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Abstrakt: Studie se zaměřuje na hodnocení sebepojetí u osob s nervosvalovým onemocněním pomocí standardi-
zovaného Dotazníku sebepojetí (DOS-36). Výzkumný soubor tvořilo 29 respondentů s různými typy nervosvalových 
onemocnění ve věku 22–65 let. Výsledky ukázaly, že nejvyšší průměrný skór byl zaznamenán v oblasti sociální při-
způsobivosti (55,76 bodu), zatímco nejnižší v oblasti fyzického zjevu (39,17 bodu). Více než polovina respondentů 
(51,72 %) vykazovala nízké skóry v oblasti fyzického zjevu a třetina (34,48 %) v oblasti smyslu a seberealizace. Celkový 
skór sebepojetí (46,21 bodu) naznačuje mírně podprůměrné hodnocení. Výsledky zdůrazňují potřebu holistického 
přístupu k podpoře osob s nervosvalovými onemocněními, který by zahrnoval nejen lékařskou péči, ale i psychosociální 
podporu zaměřenou na pozitivní vnímání těla, sebepřijetí a hledání životního smyslu. 
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Abstract: This study focuses on evaluating self-concept in individuals with neuromuscular diseases using the stand-
ardized Self-Concept Questionnaire (DOS-36). The research sample consisted of 29 respondents with various types of 
neuromuscular diseases aged 22–65 years. Results showed that the highest average score was recorded in the area 
of social adaptability (55.76 points), while the lowest was in physical appearance (39.17 points). More than half of the 
respondents (51.72%) showed low scores in physical appearance and one-third (34.48%) in meaning and self-realization. 
The overall self-concept score (46.21 points) suggests a slightly below-average evaluation. The results emphasize the 
need for a holistic approach to supporting individuals with neuromuscular diseases, which would include not only 
medical care but also psychosocial support focused on positive body perception, self-acceptance, and finding mean-
ing in life.
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1  Úvod

Sebepojetí představuje komplexní psychologický kon-
strukt, který zahrnuje kognitivní, emocionální a be-
haviorální aspekty vnímání sebe sama. Podle Blatného 
(2003) je sebepojetí hypotetickým konstruktem vysvět-
lujícím prožívání a chování jedince. Vágnerová (2000) 
zdůrazňuje, že sebepojetí má zásadní vliv na chování 
jedince a jeho očekávání do budoucna. Sebepojetí se 
formuje v průběhu celého života a je významně ovliv-
ňováno zkušenostmi, sociálními interakcemi a zpětnou 
vazbou od okolí.

Souhrnně lze říci, že podle výzkumů posledních pěti 
let není sebepojetí chápáno pouze jako jednorozměrný 
psychologický konstrukt. Naopak, současní autoři jej 

nahlížejí jako multidimenzionální proces, který obsa-
huje několik vzájemně propojených složek. Významná 
je zejména percepční rovina, jež ukazuje, jak senzoric-
ké vjemy formují vztah k vlastní identitě (Rosi, Payne 
& McGettigan, 2025; Tsakiris & Haggard, 2025). Dále 
sehrává zásadní roli sociální a vztahová dimenze, která 
spojuje sebepojetí se sociálním uvědoměním a mezi-
lidskými interakcemi (Wald & Chaudhry, 2025; Cunha 
et al., 2024). Neméně podstatná je také emočně-hod-
notící složka, související s prožíváním vlastní hodnoty 
a se stabilitou sebeúcty (Bleckmann, Nestler & Wagner, 
2024; Joshanloo, 2025). Významně se uplatňují i tělesné 
a sexuální aspekty, dokazující, do jaké míry je sebepojetí 
ovlivněno obrazem těla či sexuální identitou (Bansal 
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& Bradshaw, 2025; Haikalis et al., 2025). V neposlední 
řadě je třeba zmínit vývojové a časové dimenze, které 
odkazují k proměnlivosti sebepojetí ve vztahu k život-
nímu smyslu a představám o možných já (Bond, 2025; 
Chen, Li & Ye, 2024).

Osoby s nervosvalovými onemocněními čelí speci-
fickým výzvám, které mohou významně ovlivnit jejich 
sebepojetí. Tato onemocnění se vyznačují progresivním 
charakterem, fyzickými omezeními, bolestí a únavou, 
což může mít dopad na různé aspekty sebepojetí, včetně 
vnímání vlastního těla, sociálních vztahů a životních 
perspektiv.

Nervosvalová onemocnění představují rozsáhlou 
skupinu chorob, které se vyznačují poruchami funkce 
svalstva. Podle Národního zdravotnického informač-
ního portálu (2024) se tato onemocnění mohou obje-
vit buď jako vrozená, zejména při výskytu genetických 
predispozic v rodině, nebo jako získaná v důsledku 
různých faktorů, jako jsou záněty, úrazy či ischemie. 
Charakteristickým znakem těchto onemocnění je pře-
devším svalová slabost. Většina těchto onemocnění 
spadá do kategorie vzácných chorob.

Výzkum sebepojetí u osob s nervosvalovými one-
mocněními je důležitý z několika důvodů. Zaprvé, 
může pomoci lépe porozumět psychosociálním aspek-
tům života s těmito onemocněními. Zadruhé, může 
poskytnout cenné informace pro vývoj efektivnějších 
intervencí zaměřených na podporu pozitivního sebepo-
jetí a zlepšení kvality života těchto osob. Zatřetí, může 
přispět k lepšímu pochopení vztahu mezi fyzickým po-
stižením a psychologickým fungováním.

Cílem této studie je zhodnotit sebepojetí u osob 
s nervosvalovými onemocněními pomocí standardizo-
vaného Dotazníku sebepojetí (DOS-36) a identifikovat 
oblasti, v nichž by mohla být potřebná cílená podpora.

2  Nervosvalová onemocnění

Nervosvalová onemocnění představují heterogenní sku-
pinu chorob, které postihují periferní nervový systém, 
nervosvalový přenos nebo samotné svaly. Tato onemoc-
nění se vyznačují progresivním charakterem a mohou 
vést k významným omezením v každodenním životě.

Asociace muskulárních dystrofiků v ČR (2024) 
rozlišuje několik základních typů nervosvalových 
onemocnění, včetně Bethlemovy myopatie, Emeryho-
-Dreifussovy svalové dystrofie, Charcot-Marie-Tootho-
vy choroby, kongenitálních myastenických syndromů, 
kongenitální svalové dystrofie, kongenitální myotonické 
dystrofie, pletencové svalové dystrofie, facioscapulohu-
merální svalové dystrofie, Beckerovy svalové dystrofie, 
spinální svalové atrofie a Duchennovy svalové dystrofie.

V našem výzkumu se zaměřujeme na několik spe-
cifických typů nervosvalových onemocnění, které byly 
diagnostikovány u respondentů participujících na stu-
dii. Konkrétně se jedná o Beckerovu svalovou dystrofii, 

facioscapulohumerální svalovou dystrofii (FSHD), kon-
genitální myotonickou dystrofii, kongenitální svalovou 
dystrofii, pletencovou svalovou dystrofii (LGMD), spi-
nální muskulární atrofii (SMA) a Duchennovu svalovou 
dystrofii.

2.1  Beckerova svalová dystrofie (BMD)
Beckerova svalová dystrofie představuje mírnější va
riantu Duchennovy svalové dystrofie. Toto genetické 
onemocnění, které postihuje výhradně muže, se vyzna-
čuje pomalejším a variabilnějším průběhem než DMD. 
Příčinou onemocnění je mutace genu na chromozo-
mu X, která vede k tvorbě abnormální formy nebo vel-
mi nízkého množství proteinu dystrofinu ve svalových 
vláknech (Hakimi et al., 2024).

První příznaky se obvykle objevují kolem 11. roku 
života, ale věkové rozpětí je velmi široké – od raného 
dětství až po dospělost. Nemoc se zpočátku projevuje 
svalovými křečemi při cvičení a opožděným motoric-
kým vývojem. Postupně dochází k oslabování svalstva 
ramen, paží a stehen, což vede k obtížím při chůzi, běhu 
a chůzi do schodů (Ricci et al., 2024).

2.2 � Facioscapulohumerální svalová dystrofie 
(FSHD)

Facioscapulohumerální svalová dystrofie představuje 
jedno z nejčastějších dědičných svalových onemocnění 
v dospělosti. Název onemocnění je odvozen od hlav-
ních oblastí postižení – obličejového svalstva (facio-), 
lopatek (scapulo-) a horní části paže (humerální). Jedná 
se o progresivní onemocnění, které se vyznačuje po-
stupným oslabováním svalstva a ztrátou svalové hmoty 
(Murray et al., 2023).

FSHD je způsobena genetickou poruchou na chro-
mozomu 4, která vede k abnormální expresi genu 
DUX4. Klinické projevy onemocnění jsou charakteri-
stické svou asymetričností a zahrnují především osla-
bení obličejového svalstva, které se projevuje obtížemi 
při úsměvu a zavírání očí. Typickým příznakem je také 
oslabení svalů v oblasti lopatek, vedoucí k jejich odstá-
vání (tzv. „křídlovité lopatky“), a postupné oslabování 
svalů horních končetin (Wilson et al., 2024).

2.3  Kongenitální myotonická dystrofie
Kongenitální myotonická dystrofie představuje čas-
nou dětskou formu myotonické dystrofie, známé také 
jako Steinertova nemoc. Jedná se o vzácné genetické 
onemocnění, které se projevuje ihned nebo velmi brzy 
po narození. Onemocnění se vyskytuje u dětí matek 
s myotonickou dystrofií, přičemž matky samy nemusí 
vykazovat žádné klinické příznaky (AMD-MDA, 2023).

Klinické projevy jsou multisystémové a zahrnují 
široké spektrum příznaků. Novorozenci často vyža-
dují umělou plicní ventilaci kvůli dýchacím obtížím 
a trpí hypotonií (sníženým svalovým napětím). Cha-
rakteristická je oboustranná slabost obličejových svalů 
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omezující mimiku, potíže se sáním a polykáním a často 
se vyskytuje deformita nohou v hlezenním kloubu.

2.4  Kongenitální svalová dystrofie
Kongenitální svalová dystrofie představuje skupinu 
dědičných onemocnění charakterizovaných časným 
rozvojem příznaků a svalovou slabostí. Termín „kon-
genitální“ označuje vrozenost onemocnění, přičemž 
počáteční symptomy jsou většinou přítomny již u no-
vorozenců nebo v kojeneckém věku. Onemocnění po-
stihuje přibližně jedno z 20 000–50 000 narozených dětí 
(MDC Research Department & Muntoni, 2008).

Klinické projevy zahrnují hypotonii (snížené svalové 
napětí) a omezenou hybnost již od narození. Častým 
příznakem jsou kontraktury (ztuhlost) různých klou-
bů, které mohou vést k artrogrypóze. Některé děti mají 
problémy s dýcháním kvůli ochablosti dýchacích svalů.

2.5  Pletencová svalová dystrofie (LGMD)
Pletencová svalová dystrofie představuje skupinu dě-
dičných onemocnění, která primárně postihují svalstvo 
v oblasti pánve, boků a ramen. Bylo identifikováno nej-
méně 19 různých forem LGMD, které jsou klasifiková-
ny podle specifických genetických vad (AMD-MDA, 
2023).

Klinický obraz LGMD se vyznačuje značnou va-
riabilitou. Pacienti obecně zažívají obtíže při zvedání 
horních končetin a vykonávání běžných úkolů jim trvá 
výrazně déle. V oblasti léčby se prokázalo, že silový tré-
nink může významně zlepšit dynamickou rovnováhu 
a subjektivně vnímanou fyzickou kondici u pacientů 
s LGMD (Leone et al., 2023).

2.6  Spinální muskulární atrofie (SMA)
Spinální muskulární atrofie je závažné genetické one-
mocnění, které představuje druhou nejčastější příčinu 
úmrtnosti kojenců na autozomálně recesivní onemoc-
nění po Duchennově svalové dystrofii (AMD-MDA, 
2023).

Podle Chaytowa et al. (2024) je včasné zahájení léčby 
klíčovým faktorem úspěšnosti terapie. Jejich metaanalý-
za prokázala, že čím dříve je zahájena náhradní terapie 
SMN proteinu, tím lepší jsou výsledky léčby. Cooper 
et al. (2024) ve svém systematickém přehledu zdůraz-
ňují význam novorozeneckého screeningu SMA, který 
umožňuje identifikovat onemocnění ještě před nástu-
pem příznaků, což vede k lepším léčebným výsledkům.

2.7  Duchennova svalová dystrofie
Duchennova svalová dystrofie je závažné genetické one-
mocnění, které postihuje přibližně 1 z 3500 narozených 
chlapců (Haddad et al., 2023). Jde o X-vázané recesivní 
onemocnění způsobené mutací v genu pro dystrofin, 
který je nezbytný pro správnou funkci svalových buněk.

Podle systematického přehledu Pascual-Morena 
et al. (2024) se první příznaky typicky objevují mezi 

2. až 6. rokem života, kdy rodiče nebo pediatři za-
znamenají abnormality v motorickém vývoji dítěte. 
Charakteristickým znakem je postupné ochabování 
svalstva, které začíná v oblasti pánve a stehen.

3  Sebepojetí a nervosvalová onemocnění

Sebepojetí osob s nervosvalovými onemocněními je 
ovlivněno řadou faktorů, včetně progresivního charak-
teru onemocnění, fyzických omezení, bolesti a únavy, 
stejně jako psychosociálních aspektů života s chronic-
kým onemocněním.

Rešerše odborné literatury zaměřené na sebepoje-
tí osob se svalovou dystrofií odhalila pouze omezené 
množství relevantních studií. Yi-Hsuan Ho (2014) 
zkoumal sebepojetí a kvalitu života u dětí a adolescen-
tů se spinální svalovou atrofií a Duchennovou svalovou 
dystrofií. Výsledky ukázaly, že sebepojetí adolescentů se 
SMA/DMD je obecně lepší než u zdravých adolescentů. 
Mezi adolescenty se SMA/DMD a zdravými adolescen-
ty nebyl zjištěn významný rozdíl ve skóru objektivní 
kvality života, ale adolescenti se SMA/DMD dosahovali 
vyššího skóru v materiální, produktivní a emoční strán-
ce subjektivní kvality života.

Irmler a Gebhard (2014) provedli studii proveditel-
nosti psychomotorické intervence zaměřené na zlepšení 
sebepojetí a vnímání těla u dětí s Duchennovou svalo-
vou dystrofií. První analýza ukázala stabilní výsledky 
ve skóru sebepojetí hodnocených chlapců s Duchenno-
vou svalovou dystrofií, zatímco motorické funkce se 
vzhledem k přirozené historii onemocnění snižovaly. 
Výsledky rozhovorů a hodnocení procesu ukázaly vy-
sokou spokojenost a shodu s touto specifickou psycho-
motorickou intervencí zaměřenou na sebepojetí.

Tyto studie naznačují, že sebepojetí osob s nervosva-
lovými onemocněními může být ovlivněno různými 
faktory a že psychologické mechanismy zvládání mo-
hou hrát důležitou roli v adaptaci na progresivní průběh 
onemocnění. Zároveň poukazují na potřebu dalšího vý-
zkumu v této oblasti, zejména u dospělých osob s růz-
nými typy nervosvalových onemocnění.

4  Metodologie
4.1  Cíl výzkumu

Cílem výzkumu bylo zjistit míru sebepojetí u osob 
s nervosvalovým onemocněním pomocí standardizo-
vaného Dotazníku sebepojetí (DOS-36) a identifikovat 
oblasti, v nichž by mohla být potřebná cílená podpora.

4.2  Výzkumný soubor
Výzkumný soubor tvořilo 29 respondentů s nervosva-
lovými onemocněními, kteří byli osloveni prostřed-
nictvím Asociace muskulárních dystrofiků v České 
republice (AMD). Věkové rozpětí respondentů bylo 
22–65 let, přičemž soubor zahrnoval 19 žen a 10 mužů.
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Respondenti byli diagnostikováni s různými typy 
nervosvalových onemocnění, včetně Beckerovy svalové 
dystrofie (1 respondent), facioscapulohumerální svalo-
vé dystrofie (4 respondenti), kongenitální myotonické 
dystrofie (1 respondent), kongenitální svalové dystrofie 
(2 respondenti), pletencové svalové dystrofie (9 respon-
dentů), myopatie pelvifemorálního typu (1 respondent), 
spinální muskulární atrofie (5 respondentů), nespecifi-
kované svalové dystrofie (5 respondentů) a Duchenno-
vy svalové dystrofie (1 respondent).

4.3  Výzkumný nástroj
Jako výzkumný nástroj byl použit Dotazník sebepoje-
tí (DOS-36) autorů Dolejš, Dostál, Obereignerů, Orel 
a Kňažek (2021). Dotazník je zkonstruován pro zjišťo-
vání míry sebepojetí u adolescentů (15–20 let) a u do-
spělých jedinců (21–65 let).

Dotazník obsahuje 36 položek rozdělených do šesti 
subškál: 1. Sociální přizpůsobivost, 2. Práce a studium, 
3. Fyzický zjev, 4. Odolnost vůči úzkosti, 5. Oblíbenost 
v kolektivu, 6. Smysl a seberealizace.

Respondenti odpovídají na tvrzení na čtyřstupňové 
škále: rozhodně nesouhlasím – nesouhlasím – souhla-
sím – rozhodně souhlasím. Výsledky jsou převáděny 
na standardizované skóry s průměrem 50 a směrodat-
nou odchylkou 10.

4.4  Sběr a analýza dat
Sběr dat probíhal prostřednictvím online dotazníku, 
který byl distribuován členům Asociace muskulárních 
dystrofiků v České republice. Respondenti byli informo-
váni o účelu výzkumu a o tom, že jejich účast je dobro-
volná a anonymní.

Data byla analyzována pomocí deskriptivní statisti-
ky. Pro každou subškálu a celkový skór byly vypočítány 
základní statistické ukazatele, včetně průměru, mediá-
nu, modu, směrodatné odchylky, rozptylu, minima, ma-
xima a variačního rozpětí. Dále byla provedena analýza 
četností nadprůměrných a nízkých skórů v jednotlivých 
subškálách a v celkovém skóru.

5  Výsledky
5.1  Deskriptivní statistika subškál a celkového skóru

Analýza dat odhalila zajímavé poznatky o sebehod-
nocení respondentů s nervosvalovým onemocněním 
v různých oblastech života. Nejvýraznějším zjištěním je 
vysoký průměrný skór v oblasti sociální přizpůsobivosti 
(55,76 bodu), což naznačuje, že účastníci studie se obec-
ně vnímají jako dobře adaptovaní v sociálních situacích. 
Toto zjištění je však doprovázeno značnou variabilitou 
mezi jednotlivci, jak ukazuje vysoké variační rozpětí.

V kontrastu s tím vykazovala oblast fyzického zje-
vu nejnižší průměrný skór ze všech zkoumaných škál 
(39,17 bodu), což může poukazovat na nižší spokoje-
nost respondentů s vlastním vzhledem. Zajímavé je, že 
tato oblast měla nejmenší směrodatnou odchylku, což 
naznačuje její relativně konzistentní vnímání napříč 
celou skupinou.

Oblasti práce a studia, odolnosti vůči úzkosti a ob-
líbenosti v kolektivu se pohybovaly kolem středních 
hodnot škály, s průměrnými skóry blízkými 49 bodům. 
Zejména v oblasti práce a studia byla zaznamenána vy-
soká variabilita, což může odrážet různorodost zkuše-
ností nebo životních situací respondentů.

Smysl a  seberealizace s  průměrným skórem 
45,69 bodu naznačují mírně podprůměrné hodnocení, 
což může být důležitým signálem pro další zkoumání 
faktorů ovlivňujících osobní naplnění respondentů.

Celkový skór 46,21 bodu ukazuje na to, že respon-
denti hodnotí svou celkovou situaci jako mírně pod-
průměrnou. Tento výsledek může být ovlivněn nižším 
hodnocením v některých specifických oblastech, zejmé-
na ve fyzickém zjevu.

5.2  Nadprůměrné skóry v jednotlivých subškálách
V rámci hodnocení jednotlivých škál sebepojetí bylo 
zjištěno, že nejvíce, konkrétně osm, osob dosáhlo nad-
průměrného skóru v oblasti sociální přizpůsobivosti. 
Následovala škála práce a studium, kde nadprůměrného 
výsledku dosáhlo sedm osob. V oblasti odolnosti vůči 
úzkosti bylo zaznamenáno pět osob s nadprůměrným 
skórem, zatímco v oblíbenosti v kolektivu to byli čtyři 
jedinci. Škála smyslu a seberealizace vykazovala nad-
průměrné výsledky u dvou osob. Pouze jedna osoba 

Tab. 1  Deskriptivní statistika subškál a celkového skóru DOS-36 u osob s nervosvalovým onemocněním

Škála N Průměr Medián Modus Směr. odchylka Rozptyl Minimum Maximum Var. rozpětí

Sociální přizpůsobivost 29 55,76 50 50 12,76 162,83 37 91 54

Práce a studium 29 49,14 49 49 14,15 200,22 20 70 50

Fyzický zjev 29 39,17 36 33 9,76 95,26 20 62 42

Odolnost vůči úzkosti 29 48,45 49 40 11,79 139,00 25 73 48

Oblíbenost v kolektivu 29 49,45 52 52 12,54 157,25 20 71 51

Smysl a seberealizace 29 45,69 47 50 11,23 126,11 23 65 42

Celkový skór 29 46,21 47 43 11,76 138,30 21 71 50
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dosáhla nadprůměrného skóru ve škále fyzického zjevu, 
což je tedy nejméně zastoupená škála s nadprůměrným 
skórem. Co se týče celkového skóru sebepojetí, nadprů-
měrného výsledku zde dosáhly tři osoby.

Tab. 2  Nadprůměrné skóry v jednotlivých subškálách 
a v celkovém skóru – osoby s nervosvalovým 
onemocněním

Kategorie Počet osob Procento z celku

Sociální přizpůsobivost 8 27,59 %

Práce a studium 7 24,14 %

Fyzický zjev 1 3,45 %

Odolnost vůči úzkosti 5 17,24 %

Oblíbenost v kolektivu 4 13,79 %

Smysl a seberealizace 2 6,90 %

Celkový skór 3 10,34 %

Dle autorů dotazníku se nadprůměrné skóry vysky-
tují u jedinců, kteří se vnímají jako dobře adaptovaní 
v sociální oblasti, jsou často konformní, dodržují spole-
čenská pravidla, ve vztazích s druhými lidmi se vnímají 
jako nekonfliktní. Při interpretaci je však nezbytné mít 
neustále na paměti, že se jedná o subjektivně vnímaný 
sebeobraz, který nemusí být v souladu s objektivně po-
zorovaným stavem.

5.3  Nízké skóry v jednotlivých subškálách
Analýza nízkých skórů v jednotlivých škálách sebepo-
jetí odhalila zajímavé výsledky. Nejvíce respondentů, 
konkrétně patnáct, dosáhlo nízkého skóru ve škále fy-
zického zjevu. To naznačuje, že značná část účastníků 
studie má negativní vnímání svého vzhledu. Druhou 
nejvíce zasaženou oblastí byl smysl a seberealizace, kde 
nízký skór zaznamenalo deset osob. V oblastech práce 
a studia a oblíbenosti v kolektivu dosáhlo nízkého skóru 
shodně po pěti respondentech. Odolnost vůči úzkosti 
byla problematická pro čtyři osoby, zatímco sociální 
přizpůsobivost vykazovala pouze dva výskyty nízkého 
skóru, tedy tato poslední škála byla pro respondenty 
nejméně problematická.

Tab. 3  Nízké skóry v jednotlivých subškálách 
a v celkovém skóru – osoby s nervosvalovým 
onemocněním

Kategorie Počet osob Procento z celku

Sociální přizpůsobivost 2 6,90 %

Práce a studium 5 17,24 %

Fyzický zjev 15 51,72 %

Odolnost vůči úzkosti 4 13,79 %

Oblíbenost v kolektivu 5 17,24 %

Smysl a seberealizace 10 34,48 %

Celkový skór 6 20,69 %

Dle autorů dotazníku znamená nízký skór v subšká-
le fyzický zjev všeobecně nízký pocit atraktivity, jenž 
může být případně vázán na konkrétní fyzickou vlast-
nost, která je jedincem hodnocena negativně. Fyzický 
zjev a hodnocení tzv. body image jsou integrální sou-
částí sebepojetí a při jejich negativním hodnocení bývají 
výrazněji ovlivněny i další komponenty sebepojetí.

Co se týče celkového skóru sebepojetí, nízké hod-
noty byly zaznamenány u šesti osob. „Jedinci s nízkým 
celkovým skórem vykazují vážné pochybnosti o vlastní 
hodnotě. Negativní hodnocení obvykle zasahuje do více 
oblastí a promítá se do sociálního fungování jedince, 
přítomny jsou prvky staženosti, nepohody s vlastním 
statusem, negativismus, pesimistické pojetí sama sebe, 
pasivita až inaktivita v sociálních vztazích (jedinci jich 
udržují menší počet). Dále tito jedinci trpí intenzivními 
pocity, že vztahy, které mají, jsou špatné, za což si dávají 
vinu. Pocit špatných vztahů je často součástí rodinné-
ho života. V extrémních případech se nízké sebepojetí 
projeví až pocity nepopulárnosti, odmítání ze strany 
okolí, sociální izolací. Jedinci s nízkým sebepojetím 
mají obavy z přijetí sociálním okolím, sami trpí oba-
vami ze svých skutečných, ale mnohem častěji pouze 
domnělých nedostatků.“ (Dolejš et al., 2021, s. 53).

6  Diskuse

Výsledky našeho výzkumu sebepojetí osob s nervosva-
lovými onemocněními přinesly několik zajímavých 
zjištění, která stojí za podrobnější rozbor. Je důležité 
poznamenat, že ačkoli jsme původně oslovili pouze oso-
by se svalovými dystrofiemi, navrátily se nám dotazníky 
i od skupiny osob se spinální svalovou atrofií. Rozhodli 
jsme se tyto respondenty zahrnout do našeho vzorku, 
což nám umožnilo získat komplexnější náhled na sebe-
pojetí osob s nervosvalovými onemocněními obecně.

Nejvyšší průměrný skór (55,76 bodu) byl zazname-
nán v oblasti sociální přizpůsobivosti, což naznačuje, 
že respondenti se obecně vnímají jako dobře adapto-
vaní v sociálních situacích. Tento výsledek je pozitivní 
a může odrážet schopnost osob s nervosvalovými one-
mocněními úspěšně se začlenit do společnosti navzdory 
svému zdravotnímu stavu. Zároveň je však třeba brát 
v úvahu vysokou variabilitu v této oblasti, což nazna-
čuje, že zkušenosti jednotlivců se mohou výrazně lišit.

Na druhé straně spektra se nachází oblast fyzické-
ho zjevu, kde byl zaznamenán nejnižší průměrný skór 
(39,17 bodu). Tento výsledek není překvapivý vzhle-
dem k povaze nervosvalových onemocnění, která často 
ovlivňují fyzický vzhled a mobilitu. Nízké hodnocení 
v této oblasti může mít významný dopad na celkové 
sebepojetí jedince a může být zdrojem psychické zátěže.

Oblast práce a studia vykazovala průměrný skór 
49,14 bodu, což je blízko středu škály. Vysoká variabi-
lita v této oblasti naznačuje, že zkušenosti respondentů 
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se značně liší. To může odrážet různou míru podpory 
a přizpůsobení v pracovním a vzdělávacím prostředí.

Mírně podprůměrné hodnocení v oblasti smyslu 
a seberealizace (průměr 45,69 bodu) představuje zne-
pokojivé zjištění. Může to naznačovat, že respondenti 
pociťují určité omezení ve svých možnostech seberea-
lizace a naplnění životních cílů.

Celkový skór sebepojetí (průměr 46,21 bodu) na-
značuje mírně podprůměrné hodnocení. Tento výsle-
dek může být ovlivněn zejména nízkým hodnocením 
v oblasti fyzického zjevu. Tyto výsledky zdůrazňují 
potřebu holistického přístupu k podpoře osob s ner-
vosvalovými onemocněními. Kromě lékařské péče je 
důležité se zaměřit na psychosociální aspekty, zejména 
na podporu pozitivního vnímání těla a sebepřijetí, roz-
voj strategií pro úspěšné sociální začlenění, vytváření 
příležitostí pro smysluplnou práci, vzdělávání, podporu 
seberealizace a hledání životního smyslu.

Naše zjištění částečně korespondují s výsledky stu-
die Yi-Hsuan Ho (2014), která zjistila, že adolescenti se 
SMA/DMD mají lepší sebepojetí než zdraví adolescen-
ti. V našem výzkumu jsme zaznamenali vysoké skóry 
v oblasti sociální přizpůsobivosti, což může naznačovat 
dobrou adaptaci na život s onemocněním. Na druhou 
stranu nízké skóry v oblasti fyzického zjevu a smys-
lu a seberealizace naznačují, že dospělé osoby s ner-
vosvalovými onemocněními mohou čelit specifickým 
výzvám, které ovlivňují jejich sebepojetí.

Výsledky také korespondují se studií Irmler a Geb
hard (2014), kde se zdůrazňuje význam psychomo-
torické intervence pro zlepšení sebepojetí u  dětí 
s Duchennovou svalovou dystrofií. Naše zjištění o níz-
kém hodnocení v oblasti fyzického zjevu podporují po-
třebu intervencí zaměřených na zlepšení vnímání těla 
a sebepřijetí.

Je třeba poznamenat, že studie má několik omezení. 
Vzorek 29 respondentů je relativně malý a nemusí plně 
reprezentovat celou populaci osob s nervosvalovými 
onemocněními. Navíc vzhledem k tomu, že respon-
denti byli rekrutováni prostřednictvím AMD, mohou 
být ve vzorku nadreprezentováni jedinci, kteří jsou ak-
tivnější a více zapojení do komunitních aktivit.

7  Závěr

Tento výzkum poskytuje cenný vhled do sebepojetí 
osob s nervosvalovými onemocněními. Výsledky uka-
zují, že zatímco respondenti se obecně vnímají jako 
dobře adaptovaní v sociálních situacích, mají tendenci 
negativně hodnotit svůj fyzický vzhled a pociťují určité 
omezení v oblasti smyslu a seberealizace.

Tato zjištění zdůrazňují potřebu holistického přístu-
pu k podpoře osob s nervosvalovými onemocněními, 
který by zahrnoval nejen lékařskou péči, ale i psycho-
sociální podporu zaměřenou na pozitivní vnímání těla, 
sebepřijetí a hledání životního smyslu.

Studie ukazují, že účast na adaptivních sportech, 
jako je například hokej na vozíku, může významně 
zlepšit kvalitu života a fyzickou sebeúčinnost u lidí 
s nervosvalovým onemocněním. Hráči hokeje na vo-
zíku vykazovali vyšší skóry v oblasti zdraví a psycho-
logické/spirituální pohody ve srovnání s těmi, kteří se 
žádného adaptivního sportu neúčastní (Carraro et al., 
2022). Další výzkum se zaměřil na programy rekreač-
ního tance a zpěvu, které prokázaly zlepšení v oblasti 
respiračních funkcí, polykání a řeči a také poskytly smy-
sluplné sociální spojení a bezpečnou fyzickou aktivitu 
pro jedince s nervosvalovými onemocněními (Peers 
et al., 2021). Tyto aktivity nejenže podporují pozitiv-
ní vnímání těla, ale také přispívají k rozvoji strategií 
pro zvládání úzkosti a podporují sebepřijetí a hledání 
životního smyslu. Celkově tyto studie naznačují, že in-
tegrace fyzických aktivit a uměleckých programů může 
být efektivní strategií pro zlepšení psychické a fyzické 
pohody u lidí s nervosvalovými onemocněními.

Zvládání úzkosti u pacientů s nervosvalovými one-
mocněními je dalším klíčovým aspektem pro zlepšení 
jejich celkové kvality života. Fyzická aktivita se ukazuje 
jako významný faktor, který může pomoci snížit úzkost 
a zlepšit psychickou pohodu. Například studie zamě-
řená na fyzickou aktivitu pacientů s nervosvalovými 
onemocněními po pandemii COVID-19 ukázala, že 
návrat k aktivnímu životnímu stylu má pozitivní do-
pad na jejich psychické zdraví (Leale et al., 2024). Dále 
byly identifikovány efektivní strategie zvládání, jako je 
aktivní plánování, osobní růst a přijetí, které přispí-
vají ke zlepšení kvality života těchto pacientů (García 
et al., 2024). Programy zaměřené na sebemanagement, 
jako je Neuromuscular Bridges, byly navrženy tak, aby 
podporovaly pacienty v aktivním zvládání jejich stavu 
a zlepšovaly jejich psychosociální pohodu (Lee et al., 
2023). Tento druh intervence, spolu s podporou so-
ciálního zázemí, mohou významně přispět k redukci 
úzkosti a celkovému zlepšení kvality života u pacientů 
s nervosvalovými onemocněními.

Sebepřijetí hraje klíčovou roli v psychické pohodě 
osob s nervosvalovými onemocněními a může být vý-
znamně podpořeno cílenými intervencemi. Výzkumy 
ukazují, že psychologická intervence, jako je například 
terapie přijetí a závazku (ACT), může výrazně zlepšit 
kvalitu života těchto pacientů tím, že podporují psycho-
logickou flexibilitu a pomáhají jim lépe se vyrovnávat 
s jejich stavem (Rose et al., 2023). ACT se zaměřuje 
na přijetí nepříjemných myšlenek a emocí, což může 
vést k většímu sebepřijetí a snížení úzkosti (Edwards 
et al., 2023). Důležitost psychologické intervence byla 
zdůrazněna i na mezinárodním workshopu ENMC, kde 
bylo doporučeno, aby byly tyto intervence integrovány 
do rutinní klinické péče o pacienty s pomalu progredu-
jícími nervosvalovými poruchami (Pater et al., 2023). 
Kromě toho mohou rehabilitační programy zaměřené 
na rovnováhu nejen zlepšit fyzické schopnosti, ale také 
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posílit sebevědomí a sebepřijetí pacientů (Rohmer-Co-
hen et al., 2019). Celkově tyto studie naznačují, že kom-
binace psychologické intervence a fyzioterapie může být 
efektivní strategií pro podporu sebepřijetí a zlepšení 
kvality života u těchto osob.

Hledání životního smyslu u osob s nervosvalovými 
onemocněními je složitý proces, který je často ovlivněn 
sociálními a psychologickými faktory. Studie ukazují, že 
stigma spojené s těmito onemocněními může výrazně 
ovlivnit kvalitu života, což zdůrazňuje potřebu zamě-
řit se na psychologické aspekty při péči o tyto pacienty 
(Sommers-Spijkerman et al., 2025). Mladí lidé s nervo
svalovým onemocněním často čelí výzvám při volbě 
a dokončování vzdělání, což může ovlivnit jejich pocit 
identity a smysluplnosti života (Handberg et al., 2024). 
Navíc socioekonomické břemeno těchto onemocnění, 
jak ukazuje studie BIND, zahrnuje nejen zdravotní, ale 
i vzdělávací a pracovní aspekty, které mohou ovlivnit 
celkovou životní spokojenost (Smith et al., 2025). Tyto 
faktory společně formují individuální příběhy a ovliv-
ňují, jak pacienti vnímají svůj životní smysl a jak se 
s ním vyrovnávají. Je proto klíčové, aby intervence zahr-
novala nejen lékařskou péči, ale také podporu v oblasti 
vzdělávání a zaměstnávání, což může pomoci klientům 
najít a udržet si smysl života navzdory jejich zdravotním 
omezením. 

Z našeho výzkumu vyplývá několik důležitých do-
poručení pro praxi. Je zřejmé, že je třeba věnovat zvý-
šenou pozornost podpoře pozitivního vnímání těla 
a rozvoji strategií pro zvládání úzkosti. Zároveň se 
ukazuje jako klíčové podporovat smysluplné sociální 
začlenění a individualizovat přístup podle konkrétních 
potřeb každého jedince.

Pro budoucí výzkum se otevírá několik zajímavých 
směrů. Bylo by přínosné realizovat longitudinální studii 
vývoje sebepojetí, provést hlubší analýzu protektivních 
faktorů a zkoumat efektivitu různých intervenčních pří-
stupů. Kvalitativní studie individuálních zkušeností by 
mohly přinést hlubší porozumění mechanismům, které 
ovlivňují formování sebepojetí u osob s nervosvalovými 
onemocněními.

Poděkování/dedikace k projektu

Děkujeme všem respondentům za jejich ochotu podí-
let se na výzkumu a Asociaci muskulárních dystrofiků 
v České republice za pomoc při distribuci dotazníků. 
V rámci této studie není předpokládán konflikt zájmů.

Výzkum byl podpořen projektem IGA – Sebepojetí 
v kontextu osob s narušenou komunikační schopností 
a omezením hybnosti, PdF UP, 2023/2024 (IGA_PdF_ 
2023_017).
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