSichni zicastnéni pfedem
upozornéni a stvrdili tuto skute¢nost podpisem informovaného souhlasu. Snazili jsme se
0 to, aby interview probé¢hla v klidném prosttedi, které bude pro respondenty piijemné.
Nekolik rozhovori bylo sesbirano pifimo v misté¢ bydlist€¢ probandu, dalsi z nich
v prostorach Cerveného kiize, na pobodce ostravské pobotky Roska Ostrava, dva

rozhovory probéhly v kavarné na zéklad€ zadosti samotnych ucastnikli vyzkumu.

Finédlni zvukové zaznamy byly nésledné doslovné piepsany do elektronické podoby.
Z divodu zachovani autenticity pro budouci praci stextem jsme zaznam nijak
neredukovali, neupravovali slangové vyrazy nebo slovni vycpavky. V pfepisu si Casto
pomahéme tfemi teCkami (...), které nds upozoriiuji na mista, kdy se ticastnici odmliceli.
Veskeré tyto detaily nam pomahaji 1épe se navratit zpét do situace vedeného interview
a zachycovat kontext vyicenych slov. Audionahravky a ptehledné zpracovany text slouzil

k nasledné dalsi praci s daty a jejich analyze.
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8.3. Analyza dat

8.3.1. Interpretativni fenomenologicka analyza

Pro analyzu dat jsme vyuzivali Interpretativni fenomenologickou analyzu (Interpretative
Phenomenological Analysis, dale jen IPA), ktera je zalozena zejména na pochopeni zité
zkuSenosti ¢loveéka a toho, jaky svym prozitkiim piiklada vyznam, jak vnima a interpretuje
svét kolem sebe, jaké udalosti ¢i situace povazuje ve svém zivoté za klicové (Koutna

Kostinkova, & Cermak, 2013, in Rihaéek, Cermék, Hytych, & kolektiv, 2013).

Metoda se zacala rozvijet v 90. letech minulého stoleti, byla vyuzivana pii analyze
vyzkuml zejména z oblasti psychologie zdravi a jejim tvlircem je psycholog ptivodem
z Britanie Jonathan A. Smith. IPA vychazi ze tii zdroji: fenomenologie, hermeneutiky
a idiografického pfistupu (Koutnd Kostinkovd, & Cermak, 2013, in Rihacek, Cermak,
Hytych, & kolektiv, 2013).

e Fenomenologie: Vramci ni se badatel snazi pochopit interpersonalni svét

respondenta a dospét diky tomu k porozuméni vyznamu, ktery jedinec danému jevu

piiklada (Hendl, 2005).

e Hermeneutika: Vyuziva se tzv. dvojita hermeneutika, ktera se snazi zachytit to,
jak svou zkuSenost interpretuje respondent. Badatel se snazi na zakladé jeho
slovniho popisu zachytit, co pfispélo k tomu, Ze jedinec vnima dany jev pravé
takovym zpusobem. Vyzkumnik tedy nasledné vytvaii vlastni interpretaci obsahu,

ktery od probanda ziskal (Suraiova, 2013, in Gulova, & Sip, 2013).

o Idiograficky pristup: Vychazi ztoho, Ze se ve vyzkumu zaméfujeme

na konkrétniho jedince a jedinecnost jeho zivotniho piibéhu (Cakirpaloglu, 2012).

IPA ptedstavuje kvalitativni pfistup, ktery vyuzivame tehdy, pokud chceme podrobné
pochopit subjektivni prozitky ¢lovéka a to, jaky jim za ur¢itych okolnosti piiklada vyznam.
V ramci vyzkumu je klicovy zajem o respondenta, jeho osobni piib¢éh, vaha jakou piiklada
konkrétnim situacim ve svém zivoté a jakym zpisobem je popisuje (Koutna Kostinkova, &

Cermak, 2013, in Rihagek, Cermak, Hytych, & kolektiv, 2013).

V ramci vyzkumu metodou IPA pokladdme oteviené otdzky, diky nimz se snaZime

pochopit subjektivni zkuSenosti ¢lovéka a vyznam, ktery jim piikladad. Vyzkumnik se

pfitom nesnazi tyto prozitky a vyznamy vysvétlit, ale spiSe popsat. IPA byva vyuzivana

zejména v ptipadech, kdy je vyzkum tzkoprofilové zaméfen na neobvyklou skupinu osob
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nebo situaci; doporucuje se pruzkum zalozit na mensim poctu probandu, ktefi vykazuji
obdobné charakteristiky. Vramci sbéru dat je doporueno vyuzit zejména
polostrukturovany rozhovor, ktery umozni individualni piizptisobeni kladenych otazek
na miru danému respondentovi. Pii analyze se snazime z dil¢ich poznatkli vyvozovat
obecné zavéry; ma tedy induktivni charakter. Z vynotujicich se tematickych okruht se
snazime dojit k podstaté¢ jevu, ktery zkouméame. VSimame si, kterd témata a jevy se
U probandii Casto opakuji, a na zdkladé¢ cetnosti tohoto vyskytu je pak tfidime
do tematickych trsi. Dopiedu je tiecba pocitat s tim, Ze analyza textu je ovlivnéna
samotnym vyzkumnikem, ktery interpretuje zjisténé skutecnosti. Vzhledem k tomu,
zenam jde zejména o popis zkoumaného fenoménu ocima respondentli, je vyhodné
zachovat konkrétni mySlenky pfimo v jazyce probanda, toho dosdhneme vyuzitim i pfimé
citace z rozhovori, které zkoumany jev autenticky doplni (Koutna Kostinkové, & Cermak,

2013, in Rihacek, Cermak, Hytych, & kolektiv, 2013).

8.3.2. Proces analyzy dat

Jak uz jsme popsali v kapitole Zpracovani dat, z veSkerych rozhovori byl potizen
audiozaznam. Tento proces Miovsky (2006) oznacuje také jako fixaci dat, diky které je pak
mozné data jednoduseji popisovat, tfidit a Clenit do tematickych celkli. Audionahravka
prinasi badateli celou fadu benefiti: diky ni je mozné se kdykoli vratit do vyzkumné
situace, je nestranna a udalosti zachycuje ptfesné tak, jak probéhly. Za velkou vyhodu
povazujeme i moznost pln¢ se béhem rozhovoru soustfedit na respondenta, coz by se ndm
pfi délani si pribéznych poznamek, at’ uz do pocitace, nebo za vyuZiti tuzky a papiru, jisté
zcela nedatilo, protoze bychom byli nuceni délit svou koncentraci mezi odpovédi ti€astnika
vyzkumu a jejich zapisovani. Zaznamenavat jsme tak mohli Vv pfipad€ potieby pouze
nonverbalni projevy ucastnikll prostfednictvim kratkych poznadmek, které nam rovnéz
mohou pomoci vybavit si pfi analyze nésledného textu chovani ucastnikli a pftiblizi

celkovou atmosféru panujici béhem rozhovoru.

Ptepis zvukového zdznamu byl doslovny. Pii transkripci byla vynechdna pouze ivodni ¢ést
rozhovoru, ktera slouzila k navozeni ptijemné atmosféry, vzajemnému piedstaveni a sbéru

zakladnich dat o respondentech.

Pii samotném analyzovani textu jsme nasledovali doporuc¢eni Koutné Kostinkové

a Cermaka (2013). Postup byl proto nasledujici:
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Reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s tématem vyzkumu

., Reflexe viastni zkuSenosti s tematem predstavuje predevsim ndstroj uvédomeéni si
interpretativni role ve vyzkumném procesu, diky némuz jsme schopni uZitecné pracovat
S daty a zajistit pritom validitu nasi analyzy* (Koutna Kostinkova, & Cermak, 2013, str.
17, in Rihagek, Cermak, Hytych, & kolektiv, 2013).

Meéla by byt zatazena jako jakysi predstupent samotné analyzy, ktery ndm pomaha pochopit,
jaky mame ke zkoumanému fenoménu vztah, jakd motivace nas vedla K prozkoumavani
zrovna této problematiky, jak ji vnimame. Zde jsme se zamysleli zejména nad tim, jak
potvrzeni diagnozy RS ovlivni do budoucna Zivot ¢loveka, jaké obavy proziva, co vse se
pro n¢j zméni, ale také nad tim, jaké zdroje a strategie bude potiebovat k tomu, aby se

s nemoci smifil a pfijal ji za svou soucast.
Cteni a opakované ¢teni

Pti zapisovani jsme nahravku casto pozastavovali a vraceli tak, aby nebyla pfi prepisu
vynechdna zadna jeji cast. Jakmile jsme rozhovor piepsali cely, doSlo k soucasnému
poslechu nahravky a ¢teni prepsaného textu. Tato faze slouZzila ke kontrole a ujisténi, ze
prepis je opravdu doslovny, ale hlavné jsme se jiz zacali zabyvat obsahem jednotlivych
odpovédi a tomu, jakym stylem respondent své zkuSenosti li¢i. Dutlezitost jsme prikladali
intonaci, pauzam a tichu objevujicich se v ramci interview ale také sloviim, jez respondenti

opakovali nebo na n¢ béhem svého projevu kladli diraz. Snazili jsme se vZzit do probanda a

pochopit jeho vnimani a prozivani.
Pocatecni poznamky a komentaie

V této fazi analyzy jsme se snazili v pfepsanych textech zachytit vSe, co bylo v rozhovoru
dulezité a zajimavé. Pfi prvnim prochédzeni textu jsme barevné podtrhavali ¢asti textu, které
v nas vyvolavaly zamysleni, mnoho z téchto podrzenych fragmenti se pak objevuje
Vv doslovnych citacich pfi prezentaci zjiSténych vysledkli. Nasledné jsme text prochazeli
znovu a Kk podrzenym ¢astem piifazovali popisy opiené o Casto uzivané vyrazy, které
respondent v ramci rozhovoru pouzival nebo na né kladl diraz. Nakonec jsme také vyuzili
metodu dekonstrukce textu, Cetli jsme jej pozpatku, po jednotlivych odstavcich, coz ndm
umoznilo odpoutat se od propojenosti sdéleni od predchoziho obsahu a hledat tak dalsi
vyznamy, které nam pfedtim mohly uniknout. MySlenky jsme ru¢né zaznamendavali,

nasledné jsme komentate k jednotlivym rozhovortim piepsali do elektronické podoby.
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Rozvijeni vznikajicich témat

V predchozi ¢asti analyzy jsme se vénovali opakovanému procitani textu a vypisovali
poznamky, které pro nas budou do budoucna oporou pro dalsi analyzu a formulaci rodicich
se témat. Tentokrat jsme se zam¢éfili zejména na praci se samotnymi poznamkami a jejich
redukci tak, abychom vytvoftili tematické trsy, které budou ale opét vychazet ze zkusenosti
respondenta. Nazvy tematickych kategorii jsou o néco vice abstraktni, nez nase pocatecni
komentare, stale ale koresponduji s formulacemi, které se objevuji v doslovném piepisu
rozhovorti. NeSlo nam nyni o stanoveni kone¢ného ndzvu tematickych okruhti, spise

0 prehled kategorii identifikovanych v textu.

~vrw

Hledani souvislosti napric¢ tématy

Neéktera témata se v pribéhu rozhovoru objevovala opakované. V tuto chvili nastal spravny
¢as detekovat, jak spolu témata souvisi, jak jsou propojeny, zda jedno téma nerozviji druhé,
takovym zplisobem je muizeme hierarchicky clenit dle dulezitosti. Objevuji se témata
hlavni a podtémata, které¢ s nimi souvisi, nebo naopak takova, kterd jsou protipdlem jiz
existujiciho tematického okruhu. Abychom tyto vztahy objevili, sepsali jsme si nejdiiv
nazvy vynofenych témat chronologicky tak, jak jsme je v textu nalézali, a nasledné je

systematicky seskupovali.
Analyza dalSiho pripadu

IPA nabizi dvé mozZnosti, jak pfistoupit k analyze. Za¢iname vZdy od analyzovani prvniho
textu, poté se ocitneme na jakési pomyslné kiiZovatce, miizeme zacinat uplné od znovu
a v kazdém dals$im rozhovoru hledat samostatné tematické kategorie nebo naopak vyjdeme
zvodni analyzy a témat, kterd se ndm zde jiz vynofila. My jsme zvolili prvni cestu
a analyzovali kazdy rozhovor zv1ast, byt jsme si byli védomi, Ze neni zfejmé€ Upln€ mozné
nenechat se ovlivnit zkuSenostmi ziskanymi analyzovanim pfedchozich textli. Bylo pro nas
dilezité zachovat individualitu a autenticitu kazdého z piibéhii. Po prvni analyze jsme
proto kazdy z rozhovord podrobili analytickému zkoumani tak, jak bylo popsano vyse
od faze tvorby pocate¢nich poznamek a komentaid az po fazi hledani souvislosti mezi
tématy.

vrw

Hledani vzorci napri¢ pripady

V zavérecné fazi analyzy se zaméfujeme na hledani spojitosti mezi jednotlivymi piipady.
Snazime se osvétlit, v em jsou si zkuSenosti jednotlivych respondentii podobné. Zda

témata, kterd se u nékterého z probandi vynoftila, pomahaji vysvétlit jiny studovany piipad,
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protoze Cetnost vyskytu daného tématu neni vzdy rovna sile jeho dilezitosti. Dochazi také
k redukci takovych tematickych okruht, které se piili§ odchyluji od obsahu naSich

vyzkumnych otazek.

Smith, Flowers a Larkin (2009, str. 21) zdaraziuji, Ze ,,zdsadnim mistem Vv analytickém
procesu IPA je interpretace. Obecné v interpretaci jdeme ,za“ to, co se vtextu
bezprostredné objevuje, za zjevny obsah textu. “ Kazda interpretace je ptitom ovlivnéna tim,
kdo ji tvofi, jeho pfedchozimi zivotnimi zkuSenostmi i tim, jak danou problematiku chape.
Je proto tieba dbat na to, aby interpretace byla podepiena zitou zkuSenosti respondentd,

coz v nasi praci osetfujeme vyuzivanim doslovnych citaci z piepisti rozhovort.
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9. Charakteristika respondentii zapojenych do vyzkumu

9.1. Vybér respondenti

Pro vybér respondentli jsme primarné vyuzivali metodu ucelového vybéru zalozenou
na principu oslovovani ucastnikd, ktefi sdileji urcitou vlastnost nebo nalezi do obdobné
socialni ¢i jiné skupiny. V naSem piipad¢ jsme oslovovali organizaci, jez nam dopomohla
k navazani cileného kontaktu s konkrétnim typem jedincti spliujicich kritéria pro nas
vyzkum. Nicméné s n¢kolika respondenty bylo nasledné provedeno interview na zakladé¢
predani kontaktu od jiného ucastnika, ktery se naSeho vyzkumu zucastnil, proto se nam do
vybéru probandli promitnul i tzv. efekt snéhové koule, kdy se dalsi ucastnici do vyzkumu
zapojuji pravé na zékladé doporuceni jinych respondentl. Ti vyhodnoti, Ze doporucena

osoba je pro nas vyzkumny zamér vhodna (Miovsky, 2006).

Vzhledem Kk citlivosti tématu nasi prace byla navazana spoluprace s lidmi, ktefi vyslovili
svou ucast ve vyzkumu dobrovolné a byli otevieni k podani autentickych odpovédi o
Zivoté se svym onemocnénim. Je nutné si uvédomit, Zze vyzkumy kvalitativniho charakteru
nelze generalizovat na zbytek populace, jedna se o pripadové studie a specifické prozitky
0sob, jez jsou velice individualni, a nelze v nich tedy hledat obecna voditka, ktera by byla
platna pro vSechny. Nicméné uz jen tim, ze pracujeme pouze s lidmi, kteti dobrovolné
vyslovili svlij souhlas na vyzkumu, si uvédomujeme, Ze se ochuzujeme o mozné nazory
lidi méné otevienych s potencidlem pifinést na problematiku jiny pohled, neZ ti, kterym

nevadi o tématu hovorit.

9.2. Charakteristika respondentii

Respondenty naSeho vyzkumu byli Zzeny a muzi, kterym byla diagnostikovana RS,
pohybujici se ve vékovém rozmezi od mladsi dospélosti (20 — 35 let), pies stfedni
dospélost (35 — 45 let) az po dospélost starsi (45 — 60 let). Jedna se o ¢lenéni pievzato
od Vagnerové (2007). Do vyzkumu se mohly zapojit dospélé osoby, které v dobé konani
vyzkumu dovrSily 18 let, horni v€kova hranice nebyla pfedem omezena. Zamérem bylo
vybrat do vyzkumu ucastniky tak, aby vékové rozlozeni zajistilo co nejvétsi pestrost a
umoznilo tak zjistit, zda se vyrazné li§i copingové strategie pii vyrovnavani se s diagndézou
RS napti¢ veékovymi spektry. Tento zdmér se nam castecné podatilo naplnit u muzskych
respondentl, kdy se ndm do vyzkumu zapojili zastupci kategorie mladsi, stfedni i starsi
dospélosti, u zen jsme pokryli pouze kategorii mladsi a starSi dospélosti, pfiCemz
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ani v jednom piipadé se nam nepodafilo do vyzkumu ziskat zastupce vekové kategorie

spadajici do raného (60 — 75 let) a pravého stari (75 let a vice).

Nas vyzkumny soubor zahrnuje celkem 8 respondenti z toho 4 zeny a 4 muze. Polovina
z nich byla doporu¢ena organizaci Roska, na zbylé respondenty jsme ziskali kontakty
od ucastnikt, kteti se do vyzkumu zapojili. V obou piipadech jsme ziskali probandy
nepravdépodobnostni metodou vybéru a uvédomujeme si, Ze tato skuteCnost muze
ponc¢kud ovlivnit vyzkum samotny, protoze ve vétSin¢ piipadl se ndm zapojili lidé
S obdobnymi osobnostnimi charakteristikami: otevieni, komunikativni a ochotni sdilet své

zkusenosti s nemoci (Miovsky, 2006).

Nejmladsi ucastnici bylo v dobé konani vyzkumu 23 let, nejstar$i pak 57 let. Doba souziti
s nemoci osciluje od dvou do tficeti ¢tyf let. Jedné z ucastnic byla diagndza potvrzena
jizvroce 1985, na§ vyzkum zahrnuje i respondenta, kterému byla diagnoza potvrzena
teprve pied dvéma lety, v roce 2017. Casovy prostor, ktery probandi méli pro vyrovnavéni

se se svou nemoci, zde jisté také hraje nezanedbatelnou roli.

Rizny byl i rodinny stav probandti. Nas vyzkumny soubor zahrnuje dvé vdané Zeny, dva
zenaté muze, svobodného muze a Zenu se stalym partnerem, muze, ktery je svobodny a Zije
sam ve své vlastni domacnosti a nakonec svobodnou Zenu bydlici u rodi¢d. Polovina
respondentll ma déti — dvé Zeny a dva muzi, zbyli dva muzi a Zeny jsou bezdétni. Blizsi
informace o probandech shrnujeme v piehledové tabulce ¢. 1 — Zakladni udaje o

respondentech.
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Nadézda

Pani Nadézda byla prvni respondentkou, se kterou byl realizovan vyzkumny rozhovor, a to
pfimo v prostorach pobocky Roska Ostrava, pro kterou v soucasné dob¢ také pracuje
apredava tak své vlastni dlouholet¢ zkuSenosti se souzitim s RS dalSim takto
diagnostikovanym pacientim. Prace ji napliiuje a bavi, zejména organizace raznorodych
aktivit, diky kterym dochazi k budovani komunity osob s RS. Clenové komunity se pak

navzajem podporuji a sdili mezi sebou své osobni ptibehy.

Pani Nadézda je drobnd Zena s kratce stfizenymi vlasy. Plsobi klidnym, vyrovnanym
dojmem a o nemoci dokaze hovofit s velkym nadhledem. Roztrousena skleréza ji byla
diagnostikovéana v roce 1985, poté, co se narodila jeji mladsi dcera. V té dob¢ Casto citila
brnéni jazyka a zad, zacalo se ji Spatné mluvit. Pfiznakim vsak nevénovala zvySenou
pozornost, vSe piipisovala stresu a péci o dvé malé dcery. Obtize ji vSak doprovézely ¢im
dal Gast&ji a s vyssi intenzitou, zejména po naroénéjsim fyzickém vykonu. Casto ji bolela
zada, zejména kréni patet, kdyz ale vyhledala 1€kate, vétSinou ji doporucil jen rehabilitaci.
Diagnéza byla potvrzena az poté, co opét po zvysené fyzické aktivité prestala citit levou
polovinu téla. Co se ty¢e konfrontace se samotnym faktem, Ze trpi roztrousenou sklerézou,
pani Nadézda udava, Ze se tim nijak nezabyvala. Slo ji o jediné, dostat se co nejrychleji
zpét do normalu, coz se zhruba po pul roce za pomoci kortikoidové lécby podafilo.
Nechtéla o nemoci pfili§ premyslet. Neurolog ji vysvétlil, co nemoc obnasi aze
do budoucna mutze potiebovat invalidni vozik, ale také ji upozornil na to, ze hlavni prace
bude na ni a jejim pfistupu k onemocnéni, dilezitou roli zde sehraje psychika a ovlivni to,
jak rychle nebo pomalu bude nemoc prostupovat jejim zivotem. Dala v tomto ohledu 1ékafi
za pravdu. Dba na zdravou stravu, tvrdi o sobé, Ze neni Zadna velka sportovkyné, ale kdyz
muze, snazi se chodit co nejvice pésky. Asi nejvétsi zménu pocitovala s ohledem na
onemocnéni V praci. Na nékteré tikoly uz zkratka nestacila, citila se unavena a védéla, Ze je
to do budoucna neudrZitelna situace. Jenze vSe zI¢ miiZze byt 1 k né¢emu dobré, takze i diky
ztraté zaméstnani, které vykonavala jako zdrava, nakonec nasla uplatnéni v organizaci
Roska. Pani Nadézda si dlouhodobé drzela a drzi piistup: ,, Cim méné nad nemoci
premyslis, tim lip delas. “ Popisuje, ze ve svém okoli se setkavala s lidmi, kteti védéli o jeji
diagndze vice nez ona sama a méli tendenci ji projevovat litost, ale i podporu. Pak tu byli
naopak lidé, ktefi se chytali v nazvu nemoci pouze slova ,skler6éza®“, tudiz se mylné
domnivali, Ze princip onemocnéni je podobny jako tieba demence Alzheimerova typu a
mysleli si, Ze spociva hlavné v tom, Ze se ji bude postupn¢ zhorSovat pamet’.
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Rozhovor, byt o vaznych vécech, plynul s lehkosti. Nicméné nebyl by to zivot, aby
se v ném nemihly obavy, obzvlast ve spojeni s diagnostikovanym postupné progredujicim
chronickym onemocnénim. Obavy pani Nadézdy byly spojeny zejména se starosti o jeji
dve dcery. Objevoval se strach, aby méli s manzelem dostatek financnich prostiedk, které
by dévcata udrzely na studiich, aby si nasledné¢ potom nasly praci, aby mohly vést
spokojeny zivot. Za zminku stoji, ze pani Nadézda béhem celého rozhovoru nezminila,
ze by se kdy bala o sebe. Tvrdi, Ze od zacatku byla nastavena tak, ze se tim nebude
anechce zabyvat a dle Nadézdy byl toto hlavni kli¢, proC je i nyni po 34 letech souziti
s nemoci schopna samostatn¢ fungovat. V rozhovoru nékolikrat zminila, Ze za nejvétsi zlo
dnesni doby povazuje internet a moznost procitat si diskuzni fora, kde se vétSinou lidé bavi
o téch nejhorsich moznych piiznacich a situacich, které mohou v souvislosti s nemoci
nastat. Sama se snazi odhadovat své limity, pfili§ se nepfetézovat. Ze zacatku bylo pro ni
tézké rozpoznat, kde jsou hranice jejiho téla ve smyslu fyzickych sil a zatéze, kterou
je jesté schopna zvladnout, aby mohla na druhy den normalné fungovat. Hodn¢ ji pomohl
manzel, zka rodina a v soucasné dobé se nejvice t€si ze svych dvou vnoucat, se kterymi
se snazi travit, co nejvice ¢asu muze, a také z ocekéavani tetiho vnoucete, které se narodi

v tomto roce.

Od pozitivnich véci jsme ale opét po sinusoidé zabrousili do oblasti vaznéjSich. Pani
Nadézda oteviela pro ni nelehké téma, pted nékolika lety totiz byla roztrousena sklerdza
diagnostikovéana také jeji star$i dcefi. Strach o dité byl a je z jeji strany daleko vétsi nez
0 sebe samu, takZe ze zaCatku zde byly obavy, jak to dcera zvladne a jak se U ni nemoc
bude projevovat. Nebylo to vzdy snadné, ale udava, ze dcera umi s nemoci pracovat mozna
jeste 1épe neZ ona sama. Pani Nad¢zda totiz samu sebe vnima jako ,,stresate®, ktery uz ,,ne
na vSechno ma takové nervy jako kdysi“. At uz se to tyce déti nebo jinych situaci, které je
tieba zvladat. Vice se boji, vidi vice rizik. To, co délala pied n€kolika lety se svymi détmi,
by dnes uz ned¢lala se svymi vnoucaty. Ale nejen kviili nemoci. Spi§ vSeobecné, kvili

veku a zkuSenostem, které ma.

Pani NadéZzda také zminila, Ze ji hodné ze zac¢atku pomohlo napsat si dopis, ve kterém
uvede, co ji nemoc vzala a co dala. Popisuje, ze kdyZ vSechna fakta vidéla na papite,
zjistila, ze kromé prace a toho, ze nemuize bé&hat, jsou zisky z nemoci daleko vétsi

nez ztraty.
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Vladimira

Tip na osloveni pani Vladimiry jsme dostali ze spole¢nosti Roska a rozhovor sni byl
realizovan velice zahy po pfedani kontaktu na ni v prostorach ostravského Cerveného kiize,
kde pravidelné probihaji rekondi¢ni cviceni uréené pravé pro pacienty s RS. Dorazila

plnostihla, energicka a usmévava zena, kterd ihned souhlasila se svou ucasti na vyzkumu.

Ze neni Uplné zdravotnd v poiadku, zaGala pani Vladimira pocitovat uz asi ve tietim
ro¢niku stfedni Skoly. Nékolikrat se ji v té dobé stalo, ze ztratila védomi nebo spadla ze
schodt, byla si nejista pii chtizi, 1 kdyz se piidrzovala zabradli. Nikomu se ale tenkrat
nesvétila, ani to nefesila. K navstéve 1€kare doslo az po narozeni prvniho syna, kdy zacala
mit problémy se zrakem, jenze v tom obdobi zacala znovu brat antikoncepci a jednim
z vedlejsich ucinkt 1éku, ktery brala, byly také poruchy zraku, a tak byla pficina jejich
potizi pfipsana na vrub tabletam, které uzivala. Delsi dobu se nic nefesilo. Diagndza byla
potvrzena az téméf po osmnacti letech od doby, kdy na sobé pani Vladimira
pravdépodobné zaznamenala prvni pfiznaky RS. Bylo ji tehdy 36 let. V té dobé¢ ji téméf
3 mésice v kuse bolela hlava a pfestala vidét na jedno oko. Diagnoza pak byla potvrzena
zhruba do 14 dnt. O nemoci, ale viibec nic nevédéla, takze ji ani nedochdzela vaznost
situace. KdyZz se dostala z nemocnice domi, zacala si vyhledavat dostupné informace
a zacala mit strach. Strach z budoucnosti, strach o to, jak zvladne péci o déti (zapomnéli
jsme dodat, ze v dobé diagnostikovani onemocnéni uz meéla pani Vladimira tii déti
v citlivém pubertalnim véku), strach méla i1 z toho, jak celou situaci zvladne manzel
a hlavné, jak to pfijme jeji maminka, té se nejvice bala vSechno oteviené fict. Obavala se,
ze ji to zlomi. Ale mamince se ulevilo, myslela si, Ze jeji dcera mé& onkologické
onemocnéni, nador na mozku, ktery tla¢i na zrakové centrum, a proto dcera nevidi.
Ve vysledku se ulevilo 1 pani Vladimite, ktera si uvédomila, Ze jsou hor$i nemoci. Lékar ji
vysvétlil, ze RS je onemocnéni, které dokazi drzet farmaky pod kontrolou, a Ze mozna
do budoucna bude potiebovat vozik, ale do t¢ doby muze vést klidné celou fadu let aktivni
zivot. Pani Vladimira pfedtim pracovala jako prodavacka v pultovém prodeji, praci ale
nemohla pies svou nemoc zvladnout. Otevieli se v§ak nové dvete. Ud¢lala si instruktorsky
kurz a ptedcviCuje lidem se stejnym onemocnénim jaké ma ona sama. Kdyby nemoc
nepfisla, nikdy by timto zpisobem nezménila svilij Zivot. S RS se smifila asi do pil roku,
hat celou situaci snasel jeji manzel. Zhruba prvni dva roky od potvrzeni diagnozy se hodné
hadali. Stale nad nimi visely obavy, co bude dal, co kdyz se nemoc najednou zhorsi

vvvvvv
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ve finském domku, ktery by museli opustit, protoze moznosti piedélat jej na bezbariérové
prostory, jsou minimalni, ne-li nulové. Diky podpoiec okoli se vS§e zacalo stabilizovat a
dostavat zpét do ,,normalu‘. Manzel pani Vladimiry zjistil, Ze nemoc neni tak omezujici,
jak se predem obaval a ve vysledku je cela tato zaté¢zova situace jesté vice stmelila. Ted’
S odstupem cCasu pani Vladimira uvadi, Ze s manzelem prozivaji druhé libanky. Nejvetsi
radost ji dé€la jejich Sest vnoucat a zahradka, na které relaxuje a vypousti piipadné zlé
myslenky. Za dulezitou pii zvladani nemoci povazuje oporu a urcity ventil, ktery umozni
odpoutat myslenky pry¢ od nemoci. S odstupem c¢asu hodnoti, ze RS zménila jeji Zivot
K lepSimu. Vyzdvihuje moznost ¢lenstvi v Rosce, kde se schazi lidé se stejnym
»handicapem® a velice oteviené¢ spolu mluvi o vSech problémech, které nemoc piinasi.
Pani Vladimiru v soucasné dob¢ suzuji zejména sfinkterové potize, coZ pro ni znamena, ze
musi ¢as od Casu podstoupit cévkovani, aby doslo k plnému vyprazdnéni mocového
méchyfe. Snazi se hybat. Véri vto, ze pohyb rozviji svalovou pamét a ze i diky
pravidelnému pohybu a aktivnimu zptisobu Zivota mize porad fungovat. Jsou vsak aktivity,
do kterych uz se nepousti, jako tfeba tancovani, protoze pii ném casto zakopava a pada a

nechce riskovat, ze by se k tomu v§emu jesté vaznéji poranila.

Kdyz se bavime o doporucenich pro nové diagnostikované pacienty a o tom, co ji samotné
pomohlo se s nemoci smifit, zminila zejména, Ze je dobré si o RS piecist, at’ pacient vi, do
¢eho zhruba jde a co muze c¢ekat, ale nebrat to vSe doslova, ,,...protoze neznamend, ze
vSechno to, co je psano, je zaroven i dano.” Ocenuje 1 celou odbornou pomoc, kterd je
podle ni pro ,.ereskafe* dostate¢na. Nabizi se bohata sit’ sluzeb ze strany fyzioterapeutd,
psychologt, velky pfinos vidi v moznosti zazadat si kazdé dva roky o lazensky pobyt,

ktery poméaha opét nemoc mirné€ posunout k lep§imu nebo minimalné stabilizovat.
Petra

K rozhovoru s pani Petrou doslo velice spontanné poté, co bylo ukonceno interview s pani
Vladimirou, a protoZze jsme oslovovali dal§i potenciondlni respondenty, ktefi by nam
pomohli vyzkum realizovat, zapojila se. Udaje jsme sesbirali tentyz den. Slo o nejkratsi
rozhovor realizovany v ramci vyzkumu, ale mens$i Casovy usek v tomto piipadé nebyl
umérny nedostatku informaci, pravé naopak. Pani Petra je zena sportovniho typu, velmi
mladistvého vzezieni a rychlym, euforickym projevem, ktery byl casto zakoncovan
salvami smichu. RS ji byla oficidln¢ diagnostikovana v roce 2017, i kdyZ uvedla, ze prvni
obtize uz pocitovala 5 — 6 let nazpatek. Pracovala tou dobou jako asistentka prodeje.

Soucasti jeji prace bylo celodenni postdvani na nohou, proto nevénovala pftiliSnou
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pozornost tomu, Ze ji nohy boli tak, Ze nemlze témer vydrzet. Myslela si, Ze to mé zkratka
Z prace a ze s tim nic nenadé¢la. Na jedné z no¢nich smén vSak doslo k tomu, Ze se nemohla
pohnout z mista a musela si zavolat domt pro pomoc, aby ji vyzvedli. Dostala se na
chirurgii, kde zjistili, Ze ma zvétSeny nart a nohu ji dali asi na 3 tydny do sadry,
nasledovala rehabilitace a diky pani doktorce z tohoto odd¢leni, které¢ se nezdal vzorec
Petiiny chtlize, se nakonec dostala k neurologovi, ktery bohuzel potvrdil diagnézu RS. Ani
pani Petra o nemoci nic nevédéla a tika, Ze v podstaté vi jen to, co ji fekli 1€kati, protoze si
nic na internetu nevyhledava. Lékar ji to zakazal a ona se toho drzi, vidi v tom podstatny
krok na cesté za uspéSnym zivotem s RS. Pani Petra neprozivala zadné vyrazné obavy.
Bere vse tak, jak to je. Nejvic se citi oslabena fyzicky. V soucasné dobé je v ¢aste¢ném
invalidnim diichodu v prvnim stupni, ale 1ékat ji uz napsal doporuceni pro zadost o druhy
stupenl. Musela se tedy vzdat své prace. To ji ale nijak vyrazné nevadi, nemoc jen uspiSila

to, co chtéla ud€lat sama uz davno — ze zaméstnani odejit.

Nejvétsi vyzvou pro pani Petru bylo a obcas jesté je naucit se odpocivat. Vi, ze kdyz télo
zatizi jeden den pfili§, druhy den neni viibec schopna fungovat, ani vstat z postele. Nemoc
Ji tedy naucila poslouchat signaly svého téla. Nestresovat se, nevytéZovat na maximum,
délat jen to, co v danou chvili zvladne a odpocivat. Pfipadny splin ji pomdahaji zahnat
malickosti: ¢okolada, dechova cviCeni, prochazka se psem, hory. Horské tary uz
samoziejmé nejsou tak dlouhé a narocné, jak byla zvykla z dob, kdy byla zdrava, ale i tak
si je uziva. Dojde, kam dojde. I pani Petra je dalsi z téch, ktefi o nemoci prohlasuji, Ze jim
zménila zivot k lepSimu. Pani Petra se popisuje jako celozivotni optimistku, ale také jako
Cloveéka, ktery je vznétlivy. Tento jeji povahovy rys ji nemoc poméha ukocirovat, protoze
pokud ho neudrzi, vi, Ze odezva bude obvykle tvrda: ztuhly obli¢ej i télo, proto se

stresovym zaleZitostem snazi vyhybat a hlavn€ se nenecha rozhodit malickostmi tak, jako

vvvvvv

Jeji strategii jak nemoc zvladnout bylo celkové zbrzdit, zpomalit. Uvédomeéni, Ze t€lo neni
mechanicky stroj, ale Ze je napojené na psychiku, kterd s nim dokaze tddn¢ zamavat, kdyz
néco neni v poradku. Znovu opakuje a zduraznuje: Nikdy, opravdu nikdy si necte zadna
fora na internetu. Je tfeba divétovat Iékaiim a nasazené 1é€b€. V dobé, kdy jsme s pani
Petrou vedli tento rozhovor, prochdzela zrovna naro¢nou lécbou, ktera miize kromé
kyzenych vysledkl pfinést i celou fadu velice zavaznych ptiznaki, vetné zanétu mozku.
V¢et, ze 1€kati veédi, co delaji, citi se dostatecné kontrolovana a tim padem také v bezpeci.
Prvni, co by méli nové diagnostikovani ze svého Zivota odbourat, je strach.
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Kristyna

Kontakt na sle¢nu Kristynu ndm poskytl pan Kamil, se kterym se seznamili na spolecenské
akci potadané pro osoby s diagnostikovanou RS. Rozhovor probéhl v malé kavarné
Vv centru Ostravy. Kristyna je velice sympaticka, subtilni zena, béhem rozhovoru se usmiva,
jakmile se vSak dostavame k tematice obav z budoucnosti, je nejista, o své myslenky se

chce pod¢lit, ale jak sama pfiznava, neni to pro ni snadné.

Sle¢né Kristyn€ byla RS diagnostikovana v roce 2016 poté, co nékolikrat méla pocit, jako
kdyby nékdo vypnul jeji t€lo. Z nic¢eho nic se ji udélalo zle, omdlévala, necitila pravou pazi.
Problémy obvykle odeznély, aby se pak znovu vratily. Maminka Kristyny si myslela, ze
dcera trpi tetanii, vzhledem k tomu, Ze se sama timto onemocnénim 1é¢i. Kristyna naopak
pricitala své potize na vrub stresu. Byla zrovna v prvnim ro¢niku na vysoké skole, ve fazi
zkouskového obdobi. Poprvé, kdyz se odhodlala zajit k 1€kati, bylo ji doporuceno, at’ se
nepiepind a snazi se do svého Zivota zafadit mimo jiné i odpocinek, kterého si opravdu
moc nedopiavala. Chvili to bylo lepsi. Jednoho dne vSak pfestala pravou ruku citit Gplné.
Dostala se do nemocnice, kde prodélana vysetfeni véetné lumbalni punkce nakonec

diagndzu potvrdila. Nicméné cely tento proces trval témér pul roku.

Kristyna neméla zadné ptedstavy o tom, jak se RS projevuje a co ji mize do budoucna
zpusobit za potize. Mimo oSetfujiciho 1ékate, ktery ji pfedal zékladni bali¢ek informaci
0 nemoci, tak celou zalezitost dopodrobna probrala se svou tetou, lékarkou. Ackoli se
vSichni snazili podat ji informace Setrné, kdyZz Kristyné dosla vaznost situace, rozplakala se.
Citila beznad¢j a strach. M¢la najednou pocit, Ze je jest¢ hodn€ mlada a Ze spoustu véci
nezazila a moZna ani nestihne zazit, protoze ji paralyzuje jeji nemoc. Nejvic ji asi vydésil
fakt, Ze nemoc se neda vylécit, Ze je mozné jen mirnit jeji pfiznaky. Pfiznava, ze tato slova
v tu chvili vnimala tak, jak kdyby ji oznamili, Zze ma rakovinu a zbyva ji jen omezené

mnozstvi Casu. Trvalo n€jakou dobu, nez se Kristyna popasovala s prvotnim Sokem.

Jakmile se tak stalo, zacala pomalu ménit sviij zivot. Jako zdravd méla vZdy mirnou
nadvéhu, proto upravila Zivotospravu. Zatadila do svého jidelnicku zdravé potraviny
a zacala se vice hybat. Vysledkem je, ze po 3 letech souziti s nemoci ma nyni idealni BMI
a citi se diky tomu celkové mnohem Iépe. V tuto chvili si uvédomuje, Ze nemoc ji zatim

nijak vyrazné neomezuje. Lécba zabira a ona miize bézné fungovat, véetné studia na VS.

Ze strany pratel se setkala hlavné s litosti a oporou. VétSinu z nich mrzi, Ze Kristyna musi

bojovat s timto onemocnénim, a radi by ji n¢jak pomohli. Okoli také hodné chvali jeji
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proménu. Myslen je uz onen zminovany ubytek vahy. Nicméné ne vSichni vnimaji tuto
zménu pozitivné, nékteti maji tendenci ji brzdit, ze uz je pry hubena pfilis, a jeji souasnou
fyzickou podobu déavaji do souvislosti s nemoci, coz Kristynu vzdy pobavi. Ma pocit, Ze
lidem se v tomto ohledu nelze zavdécit. Jinak ma ale neskute¢nou oporu ve své mamince a

zbylé roding, vcetné tety a blizkych pratel.

Ptiznava, ze ji trvalo pomérné dlouho, nez dokazala pfijmout fakt, Ze je nemocna a ze jeji
choroba vyzaduje opakované kontroly a uzivani 1ékt. Trvalo to minimalné rok. Ted uz

nema ani piilisné tendence o RS opakované hovofit, bere ji jako svou soucast.

Obcas se nemoc piipomene. V piipad¢ takovych krizi Kristyna vi, Ze jeji stav pomaha
zlepsit dostatek spanku nebo néjaka klidna aktivita, tieba jeji oblibené malovani. Pokud se
citi fyzicky 1épe, jde sportovat a také rada vafi. To vSechno jsou Cinnosti, které ji pomahaji
udrZovat se fit. Sama pfiznava, ze jesté jako zdravou byste ji jen téZko potkali ve fitness
centru, ted’ tam na ni miZete narazit az 3x do tydne, n¢kdy i Castéji. Cvici pilates, jogu,
posiluje a chodi také na rekondini cviceni. Sportu vSeobecné piikladd v ramci 1écby

obrovskou dulezitost.

Hodnotovy zebficek slecny Kristyny se idajné nikterak nelisi v tom, jak jej méla nastaven
jako zdrava, nebo nyni, kdyz se 1é¢i s RS. Vzdy méla na prvnim misté zdravi, spokojenou
rodinu, do budoucna svou vlastni rodinu a déti. Nic z toho se nemoci nezménilo. Rekla

‘

k tomu: ,, Hodnoty se nezmenily... Jen si asi vic uvédomuju, zZe to nejsou jen slova. "

Sle¢na Kristyna pfiznava, ze méla tendence si vytvaiet ve své hlavé obraz nemoci daleko
cernéj$i, nez tomu bylo ve skute¢nosti, kdy vidi, Zze opravdu dokaze fungovat bez
vyraznéjSich omezeni. Pochvaluje si servis, ktery maji ,ereskafi“ k dispozici. Péci
fyzioterapeutil, psychologt, pravidelny dohled 1ékafe i moznost vyjet do lazni. I pfesto se
obcas neubrani myslenkam, co se bude dit, pokud se nemoc nahle rapidné zhorsi. Nejvice
se boji toho, ze ji RS posadi na invalidni vozik a toho, ze kvili své nemoci nenajde
zivotniho partnera, se kterym by zalozila rodinu a Zila normalni Zivot. Je to hodné spojeno
s tim, Ze v minulosti uzZ méla pfitele, ktery udal jako divod rozchodu pravé jeji nemoc.
Mysli si, ze Zeny jsou v tomto ohledu siln€jsi a 1€pe snési pripadnou nemoc partnera, nez

naopak muZzi onemocnéni svych partnerek. Uvédomuje si, Ze rozvijenim téchto scénaii si

nepomaha.
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Miroslav

Na pana Miroslava jsme rovnéz dostali kontakt pfes organizaci Roska. Setkani prob¢hlo
vV misté jeho bydliste, vzhledem k tomu, Ze pan Miroslav ma velké potiZe s chiizi a navic se
zotavoval z prodélaného virového onemocnéni. I pfes pomérné nizky pocet probandi nasi
studie muzeme fici, Ze ziskat pro vyzkum muze ochotné hovofit o zivoté s RS bylo pieci
zminén v teoretické ¢asti nasi prace, ze RS postihuje 2x az 3x Castéji Zeny, nez muze, coz
také situaci ztézuje.

Pan Miroslav je stihlé postavy, s mirn¢€ proSedivélymi vlasy, vchazi do obyvaciho pokoje
0 holich, zadychany. Ma pevny stisk ruky, svalnaté paze. Na prvni dojem ptisobi ponékud

odtazité, v projevu je vSak velice nevybiravy a upfimny.

Predtim, nez mu byla potvrzena diagnéza RS, pracoval jako délnik na stavbé. Prace ho
bavila, a protoze stavebnictvi je hodn€ 1 o pocasi, kdyZ bylo hezky a byla moZnost, bral si i
néjaké fusky navic. Nékdy pracoval i 15 — 16 hodin denné. Jednoho letniho dne pracoval
na stfeSe, vzpomina si, Ze bylo veliké horko, zamotala se mu hlava a ze stfechy spadl,
utrpél dvojitou frakturu dolni koncetiny. Zlomenina se hojila pomalu, takze byl vyfazen
Z pracovniho provozu na téméf 10 mésicl, kdy dochézel 1 na rehabilita¢ni cviceni. Uz pted
padem mél pocit, ze sem tam schdzi z cesty a Ze jde po chodniku ze strany na stranu, jako
kdyby byl opily. Svadél sviij stav na narocnou préci. Lékarka na rehabilitacich pozorovala
jeho stav, a protoze méla podezieni, ze vzorec chlize pana Miroslava nesouvisi pouze

s prodélanou zlomeninou, poslala ho na neurologické vysetfeni, kde potvrdili, Ze ma RS.

Do té doby viibec nevédél, Ze podobna nemoc existuje, a tak kdyz mu 1ékaft fekl, co vSe to
pro n& do budoucna miiZze znamenat, mél velky strach, co bude dal. Bylo jisté, Ze se prace
ve stavebnictvi bude muset do budoucna vzdat. Zejména prace na stiese, kde hrozilo riziko
opakovanych padii z vySky. Moc se bal toho, Ze bude invalidni. V t¢ dob¢ Zivil manzelku
a tfi malé déti a moznost existencionalnich potizi byla pro néj zdrojem velkého stresu.
Kdyz se jeho situace stabilizovala, zacal pracovat jako skladnik. Prace nebyla tak naro¢na
jako na stavbé, ale 1 tak uz nem¢l tolik sil, aby pracoval 10 a vice hodin denné. Pted péti
lety se jeho onemocnéni natolik zhorS$ilo, Ze mu byl pfidélen plny invalidni dichod. Je
naStvany sdm na sebe, ze télo nefunguje jako dfive, a uvédomuje si, ze ventiluje své
nastvani a byva protivny nejen sobé, ale, jak saim uvedl, i svému okoli. Sviij stav popisuje

jako houpacku, chvili je nahote, chvili dole. Manzelka nesla skutecnost, ze pan Miroslav
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ma RS, velmi téZce. Snazi se manzela brzdit, aby se nepiepinal, je mu velkou oporou. I pan
Miroslav nakonec dospél k zavéru, Ze nema cenu, aby se svym stavem bojoval, ze jedina
moznost, jak se s celou zalezitosti vypotadat, je brat vSe tak, jak to je, ale na sviij stav si
dodnes Uplné nezvykl. Uz jen proto, ze kazdy den je trochu jiny. Nékdy se citi relativné fit,
n¢kdy ma problém ujit par desitek metri. Snazi se mobilizovat sily 1 kvili détem. M4 tfi
dcery. Dvé€ z nich uz jsou vdané a maji své vlastni déti. Chce si uzivat roli dédecka a snazi
se kvili vnoucatliim ztstat co nejdéle v co nejlepsi mozné kondici. Diive hodné jezdil na
kole, ale v soucasnosti na ném neudrzi rovnovahu, i ptes zhorsujici se chlizi se snazi chodit,
co to jen jde, zejména k fece, kterou ma kousek za domem. Z té erpa energii. Utastni se
také pravidelnych rehabilitacnich cviceni, vyzkousSel i hipoterapii a sdm k tomu dodava, ze
kdyby tuhle nemoc nemél, pochybuje, ze by sam od sebe sednul na kon¢, pomahd mu také
plavani, a kdyZ ma stavy, kdy nemtze vydrzet sdm sebou, jde na ryby. To pry zabere

vzdycky.

Diky nemoci si uvédomil, Ze ¢lovek je velice rozbitny a o to vic si pieje, aby celd jeho
rodina byla zdrava. Naucil se zklidnit se, nepiepinat. Dilezitou roli k pfistupu k nemoci dle
néj hraje pokora. Nehrat si na to, Ze vy jste siln¢j$i nez nemoc a Ze ji preperete. Ona
pfepere vas uz jen tim, kdyz budete délat vic, neZ co télo snese. Taky je dulezité se
nelitovat, protoze to k nicemu nevede. Pan Miroslav si uvédomuje, Ze i jeho psychika
osciluje ve vinach mezi optimismem a pesimismem. Dle néj neexistuje univerzalni rada,
jak se s nemoci vypotadat, kazdy si na to musi pfijit sam tak, jak se o to snazi i on po vice

nez dvacet let, co je RS jeho soucasti.
Jan

Na pana Jana jsme dostali kontakt od pana Miroslava, ktery se s nim seznamil na jednom
z rekondicnich pobytd, poté se spolu zacali vice stykat a stali se z nich ptatelé. Pan Jan je
vysoky muz, stiedni postavy, ktery pusobi velice klidnym dojmem, na prvni pohled je
patrny naruSeny vzorec chiize. Tempo feci bylo pomalé, Casto potieboval trochu ¢asového

prostoru, aby si rozmyslel odpovéd. I's panem Janem jsme se setkali v misté€ jeho bydliste.

Prvni obtiZze Jan zaznamenal pied deviti lety, tehdy se narodila jeho dcera, v tu dobu uz
mél také pétiletého syna. Pracoval v elektru jako prodava¢ a vSimnul si, Ze mu hiie
funguje prava polovina téla, Spatné dosSlapoval a zakopaval. Pfipisoval to Unavé, kdyz
pfiSel domu z prace, chtél jeSté manZelce pomoct s détmi a Casto si pfipadal velmi unaveny.

K 1ékati se odhodlal zajit aZ poté, co se mu zhorSil zrak aZ do té miry, ze prestal vidét na
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jedno oko. Manzelka ho objednala k o¢ni Iékatce, kterou dobfe znala, ta nakonec odhalila,
ze porucha zraku nebude zcela patfit do jeji kompetence, a doporucila Janovi, at’ si necha
vypsat zddanku na neurologii. Poté uz netrvalo dlouho a po odbornych vysetfenich byla
diagn6za potvrzena. Jan se stale citil unaveny, zrak se mu nastésti vratil. O nemoci nic
neveédél. Vaznost situace mu tak néjak dosla v dobé, kdy sed¢l v ¢ekarné pred neurologii,
kde sedé¢li pacienti na invalidnich vozicich a dochazeli lidé o holich, dozvédé¢l se, Zze maji
stejnou diagnozu jako on a uvédomil si, Ze nemoc ho pravdépodobné postupné dostane az
do stavu, ktery kolem sebe vid€l. Pfiznava, ze tenkrat byl paralyzovany strachem. Bal se
hlavné o finan¢ni zajiSténi rodiny a o to, aby neztratil sob&stacnost a nepfitizil tim své zené,
ktera uz tak obstaravala celou domécnost a peCovala o déti. Jan byl jesté 6 let po
diagnostikované RS schopen chodit do prace, ale sam pfiznava, ze na tom maji velkou
zasluhu 1 jeho kolegové, kamaradi, ktefi mu pomahali. Pak se jeho stav zhorsil natolik, Ze
uz nebyl schopen plnit své tkoly, citil se frustrovany. V soucasné dob¢ je uz v plném
invalidnim dichodu. Snazi se chodit sam, bez dopomoci hole, ale nékdy se o ni opirat musi,

protoze ztraci stabilitu a vi, Ze by upadl.

Jan ma velkou oporu, ve své manZzelce, kterd ho brzdi, kdyz se fyzicky pfepind a pomaha
mu, kdyZ ma tendence se uzavirat do sebe a n¢kdy se i litovat. Nejvice ho mrzi, Ze nestiha
svym détem, ale na druhou stranu se t€si z toho, kdyz je vidi b&hat, jak jsou obé¢ silné
a plné energie. Piiznava, ze prvni rok po potvrzené diagnoze, byl vztah s manzelkou velice
problematicky. Casto se hadali a v sou¢asnosti pfiznava, ze hadky vznikaly hlavné jeho
vinou. Nechtél, aby mu manzelka fikala, co mé4 a nema délat — jestli se ma nebo nema Setfit,
byl na ni zly, pak s ni tieba i n€kolik dni nemluvil. Otevien¢ ptiznava, ze zlost, kterou citil,
uzce souvisela 1 s tim, Ze v pribéhu nemoci Spatné fungoval jako muz, coZ se nakonec
zlepsilo diky tomu, Ze si o problému pohovofil se svym lékafem, ktery mu upravil
medikaci. Jan si nyni uvédomuje, Ze o néj manzelka méla jen strach a chtéla pro néj to
nejlepsi. Kazdy den je mu oporou a uvédomuje si, ze to s nim neméla lehké a je ji

neskutecné vdécny za trpélivost, se kterou k nému den po dni ptistupovala.

Co se ty€e vyrovnavani se s nemoci, nema pocit, ze by se s ni vyrovnaval, fekl si, Ze musi
situaci brat takovou jaka je, Ze nic vic se s tim délat neda. Snazi se nepfipoustét si, Ze by se
nemoc mohla jesté zhorsit, 1 kdyz sdm na sobé€ citi, Ze to neni Upln¢ pravda. Kdyz je mu
nejhtf, pomaha mu zena, déti, rad si pusti dobry film nebo se kouka na sport v televizi.
Dilezitou roli hraje v jeho zivoté pohyb. UZ nehledd vymluvy, jestli se mu chce nebo
nechce cvi€it. Vi, Ze pokud chce zlstat co nejdéle mobilni, pohyb je pro jeho Zivot
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naprosto nezbytny. Na prvnim misté mél vzdy Jan svou rodinu, ale pfi zpétném ohlédnuti
ptizndva, ze v minulosti nezil podle zebticku svych hodnot, rodina pro n¢j sice byla vSim,
ale Casto se doma mijeli z toho diivodu, ze hodné pracoval, a kdyZ m¢l potom moZznost byt
doma, tak chtél odpocivat. Az nemoc ho pfinutila zamyslet se nad tim, ze fungujici télo
neni samoziejmost a ze je potieba vyuzit ¢as, kdy ma jesté dostatek sil na to, aby mohl jet
s rodinou tfeba na vylet, 1 kdyz i pfitom vyletu musi rozlozit své sily. To, jak ¢as ubiha, mu
pfipomina i pohled na jeho dvé déti. Uvédomuje si, ze nemusi trvat dlouho a rodinné

vylety je pfestanou bavit, protoze budou mit své vlastni z4jmy, sviij vlastni zivot.

Kdyz se Jan zamysli nad tim, co by vzkazal nové diagnostikovanym pacientim, odpovida,
ze jde hlavné o to se nezhroutit a udrzet si pozitivni mysleni, byt’ to mize vyznit jako

otfepana fraze. VEfi v to, Ze nastaveni mysli se hodné zrcadli v tom, jak funguje télo.
Vladan

I na pana Vladana jsme dostali kontakt prostfednictvim pana Miroslava. Rozhovor probéhl
v malé kavarné€ v centru Ostravy. Vladan ma vysportovanou postavu, neustdle se usmiva,
je velice komunikativni. Zamé&stnany je v oblasti IT, kde ma na starosti péci o zakazniky,
at v CR nebo zahranii, prace ho velice bavi a je rad, e i pies rtizna uskali v ni mize

pokracovat.

Vladanovi byla diagnéza RS potvrzena pied 4 lety. V té dobé prozival velmi stresové
obdobi. V praci se na né& vrsil jeden Ukol za druhym, absolvoval mnoho dalekych
sluzebnich cest. V minulosti Vladan hodné sportoval, na stfedni Skole délal zavodné
atletiku, Gcastnil se bézeckych zavodu, jezdil na kole, chodil po hordch. Prvni problémy se
zaCaly objevovat po padu z kola. VSimal si toho, Ze se mu zhorSuje motorika, ze je
neobratny pfi chlizi, véci mu vypadavaji z rukou, citil se velmi unaveny. Vzhledem k tomu,
7e se zajima o psychosomatiku, myslel si, ze ma nejspi§ chronicky tnavovy syndrom,
protoZe byly doby, kdy nemohl pomalu ani vstat z postele. Postupem casu se ale citil vice
a vice nemotorny, aZ sam usoudil, Ze to asi nebude bézny stav a rozhodl se zajit k 1ékafi.
Musel piekonat v tomto ohledu sdm sebe, protoze, jak sam uvadi, mé ,,syndrom bilého
plasté a pokud nemusi, tak k Iékaiiim nechodi. Uvédomuje si, Ze tento vzorec chovani
prevzal od rodicu, kteti také vzdy navstévu 1ékate oddalovali az do doby, kdy uz byl jejich
stav akutni, do t¢ doby tvrdili, Ze doktofi vzdy ¢lovéku néco najdou, tak je lepSi tam
nechodit. Po neurologickych vysetfenich byla diagnoza stanovena rychle a vzhledem

k tomu, ze Vladanova dlouholeta kamaradka se s RS uz né&jaky ¢as sama potykala, dokazal
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si priblizné ptedstavit, co zivot s touto nemoci mize obnaset. Védél, ze jeho kamaradka
zvladla celou situaci velice dobfe. Jsou stejny ro¢nik, vzpomind si, kdyz ji nemoc
diagnostikovali, jak se bala, ze nebude mit déti, rodinu, Ze si nikdy nikoho nenajde
a zustane sama. Bylo ji tenkrat 20 let a méla pocit, Ze jeji zivot nadobro skoncil. S nemoci
uz zije vice jak 10 let. Ma manzela, dité, a kdyby né¢komu piimo nepovédéla, ze je
nemocna, nejspis byste to na ni ani nepoznali. To dodévalo Vladanovi silu, nicméné i tak si
pul roku po stanovené diagnoze prosSel depresivnimi stavy. Chtél byt sam a pfitom tak
touzil po spolecnosti, nechtél ale, aby ho nékdo litoval. M¢él obavy, Ze bude muset
do budoucna opustit svou praci, ktera mu byla do té doby v§im. Stal uz na svych vlastnich
nohach, désil se predstavy, ze by tfeba nebyl sobéstacny a musel by se nastéhovat zpét
Kk rodicim. Ma je sice rad, ale uz ma vlastni zivot. Ze zacatku mél také pocit, Zze ho 1é¢ba
spiSe ni¢i, nez aby mu pomédhala. Citil se po lécich hif a nevédél, jaky to ma mit smysl.
Do toho se odhodlal fesit i své psychické potize a uzival antidepresiva. Zpatky do Zivota
mu pomohla jiz zminovand kamaradka s RS, se kterou se mohl oteviené¢ pobavit o vSem,
co nemoc obnasi. Ona mu zase na oplatku fekla, v ¢em by se m¢l Setfit, na co si davat
pozor. Velkou oporu nasel i U svého vedouciho v praci. Domluvili se, ze mize ¢astecné
pracovat z domu a Ze na sluzebni cesty bude jezdit v ptipadé¢, pokud si na to troufne nebo
bude jezdit s nékym s kolegi. Vedouci dal Vladanovi najevo, ze si ceni jeho profesnich
dovednosti a nechtél by o n& pfijit. Moznost home office Vladanovi hodné¢ poméaha.
Nékdy se preci jen citi unaveny a to, Ze nemusi nikam dojizdét, ale jen zapne pocitac
a mize zacit pracovat, je pro n¢j velkym piinosem. Nepracuje uz ale tak intenzivné jako
v minulosti. Uvédomuje si, Ze se pfedtim jen honil za praci, za penézi, ale nemé¢l viibec Cas
na svlij osobni Zivot. Byl sam. CoZ se zménilo hlavné diky nemoci. Naucil se zpomalit.
Nasel si ptitelkyni a vi, ze do budoucna by chtél rodinu, i kdyz se trochu boji, aby svym

détem nepiedal Spatné geny.

Trvalo néjaky cas, nez pfijmul fakt, Ze onemocnél. Pak si ale uvédomil, Ze mu stejné nic
jiného nezbyde. Bud’ miize byt nastvany na cely svét a ptat se dokola: ,,Pro¢ zrovna ja?*,
nebo to pfijme, jak to je. Rozhodl se pro druhou variantu. Stile je velmi aktivni. Chodi
po horach, déld nordic walking — chize s holemi mu pomdahd, kdyZz se neciti Uplné
v kondici. Ptitelkyné ho také ptivedla k joze a meditaci. Vladan tika, Ze kdyby mu nékdo
pied par lety fekl, ze bude chodit do jogového studia, tak by se mu vysmal, ted’ si ale
uvédomuje jaké benefity mu joga piinasi, Ze diky ni citi i takové svalové partie, o kterych

ani netusil, Ze je ma, pozitivné vnima také dechova cviceni a meditaci, kterou je kazda

-61-



lekce zakoncena. Uvédomuje si, ze ani ted’ jeSté nedokaze zcela odhadnout limity svého
téla, byl vzdy zaméfeny velice vykonové a i nyni nékdy cvi¢i pfes bolest, coz se mu
obvykle na druhy den vymsti. Kromé sportu si také rad zajde s kamarady do hospody
napivo, a 1 kdyz se snazi dodrzovat zdravou zivotospravu, sem tam si dopfeje 1 néco, co

zrovna uplné zdravé neni, ale mé na to chut’. Snazi se udrzovat si v Zivoté rovnovahu.

Uvédomuje si, Zze nemoc hodné zahybala s jeho zivotnimi hodnotami, Ze i on hlasal, ze
na prvnim misté je rodina, zdravi, ale dokud zdravy byl, bral to jako samoziejmost. Zil
V poklusu, ve stresu, sice se hybal, ke sportu mél vzdycky pozitivni vztah, ale pracovni
zatéz mu kolikrat znemoznila, aby si na své konicky vyclenil vice ¢asu. V tuto chvili si
uvédomuje, ze uz nikdy nebude upln¢ zdravy, ale mize délat hodné proto, aby nebyl vice
nemocny. Béhem rozhovoru zduraznuje, ze kazdy se asi s diagndézou vyrovnava po svém.
Nékdo o tom potiebuje hodné¢ mluvit, n€kdo chce byt sam. Dle ngj by ale lidé nem¢li
bagatelizovat své pfipadné psychické potize. Sdm se pomérné dlouho potykal s depresi
atvrdi, ze kdyby zacal svijj stav fesit diive, byl by nejspi§ mnohého usetfen. Takze jeho
recept na zvladani nemoci? ,, Nenechavat si své smutky pro sebe, dodrzovat lécbu, starat se

o sebe. Neprepinat se. Cvicit.
Kamil

Neni ndhodou, Ze tak aktivni ¢lovék jako Vladan ndm poskytl kontakt na Kamila. Mladého
pétadvacetiletého muze, ktery hodné cestuje, sportuje a uziva si zivota. S Kamilem byl
rozhovor realizovan po pracovni dobé v kancelafi spole¢nosti, ve které je zaméstnany jako
spravce siti. Prace mu vyhovuje hlavné ztoho divodu, Ze ji nemusi vykondvat jen

z kancelafe, ale v podstaté odkudkoli, kde ma pfistup k internetu.

Kamil je §tihlé, Slachovité postavy, chlapeckého vzhledu. Prili§ toho nenamluvi, n€kdy si
vystaci s jednou, dvéma vétami, kterymi vSak vystihne vSe podstatné. S nemoci Zije 3 roky.
Prvni obtize se objevily, kdyz byl s rodinou v Krkonosich lyzovat. Jeho otec je vyborny
lyzaf, a tak vyuzili cely den naplno a byli na sjezdovce s mirnymi pauzami od rana az do
vecera. Neni proto pfekvapenim, ze na druhy den pofadné citil nohy zmoZené piemirou
zatéze. Na sjezdovku se vSak vydal znovu. Po n€kolika dnech pobytu zjistil, Ze se mu na
lyzich Spatné udrzuje rovnovaha. Pfipisoval to tinavé a odpocival. Po navratu z lyzi byl
néjaky ¢as klid, az do doby, kdy vystavil své télo opé&t vétsi fyzické zaté€zi. Zacalo ho brnét
v nohach a zkolaboval. Dostal se do nemocnice, kde po sérii vySetieni potvrdili diagnézu

RS. Kamil nechapal, jak RS mize souviset s brnénim v nohou. O nemoci nevédél viibec
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nic, ptal se tedy lékate hlavné na to, co to pro néj do budoucna znamena a jak se takovy
stav 1€¢i. Dostal vstupni informace tak, jak je u Cerstvé diagnostikovanych pacientd
zvykem. Tou dobou zrovna planoval s kamarady vycestovat na del$i dobu do Anglie. Chtél
si tam vydélat n¢jaké penize a cestovat. Napadlo ho, ze s t€émito plany je jednou pro vzdy
konec. Nicmén¢ velice rychle tento svilj postoj prehodnotil a do Anglie odjel. Sazel na to,
ze ma mlady organismus, ktery se s nemoci popere. Odmital se bat a hlavné odmital nechat
si diktovat od 1ékaii, co ma nebo nema dé¢lat. Kamil n€kolikrat v rozhovoru zminil, ze
nemoc mu zmeénila zivot hlavné v tom, Ze kdyz chce nékteré véci podniknout, nezlistane to
jen u plant, ale skute¢né je realizuje. Pfedtim tomu bylo naopak, mél spoustu planti, které
odsouval na vhodnéjsi dobu. Az budou lepsi podminky, vice penéz, levnéjsi letenky atd.
Vzdycky naSel néjakou vymluvu. Uvédomil si, Ze je potfeba svilij ¢as vyuzit, dokud mu
télo funguje. Zacal vice cestovat. BEha, posiluje, chodi do hor. Jak sam tikd, uziva si zivot
naplno a moc se neSetfi. Prvni cesta do Anglie mu dodala na sebevédomi. Uvédomil si, Ze
to ptjde. Ze ostatni na n&j nemuseli nijak zvIast ¢ekat, Ze nikoho nebrzdil. Objevi se
samoziejmé dny, kdy se Kamil citi hiif, protoze nemoc upozorni na to, Ze nikam nezmizela,
ale je tady stale. V tu chvili mu nejvice pomaha naplédnovat si néco, na co se mize tésit.

N¢éjakou cestu, kamkoli. A jakmile je to jen trochu mozné, sbali se a vyrazi.

Kamil nezaznamenal ani to, zZe by se n&jak vyrazn¢ zménily jeho vztahy s okolim. Nejvetsi
starostlivost o n¢j projevuje maminka, kterda mu ¢asto vola a kontroluje, jestli jedl nebo
jestli se zbytecné neptetéZzuje. Kamaradi o jeho nemoci védi, ale nijak mu ji nepfipominaji,
ani on nema tendence o tom né&jak hovofit. V praci se svéfil jen svému vedoucimu a par
nejbliz§im kolegim. Sam uvadi, ze nema pocit, Ze by nemoc néjak ovliviiovala jeho
pracovni vykon, tedy alespon zatim ne. Své ukoly vzdycky splni, jen mu to nékdy mize
trvat o trochu déle. Pokud je ve stavu, kdy nemulZe vstat z postele, coZ se mu naStésti uz

dlouho nestalo, vyuziva moznosti pracovat z domu.

vvvvvv

i kdyz se to Casto fika jen tak pro formu a je potieba vyuzit ¢asu, kdy ¢lovék mize byt
aktivni. Sdm si uz splnil spoustu snt a dalsi jsou nadohled. Dodava k tomu, Ze mu poméaha
jit si za svym, i1 kdyz si n¢ktefi v jeho okoli nejspis t'ukaji na celo a tikaji si, Ze je blazen,
kdyz ma takovou nemoc a riskuje, Ze by se mu mohlo né€kde ud¢lat Spatné. Nicméné
uzavira to tim, Ze stat se mu mize néco i doma. A co ma byt, to stejné¢ bude. Nove
diagnostikovanym pacientim by proto rad vzkazal: , Délejte, na co si myslite, Ze sami
stacite. Nenechte si od nikoho nic diktovat. *
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10. Vysledky

V této Casti prace bude vénovan prostor tematickym okruhim vzeSlych z IPA nejprve
U kazdého probanda zvlast' a nasledné pro zkoumanou populaci jako celek. Detekovana
byla totiz i takova témata vyskytujici se v rizné mife a riznych modifikacich téméf
u vSech naSich ucastnikli, na zakladé toho pak dojde k zodpovézeni vyzkumnych otazek.
Kwvtli zachovani autenticity jednotlivych ptibéhti budou vynofena témata doplnéna o pfimé

Citace participantu.

10.1. Nadézda — RS? Ja respektuji ji, ona mé

Pani Nad¢ézda v rozhovoru casto vyjadfovala svou viru v to, Ze vyvoj onemocnéni
koresponduje se samotnym piistupem k nému. UZ od samého pocatku, kdy se RS u ni
zacala projevovat, se snazila nevénovat jejim piiznakiim zvySenou pozornost. O nemoci
nic nevédeéla, ani pfili§ nepatrala po jeji pfi¢iné. Jeji prioritou bylo dostat se zase co

nejrychleji do normalu.

Hlavni témata analyzy:
e Pfijeti nemoci (je to jenom na mng)
e Podpora okoli
e Znovunalezena smysluplnd ¢innost
e Naslouchani svému télu
e Zivotni hodnoty

Pfijeti nemoci (je to jenom na mné€): Pani Nadézda mnohokrat zopakovala, ze se svou
nemoci od samého pocatku nezabyvala a déla to tak dodnes. Po potvrzeni diagnozy ji

neurolog vysvétlil, co pro ni onemocnéni do budoucna mize obnéset: ,, Rikal, ze miizu

skoncit na voziku, ale Fikal, Ze to je jenom na mné, jak se k té nemoci postavim. A Ze kdyz
budu nad sebou narikat a lamentovat, tak Ze na tom voziku muzu skoncit i béhem piil roku.
Ale ze zalezi, kdyz se s tim dovedu poprat, Ze ma spoustu pacienti s touto diagnozou,
na kterych to ani neni poznat... a mél pravdu.* Tyto slova nasleduje ve svém pfistupu
k onemocnéni dodnes. Nevyhledava informace, snazi se udrzovat zdravy zivotni styl,
zejména pak stravu, kdy vynechdvd ze svého jidelniCku tu¢né a smaZené potraviny.
Uvédomuje si diilezitost sportu, ale popisuje samu sebe jako ,,lenocha®, ktery nez by Sel

cvicit, radé€ji vSude dojde pésky, pokud miize. Pro ni samotnou bylo béhem procesu pftijeti
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onemocnéni dilezité, neklast si otazky typu: ,,Proc¢ ja? Proc ne ten? “ 1 kdyz zminuje, ze
touto fazi si projde nejspis kazdy, je vSak dulezité si uvédomit, ze tyto otdzky Cloveka
k ni¢emu nedovedou, coZ potvrzuji i jeji slova: ,,K cemu mi bude, kdyz se budu trdpit.
My jsme meéli doktora, ktery rikal: Prijméte to a naucte se s tim Zit... ono ti stejné nic

‘

Jjiného nezbyde, a mél pravdu. *

Od zeny, kterd do 18 let délala sportovni gymnastiku a nasledné¢ onemocnéla RS dostala
Nadé¢zda dopis, ktery nosi vSude sebou a v piipad¢ krizi si jeho prostiednictvim ptfipomina,
co je dulezité. Od této zeny tenkrat také dostala radu, ktera ji pomohla se s nemoci smifit:
., ...ona mi tenkrat rikala: Napis si na papir, co ti nemoc vzala, na jednu stranu
anadruhou, co ti dala. A ja jsem zjistila, Ze kdyz si tam napisu, co mi vzala... Tak nevzala
ti skoro nic, kromé té prdace, a ze nemiizes behat, ale dala ti jinou praci, jiny rozmer. Musis

to prosté prijmout, protoze ta nemoc neodejde, a bud se s ni naucis Zit a naucite se

vzdjemné respektovat. Reknes jeden den: Nemiizu, je mi blbé. Tak radsi bud’ doma, vyspi se,

odpocin si, ale S tou nemoci nemds Sanci bojovat, protoze ona vzidycky vyhraje. Musis to

«

prijmout tak, Ze se s ni musis naucit Zit a respektovat se. Ja respektuji ji, ona mé. *

Podpora okoli: Podporu svého blizkého okoli povazuje Nadézda za velice dilezitou.
Nejvice ji poméha manzel a déti, energii Cerpa ze svych dvou vnoucat: ,, To je tak nabijejici,
zZe jak maly prijde a rekne: Babika...“ Se svymi vnoucaty se snaZzi travit co nejvice Casu.

Diky nim pfichazi na jiné myslenky a vlévaji ji ,,novou krev do zil“.

Oporu m¢la a mé Nadézda 1 ve vétSine SirSiho okoli, v kolezich z prace: ,, Kdyz jsem rekla,
Ze néco nezvladam, tak mi prosté nedeélali problém, Ze by mi néco odmitli, ze by mi

nepomohli.

V neposledni fad¢ si pochvaluje moznost byt soucasti komunity v Rosce, kde se setkévaji
lidé se stejnymi problémy a své zkuSenosti mezi sebou sdili. ,,4 pak jsem prisla do Rosky
a vidéla jsem vpiné perfekini lidi, jak fungujou... A Ze si z toho jesté délaji srandu. Ze Ziji
plnohodnotny Zivot. A ti lidi byli na zdkladni léche, tabletkové, kortikoidy. A jsou

o6

V pohode.

Znovunalezena smysluplna <¢innost: V rozhovoru jsme se také hodné dotykali
problematiky zaméstnani, jez musela po 24 letech opustit. Uvédomovala si, ze pted ni stoji
ukoly, které uz nezvlada, coz pro ni bylo velkym zdrojem stresu. Citila se ¢asto unavena.
A hlavné ta ukolova stranka, Ze clovek nestacil uikol, jako nestihal. *“ Po odchodu jejiho

mistra, ktery na ni bral velké ohledy, stala pted kli¢ovym rozhodnutim. Zistat? Ode;jit?
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Rozhodla se pro druhou variantu a zaméstnani opustila, ocitla se na ufadu préce.
S ukoncenim pracovniho poméru se vynofily i obavy pojici se s finanéni strankou. Jak moc
se cela situace promitne do rodinného rozpoctu, budou vSe zvladat jako diive? Netrvalo
dlouho a pani Nadé¢zda ziskala praci v neziskové organizaci, ve které nasSla novy smysl
zivota. Smysluplna ¢innost vraci lidem sebedivéru a napomaha zvySovat sebevédomi,
které mize byt ,,ubité” nasledky onemocnéni. Nadézda vidéla vysledky své prace a to ji

t&silo: ,, Mé to motivovalo. Bavilo mé, Ze jsem mohla pro ty lidi néco délat. Vymyslet tv

ruzné akce, tak to mé uplné naplnovalo. To mé bavi doted’. *“ Této praci se Nadézda vénuje

uz 16 let.

Naslouchani svému télu: Nelitovat se, je jedna véc, ale pfecenovat své sily, je véc druha.
Dal$im zlomovym okamzikem pfi szivani se s nemoci bylo pro pani Nadézdu naucdit se
naslouchat signaliim svého téla. Ze zacatku to pro ni bylo obtizné, spoustu véci chtéla
zvladnout sama bez dopomoci, pokud to piehnala, pocitila to na sobé v nasledujicich dnech.
Dnes uz dokaze oteviené priznat, ze nékterym cinnostem se cilené vyhyba: ,, Zdaclony

I3

nevesim a okna nemyju. Ale okna jsem jeste dva roky zpatky myla, ale ted’ uz se bojim. *

Za dobu souziti s nemoci uz Nadézda vi, jak jeji télo reaguje na zatéz. Kdyz se citi unavena,
odpociva, protoZe vi, co by nasledovalo, kdyZ by signaly téla ignorovala. Clovék nechce
piijit o sobéstacnost, nechce se citit ménécenny, ale hrdost musi stranou. ,, Snazila jsem se

vzdycky... Uz ale vim a zndm ty své hranice, co zvladnu. Kdyz bylo néco tézkého, tak jsem

se nepremahala. Anebo kdyZz clovék néco nezviadnul, tak jsem se nebala Fict si o pomoc,

‘

ale bylo toho minimum. ‘

Zivotni hodnoty: Pani Nadérda ctila tytéz hodnoty pied nastupem i po nastupu

onemocnéni: ,, Zdravi, zdravi, zdravi... a spokojenost v rodiné. To ani ta prdce neni tak

dulezita. Ano, bylo to pro mé problematické, zZe musis odejit z prostredi, ve které jsi 24 let,
ale cloveék... jo, pobrecela sis, ale dostala ses ztoho. Rodina, déti, vnoucata... to je

nejvic. “

10.2. Vladimira — S manZelem mame druhé libanky

Pani Vladimiru zacaly suzovat prvni zdravotni potize jiz ve tfetim ro¢niku stfedni Skoly.
Vzhledem K jejimu mladi se vSak tyto problémy vzdy svedly bud’ na vleklou tnavu, ptisté
na vedlej$i ucinky antikoncepce, aj. Trvalo témét dalSich 18 let, nez ji RS byla
diagnostikovana. Jakmile ktomu doSlo, pronasledovaly ji velké obavy a strach

Z budoucnosti. Co ji nakonec nejvice pomohlo se s onemocnénim vyrovnat?
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Hlavni témata analyzy:
e Pfijeti nemoci (od obav a strachu po uvédoméni, ze nejde o smrtelnou nemoc)
e Manzel a podpora blizkého okoli
e Nové obzory
e Odborna pomoc
e Zivotni hodnoty

Piijeti nemoci (od obav a strachu po uvédoméni, Ze nejde o smrtelnou nemoc):
Kdyz pani Vladimiie diagnostikovali RS, viibec do t¢ doby netusSila, ze takovd nemoc
existuje. Neméla o ni zadné informace. ,, ... s manzelem jsme se divali na internet. Tenkrat
to jesté bylo, ze jsme ho méli k dispozici vecer od néjakych 19 h do 9 h do rdna, takze vecer
jsme se na to divali. TakzZe jsme vedeéli, ze vtom Mozku mam 5 lozZisek, které jsou znicené
a nendvratné pryc... ze prosté... nevedeli jsme, co bude dal.“ Obavy se stupniovaly.
Vladimira méla doma 3 déti v pubertalnim véku. Lékar ji oteviené¢ fekl, ze nemoc ji mize
posadit na invalidni vozik, coz k jinému nez ¢ernému vidéni svéta v té dobé nepfiispivalo:

., Hrozné jsem se bala, co bude. Porad to byl strasny stres. Nevédéla jsem, co se bude dit,

jak na tom budeme s penézma, jak se s tim smiri manzel, jak to Feknu détem a nejhorsi bylo,

to Fict mamince. * Kdyz pani Vladimira o tomto obdobi hovofi, je na ni znatelné, Ze sto
9 b 9

které v ni zanechalo, nikdy zcela nezmizi. I pfes svou veselou povahu pisobi najednou
velmi rozrusené. Zajimal nas kliCovy okamzik umoziujici zapocit proces smifovani se
s onemocnénim. Jednim z nich byl rozhovor s lékafem, ktery ji znovu vse vysvétlil
a hlavné zdiraznil, Ze nejde o smrtelnou nemoc, dokazi ji léky zbrzdit a je velka
pravdépodobnost, Ze s ni bude dlouhou dobu plnohodnotné zit. Pani Vladimira nakonec

musela ud¢lat i to, ceho se bala nejvice, fict o vS§em své mamince: ,, To bylo strasné! To si

dodnesSka pamatuju, jak jsem se ji to bdla rict. A Fekla jsem ji teda, Ze mam roztrousenou

sklerozu a ona mi vika: Jezis, to se mi ulevilo. Ja myslela, ze mds nador na mozku a Ze ti to
tlaci na oci (pani Vladimira docasné kvili RS piestala vidét na jedno oko), ale s timhle jde

Zit, to je v porddku...” Vladimira v rozhovoru uvedla, Ze: ,,...asi to, Ze to neni smrtelnd

nemoc, ze se s tim da zit. 1 kdyz jsem meéla obavy z toho, co bude. Uz jsem se tolik

nebdla.“ Trvalo pak zhruba ptl roku, nez ,pfekodovala® svou mysl a zacala vnimat
onemocnéni jako svou soucast. Vzhledem k okolnostem: détem, roding, neméla piili§ casu
se zabyvat sama sebou. Nakonec se s celou situaci vyrovnala vcelku rychle. ,, ProtoZe ono

‘

mi nic jiného stejné nezbyvalo. *

-67 -



Manzel a podpora blizkého okoli: Nejvétsi oporou Vladimife je po celou dobu boje
snemoci jeji manzel. Ten z pocatku celou situaci nesl velmi tézce a srovnaval se s ni
zhruba dva roky. Také on mél obavy, co se bude dit. Nakonec ale i diky piistupu své
manzelky zjistil, ze nic neni tak horké, jak se to na prvni pohled miize zdat. ,, KdyzZ je krize,

tak mi ji pomuze zahnat manzel. Dodneska jsme spolu. Jsme teda sami dva, déti uz jsou

velke a samostatné. Takze jsme sami dva a mame druhé libanky. On je uzasny a vzdycky,

kdyz mam néjakou krizi nebo se precenuju, tak on je ten, kdo mé zazZene domii a dodéla to
za mé. S manzelem se stale snazi zit aktivni Zivot. DelSi dobu Setfili na nové auto, které si

nedéavno i potidili a planuji, kam si spolu zajedou. Neustale se na néco tesi.

Hojn¢ Vladimite pomahaly od zacatku i jeji déti. Byly sice jesté malé, ale veédély, ze
maminka je nemocna. ,, Byvala jsem trosku vice unavend, ale ja jsem méla skvelé déti, co
mi pomohly, “ komentuje to Vladimira. UZ je navic babickou a uZiva si svych Sesti vnoucat.
To ji napliiyje.

Blizké okoli bylo chapajici a spise ji vyjadfovalo litost nad tim, co ji potkalo. Pratelstvi,

ktera navazala, pretrvala dodnes, ¢ehoz si také velmi ceni.

Nové obzory: Vladimira pracovala jako prodavacka v pultové prodejné. Svou praci
milovala. ,, Myslela jsem si, Ze beze mé to prosté nepiijde a ono to jde. Ono to jde a Zivot je
zas 1iplné nékde jinde. Uplné o nécem jiném. Praci musela opustit, byla pro ni pilis
naro¢na. Nebylo to pro ni lehké obdobi. Nevédéla, co bude dal. Pak objevila Rosku, diky

ni objevila Uplné noveé obzory. ,, Udélala jsem si cvicitelsky kurz a naSla jsem uplné novou

v

ndpli, novy smysl Zivota. Vsechno se zménilo, ale myslim si, Ze pozitivné. “ Sama k tomu

dodava, ze nebyt nemoci, nikdy by sviij zivot timto zplisobem nezménila. Nebyl by k tomu

divod. Ted’ ma moznost se vénovat aktivité, pii které se sejde velice dobra parta lidi.

Odborna pomoc: V soucasné dobé Vladimiru suzuji zejména sfinkterové potize, kvili
kterym musi ¢as od casu podstoupit cévkovani. Jinak se neciti byt néjak vyrazné
omezovana. Vyzdvihuje kvalitu a rozsah odborné péce, diky které se citi v bezpeci.

,,Odborna pomoc je dulezita. Ale nejen psychickd. Roskari maji velkou oporu, kdyz

potiebuji fyzioterapeuta — maji ho, kdyz potiebuji lazné — dostanou je jednou za 2 roky.

Lékari se nam dost venuji. “ Pravidelné kontroly ji dodavaji tak moc potiebny pocit klidu.

Sama k tomu dodava, ze kdyz je klidna mysl, je klidné i télo.
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Zivotni hodnoty: Neni to prace, neni to honéni se za né¢im, neustaly poklus. ,, Dojde vam,

ze rodina je to, co ma na tomhle svéte nejvétsi smysl, “ dodava Vladimira k nastaveni svého

hodnotového zebticku poté, co jiz 19 let zije s RS.

10.3. Petra— Beru to tak, jak to je

Petra je fatalista, bere zivot tak, jak jej osud pfinasi. Kdyz se dozvéd¢€la, ze ma RS, piijala
to. Sama fik4, Ze nemoc ji naucila ,,propaSovat si“ do zivota klid, relaxaci a odpoutat se

od feseni nepodstatnych zalezitosti, jez ji vysiluji.
Hlavni témata analyzy:

e Pfijeti nemoci (klid a nebat se)

e Sport

e Relaxace

e Zadny internet

e Komunita

Prijeti nemoci (klid a nebat se): Pani Pete byla potvrzena diagnoza RS poté, co se jiz
delsi dobu potykala s problémy motorického razu, méla zvétSeny nart, nohu v sadie.
V ramci rehabilitaci si 1ékatka vSimla, Ze potize budou ziejmé jiného charakteru, nez se
puvodné zdalo. Koloto¢ vySetfeni. Neurologie. Potvrzena RS. Petra k potvrzeni diagnézy
tikd, Ze to nijak neproZivala. ,, Ne, asi jsem divna, ale Ze to tak je... tak to tak je.“ A cely
rozhovor se nesl v obdobném duchu. Dle Petry je dulezité si celou zalezitost moc
nepiipoustét, protoze stim stejné nic nenadélate. Co délat miizete je, snazit se zUstat
Vv klidu a nebat se. Vérit 1ékarim, Ze jste v téch spravnych rukou. ,, Opravdu jsem to nijak
neprozivala... Jsou na tom nékteri daleko hur, maji horsi nemoci...” Pro ni je pfijeti

nemoci spojeno s faktem, nepoddat se mu. Tim se fidi: ,, Hlavné se nebat. Je ted’ celd rada

dostupnych lékit a ta nemoc se dd zabrzdit. Zpomalit hlavné. Zabrzdit. Neupadat do

depresi. Zbytecné.* Sama ptizndva, Ze v tomhle ohledu ji nemoc hodné¢ dala: , Naucila

jsem se odpocivat. Nebyt nervozni. Nerozcilovat se kvitli kravinam, protoZe kdyz se u téhle

nemoci rozcilite, tak to jde na tom téle fakt znat. Ztuhne mi oblicej nebo jiné véci... prosté

to jde znat. TakzZe V klidu, vSechno v klidu... Kdyz mé néco nastve, tak se vetsinou otocim

‘

ajdu pryc.*
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Sport: Onemocnéni Petra pocitila zejména fyzicky, uz nezvladala to, co kdysi. Musela
opustit svou praci, v soucasné dob¢ je v ¢astecném invalidnim diichodu. Uvédomuje si, ze
zéalezi hodné na ni, jak se nemoc bude vyvijet a co pro pozastaveni jeji progrese udéla.
A tak vsadila na sport, ktery povazuje za velmi dulezitou soucast 1écby. ,, Chodim cvicit na

rekondice, pilates... Cviceni mi strasné pomahd. Nez jsem zacala chodit, tak to bylo horsi.

Ale je citit, kdyz nejdu. Treba v prosinci jsem nebyla, protoze jsem musela na operaci

s dutinama, tak jsem cely mésic necvicila a Slo to teda poznat hodné. Svaly ochably, bolel

mé cely clovek. To mé sice i ted boli cely clovek, ale ne tak. Bylo prosté hodné znat, Ze

jsem necvicila. “ Petra si uvédomuje, ze RS je onemocnéni, které ¢lovéku ubira fyzické sily,

a tak je nezbytné udrzovat kondici. Véfi, ze t€lo méa svalovou pamét. Mimo sportovni
lekce fizené instruktorem chodi také na hory, 1 kdyZ uz nepodéava takové vykony, jak byla
zvykla: ,,Jako nedojdu takovou vzddlenost. Dojdu, co dojdu, a jdeme zpatky.“ Pted
nastupem nemoci Petra rada jezdila na kole, tomu se ale nyni kvtli opakovanym padim
z n¢j, vyhyba. Snazi se doma, obloZena polstafi, jezdit na rotopedu: ,, Kdyz jezdim doma na
rotopedu, tak si dam polstar nebo néco, a kdyz vim, ze mam tézké nohy, tak prestanu a vcéas
slezu dolit... ale nékdy to neodhadnu, ty nohy zacnou vynechavat, ,,plandat* a z toho kola
spadnu... " Pro Petru je jest¢ mnohdy tézké odhadnout limity svého téla. Ui se to kazdym
dnem a vi, jak se ma jistit. Pfinos sportovnich aktivit je ale stale vétsi, nez pripadné riziko

padu, proto se jich nevzdava a snazi se byt aktivni, ale ne za kazdou cenu.

Relaxace: Za dulezitou soucast uspésné 1é€by povazuje pani Petra relaxaci. Naucit se
pracovat se svym télem. Sama fikd, Ze je rada, Ze nemusi v soucasném stavu chodit
do zaméstnani, protoze mnohdy se ji tézko funguje doma a jak by to probihalo, kdyz by
musela fungovat v praci, si nedokaze viibec predstavit. I pies den si musi ob¢as sednout,

ptestat pracovat. ,, Hlavné je diileZité se naucit hned ze zacdtku neunavit. Nejit az do unavy,

protoze uz jen to, kdyz citim, Ze toho je moc, tak odpocivat. Protoze kdyz to prestielim.

Na druhy den nevstanu. To jsem uplné marnd.

V ramci rekondi¢nich cviceni a pilates si Petra osvojila dechova cviceni, ktera ji pomahaji
prekonat pifipadné krizové momenty. Kdyz se citi unavena, da si prosté pauzu. Pti zvladani

tézkosti ji n€kdy pomahaji i zdanlivé maliCkosti: ,, teba cokolada, “ (smich).

Zidny internet: Petra dostala od svého lékafe doporuceni, at’ si nevyhledava informace
na internetu a neprocita diskuzni fora. Tyto slova si vzala k srdci a dodrzuje je po celou
dobu. Sama tika, ze: ,,...na internetu jsou sami strasaci, kteri cloveku zamotaji hlavu. Ja

jsem dostala od lékare zakdzano si néco cist a prisaham bohu, Ze to dodrzuju
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dodneska.“ Ptijde ji zbyteCné jeSté si ,uméle” vytvaret stres prostfednictvim
katastrofickych scénart jinych lidi. Nové diagnostikovanym by v tomhle ohledu radila:

., Necist, nestresovat se a nebat se! Doktori vas kontroluji tak, Ze kdyby se néco rozjelo, tak

to stopnou. Komenty jinych nepotrebujete. *“ Tato problematika ji ptiSla natolik dulezita, ze
jsme se k ni nékolikrat v pribéhu rozhovoru vraceli. A Petra vzdy s dirazem dodavala:

., Necist na internetu!!! Nechodit tam! To by ten clovek spadl. Ja to treba fakt dodruzuju

dodneska. Jako veérim, Ze kdybych si tam néco precetla, tak Ze bych se psychicky

propadla. “

Komunita: Roska je pro pani Petru mistem dopliujicim energii. Doporucila by vSem
diagnostikovanym pacientim, aby bud’ organizaci Roska nebo jiné centrum obdobného
typu vyhledali a stali se jeho soucasti. ,,Jsou tu lidi, kteri jsou si rovni. My si v Rosce fakt
Fikame uplnée vsechno. Prijdete na jiné myslenky. Takze zapojit se do néjakého centra — je
jich vic téch center.” Petra vyzdvihuje nejen moznost sdilet své zkuSenosti, ale také
moznost Uc¢astnit se aktivit Sitych na miru ereskaiim — nikdo se proto nemusi bat, ze by

néco nezvladl. Sportovni, kulturni, vzdélavaci akce a izasni lidé, ktefi dal ziji aktivni Zivot

a nevzdavaji se.

10.4. Kristyna — Vice se o sebe staram

Sle¢na Kristyna se dozvédéla o své nemoci po kolapsu ve Skole. Jeji maminka si nejdiiv
myslela, Ze ma dcera tetanii, sama ji totiz trpi. Kristyna v tu dobu prozivala velky stres
spojeny se zkouskovym obdobim na vysoké Skole. Verdikt potvrzujici diagnézu RS

zasadnim zptisobem ovlivnil jeji Zivot.
Hlavni témata analyzy:
e Prijeti nemoci (Strach a obavy)
e Maminka a podpora blizkého okoli
. Zivotospréwa a sport
e Vztahy
e Zivotni hodnoty

Prijeti nemoci (strach a obavy): Oznameni potvrzujici diagndézy RS bylo pro slecnu
Kristynu ,,dobou temna“. , Brecela jsem, kdyz jsem pak védéla, co vSechno to miize

znamenat, tak se mi zhroutil svet. Vzdyt ja jsem jesté V Zivoté toho moc nezaZila... Spoustu
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veci jsem nestihla a méla jsem strach, ze uz moznd ani nikdy nestihnu. Bylo to, jak kdyby

mi_rekli, Ze mam rakovinu. Hodné mé vvdeésilo, Ze se to nedd vylécit. Jen néjak

udrzovat.“ Mozna 1 proto Kristyna neustale ¢ekala na to, kdy nemoc ,,vystréi pomysiné
ruzky* a zacne ji ¢im dal vice komplikovat zivot. Nicméné k tomu nastésti nedoslo.
Kristyna si zac¢ala uvédomovat, ze jedinym omezenim pro ni je pichat si pravidelné injekce.
V tuto chvili se citi dobfe. Na nemoc se snazi nemyslet. Je to pro ni nejucinnéj$i mozna
cesta pfi vyrovnavani se s ni. ,, Uvédomila jsem si, Ze je potieba se sebrat a zit dal, jak
kdyby se nic nedélo. Ono vam stejné nic jiného nezbude.* PocateCni strach a obavy
provazejici Kristynu na kazdém kroku, nakonec vedly Ktomu, ze zménila zasadnim

zptisobem nékteré oblasti svého zivota. Téch se dotykaji dalsi tematické okruhy.

Maminka a podpora blizkého okoli: Nejvetsi oporu méla Kristyna po celou dobu ve své
mamince, ale také teté, lékarce, ktera ji vSechno vysvétlila, i diky citlivé podanym
informacim ptestala mit z onemocnéni takovy strach jako na zac¢atku, kdyz o ném nevédéla
nic. Dalsi oporu méla i v blizkém okoli: ,, Kamaradi zistali, rodina stala pri mné vzdycky

astoji i ted'... hlavné mé nikdo nelituje. TO Se u nds nenosi.* Socialni kontakty ji hodn¢

pomahaji zapomenout, zZe né€jakou nemoc vilbec ma.

Zivotosprava a sport: Kristyna podvédomé citila, ze musi zdsadnim zptisobem zménit své
dosavadni navyky. Zacala se vice zajimat o problematiku zdravého Zivotniho stylu. Bez

sportu si svilj Zivot nedokaze predstavit. ,, Jako zdravou bysté mé v posilovné nevidéli... ted’

pilates, joga, posilovna... Rekondicni cviceni... Cvicim minimalné 3x tyvdné.” Snazi se

udrzovat v kondici, citi se tak 1épe a véfi, ze jeji snaha ma pozitivni dopad na jeji nemoc.
Zasadnim zpisobem upravila také celkovou Zivotospravu: ,,Jd jsem méla vidycky trochu
nadvadhu... ne néjak extrémni, ale méla jsem... A vlastné ted po 3 letech s tou nemoci, mam
idealni BMI... A citim se celkové lip... I tim, Ze holky se chtéji i libit. “ 1 diky lepsi kondici
na sobé neciti Zadna vyrazna omezeni. KdyZ je unavend, poslechne télo a odpociva. Nejvic
ji vzdy pomuZe spanek.

Vztahy: Sle¢na Kristyna je po celou dobu ve svém projevu piima, ale také pomérné stroha.
Kdyz vSak narazime na téma partnerskych vztahd, rozpovida se najednou vic. Velice
intenzivné vnimdme, ze zrovna tato problematika je pro ni oblasti velice palcivou.
Retrospektivné se vraci do dob, kdy ji pfitel opustil a jako hlavni diivod rozchodu udal fakt,

Ze je nemocna. Velmi ji to ranilo. Obava se, Ze tento ,.handicap®, ji do budoucna znesnadni

moznost navazani funk¢niho partnerského vztahu a zalozeni rodiny: ,, Uprimné? Resim i to,

ze se treba nikdy nevdam, protoze chlapi dneska chtéji Stihlé, hezky vypadajici a zdravé
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holky... a nevim, kolik klukii je ochotnych prekousnout tenhle ,, handicap “... Uz jsem kviili

tomu narazila, ze jsem méla pritele, ktery mi ale rekl, Ze nezvidadne byt s nemocnou a
pritom mam pocit, Ze ta nemoc nijak do naseho vztahu nezasahovala... Ano, byla jsem
unavenéjsi. Ale to on byl nékdy taky a pritom byl zdravy. Vite, ja si myslim, ze Zena obecné
asi lip snasi nemocného partnera, nez chlap nemocnou partnerku. Toho se treba fakt bojim
doted, Ze ziistanu sama. *“ Kristyna si uvédomuje, Ze myslenky tohoto typu ji nepomahaji a
snazi se je od sebe odhanét, ale nemiize si pomoci. N¢kdy je zahnat zkratka nedokéze. 1
kdyz byva kvili tomu smutnd, nevzdava se nadéje a sama sob¢ témet prikazuje: ,, Nesmim

na to myslet... Nic jiného nezabird. Prosté si musim vict, bud’ to prijde, nebo neprijde.

Zatim si skoro kazdy k sobe nékoho nasel, tak snad nékdo ceka i na me. *

Zivotni hodnoty: Co se Zivotnich hodnot tyée, ma jasno: ,,Jd myslim, zZe ty hodnoty byly

vzdycky tak néjak stejné... ze clovek chce byt zdravy, chee, aby ho mél nékdo rad, aby jeho

rodina byla zdrava... aby mél pritele, se kterymi miize posedét... partnera, se kterym

do budoucna bude mit treba svoje déti, rodinu... To jsem tak méla nastavené uz predtim.
Ted mozna pro mé to zdravi, a ze je dilezité... neni jen takove to néco, jak si lidi preji:

hlavné hodné zdravi, protoze to je nejduleZitejsi a zni to tak jako suse... ale pritom je to

pravda. No, co k tomu dodat... Hodnoty se nezménily... jen si asi vic uvédomuju, Ze to

nejsou jen slova. “ Kdyz Kristyna mluvi o zivotnich hodnotach, usmiva se, ale pfitom ma

slzy v o¢ich. Mame pted sebou 23 letou divku, ktera byla velice brzo konfrontovana
s tvrdou realitou Zivota. Sama 1 dodava, Ze si nékdy ptipada jako ,,stard mlada®, Ze ji moc
nebavi chodit po veCerech na mejdany, protoze vi, ze na druhy den je pak z toho velice
vycerpana. Rad¢ji se potadné vyspi, jde si zasportovat, uvaii néco dobrého nebo se vénuje

malovani.

10.5. Miroslav — Da se s tim Zit

Miroslav zije s RS uz 19 let. PotiZi u ngj si v§imla rehabilitacni 1ékaika, dochazel k ni poté,
co se zotavoval z padu ze stiechy. Sam k tomu tekl: ,, Mél jsem takové Stésti v nestésti.
Dochroumal sem si nohu... Na 2x sem si ji zlomil.“ Jak si pozdéji sdm uvédomil,

zlomenina byla nasledkem, ze by pfi¢inou mohla byt RS v té dob¢ vitbec netusil. Uz tehdy

ale trpél riznymi symptomy: tocila se mu hlava, ztracel stabilitu, tuhly mu nohy.
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Hlavni témata analyzy:
e Pfijeti nemoci (néco mi pichnéte, at’ jsem zase OK, vira v 1ékate)
e Manzelka a podpora blizkého okoli
e 7Zm¢éna prace
e Sport, kon¢ a ryby
e Zivotni hodnoty

Piijeti nemoci (néco mi pichnéte, at’ jsem zase OK, vira v lékaie): Bezprostiedné
po sdéleni diagndzy nem¢l Miroslav z onemocnéni zadné obavy. Citil se klidny. Nevédél,
co nemoc presné obnasi, co pro n¢j mize do budoucna znamenat. Z bubliny nevédomosti
jej vytadhl lékar predavajici mu postupné¢ informace o charakteru RS a jeji 1écbé.
V rozhovoru zazni prvni zminka o strachu: ,, Zacal mi Fikat, jak to jako narusuje ty rizny
centra v mozku a Ze mi viastné nemiize rict, jak to bude u mé, protoze kazdej to ma jinak, Ze?
A Ze muzu mit x let celkem klid, ale ze se to sem tam miize zbldznit, ta nemoc a ze bych
mohl treba prestat i chodit. A to uz jsem teda nadélano v gatich mel. ** Miroslava nakonec

uklidnila dal$i informace, kterou uslysel z ust svého l¢ékate, Ze nemoc se da uspésné 1€¢it.

V tu chvili si prestal o sebe d€lat veétsi starosti. ,,Jd jsem prosté veril, Zze mi néco pichnou

nebo si dam néjakou tabletku a budu zase OK. Ja verim dodnes tomu, Ze oni védi, co

delaji. ““ Klicové pro pana Miroslava bylo duvérovat 16€bé a uvédomeni: ,,...Ze asi nemd

cenu s tim bojovat... Ze to musim brdt, jak to je. Jaképak smirovani. Zit dal kviili détem,

manzelce... “ Miroslav si na svljj stav nikdy Uplné nezvykl: , Asi se na to neda zvyknout,

ale da se s tim Zit... ono vam stejné nic jiného nezbyde.

ManzZelka a podpora blizkého okoli: Miroslav v rozhovoru ¢asto a velice hezky mluvi
0 své zené, ktera mu byla a je velkou oporou. ,, Zena brecela, kdyz jsem ji to iekl... to vim,
Ze ta z toho byla vic na prasky, nez ja...“ Pozdéji to vSak byla pravé jeho manzelka, ktera
dohliZela na to, aby se Miroslav neptepinal, aby pravidelné& jedl. ,, Nikdy mé nedirigovala...
ona to prosté tak hezky se mnou umi, nemél jsem pocit, zZe by mé néjak kontrolovala nebo
do néceho tlacila.” ManZelka mu pomahala nejen fyzicky, kdyZ bylo potieba, ale
I psychicky. Kdyz ménil zaméstnani nebo kvuli zhorSeni nemoci musel byt na ¢as tGplné

doma. ,, Bez své Zeny bych dneska moznd uz ani nebyl.

Oporu ma i ve svych détech a vnoucatech: ,, Ty vnoucata, deti... my, zaplat’ panbith, mame

dobré vztahy... to i pro ty vnoucata chce byt clovek fit a jeste si je uzit a nebrblat. *
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Ocenuje i pristup svych kolegu: ,, V praci mi kluci hodné tenkrat pomohli tim, zZe Se v tom

nepitvali... Oni rekli: ,Miro, nesimuluj..." a délali si z toho srandu... Oni vedeli, co

tenkrat potrebuju. “

Zména prace: Za zéasadni povazuje Miroslav obdobi, kdy musel zménit praci. Pracoval
jako stavaft, Casto se pohyboval i ve vySkach na stieSe, coz mu lékar kvili hrozicim
opakovanym padim zakazal. ,, Mé ta stavebnicina bavila, tak mi to dlouho chybélo...
Ale zvykl jsem si nakonec.” Zacal pracovat jako skladnik. Citil na sobé, ze uz nemize
podavat takové vykony jako kdysi. Nakonec se mu zhorsila motorika natolik, Ze je nyni
Vv invalidnim diichodu. SnaZzi se na to nemyslet. Béhem vzpomindni na praci je na ném

vSak patrny smutek.

Sport, koné a ryby: I kdyz se mu zhorsila chlize natolik, Ze musi chodit o holich a délat si
Casté prestavky, stale se snazi byt aktivni. Vyzdvihuje, Ze diky RS se mu oteviely nové
obzory, co se pohybu tyc¢e. Kdyz pracoval, pohybu mél dost, byl rad, kdyz si doma mohl
sednout na gau¢ a ne se jit jeSté n€kam protahovat. V soucasné dobé chodi pravidelné na

rekondice a oblibil si hipoterapii. ,, Kdybych nemél eresku, tak pochybuju, ze se kdy projedu

na koni... To je tak krasnej pocit. I kdyz ze zacatku jsem se teda dost bal. Ale je to dobry ta
terapie s konima... tam musite taky ten sed udrzovat a citim, ze mi to pomdhd. Uz jen ten

kontakt s #/m zvirFetem. “

Zacal také chodit na ryby. Tam si €isti hlavu. Bavi ho byt na vzduchu a koukat do feky, tu

ma navic kousek za domem, takZe nema problém se k ni dostat kdykoli 1 sdm.

Zivotni hodnoty: Nemoc mu dala néhled na sviij dosavadni Zivot, uvédomuje si, Ze Zil
Vv poklusu a mnohdy zanedbaval to, co je skute¢né dilezité: ,, Vic si uvédomuju, Ze my lidi

jsme strasné rozbitni... A hlavné chci, aby déti a vnoucata byli zdravi... A rodina, kdyz

funquje. Ale rodina byla u mé na prvnim misté asi vzdycky. Moznd ta pokora, Ze je tam vic

a nehonit se, protoze to honéni tak c¢lovéka dozene leda diiv do hrobu. Tohle mi asi dala

| ta nemoc, Ze vam to jakoby docvakne... "

10.6. Jan — Je to hodné o hlavé

Pan Jan se dostal k 1¢kati na popud své manzelky. Dlouhodobé se potykal s inavou, v§iml
si, ze jeho prava polovina téla je jakasi ,nemotornéj$i“, nicméné k doktorovi vyrazil
az poté, co prestal vidét na jedno oko. O RS jako o zavazné diagnoze dlouhy Cas vibec
neuvazoval. Nic o ni nevédél. Nemoc je dle n&j hodné o nastaveni mysli. Nikdy ji uplné

nepiijmul, zvyknul si pouze na aktudlni stav, ve kterém se pravé nachazi.
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Hlavni témata analyzy:
e Prijeti nemoci (je to hodné o hlav¢)
e Manzelka a podpora okoli
e Sport
e Omezeni (role zivitele a partnera)
e Zivotni hodnoty

Prijeti nemoci (je to hodné o hlavé): Co se nemoci tyCe. Pan Jan véfi, Zze je to vse
0 pristupu a o hlavé. Uvédomuje si propady objevujici se v dobach, kdy podlehne svym
smutkiim a chmurnym myslenkdm. Nechce se litovat. S nemoci Zije osmym rokem a vi, ze
se sni fungovat da a Ze nejvétsi piekazky si Clovek stavi pravé pesimistickym ptistupem.

,,Je to hodné o hlavé a o tom, jak se k tomu clovek postavi. Ted’ to bude znit jako fraze, ale

pozitivni mysleni... Fakt to déla divy. Myslim, Ze to tu nemoc hodné udriuje tak néjak

v klidu. “ Nemysli si, Ze na souziti s nemoci se da ale uplné zvyknout: ,,Jd si na ni nechci

zvykat. Ja si Fikam, ze hir chodim... Vy si miizete zvyknout na ten aktudlni stav a doufat, zZe

to tak zustane... Kdyz uz jste si zvyknul. *

ManZelka a podpora okoli: Nejvétsi oporou je panu Janovi jeho Zena. Nejen ze se diky ni
zacal 1écit, je to ona, ktera mu pomdha piekondvat ptipadné krize, kterd ho vraci zpét
nohama na zem a dokaze i vystihnout chvile, kdy se ma stahnout a doptat svému muzi

prostor pro rozjimani. ,,Ona to se mnou Vv tomhle ohledu fakt umi. Srovnat me do laté...

A zalezi, jak na tom zrovna jsem. Nekdy treba potiebuju byt i sam... si to zas vsechno
porovnat v hlavé.“ Zena a déti jsou pro Jana jeho soukromym vesmirem, pro né Zije.
Novou energii pro boj s nemoci mu dodavaji i chvile, kdy se rodin¢ dafi, kdyz jsou

spokojeni a détem se néco povede.

Jan si uvédomuje, Ze jeho Zena t0 s nim ne vZdy méla snadné. Zejména po potvrzeni
diagn6zy probihaly mezi manzeli casté hadky: ,, 7o byla slusna krize asi prvi rok...
Ale priznam se, zZe jsem byl asi dost protivnej v té dobe.” O to vic si pan Jan podpory své

rodiny vazi, uvédomuje si, ze to s nim ne vzdy bylo jednoduché.

Opory se mu dostavalo i ze strany SirSiho okoli, i kdyz ne vzdy takové, jakou by si pfal:

,, Lak kazdej mé spis tak nejak politoval... To zrovna moc nechcete slySet. Jako, to je blby ...

tak hlavné aby se 10 udrzelo v tomhle stavu, a tak... " Blizci pratelé nastésti brzy pochopili,

ze o litost Jan nestoji, tato pratelstvi pretrvavaji dodnes. Maminka pana Jana byla v Soku,
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nedokazala se srovnat s faktem, ze jeji syn ma RS, v rodin€ se predtim pieci nikdy nic

takového nevyskytlo, nakonec i v ni v8ak nasel spojence v boji se svym onemocnénim.

Sport: Pohybu ptiklada Jan béhem samotného 1écebného procesu velkou diilezitost. Je uz
samoziejm¢ pomalejsi a nezvlada toho tolik, co kdysi, ale stale se snazi. Zpocatku se
nechtél Gcastnit rodinnych aktivit, protoze mél pocit, Ze manzelku a déti brzdi. ,, To jsme se
sem tam i chytli se Zenou. Ona mé v tomhle dokadze podrzet, ale i mé tak zas ukotvi na zem,
Ze mi rekne: Prosim té, proc to furt resis? Jsme venku s detma, jsme... Travime spolu cas?
Travime. Tak to neres.” Uvédomuje si, ze manZelka mé pravdu, nedokaze se vSak zbavit
frustrace z pohybového omezeni. Diive hraval fotbal. To uZz nezvladne. Dochazi
na rekondi¢ni cviceni: ,,Jd myslim, Ze bez toho uz bych byl ted zas uplné nékde jinde...

A hlavné ted clovék nema vymluvy, Ze se mu treba nechce. Nechcete prece prestat chodit,

ze? Tak to uz si rozmyslite, jestli nepiijdete nebo piijdete cvicit...

Omezeni (role Zzivitele a partnera): Pan Jan oteviené¢ hovoii o tom, Ze nejvétSim

omezenim pro néj bylo a je pomyslné ,,sesazeni z role Zivitele rodiny. ,,Ja viastné nemdm

obavy néjak o sebe. Ja mam strach z toho, Ze bych uplné lehnul a Ze by to vSechno spadlo

na manzelku... A to bylo asi od zacdtku, co se mi honilo hlavou... Ze jé bych mél byt ten,

kdo to tdhne a Ze ty penize budou chybét. Jeste bude mit manzelka na krku
lazara...” V souCasné dobé¢ je Jan v invalidnim dichodu, jeho Zena stdle dochazi
do zaméstnani, stale to bere jako soukromou prohru, ale zaroven se nechce litovat. Chce

ukazat, ze je také prospésny, a tak se snazi fungovat doma a poméahat.

Jan zminil dalsi citlivy problém: ,, Ono je to blby o tom mluvit, ale co... no, tak to reknu, ze

nekdy nefunguju jako chlap... Lékar Janovi vysvétlil, Ze tyto problémy souvisi s 1écbou.

Nicméné ani tpravou medikace se pln€ nepodaftilo vyiesit jeho potize.

Zivotni hodnoty: KdyZ otevirdme v ramci rozhovoru téma hodnot a zda se né&jak
pod vlivem nemoci zménily, pan Jan se dlouho zamysli. ,,Jo, tak ono se vim to pretoci

V hlavé vsechno. Kdyz je clovek zdravej, tak si planuje, co bude az... Ja ted neplanuju,

uzivam si kazdy den a uz se nehonim... ale poradd to tam nékde jesté ve mné je, Ze bych se

rad honil jako driv. Jenze pak vas to setne... To télo vam to da sezrat, Ze jste prestrelila.

To jsou pak dny, Ze jsem uplné marny... a to mi za to uz nestoji. Jako asi kazdy rekne, Ze

md na prviim misté rodinu, zdravi, a tak... Ale jd jsem viastné podle toho neZil, kdyz jsem

tu nemoc nemél. Rodina byla na prvnim misté jako vidycky... Ale my jsme se doma dost

mijeli. A ted spolu treba travime vic casu.“ Pan Jan oteviené pfiznal, ze zivotni hodnoty
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pro n¢j zistaly v zasad¢ stejné, ale ted’ nejsou jen slovy, ale opravdu dle nich zije. Kdyz
hovoii, je z ngj citit smutek, Ze uz nezvlada co diive, hned poté ale dodava, ze nyni ma
jeho zivot vétsi smysl. Obava se, ze kdyby neonemocnél RS, ziejmé by stale byl ten muz,
ktery vice Casu travi praci, nez doma. Projevuje litost nad tim, Ze si tak zasadni véc

uvédomil, az na zakladé téchto okolnosti.

10.7. Vladan — Délim sviij Zivot na Vladana bez eresky a s ereskou

Vladan o sob¢ hovofi jako o vyléceném workoholikovi. Prace mu byla v§im. Hodné¢ lital na
daleké sluzebni cesty. Nemél Cas na sviij osobni zivot. Jako byvaly atlet byl zvykly se
prili§ nesetiit. Prvni pfiznaky onemocnéni tak spojoval s vlieklou inavou, myslel si, zZe trpi

chronickym tinavovym syndromem.
Hlavni témata analyzy:
e Pfijeti nemoci (od deprese ke smifeni)
e Kamaradka s RS
e Novy vztah
e Sport
e Zivotni hodnoty

Prijeti nemoci (od deprese ke smifeni): Zpocitku Vladan trpél depresemi.
Pfed onemocnénim byla stfedobodem vesmiru jeho prace. Obaval se ztraty vykonnosti,
neschopnosti dotahovat svétené tkkoly do konce. Strach mé¢l také z toho, jak bude fungovat
na sluzebnich cestach. Bal se litosti ostatnich, nechtél o nemoci s nikym mluvit. Svétfoval
se pouze kamaradce, kterd uz léta Zila se stejnym onemocnénim. Citil se velice opustény.
Obaval se ztraty sobé&stacnosti. KdyZ se retrospektivné do tohoto obdobi vraci, uvédomuje
si, Zze se se svymi depresemi l¢kati svetil prili§ pozdé, kdyby tak udélal diiv, uSetfil by si
nejspi§ hodné starosti. Nasazend antidepresiva mu pomohla smutné nalady ovladnout
a i diky tomu mohl postupné pracovat na procesu smifovani se se svym onemocnénim.

N¢jaky ¢as si musel vSe srovnavat v hlavé, nez mu doslo: ,,Nijak bych si nepomohl,

kdybych si rikal: to je strasné. Kdybych nadaval: proc¢ zrovna ja??? To si asi rika kazdy:

proc zrovna ja??? Meél jsem z toho depky, pak mé to preslo a rekl jsem si, Ze musim

fungovat... Tim jsem se pak ridil. Nemyslet na to. Fungovat.
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Kamaradka s RS: Velkou oporou na pocatku i v pribéhu onemocnéni byla Vladanovi
jeho dlouholeta kamaradka sama Zzijici nékolik let s potvrzenou diagn6zou RS. Vzpominal
na doby, kdy ji nemoc I€kafi potvrdili a ona cCelila obdobnym obavam, se kterymi se
potykal on sam. ,, Vim, jak se tenkrat badla, Ze nebude mit déti, Ze nebude chodit, ze viastné
skoncila... V mladém véku proste skoncila... Ale ona se s tim poprala skvéle. Viastné nic
Z toho, ceho se tak bala, se nenaplnilo. Ona je se mnou stejny rocnik a je vdand, ma dite.
Kdyz by nékomu nerekla, ze je nemocnd, tak to ani nepozndte.* Vladan v ni nasel velkou
oporu a také inspiraci. Casto spolu o nemoci hovofili, ziskaval od ni navody, jak s nemoci
bojovat. ,, S ni se mi o tom mluvilo asi nejlip, protoze ona védéla, co to obnasi a dokdzala
se do mé vzit a hlavné uz s tim vic jak 10 let funguje, takze ta mi hodné pomohla.* Radila
mu, ¢eho se ma vyvarovat, Ze je tfeba odpocivat. Ona sama fungovala, nemoc pfijala a

naudila se s ni Zit.

Novy vztah: Zil praci a vztahy mu do té doby nijak nechybély. Sem tam se n&kdo objevil,
ale byly to jen kratkodobé zalezitosti. Diky onemocnéni si uvédomil, ze to on sam si tuto
cestu vybral. Nemoc jej uz nepustila do extréml, do zivota musel cht¢ nechté
zakomponovat také odpocinek. Zacal oprasovat své konicky, délal si vice ¢asu na své
ptatele, 1 diky tomu potkal svou soucasnou ptitelkyni, se kterou by do budoucna rad zalozil

rodinu. ,, Myslim, Ze muj Zivot je ted kvalitnéjsi. Ja viastné délim sviij Zivot na Viadana

bez eresky a s ereskou. Viadan bez eresky se honil za kariérou a vvdélkem, chtél hodné

cestovat, poznat svét a celkem kaslal na to, Ze mu Zivot ubtha a nema vlastné pordadné

zazeml. Viadan s ereskou pordd déla praci, co ma rad, ale uz ne tak zataté, protoze si radsi

zajede nekam do hor a hlavné uz do téch hor nechodi sam. Nasel jsem si pritelkyni. Jsem

Stastny. “ Po rozhovoru nam Vladan fekl, Ze byl sam piekvapeny, jaké miry sebereflexe byl

schopen.

Sport: Bez sportu si Vladan nedokaZe sviij zivot piedstavit. Sportoval vzdycky. Na Skole
délal zadvodné atletiku. Pfipadné krize mu pomadhaji piekonat vylety do pfirody, hory.
Uvédomuje si, Ze jde obcas pies bolest: ,, Uz jsem si zvykl, Ze néjaky ten diskomfort k tomu
patii.“ Kdyz ale del§i dobu necvici, je télo daleko vice rozlamané, nez kdyZz se pohybu

veénuje pravidelné. ,, Delam nordic walking, o je fajn, ze ma clovék oporu v téch holich, po

roviné i do kopcii. Chodim plavat. Ja jsem dokonce zacal ted neddavno cvicit i jogu, ale

k tomu me privedla pritelkyné. Kdybyste mi rekla pred par lety, Ze pujdu do jogového

studia na lekci, tak bych se vam vysmal. Ale je to dobry... clovék zapoji i svaly, o kterych
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nevi, ze je md... " Vénuje se také meditaci. Co mu chybi je lyZovani, hodné padal, ted’ uz to

neriskuje. Snazi se udrZet co nejdéle aktivni a fit.

Zivotni hodnoty: , Tak poidd jsem ten stejny clovék, ktery jsem byl, akordt mdm tu
potvoru roztrousenou. Ale s hodnotama, kdyz se zamyslim, tak to asi pohnulo. I ted’ mi to

dochadzi, kdyz jsme se o tom tak bavili. Ze viastné diiv to byla prdce... dlouho nic, pak

rodina, zdravi. On clovéek asi 7ika, ze ma to zdravi na prvnim misté, ale nic moc pro néj

treba nedéla, a pak kdyz ho nema, tak si uvedomi, jaky je to prisvih. Takze ja vim, Ze

zdravy uz nikdy uplné nebudu, ale muzu délat véci, které pomuzou tomu, abych nebyl vic

nemocny... Nebo ja to tak aspon beru.” Dodava, ze aby ¢lovék mohl byt oporou pro
ostatni, musi byt trochu sobec, mit se rdd a peCovat o sebe. Jedin¢ tehdy muze davat
energii ze sebe dal. ,,Kdyz tu energii nemdte ani pro sebe, tézko miizete pomoct druhym.

Prosté neprepinat se, relaxovat, mit se rad...

10.8. Kamil — UZivam si Zivot

Prvni problémy Kamil zaznamenal pfi lyzovani béhem dovolené na horach, kam odjel se
svou rodinou. To si v§ak uvédomuje az zpétn¢, tehdy tfesoucim se noham a Spatné stabilité
nevénoval pozornost. Tyto potize pfipsal na vrub nepfiméfené fyzické zatézi. Stravili
s otcem cely den na sjezdovce a bylo to jedno z jejich prvnich lyzovani sezény. Nohy by se
mu tak nejspiSe tfasly, 1 kdyby byl 100% zdravy. Po néjakém case ho tentokrate kolaps
pii sportovnim vykonu dostal az do nemocnice. Kdyz I¢kati natidili lumbalni punkci, tusil

Kamil, Ze je zle, 1 kdyZ si nic nepfipoustel.
Hlavni témata analyzy:
e Pfijeti nemoci (dokud funguje télo, mizu vSechno)
e (Cestovani
e Sport
e Maminka a podpora blizkého okoli
e Zivotni hodnoty

Prijeti nemoci (dokud funguje télo, muZu v§echno): O nemoci toho Kamil moc nevédél:
,Spis nic, nez moc... Nechdpal jsem, co ma co roztrousend skleroza deélat s brnicima
nohama. *“ Neptipoustél si ani mozné riziko sdélené lékafem — ze by do budoucna mohl

usednout na invalidni vozik, ale strach pfeci jen mél. Zejména z nejistoty: ,, Oni vam to
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jasné nereknou... oni vam doktori akorat reknou, Ze to ma kazdy jinak. Ze nekdo je za

‘

chvili na voziku, jiny beha maratony po 10 letech s tou nemoci... *

Sazel na to, ze md mlady organismus, ktery se s nemoci n¢jakou dobu popere a nebral
sd€leni I¢kaitt doslovné, vystiihal se také vyhledavani dalSich informaci o nemoci. ,, Rikal

jsem si, ze dokud télo funguje, muzu vsechno. A co rikaji doktori, mé nemusi zajimat. Vsak

ono to piujde.” Za zasadni pfi boji se svym onemocnénim povazuje cestovani, kde si
uvédomil, ze pro ostatni neni pfitézi a zvlada zatim to, co ostatni, i kdyz tfeba né¢kdy musi
zvolnit. Sadm na sob¢ vidi, ze se s RS da zit. Diky tomu si udrzuje optimisticky pohled na

svét a hlavné, neustéle je v jeho zivoté néco, na co se muze tesit. ,, Planu neni nikdy dost.

Cestovani: Jesté predtim, nez mu byla potvrzena diagnoéza RS, mél Kamil velké plany.
Chystal se s kamarady do Anglie. Najednou mu 1ékati zacali sdélovat vS§echna potencialni
rizika a omezeni. Zacal se smifovat s tim, Ze nikam nepojede. Bylo by to pfili§ riskantni.

Jenze Kamil se svych plant nechtél vzdat: . Rekl jsem si, Ze si nenechdm nadiktovat, co

muzu a nemiizu délat a i do té Anglie jsem nakonec odjel. Byli jsme tam mésic. Délali jsme

tam ruzné prace, pocestovali.” Kamil cestovani uplné propadl. Je pravdou, ze hlavné
maminka o n¢j méla strach, aby se mu nic nestalo. N&kteti fikali, ze zbytecné riskuje.
Ale on diky svym cestam nabyl nové sebevédomi. A tak po Anglii nasledoval road trip po
Slovinsku a Chorvatsku, dal$i delsi cesta do Holandska. I piipadné krize mu pomahaji
prekonat myslenky na dal$i cesty a jen co je mu trochu l1épe, obvykle nékam vyrazi. Netrva
také na tom, Ze musi jit vZdy o vylet do zahranic¢i, 1 kdyZ diky své praci, kterou mize
vykonavat odkudkoli, kde je ptipojeni k internetu, neni problém vyrazit témét kamkoli.

., Nikdy jsem tolik necestoval, jak cestuju ted. Nevim... asi fakt, kdyz jsem odjel poprvé
do té Anglie, tak mi docvaklo, Ze to je jenom néjaky ndzev nemoci... “ Diky své nové zalibé
prakticky Uplné€ zapomina na svou nemoc.

Sport: Kamil je ptesvédceny, ze diky sportu udrzuje v kondici nejen svoje télo, ale stavi

tak pomyslnou stopku své nemoci: ,,Je fo strasné dulezZité se hybat. Kdvz se pravidelné

hybu, tak mam pocit, Ze ten dalSi propad nemoci neni tak casty... Ale moznd to tak jenom

vanimam... Nevim. Jestli je sport placebo, tak funguje dobre.” Kamil se 1 pies
diagnostikovanou RS vénuje béhu, posiluje, chodi po horéach a celkove toho hodné nachodi

1 diky své nejvétsi zalibe, kterou nasel v cestovani.

Maminka a podpora blizkého okoli: Maminka nesla zpravu, Ze syn ma RS, velice tézce.

Tata na sob& neddva nic moc znat, ale Kamil vi, Ze se tim také trapi. Nicméné zadna litost
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z okoli nepfichazi, vSichni se snazi s Kamilem jednat normalné a jemu to tak vyhovuje:
s .. @ V prdci to vi jen par lidi... Proc¢ bych to mél rikat? Svoji praci si udélam, takze si
myslim, Ze to neni nijak znat.” Kamil tedy nepocituje zadné vyrazné zmény v ramci
mezilidskych vztahii. Mozna snad az na péci své matky, ktera vzdycky byla uzkostné;jsi
anyni je az hyperprotektivni. Vzhledem k tomu, Ze syn zije ve svém byt¢, aspon 1x denné
mu zavola, aby si ovéftila, ze jedl, dostatecné odpociva a nepiepind se do extrému. Kamil to
nebere jako néco, co by ho zasadné obtézovalo, chape, ze ma jeho matka o n¢j starost

a kdyby toho bylo pfili§, nenecha si to pro sebe a fekne ji to narovinu.

Zivotni hodnoty: ,, Tak u mé bylo asi vidycky na prvnim misté ta rodina, zdravi... Ted uz

vim, Ze to s tim zdravim neni jen takova ta frdze, co se rikd... Ze je to fakt podstatné, ale

taky neridit se jen tim, co vam reknou... Jit si za svymi sny, i kdyz si budou nékteri mozna

i fukat na celo, e jste bldzen. Ze mdte takovou a takovou nemoc, a e riskujete, kdyz treba

cestujete nekam, co kdyby se vam udelalo blbé nékde a tak... Jenze ja miizu ji tady

pres cestu a srazi mé auto... a bude konec. Asi jdu vic do véci. Min o nich mluvim a vic je

delam. A jsem pro kazdou Spatnost.” Mohlo by se zdat, Ze nemoc v Kamilovi vyvolala
urcity druh rebelie vii¢i autoritam, ale jak sam fik4d — dodrzuje 1é€bu, neni to o tom, Ze by
zaviral pfed nemoci oc¢i a délal, Ze zmizela. Snazi se aktivné vyuZit ¢as, kdy jej nesuzuji

vyrazngjii fyzické obtize. Zije naplno a véfi, ze i diky tomuto piistupu se mu daii drzet

nemoc na uzde.

10.9. Spolecna témata

Byt kazdy Zivotni pifibéh respondenti byl jiny. Onemocnéli V rlizném casovém useku
svého zivota, nachazeli se v odliSnych Zivotnich situacich a méli k dispozici jiné zdroje
pfi vyrovnavani se snemoci. Nekterd témata se, 1 diky volenym otazkam
v polostrukturovaném rozhovoru, méla tendenci opakovat. Pro lepsi ptehlednost pfinasime

prehled téchto témat v Tabulce €. 2: Prehled spole¢nych témat (N = 8):

Tabulka 2: Piehled spoleénych témat (N = 8)

Témata Nadézda |Vladmira| Petra | Kristyna |Miroslav| Jan Vladan | Kamil
Prijeti nemoci X X X X X X X

Podpora okoli X X X X X X

Komunita (Roska) X X

Sport X X X X
Zména prace X

Zména Zivotnich hodnot X X X X
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10.10. Vysledky v navaznosti na stanovené vyzkumné otazky

V této kapitole se na zadklad¢ zanalyzovanych rozhovorti zaméfime na zodpovézeni
vyzkumnych otazek. Ke snazsi orientaci v tematickych okruzich slouzi prehledové tabulky

¢lenéné dle oblasti, které probandi v rozhovorech zminovali a pfikladali jim dtlezitost.

Otazka ¢. 1: Jakym zpiisobem se jedinci vyrovnavaji s prijetim diagnozy RS, jaka

forma copingu jim v tom pomaha?

Snazili jsme se najit ptehledny zpisob sumarizace vysledki vychazejici z IPA. U probandi
jsme vysledovali 10 témat (viz. Tabulka 3: Pfijeti nemoci), na ktera v ramci rozhovoru
kladli diraz. Néktera témata se nam napii¢ rozhovory vyskytovala opakované. Jsme si
védomi, ze Cetnost vyskytu urcité tematické oblasti nemusi vzdy poukazovat na jeji
dalezitost, prezentujeme pouze vyroky, které byly na zdkladé analyzy rozhovori

vyhodnoceny jako naléhavé.

V podkapitolach 10.1. az 10.8. jsme prezentovali hlavni témata doprovazena citacemi
nasich respondentll ve snaze seznamit ¢tenare s konkrétnimi zivotnimi piibéhy a zachytit
individualni zkusenost kazdého z G¢astnikli naSeho vyzkumu. V této kapitole prezentujeme
vyroky, na kterych se Uc€astnici nezdvisle na sobé€ shodli a néjakym zplisobem je spojuji

nebo naopak vyroky, kterymi se mezi sebou lisi.
1. Je jen na mné, jak se k nemoci postavim

Cast respondentii uvedla, Ze nejvice jim pii procesu smifovani snemoci pomohlo
uvédomeni, ze celou situaci maji ve svych rukou, Ze oni sami mohou do budoucna ovlivnit,
jak se bude nemoc vyvijet a zda ji dovoli, aby pfevzala moc nad jejich Zivoty. S timto
pfistupem jsme se setkali u pani Nadézdy: ,, Musis to prijmout a naucit se s tim zit... je jen
na mné, jak se k tomu postavim, “ u pana Miroslava: ,,Jd s tou nemoci Ziju uz skoro 20 let,
vim, Ze je to na mné, jak si ji pustim nebo nepustim k telu.“ S obdobnymi nazory jsme se

setkali také u pana Jana a Kamila.
2. Nepremyslim nad nemoci; beru to jak to je

Se stejnymi vyroky s mirnymi nuancemi jsme se setkali u 5 z 8 naSich respondentd.
Shodné uvadéli, Ze se nemoci pfili§ nezaobiraji, Ze je tieba ji pfijmout jako fakt. Nebojovat
s ni. Pani Nad¢zda uvedla: ,,Jd respektuji nemoc, ona respektuje mé... Nicim si nepomiiZu,
kdyz nad tim budu premyslet. “ Pani Petra a pan Kamil doslovné vypovédéli: ,, Beru to, jak

«

to je..."
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3. Hlavné se nelitovat

S tématem litosti jsme se v rozhovorech setkavali zejména v souvislosti s moznymi
zménami V mezilidskych vztazich. Blizké okoli respondentim ve vétsiné piipadii
vyjadfovalo svou ucast a soucit, ne vzdy o ni v8ak pacienti stali. U 6 probandu v rozhovoru

zaznélo, ze dulezité pii smifovani se S onemocnénim je nepropadnout litosti sam nad sebou.

4. Nevyhledavam si informace o RS, ne¢tu na internetu x Vyhleddvam informace,

chci védét, co RS obnasi

Co se informovanosti o nemoci tyce. Téméf vSichni respondenti uvadéli, ze predtim, nez
jim nemoc byla potvrzena, neméli téméer zadné ponéti o tom, co obnasi, jaké jsou jeji
symptomy ¢i jak probiha 1é¢ba. Po potvrzeni diagnézy si 6 z 8 naSich ucastniki vystacilo
se zakladnimi informacemi podanymi oSetfujicim Iékafem. Vyhledavani dalSich informaci
popisovali jako zdroj dalSiho, zbytecného stresu. Zopakujeme vyrok pani Petry: ,, Ne,
nevyhledavala jsem si nic, protoze jsem to dostala od lékare zakazdano a prisaham bohu, Ze
to dodrzuju do dneska.* Pani Vladimira a sle¢na Kristyna volily opaény pfistup. Kristyna
vypovédéla, ze se ji hodné ulevilo, kdyz ji jeji teta, 1ékarka, citlivé vysvétlila, co nemoc
obnasi, jaké jsou jeji projevy a postupy pii 1é¢bé. Vyzdvihovala piinos téchto informaci,
diky kterym netépala v nejistoté, a pomohlo ji to se celkové zklidnit. Také pani Vladimira
si dohledavala dalsi informace o onemocnéni na internetu. Chtéla védét, co od nemoci
muze oc¢ekavat. Diskuzni internetova fora a jiné stranky vénované RS procitala spolecné se
svym manzelem. Ziskané informace hodnoti jako pfinosné, 1 kdyZ v ni vyvolaly obavy.
Po urcité dobé souziti S nemoci si vSak sama na svém vlastnim ptikladu uvédomuje, ze:
,,Co je psano, jesté nemusi byt dano... Nemoc se miize vydat uplné jinym smérem, ale
doporucuju v§em si nejdriv o nemoci pozjistovat vSechno, at vi, co miizou nebo nemuzou

cekat. *

5. Pomaha mi blizké okoli a funk¢éni mezilidské vztahy
7 z 8 respondenti kladlo diraz na blizké okoli (partnefi, rodice, pratelé, kolegové z prace),
diky kterym se jim dafilo lépe pfekonéavat téZkosti, jez jim plisobil postupujici chorobny
proces Ci ptipadné krize v dobé¢ relaps.

6. Pomaha mi uvédomit si, Ze jsou horsi nemoci
Pani Nadézda a Petra shodn€ v rozhovorech zminili, ze jim pomaha uvédomeéni existence

zavaznéjSich onemocnéni, neZ je roztrouSena skleroza. ,, ...takova rakovina mozku, to je

daleko horsi...~
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7. Pomaha mi uvédoméni, Ze nemoc jde 1é¢it

V téméf identické podob& jsme vyslechli tuto vétu od poloviny naSich respondentt.
Jakmile jim Iékat potvrdil, ze nemoc sice neni vylécitelnd, ale je dobie 1éCitelnd, jejich
obavy z budoucnosti se vyznamné snizili. Sleéna Kristyna méla po potvrzeni diagndzy
velké obavy zbudoucnosti a jako nejvice stresujici vnimala skute¢nost, Ze RS je
nevylécitelné onemocnéni, nicméné jakmile ji bylo vysvétleno, ze 1é¢ba dokdze nemoc

stabilizovat, vyrazné se ji ulevilo.
8. Nemoc mi pomohla najit novy smysl Zivota

Témér vSem ucastnikim naseho vyzkumu onemocnéni néjakou formou ovlivnilo jejich
zivotni hodnoty, coz je prezentovano u zodpovidani druhé vyzkumné otazky v dalsi ¢asti
textu. 3 z respondenttl uvedli, ze mimo to jim RS oteviela nové obzory a dodala novou
zivotni napli. Pani Nadézda a Vladimira musely opustit sva pfedchozi zaméstnani. Ob¢ to
Z pocatku nesly velice té¢Zce a obé se také s odstupem Casu shoduji, Ze zména, které se tak
obavaly, byla tim nejlepS§im, co je mohlo potkat. Nadézda naSla napliujici uplatnéni
V neziskové organizaci a Vladimira mize diky absolvovanému instruktorskému kurzu
pomahat ostatnim osobam se stejnym onemocnénim, jakym sama trpi. Kamil pfestal

odkladat své Zivotni plany, zacal cestovat a Zije nyni daleko aktivnéji.
9. Vérim, Ze sport brzdi progresi onemocnéni

Vsichni respondenti se shoduji na tom, ze pravidelny pohyb je udrzuje nejen v kondici
fyzické, ale také psychické. VéEfi, ze diky pohybovym aktivitdim je mozné stabilizovat
onemocnéni a zabranit jeho prudSimu rozvoji.

Nadézda: ,, Kdyz muzu, tak se vénuju turistice a hlavné tomu, ze dojdu vsude pésky.

Vladimira: ,, ...clovék se protahne a miize si nacvicit néjaké ty pohyby, které v budoucnu
mozna uz nebude moci délat, ale ja si myslim, Ze ten mozek si to bude pamatovat. *

Petra: ,, Cviceni mi strasné pomdha. *

Kristyna: ,, Bez sportu to podle mé s touhle nemoci nejde...

Miroslav: ,, Sport tu hraje velkou roli. To vam rekne kazdy ... proto jsou ty rekondice.

Jan: ,, Cviceni je hrozne diilezité. Ja myslim, Ze bez toho uz bych byl ted’ zas uplné nékde

I3

jinde...*
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Vladan: ,,...je diilezité ty svaly nenechat zakrnét. Podle mé je to i prevence, aby se to

‘

nezhorsovalo, ten stav.

Kamil: ,,Je to strasné dulezité se hybat. Kdyz se pravidelné hybu, tak mam i pocit, Ze ten

dalsi propad té nemoci neni tak casty...
10. Duvéruji Iékaiim a nastavenému druhu 1é¢by

Polovina respondentt si shodné pochvalovala kvalitu dostupné péce pro pacienty s RS,
pocit bezpe¢i spojeny s nastavenou lécbou, coz jim rovnéz usnadnilo celkovy proces
vyrovnavani se s onemocnénim. Petra: ,, Je to ve stavu, kdy vas kontroluji tak, zZe kdyz by

néeco zacalo, tak to stopnout. To se nemiize néjak rozjet. Ta péce o ereskare je vybornd. “

Tabulka 3: Prijeti nemoci (N = 8)

v

¢. [Prijeti nemoci NadéZda | Vladmira | Petra [ Kristyna | Miroslav| Jan Vladan | Kamil
Je jen na mné,
1 |jak se k nemoci X X X X
postavim

Nepremyslim nad
2 |nemoci; beru to X X X X X
jak to je

3 [Hlavné se nelitovat X X X X X X

Nevyhledavam si zékladni zAkladni zékladni | zikladni | zAkladni | zAkladni
informace o RS, informace informace informace | informace | informace | informace
nectu na internetu x | od lékare od lékare od Kkare | od Ikare | od lékare | od lékare
Vyhledavam “co je
informace, chci psano, neni
védét, co RS obnasi dano"
Pomaha mi blizké
5 [okoli a funk¢ni X X X X X X X
mezilidské vztahy
Pomaha mi

6 |uvédomit si, Ze X X
existuji horSi nemoci
Pomaha mi

7 lavédoméni, Ze X X X X
nemoc jde 1é¢it

Nemoc mi pomohla svshuolng | smvsiuping odhodlani
8 |najit novy smysl e e

, . vice
. prace prace
Zivota cestovat

Vérim, Ze sport brzdi
9 |progresi X X X X X X X X
onemocnéni

Diivétuji 1ékafam
10(a nastavenému X X X X
druhu 1é¢by

teta
(Iekarka)
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Otazka ¢. 2: Jaky dopad mélo onemocnéni na jejich dalsi Zivot, hodnoty, mezilidské

vztahy?

Zasadni zivotni zmény, které na sobé respondenti pocitili, jsou uvedeny v Tabulce €. 4.
Vsichni shodné uvedli, ze symptomy RS vedly ke snizeni pracovni vykonnosti. Probandi
musi Castéji odpocivat, rychleji se unavi, Casto nejsou schopnosti dokoncit pracovni tkol.
Z toho divodu 5 z 8 nasSich probandi bylo nuceno zménit zaméstnani. Nebyli jiz schopni
vyrovnat se s naroky korespondujicimi s jejich pracovni naplni. Pani Nadézda a Vladimira
zménily pracovni obor. Nadézda zacala pracovat pro neziskovou organizaci. Vladimira
pusobi jako instruktorka rekondi¢niho cviceni pro pacienty s RS. Pani Petra, pan Jan
a Miroslav jsou v disledku progrese nemoci Vv invalidnim dichodu. Sle¢na Kristyna zatim
stale studuje a naroky spojené se samotnym studiem zvlada, Vladan a Kamil mohli zGstat
ve svém zaméstnani zejména diky moZznosti prace z domu, coz je pro n€ piinosné zejména
v obdobi relapsi, kdy potiebuji vice odpocivat. Dalsi oblasti zmén byla Zivotosprava.
Ackoli se v ramci onemocnéni doporucuje dbat o zdravy zivotni styl, vyrazngjsi a zasadni
zmény do svého Zivota zakomponovaly pani Nadézda a sle¢na Kristyna, ktera diky tomu
dosahla také idedlni hmotnosti, cozZ se ji nedafilo ani tehdy, kdyz se téSila plnému zdravi.
Dalsi zdsadni zménou v Zivoté probandd jsou pohybova omezeni. Zejména Spatny vzorec
chiize a narusena motorika. Vyrazn¢jsi zmeény se dotkly pani Petry, pana Miroslava a Jana.
Miroslav potiebuje k chiizi hole a jsou dny, kdy bez dopomoci neujde vice, nez nékolik
stovek metrd. Jan se zatim pohybuje bez kompenzacnich pomtcek, ale chlize ho velice
vyCerpava. Petra trpi vleklou unavou, musi ¢asto odpocivat a dbat na to, aby nepiecenila
své sily. Mnohdy ji vysili i bézné domaci prace, nedokaze si ptedstavit dochazeni

do zaméstnani ve stavu, v jakém se v souc¢asné dob¢ nachazi.

Tabulka 4: Zmény (N = 8)

Zmény Nadéida | Vladmira | Petra | Kristyna | Miroslav Jan Vladan Kamil
SniZena pracovni

i X X X X X X X X
vykonnost
Iména

L X X X X X
zZamestnani
Iména
- . X X
Zivotospravy
Pohyhova

) X X x

omezeni
Rekondi¢ni

. X X X X X x X X
cviteni
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Jako ,,vedlej$i produkt nemoci“ pacienti Casto zminuji pteskupeni zivotnich hodnot.
Co bylo diive dulezité, stava se nepodstatnym a naopak. V nize uvedené Tabulce ¢. 5
uvadime 3 vysledované kategorie souvisejici s hodnotovym Zebiickem. Pani Nadézda nam
sd€lila, Ze onemocnéni zasadné neovlivnilo jeji postoj k zivotnim hodnotam. Zdravi
arodina pro ni byla vzdy na prvnim misté. VétSina zbylych respondentl rovnéz potvrdila
pretrvani tychz hodnot, které méli na pomyslném piedestalu jiz pfed nastupem onemocnéni,
nicmén¢ vyznam danych hodnot byl jimi vniman daleko intenzivnéji. Probandi to Casto
komentovali slovy typu: ,,Uvédomil/a jsem si, Ze to nejsou jen fraze ¢i prazdna slova.
Hlésal/a jsem tyto hodnoty, ale moc jsem podle nich nezil/a...” U poloviny probandi jsme
vysledovali pfitomnost novych hodnot spojenych casto s vétsi péci o sebe, pokorou
a uzivanim si Zivota ve smyslu: méné hovofit, vice konat. Z nize uvedeného piehledu je
patrné, Ze nemoc vyznamnym zpusobem ovliviiuje hodnotovy Zebticek, byt’ se mize zdat,

ze polozky na ném zlstavaji neménné.

Tabulka 5: Zivotni hodnoty (N = 8)

Zivotni hodnoty Nadézda | Vladmira | Petra | Kristyna | Miroslav Jan Vladan | Kamil
B . zdravi,
eze zmény rodina

. . vice si

Zména hodnot pece pokora pece uzivtat

o sebe o sebe N

zvot

zdravi, . . .

Posileni hodnot rodna vztahy. Zdﬁ,m—' Zdﬁ,m_' zdravi Zdﬁ,m_'

d.i.n- : rodina rodina rodina

rodina

Pii procesu smifovani se s onemocnénim témet vSichni respondenti uvadéli dileZitost
podpory okoli. Zajimalo nés, zda pocitovali vyraznéj§i zmény v mezilidskych vztazich.
Vsech 8 respondentii odpovedélo, Ze nikoli. Vztahy zistaly nezménény. SpisSe se setkavali
s idasti, litosti a soucitnymi projevy. Blizké okoli bylo suportivni. Casto dochazelo také
k prohloubeni uzkych vztahl, zejména mezi manzeli, partnery ¢i mezi nemocnym
synem/dcerou a matkou, jako tomu bylo v ptipadé sleény Kristyny a pana Kamila.
Prohloubeni vztahu vnimali respondenti jako Zadouci, byt Kamil oznacil chovani své
matky jako hyperprotektivni, hned zahy dodal, Ze chape, Ze ma o néj starost a vyzdvihl, ze
to byla pravé jeho matka, kterd mu po celou dobu boje sonemocnénim byla
nedocenitelnou oporou. Zakladni charakteristiky mezilidskych vztahli naSi testované

populace uvadime v Tabulce €. 6.
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Tabulka 6: Mezilidské vztahy (N = 8)

Mezilidské vztahy| Nadéida | Vladmira | Petra | Kristyna | Miroslav Jan Vladan Kamil
Beze zmény X X X X X X X X
Projevy litosti ze
strany blizkého X X X X X
okoli
Prohloubeni s

intezivnéni i : manzellcon i > N
azm . manzelem matkou . |manZellcoun| ptitellyni | matkoun
vztahi a deerami )
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11. Diskuze

Tato kapitola je vénovana rozboru vysledkl prace, porovnavani nasich zjisténi s jinymi
dostupnymi vyzkumy fesici obdobnou tematiku a poznatky vychazejici z teoretické ¢asti

prace, zminény jsou limity vyzkumu a mozné navrhy na jeho pokracovani.

Vyzkum byl zaméfen na popis copingovych strategii osob pfi vyrovnavani se s diagndézou
roztrousena skler6za. Centrem zajmu naseho Setfeni bylo vysledovat, co respondentim
nejvice pomahalo pfi smifovani se s onemocnénim, jaké zmény se vlivem nemoci promitly
do jejich zivota a mezilidskych vztahi a zda RS z4sadnim zptisobem ovlivnila vnimani
jejich zivotnich hodnot. Snahou bylo zachytit prozitky a vnimani celého procesu

vyrovnavani se s RS tak, jak je popisovali samotni respondenti.

11.1. Diskuze prvni vyzkumné otazky

Jakym zpiisobem se jedinci vyrovnavaji s prijetim diagnozy RS, jaka forma copingu

jim v tom pomaha?

Velkou oporu pii vyrovnavani se s RS nasli respondenti v blizkém okoli prostiednictvim
funkénich mezilidskych vztaht. Stejné poznatky piinasi vyzkum Ghafariho et al (2015),
vénovany zkuSenostem pacientil s adaptaci na RS ¢ vyzkum zaméfeny na copingové
strategie iranskych pacientii s RS, ktery realizovali Dehghani, Nayeri, & Ebadi (2018).
Ghatfari et al (2015) ve své studii zmifiuji nejvétsi oporu mezi manzeli a partnery, nezadani
respondenti vSak nebyli nijak znevyhodnéni, absence stalého partnera byla nahrazena
podporou ze strany rodi¢li nebo nejblizSich ptatel. Stejny fenomén se projevil 1 v nasem
vyzkumném Setfeni, kdy sezdani nebo zadani respondenti oznafovali jako nejvic
suportivni své protéjSky, dva nezadani respondenti uvadéli prohloubeni vztahu se svou

matkou.

Vyznamny pii procesu smifovani s onemocnénim respondenti povazovali sport, pfi¢emz
vyjadiovali svou viru, Ze méa vliv nejen na jejich fyzickou kondici, ale také psychiku
a v kone¢ném disledku dokaze zbrzdit progresi onemocnéni. Morrison a Mayer (2016) se
Vramci systematického review zabyvali tim, jak cvieni ovliviiuje kognitivni funkce
pacienti s RS, analyzovali pfitom 19 studii, ve vysledcich je zminéna také skutecnost,
ze pohyb pozitivné ovliviiuje nejen fyzickou kondici, ale také funkci mozku a snizuje miru

stresu. Review je tedy v souladu s vysledky naseho Setieni.
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6 z 8 nasich probandii nedohledavalo dalsi informace o RS na internetu ¢i v jinych zdrojich,
dalsi informace povazovali za stresujici. Zbyl¢ dvé respondentky vypovidaly opacné,
detailni poznéni nemoci jim pomohlo snizit obavy souvisejici s pribé¢hem a vyvojem
onemocnéni do budoucna. Ghafari et al (2015) se ve svém vyzkumném Setfeni setkavali
S ptistupem, které volila menSina naSich probandd, tedy s dohleddvanim informaci
prostfednictvim internetu, ¢etby knih a Casopist ¢i navstév odbornych seminaid. Setkali
jsme se tedy s protichtidnymi strategiemi, které osoby s RS voli pfi procesu smifovani se

s diagnozou RS.

Dal§i tematickym okruhem byla sebelitost. U€astnici vyzkumu udavali, ze ddlezitym
krokem K piijeti onemocnéni je piestat se litovat a pokladat si otazky typu: pro¢ prave ja?
Z modelu Kiibler-Rossové (2015) vime, ze tyto dotazy se objevuji v ramci druhé faze
smifovani se sonemocnénim, jinak znamé také jako agrese. Dle vypovédi naSich
respondentll by bylo mozné uvazovat, Ze pieklenuti této fidze je na cest¢ ke smifeni

s nemoci kli¢ova.

Ucastnici uvadéli, ze velmi napomocné pro né bylo uvédoméni, Ze je jen na nich
samotnych, jak se k RS postavi, snazili se pfili§ nad onemocnénim nepfemyslet a brat jej
jako fakt. Obdobny pfistup byl vysledovan i v ramci Setfeni, které provedli Dehghani et al
(2018), pacienti v ramci jejich studie udavali, ze jim pomaha zaméfit své myslenky spise
na kazdodenni ¢innosti, nez na nemoc, udrzovat si pozitivni ptistup do budoucna. Polovina
nasich respondentli vétila, ze maji situaci ve svych rukou a mohou ovlivnit, jak se bude
onemocnéni do budoucna vyvijet. Tento piistup k nemoci bychom mohli dat do souvislosti
S pojmem locus of control, jehoZ autorem je Rotter. Osoby s internim locus of control veii
ve své vlastni schopnosti a v to, Ze mohou svym vlastnim pfi¢inénim ovlivnit svlij Zivot
a presn¢€ do této kategorie by spadali také nasi respondenti, oproti tomu osoby s externim
locus of control jsou piesvédéeni o tom, ze veskeré jejich Zivotni propady a neuspéchy jsou
mohla byt zjisténi, do jaké miry ovliviiuje interni nebo externi locus of control vyrovnavani

se s RS.

Dalsi vynofené oblasti tizce souviseli s charakterem nemoci: byt je RS nevylééitelné
onemocnéni, vétSinu respondentl uklidnila skutecnost, Ze nemoc je 1é€itelnd a je mozné ji
stabilizovat za vyuziti dostupného druhu 1écby, polovina respondentt pak spojovala divéru
ve svého lékate a v nastavenou 1écbu za faktor, ktery byl pro né zdrojem klidu a poméhal

jim se s RS 1épe vyrovnat.
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11.2. Diskuze druhé vyzkumné otazky

w7 We

Jaky dopad mélo onemocnéni na jejich dalsi Zivot, hodnoty, mezilidské vztahy?

Ve druhé vyzkumné otazce jsme mapovali zmény, které se v zivotech pacienti udaly

a zkoumali dopad onemocnéni na zivotni hodnoty a mezilidské vztahy.

Nejvétsi zmeénu respondenti zaznamenali ve snizené pracovni schopnosti spojené s vleklou
unavou, kterd jim mnohdy branila dokoncit svéfeny ukol. Pacienti nebyli dale schopni
vyporadat se s naroky, které na n¢ byly kladeny v zamé&stnani, jez vykonavali jako zdravi.
5 z 8 nasich respondent nakonec muselo vlivem této skutecnosti praci zménit nebo uplné
opustit. Andreasen et al (2011) uvedl, Ze sunavou se b&hem onemocnéni setka
az 75 % pacienti, 55 % ji pak povazuje za velmi omezujici. Tento tematicky okruh tedy

koresponduje s teoretickymi vychodisky nasi prace.

Dal$i vyznamnou zménou byla integrace pravidelnych rekondi¢nich cviceni do Zivota
naSich probandd. V tomto bod¢ panovala 100 % shoda, vSichni zucastnéni vidéli
v pohybovych aktivitdich velky pfinos. Srovname nyni naSe vysledky s vyzkumem fesSici
problematiku cviceni pacientti s RS, ktery publikovali Motl et al (2017), dle nich ma
cviCeni pro pacienty s RS velky pfinos a mize Zddoucim smérem ovlivnit kvalitu jejich
Zivota, bohuzel vSak narazili na to, Ze zapojeni diagnostikovanych pacienti do pohybovych
programu je velice nizké i navzdory dukazim vyzdvihujicich jejich pozitivni vliv
na posileni nemocného organismu. Cilem jejich prace bylo tedy vice informovat
0 benefitech, které cviceni piindsi a ,,rozpohybovat®™ pacienty. V nasem vyzkumu naopak
sport sehraval u respondentt klicovou roli. VSichni shodné uvadéli, Ze véfi v jeho pozitivni
dopad nejen na udrzovani fyzické kondice, ale 1 psychiku, kterd ve vysledku hodné ovlivni
to, jak budou onemocnéni zvladat. V souvislosti s tim nas napada, jak jsou na tom lidé
s diagnostikovanou RS v CR jak celek? Zda jsme narazili na vyjimku potvrzujici pravidlo;
tedy respondenty, ktefi si uvédomili ptinos pohybu na vyvoj svého budouciho zdravotniho

stavu nebo zda je u nas zapojeni pacientil do rekondi¢nich cvi€eni béZnou praxi.

Dalsi vyznamny tematicky okruh, ktery vzesel z procesu analyzy, se tykal Zivotnich hodnot.
6 z 8 respondentd uvedlo, ze jejich hodnoty se obsahové nelisi od dob, kdy byli jesté plné
zdravi, zménu vSak vnimali v jejich posileni, coz komentovali tim, Ze uZ to pro né¢ nejsou
jen prazdné slova ¢i spolecenské fraze, ale opravdu vnimaji dilezitost téchto hodnot:
zejména zdravi, pfitomnosti a opory rodiny, harmonickych mezilidskych vztahi, polovina
respondentl piidala ke stavajicim hodnotdm polozky nové, spojené s veétSi péci o sebe,
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pokorou a uzivanim si zivota. VedlejSim produktem procesu vyrovnavani se se zdvaznym
onemocnénim ¢asto byva preskupeni ¢i posileni zivotnich hodnot nebo naopak upozadéni
toho, co je méné podstatné. Jedna respondentka to popsala slovy: ,, Nemoc mi oteviela
ocCi... Rodina a zdravi je nejvic.” Timto ,pferodem™ v mySleni se zabyval jiz

Mohapl (1992), pojmenovaval jej jako terciarni zisk z nemoci.

Posledni vynofené téma se dotykalo problematiky mezilidskych vztahd. Vztahy s blizkym
okolim popsali respondenti jako neménné, az na projevy (ne vzdy zadouci) litosti.
6 z 8 respondenti  shodné uvedlo, Ze se prohloubily vztahy intimniho charakteru:
mezi manzeli, partnery, piipadné¢ vztah mezi matkou a ditétem. Ghafari et al (2015)
realizovali vyzkum s ndzvem: ZkuSenosti pacientl s adaptaci na RS. Z jejich vysledki
vyplynulo, ze néktefi pacienti velice tézce nesli projevy litosti ze strany okoli, které jim
zté¢zovaly celkovy proces vyrovndvani se s RS, stejné€ jako v ptipad¢ naSeho Setfeni naopak
vyzdvihovali dillezitost uzkych vazeb a nedocenitelné podpory svych manzell, partneri

nebo rodi¢l pii boji s onemocnénim.

11.3. Limity vyzkumu

Do vyzkumu se zapojilo celkem 8 respondentl, 4 Zeny a 4 muzi, jejichz vékové rozmezi
pokryvalo obdobi ¢lenéné dle Vagnerové (2007) nasledovné: mladsi dospélost (20 — 35 let),
stfedni dospé€lost (35 — 45 let) a dospélost starsi (45 — 60 let). Nejmladsi Gcastnici bylo
v dobé realizace vyzkumu 23 let, nejstarsi 57 let. Vyhodné by bylo pokryt i v€kovou
kategorii rané¢ho (60 — 75) a pravého stafi (75 let a vice) a mit tak moZnost prozkoumat,
zda v€k vyznamnou mérou ovliviiuje pfistup k pfijeti diagnézy RS a volené strategie
pfi zvladani onemocnéni. Vzhledem ktomu, Ze nd§ vyzkum byl zaloZen na ochoté
probandl UiCastnit se naSeho vyzkumu, nepodafilo se nam respondenty, ktefi by spliiovali

tato kritéria pro naSe Setfeni ziskat.

Limitujici pro vyzkum byl nizky pocet ucastnikli voleny s ohledem na uZitou metodu
pfi zpracovani dat formou IPA. Postupovali jsme dle Koutné Kostinkové a Cermaka
(2013), kteti doporucuji pii praci s touto metodou analyzovat data ziskana od niz§iho poctu
respondentl zcela zamérné, aby bylo mozné vystihnout jejich individualni Zitou zkuSenost
a moci hledat souvislosti napfi¢ zkoumanou populaci. Jsme si védomi, ze maly vyzkumny
vzorek je problematicky a z vysledkl vyzkumného Setfeni neni mozné generovat vysledky
obecné platné pro §ir§i populaci pacientli s RS. Opfeni vyzkumu o metody vychazejici
Z kvalitativni metodologie vSak umoznily popsat individudlni prozivani a pohledy
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na studovanou problematiku oc¢ima probandid a véfime, ze tyto poznatky mohou byt
pro dalsi diagnostikované pacienty, odborniky ¢i $irsi vefejnost, ktera se o RS zajima, i tak

velmi cenné.

Dalsi limitujicim faktorem naSeho Setfeni byl zplisob vybéru respondentii, ktery byl
ucelovy, provadény pies oslovenou organizaci Roska, néasledné se nam do vyzkumu
promitl 1 tzv. efekt sné¢hové koule, kdy jsme obdrzeli kontakty na dals$i respondenty
od ucastnikt jiz zapojenych (Miovsky, 2006). Slabiny takového zptusobu vybéru vyzkumné
populace shleddvame vtom, ze jsme se setkali pouze slidmi, ktefi byli ochotni
0 problematice oteviené¢ hovofit. Nem¢li jsme tak pfilezitost zjistit, zda méné sdilni
respondenti voli pii vyrovnavani se s nemoci jiné strategie, nez 1idé otevieni k aktivni

spolupréci.

Samotné uZiti polostrukturovaného rozhovoru a volba otazek miZe vyznamnou mérou
ovlivnit vyzkum samotny. Interview nema pevné dané potadi dotazli, umoziuje flexibilitu
a ptizpisobeni na miru respondentovi, coz je zadouci (Hendl, 2012). Je vSak nutné si davat
pozor na vyuzivani navodnych otdzek, které mohou vyzkum celkové zkreslit. My jsme se
tohoto fenoménu chtéli vyvarovat a nepokladat dotazy typu: Diivérujete svéemu lékari
a nastavené lécbé? Vadila vam litost ze strany okoli? Vysledkem vSak bylo, Ze jsme
museli spoléhat pouze na otevieni tematickych okruhti samotnym respondentem a ochudili
jsme se tak o mozné nazory na témata, ktera se vynofila pfi rozhovoru s jinymi tcastniky
vyzkumu. Na druhou stranu se nam diky tomuto rozhodnuti podafilo zachovat autenticitu

kazdého ptibehu.
11.4. Navrhy pro dalsi vyzkumna Setieni

Vyzkum pfinesl popis kliCovych oblasti, které respondenti uvadéli jako dualezité
pii vyrovnavani se sRS. Uastnici zapojeni do naseho vyzkumu souzivali s RS
od 2 do 34 let a vsichni uvadéli, Zze se s onemocnénim smifili nebo se jej pii nejmensim
naucili akceptovat se v§im, co pfinaSi a Ziji dal plnohodnotny Zivot. Tito lidé méli
k dispozici Casovy prostor, béhem kterého se jim podafilo se snemoci vyrovnat.
Retrospektivné pak mohli hodnotit, co jim pfi smifovani se s nemoci nejvice pomahalo.
Nicméné nékteré neptijemné vzpominky mohou byt vytésnény a nékteré pamétové stopy
zkresleny.

Domnivame se proto, ze pro dalsi vyzkum by bylo velmi cenné zapojeni osob cCerstve

diagnostikovanych azavyuziti longitudinalni studie sledovat pribéh smifovani se
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s onemocnénim. Na zakladé toho by bylo mozné popsat, jak dlouho cely proces trval, zda
se u pacientl objevily vSechny faze pfijeti onemocnéni tak, jak je ve své praci zmiiuje
pii zvladani. Co jim nakonec pomohlo. Mapovani procesu piijeti onemocnéni od samého
pocatku prostiednictvim individualnich ptibéht pacienti by mohlo pomoci obohatit systém
doporuceni pro nové diagnostikované osoby s RS a umoznit vhled do prozitkli nemocnych

odbornikim ¢i 8irSi vefejnosti, ktera s pacienty s RS pracuje nebo se problematikou zabyva.
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12. Zavéry
Tato kapitola shrnuje hlavni vysledky naseho Setfeni:

e Pacientim pfi vyrovnavani se s RS nejvice pomahalo blizké okoli a funkéni
mezilidské vztahy. VVztahy s blizkym okolim hodnotili respondenti jako neménné,
posilily se vSak vztahy intimniho charakteru — mezi manzeli, partnery ¢i matkou

a ditétem.

e Dilezitym aspektem pfi zvladani a stabilizaci onemocnéni byl povazovan sport.
Respondenti véti, ze posiluje nejen fyzickou kondici, ale md vyznamny vliv
najejich psychiku. Casto se objevovaly nazory, Ze pohybové aktivity brzdi
progresi onemocnéni. Pravidelnd rekondi¢ni cviceni i jiné pohyboveé aktivity

integrovali do svého pravidelného rezimu vSichni nasi respondenti.

e Ve vétSin¢ piipadi se pacienti vyhybali dohledavani dopliujicich informaci
0 nemoci na internetu nebo v jinych zdrojich, vystacili si se zakladnimi tdaji,
které jim sdélil 1€kaf; pfemiru informaci povazovali za zmatecnou a nasobici stres.
Objevili se také probandi, které naopak zjistovani detailnich informaci o nemoci

zbavilo obav spojenych s neznamym pritbéhem a nasledky onemocnéni.

e Ve vétSing piipadi se respondenti shodovali, ze dilezitym krokem k pfijeti nemoci
je zbavit se sebelitosti, ktera se mize pfirozené vyskytovat v pocatcich
smifovaciho procesu, kdy si pacienti kladou otdzku: ,,Pro¢ zrovna ja?* Odpoutani

se od téchto myslenek urychlovalo proces smiteni s RS.

e Pacientim také pomdhalo uvédoméni, Ze je jen na nich samotnych, jak se
k nemoci postavi. Dilezit¢é pro né bylo zbavit se pfemiry mySlenek na RS

a prijmout skutecnost jako fakt, piestat s ni bojovat ¢i se ji pokouset ménit.

e Divéra v lékafe a nastaveny druh lécby snizovala tenzi a obavy spojené

S vyvojem onemocnéni.

e Informace o tom, Ze nemoc je léitelna, pacienty uklidnila, onemocnéni se jim
diky tomu jevilo zvladnutelngjsi.

e Vysledovano bylo posileni Zivotnich hodnot respondentii. Jejich obsah ziistaval
ve vétsing piipadi totozny jako pfed onemocnénim (zejména zdravi, rodina),

nicméné nyni si pacienti vice uvédomovali jejich dilezitost, Zze nejde jen

-06 -



,»0 prazdna slova®“. Objevily se také hodnoty nové: péce o sebe, pokora, vice si

uzivat zivota.

e Za nejveétsi zmeénu respondenti oznacili sniZenou pracovni vykonnost, ktera byla
spojena se snaz$i unavitelnosti a neschopnosti dokoncit pracovni ukol, coz bylo
pro nékteré z nich opét velmi stresujici a omezujici. 5 z 8 respondentti muselo
vlivem RS zménit své zaméstnani. Tyto zmény vedly u nékterych respondentt
k nalezeni nového smyslu Zivota. Zacali pusobit v oblastech, které jim do té doby

byly cizi, zapocali realizovat aktivity, které méli v minulosti tendenci odkladat.
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SOUHRN

Tato prace analyzuje problematiku volenych copingovych strategii pii vyrovnavani se
s diagn6zou RS. Popisuje zivotni zmény nastolené¢ v disledku onemocnéni a zdroje
napomahajici jeho piijeti.

Cilem této prace je na zaklad¢ autentickych vypovédi respondenti zachytit takové strategie,
které jedinci povazovali za dalezité a GCinné pifi smifovani se s RS a pfinést tak mozna
doporuceni a inspiraci nové diagnostikovanym pacientiim, odbornikim ¢i $irs$i vetejnosti

zabyvajici se touto tematikou.

Teoreticka ¢ast prace je ¢lenéna do Ctyt hlavnich kapitol, prvni z nich je vénovéana popisu
onemocnéni RS, jeji historii, moznym pfi¢indm vzniku a dale klinickym 1 nespecifickym
pfiznakim RS. Druhé kapitola popisuje faze pfijeti onemocnéni véetné doporuceni nove
diagnostikovanym pacientim pii procesu vyrovnavani se RS. Treti kapitola osvétluje
pojem coping a rozdilné pfistupy k nému. Posledni teoreticka kapitola predstavuje Unii

Roska sdruzujici pacienty s RS, diky které mohl byt realizovan samotny vyzkum.

Empirickéd ¢ast popisuje problematiku a cile vyzkumu, ptfedstavuje stanovené vyzkumné
otazky, feSeni moznych etickych problémil a formu, jakou byl samotny vyzkum realizovan,
od pouzit¢ metodiky pres ziskavani dat, az po jejich nasledné zpracovani a analyzu.
Seznamuje cCtenafe s vybérem a charakterem zkoumané populace a nasledné pfinasi

vysledky Setfeni, které jsou dale rozvadény a komentovany v diskuzi.

Vyzkumné Setfeni bylo opfeno o postupy vychazejici z kvalitativni metodologie.
Zkoumanou populaci tvofilo 8 probandi, 4 Zzeny a 4 muzi ve véku od 23 do 57 let. Data
byla ziskdvdna za pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Z kazdého interview byl
pofizen audiozdznam a nasledny doslovny elektronicky ptepis, ktery byl nasledné

analyzovan za vyuziti IPA popisujici Zitou zkuSenost respondentd.

Vysledky pifindsi rozbor individualnich zivotnich pfibéhii a vynofenych témat souvisejicich
S procesem vyrovnavani se s onemocnénim a zodpoveézeni vyzkumnych otazek. U kazdého
probanda bylo vysledovano 5 tematickych okruhti vystihujicich jeho Zivotni pfibéh, z nichz
se pak vynofila témata spole¢na. Zodpovidani vyzkumnych otazek bylo opfeno
0 10 kli¢ovych oblasti. Dulezité bylo pro pacienty uvédoméni, Ze maji situaci ve svych
rukou a je jen na nich samotnych, jak se k nemoci postavi, dalsim bodem bylo pfijeti
nemoci jako faktu, pfili§ nad chorobnym procesem nepiemyslet a nepodléhat sebelitosti.

6z8 respondenti vypovédélo, ze jim pii smifovani s onemocnénim pomohlo,
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nevyhledavat dalsi informace o RS, zbyli 2 z nich m¢li k této problematice opacny piistup,
dopliujici informace jim naopak pomohli vyrovnat sobavami a nejistotou.
7 z 8 respondentti uvedli jako kliCové pii zvladani svého stavu podporu blizkého okoli
onemocnéni a ze RS je léCitelnd, pficemz polovina respondentli zminila, ze jejich strach
byl potlacen diverou v Iékare a nastaveny druh 1écby. Za nejvice kliCovy faktor pii souziti
s RS povazovali pacienti sport majici vliv nejen na fyzickou kondici, ale také jejich
psychiku. Nejvétsi zménou v Zivotech respondenti byla sniZzend pracovni vykonnost,
mnohdy souvisejici 1 s nucenou zménou zaméstnani, vyrazna pohybova omezeni, zména
Zivotospravy a zakomponovani rekondi¢nich cviceni do jejich pravidelného rezimu.
V oblasti hodnot probandi nejvice udavali upevnéni téchto hodnot, vétsi uvédoméni jejich
celkového vyznamu a to zejména v oblasti zdravi, rodiny a harmonickych mezilidskych
vztahtl, u poloviny nasi zkoumané populace doslo vlivem RS k vynofeni hodnot novych
spojenych s péci o sebe, vEtsi pokorou a uzivanim si zivota. Az na Castéjsi projevy litosti,
nezaznamenali respondenti vyraznéj$i zmény v oblasti mezilidskych vztahti v rdmci svého
blizkého okoli, vyrazn¢ prohloubeny byly naopak vztahy manzelské, partnerské a interakce

matka — dit¢; zintenzivnéni téchto uzkych vztahti zaznamenalo 6 z 8 nasich respondentu.

Cilem této prace bylo popsat strategie souvisejici s vyrovnanim se s RS. Pfesahem této
prace pak miize byt systém doporuceni pro nové diagnostikované pacienty napomahajici
k snaz$imu pfijeti nemoci, odborniky, ktefi s nemocnymi pracuji ¢i $irsi vefejnost, ktera se

touto problematikou zabyva.
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Abstrakt: Diplomova prace se zabyva volbou copingovych strategii osob pii vyrovnavani
se s diagnozou roztrousend skleroza. Teoretickd Cast prace zahrnuje Ctyii kapitoly. Prvni
kapitola je vénovana popisu onemocnéni RS, druha fazim pfijeti onemocnéni, tieti copingu
a posledni kapitola piedstavuje Unii Roska, ktera byla ndpomocna pii realizaci vyzkumu.
Vyzkumné Setfeni vychdzelo z kvalitativni metodologie. Zkoumanou populaci tvofilo
8 respondenttl, 4 zeny a 4 muzi ve véku od 23 do 57 let. Data byla ziskavdna za pomoci
polostrukturovaného rozhovoru, ze kterého byla pofizena audionahravka pievedena do
elektronické podoby a nasledné zpracovdna prostfednictvim  interpretativni
fenomenologické analyzy. Vysledky pfinasi rozbor individualnich pfibehii respondentt a
informace o strategiich a zdrojich, které jim pomohly vyrovnat se s RS, patii mezi n¢ napf-.:
funkéni mezilidské vztahy, sport, nevyhledavani informaci o RS na internetu; vysledky
informuji také o zménach, které nemoc promitla do Zivoti respondentii: snizend pracovni
vykonnost, zména zaméstnani, posileni zivotnich hodnot a ovlivnéni mezilidskych vztaht;

zejmeéna upevnéni intimnich vztahi mezi manzeli, partnery, matkou a ditétem.

Klic¢ova slova: roztrouSena skler6za, coping, pfijeti onemocnéni, stres



ABSTRACT OF THESIS

Title: The choice of coping strategy of individuals to cope with multiple

sclerosis diagnosis
Author: Bc. Lucie Svobodova, DiS.
Supervisor:  doc. PhDr. Radko Obereignerii, Ph.D.
Number of pages and characters: 106, 220 498
Number of appendices: 5
Number of references: 79

Abstract: The thesis deals with the choice of coping strategy of individuals to cope with
multiple sclerosis diagnosis. The theoretical part of the thesis includes four chapters.
The first chapter is devoted to a description of MS, the second chapter describes the phases
of disease acceptance, the third chapter describes coping and last chapter presents Roska
Union which was instrumental during research realization. The research was based on
qualitative methodology. The study population were consisted of 8 respondents, 4 women
and 4 men at the age of 23 to 57 years old. The data were obtained by using a semi-
structured interview from which the audio record was taken and transport to an electronic
form. After that these data were processed by using interpretative phenomenological
analysis. The results include an analysis of the respondent's individual stories and bring
information about strategies and resources which helped them to cope with MS: e.g.:
functional interpersonal relationships, sport, not searching information about MS on
internet; the results also inform about the changes that the disease brought to lives of
respondents: reduced work performance, job change, strengthening of human values and
influencing of interpersonal relationships; especially the strengthening of intimate

relationships between spouses, partners, mother and child.

Key words: multiple sclerosis, coping, acceptance of disease, stress



Priloha ¢. 4
SCHEMA ROZHOVORU
I.  Uvodni éast

Uvitani a podékovani ucastnikovi za jeho zapojeni do vyzkumu. Strucné predstaveni
vyzkumu a popis jeho cilii. Zdiraznéni, Ze ndm jde zejména o to podpofit stavajici nebo
noveé diagnostikované pacienty s roztrouSenou sklerézou, ktefi se stouto skutecnosti
problematicky vyrovnavaji, a tak pro né mohou byt autentické vypovédi osob, které si
prochazi stejnou Zivotni situaci, velmi cenné. Ucastnik je rovnéz informovan o skute&nosti,

ze jeho odpovédi budou anonymizovany a ze muze svou ucast ve vyzkumu kdykoli

ukoncit a rozhodnout jak ma byt nalozeno s informacemi, které jiz poskytl.

Sbér zakladnich dat: jméno, vek, vzdélani, zaméstnani, rodina (sourozenci, déti), geneticka
zatéz (byl uz nékdo z rodiny piedtim diagnostikovan?), rok, kdy byla ucastnikovi vyzkumu

roztrousend sklerdza diagnostikovana.
I1.  Obdobi pred potvrzenim diagnézy RS
Kdy jste poprvé zaznamenal/a, Ze se s Vami néco déje?
Jak se tyto potize projevovaly?
Jak dlouho trvalo, nez Vam byla diagnoza potvrzena?
Co jste o této nemoci vedel/a?
I11.  Obdobi po potvrzeni diagnézy RS
Co jste prozival/a, kdyz Vam lékar potvrdil, Ze trpite roztrousenou sklerozou?
Jaké byly Vase nejvétsi obavy?
Které oblasti Vaseho Zivota se po potvrzeni diagnozy zasadnim zpiisobem zmenily?
V cem shledavate nejvétsi omezeni?
Jak se k Vasi diagnoze stavélo nejblizsi okoli? Rodina, pratelé, kolegové z prace?

Jak ovlivnil fakt, zZe trpite roztrousenou sklerozou Vase mezilidské vztahy (at uz jde o

souziti s partnerem/partnerkou, rodici, sourozenci, détmi, prateli ¢i kolegy v praci)?



IV.  Prijeti diagnozy RS

Co Vam nejvice pomohlo pri vyrovnavani se s Vasi diagnozou?
Jak dlouho trvalo, nez jste si na souziti s nemoci zvykl/a?

Kdo Vam byl a je nejvétsi oporou?

Co Vam spolehlive pomiize prekonat pripadné krize, které se v ramci onemocnéni mohou

objevit?

Lisi se vyrazné to, jak jste travil/a sviij volny cas pred a po diagnostikovani onemocnéni?
Co Vam dela radost?

Jak relaxujete?

Jakou diilezitost prikladate sportu pri zvliadani onemocnéni?

Jste clenem néjakych podpurnych organizaci nebo skupin? Pokud ano, v ¢em vidite jejich
nejvetsi prinos?

Doplnil/a byste neco, co zde nezaznelo, ale povazujete to za diilezité vzhledem k vyrovnani
se s timto onemocnénim?

V. Nahled na diagnézu RS

Casto se hovori o tom, zZe lidé, kterym vstoupi do Zivota nemoc, zasadné prehodnoti své
dosavadni Zivotni hodnoty. Je néco, co Vam v tomto smeru nemoc dala? Co jste si diky ni

uvedomil/a?

Hovorili jsme o obavach, které se objevily vdobée, kdy Vam bylo onemocnéni
diagnostikovano. Ted s odstupem casu, miiZete Fici, Ze jste se nékterymi svymi uvahami

vystrasil/a zbytecné? A pokud ano, jaké vivahy, myslenky to byly?

Co byste vzkdzal/a nové diagnostikovanym pacientum, kteri zatim nevédi, co maji od

nemoci ocekdvat?
Co byste vzkazal/a lidem, kteri jsou zdravi?

Co planujete do budoucna?
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