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Abstrakt: Studie se zaméfuje na hodnoceni sebepojeti u osob s nervosvalovym onemocnénim pomoci standardi-
zovaného Dotazniku sebepojeti (DOS-36). Vyzkumny soubor tvotilo 29 respondent( s rliznymi typy nervosvalovych
onemocnéni ve véku 22-65 let. Vysledky ukazaly, ze nejvyssi prGmérny skér byl zaznamendan v oblasti socidlni pfi-
(51,72 %) vykazovala nizké skéry v oblasti fyzického zjevu a tietina (34,48 %) v oblasti smyslu a seberealizace. Celkovy
skor sebepojeti (46,21 bodu) naznacuje mirné podprdmérné hodnoceni. Vysledky zd{raznuji potiebu holistického
pfistupu k podpofe 0sob s nervosvalovymi onemocnénimi, ktery by zahrnoval nejen |ékafskou péci, ale i psychosocidlni
podporu zaméfenou na pozitivni vnimani téla, sebepfijeti a hledani Zivotniho 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 Uvod

Sebepojeti predstavuje komplexni psychologicky kon-
strukt, ktery zahrnuje kognitivni, emocionalni a be-
haviordlni aspekty vnimani sebe sama. Podle Blatného
(2003) je sebepojeti hypotetickym konstruktem vysvét-
lujicim prozivani a chovani jedince. Vagnerova (2000)
zdliraznuje, Ze sebepojeti ma zasadni vliv na chovani
jedince a jeho ocekavani do budoucna. Sebepojeti se
formuje v prtibéhu celého Zivota a je vyznamné ovliv-
novéano zkusenostmi, socidlnimi interakcemi a zpétnou
vazbou od okoli.

Souhrnné Ize fici, Ze podle vyzkumt poslednich péti
let neni sebepojeti chapano pouze jako jednorozmérny
psychologicky konstrukt. Naopak, soucasni autofi jej

nahlizeji jako multidimenzionalni proces, ktery obsa-
huje nékolik vzajemné propojenych slozek. Vyznamna
je zejména percep¢ni rovina, jez ukazuje, jak senzoric-
ké vjemy formuji vztah k vlastni identité (Rosi, Payne
& McGettigan, 2025; Tsakiris & Haggard, 2025). Dale
sehrava zasadni roli socidlni a vztahova dimenze, kterd
spojuje sebepojeti se socidlnim uvédoménim a mezi-
lidskymi interakcemi (Wald & Chaudhry, 2025; Cunha
et al., 2024). Neméné podstatnd je také emoc¢né-hod-
notici slozka, souvisejici s prozivanim vlastni hodnoty
a se stabilitou sebeticty (Bleckmann, Nestler & Wagner,
2024; Joshanloo, 2025). Vyznamné se uplatiuji i télesné
a sexualni aspekty, dokazujici, do jaké miry je sebepojeti
ovlivnéno obrazem téla ¢i sexualni identitou (Bansal
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& Bradshaw, 2025; Haikalis et al., 2025). V neposledni
fadé je tfeba zminit vyvojové a ¢asové dimenze, které
odkazuji k proménlivosti sebepojeti ve vztahu k Zivot-
nimu smyslu a pfedstavam o moznych ja (Bond, 2025;
Chen, Li & Ye, 2024).

Osoby s nervosvalovymi onemocnénimi ¢eli speci-
fickym vyzvam, které mohou vyznamné ovlivnit jejich
sebepojeti. Tato onemocnéni se vyznacuji progresivnim
charakterem, fyzickymi omezenimi, bolesti a inavou,
coz muize mit dopad na riizné aspekty sebepojeti, véetné
vnimani vlastniho téla, socidlnich vztahu a Zivotnich
perspektiv.

Nervosvalova onemocnéni predstavuji rozsahlou
skupinu chorob, které se vyznacuji poruchami funkce
svalstva. Podle Narodniho zdravotnického informac-
niho portalu (2024) se tato onemocnéni mohou obje-
vit bud jako vrozena, zejména pti vyskytu genetickych
predispozic v rodiné, nebo jako ziskand v dtsledku
rtiznych faktort, jako jsou zanéty, urazy ¢i ischemie.
Charakteristickym znakem téchto onemocnéni je pre-
devsim svalova slabost. Vétsina téchto onemocnéni
spada do kategorie vzacnych chorob.

Vyzkum sebepojeti u osob s nervosvalovymi one-
mocnénimi je dulezity z nékolika davodt. Zaprvé,
muze pomoci lépe porozumét psychosocialnim aspek-
tim Zivota s témito onemocnénimi. Zadruhé, mutze
poskytnout cenné informace pro vyvoj efektivnéjsich
intervenci zaméfenych na podporu pozitivniho sebepo-
jeti a zlepseni kvality Zivota téchto osob. Zatfeti, mtize
prispét k lepsimu pochopeni vztahu mezi fyzickym po-
stizenim a psychologickym fungovanim.

Cilem této studie je zhodnotit sebepojeti u osob
s nervosvalovymi onemocnénimi pomoci standardizo-
vaného Dotazniku sebepojeti (DOS-36) a identifikovat
oblasti, v nichz by mohla byt potfebna cilena podpora.

2 Nervosvalova onemocnéni

Nervosvalova onemocnéni predstavuji heterogenni sku-
pinu chorob, které postihuji periferni nervovy systém,
nervosvalovy pfenos nebo samotné svaly. Tato onemoc-
néni se vyznacuji progresivnim charakterem a mohou
vést k vyznamnym omezenim v kazdodennim Zivote.
Asociace muskuldrnich dystrofiké v CR (2024)
rozlisuje nékolik zakladnich typt nervosvalovych
onemocnéni, v¢etné Bethlemovy myopatie, Emeryho-
-Dreifussovy svalové dystrofie, Charcot-Marie-Tootho-
vy choroby, kongenitalnich myastenickych syndromd,
kongenitalni svalové dystrofie, kongenitalni myotonické
dystrofie, pletencové svalové dystrofie, facioscapulohu-
meralni svalové dystrofie, Beckerovy svalové dystrofie,
spinalni svalové atrofie a Duchennovy svalové dystrofie.
V nasem vyzkumu se zaméfujeme na nékolik spe-
cifickych typt nervosvalovych onemocnéni, které byly
diagnostikovany u respondentt participujicich na stu-
dii. Konkrétné se jedna o Beckerovu svalovou dystrofii,

facioscapulohumeralni svalovou dystrofii (FSHD), kon-
genitalni myotonickou dystrofii, kongenitalni svalovou
dystrofii, pletencovou svalovou dystrofii (LGMD), spi-
nalni muskularni atrofii (SMA) a Duchennovu svalovou
dystrofii.

2.1 Beckerova svalova dystrofie (BMD)

Beckerova svalova dystrofie predstavuje mirnéjsi va-
riantu Duchennovy svalové dystrofie. Toto genetické
onemocnéni, které postihuje vyhradné muze, se vyzna-
¢uje pomalej$im a variabilnéjsim pribéhem nez DMD.
Pri¢inou onemocnéni je mutace genu na chromozo-
mu X, ktera vede k tvorbé abnormalni formy nebo vel-
mi nizkého mnozstvi proteinu dystrofinu ve svalovych
vldknech (Hakimi et al., 2024).

Prvni priznaky se obvykle objevuji kolem 11. roku
zivota, ale vékové rozpéti je velmi Siroké — od raného
détstvi az po dospélost. Nemoc se zpocatku projevuje
svalovymi kfecemi pfi cviceni a opozdénym motoric-
kym vyvojem. Postupné dochazi k oslabovani svalstva
ramen, pazi a stehen, coz vede k obtizim pfi chizi, béhu
a chtizi do schodu (Ricci et al., 2024).

2.2 Facioscapulohumeralni svalova dystrofie
(FSHD)

Facioscapulohumeralni svalova dystrofie predstavuje
jedno z nejcastéjsich dédi¢nych svalovych onemocnéni
v dospélosti. Nazev onemocnéni je odvozen od hlav-
nich oblasti postizeni — obli¢ejového svalstva (facio-),
lopatek (scapulo-) a horni ¢asti paze (humeralni). Jedna
se o progresivni onemocnéni, které se vyznacuje po-
stupnym oslabovanim svalstva a ztratou svalové hmoty
(Murray et al., 2023).

FSHD je zptisobena genetickou poruchou na chro-
mozomu 4, ktera vede k abnormalni expresi genu
DUX4. Klinické projevy onemocnéni jsou charakteri-
stické svou asymetri¢nosti a zahrnuji predevsim osla-
beni obli¢ejového svalstva, které se projevuje obtizemi
pritsmévu a zavirani o¢i. Typickym pfiznakem je také
oslabeni svaltl v oblasti lopatek, vedouci k jejich odsta-
vani (tzv. ,kridlovité lopatky®), a postupné oslabovani
svallt hornich koncetin (Wilson et al., 2024).

2.3 Kongenitalni myotonicka dystrofie
Kongenitalni myotonicka dystrofie predstavuje cas-
nou détskou formu myotonické dystrofie, znamé také
jako Steinertova nemoc. Jedna se o vzacné genetické
onemocnéni, které se projevuje ihned nebo velmi brzy
po narozeni. Onemocnéni se vyskytuje u déti matek
s myotonickou dystrofii, pficemz matky samy nemusi
vykazovat zadné klinické ptiznaky (AMD-MDA, 2023).
Klinické projevy jsou multisystémové a zahrnuji
$iroké spektrum priznakt. Novorozenci ¢asto vyza-
duji umélou plicni ventilaci kvili dychacim obtizim
a trpi hypotonii (snizenym svalovym napétim). Cha-
rakteristicka je oboustranna slabost obli¢ejovych svali
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omezujici mimiku, potiZe se sanim a polykanim a ¢asto
se vyskytuje deformita nohou v hlezennim kloubu.

2.4 Kongenitalni svalova dystrofie
Kongenitalni svalova dystrofie predstavuje skupinu
dédi¢nych onemocnéni charakterizovanych ¢asnym
rozvojem priznaki a svalovou slabosti. Termin ,,kon-
genitalni“ oznacuje vrozenost onemocnéni, pri¢emz
pocatecni symptomy jsou vétsinou pfitomny jiz u no-
vorozenct nebo v kojeneckém véku. Onemocnéni po-
stihuje priblizné jedno z 20 000-50 000 narozenych déti
(MDC Research Department & Muntoni, 2008).
Klinické projevy zahrnuji hypotonii (sniZené svalové
napéti) a omezenou hybnost jiz od narozeni. Castym
priznakem jsou kontraktury (ztuhlost) rtiznych klou-
bii, které mohou vést k artrogrypoze. Nékteré déti maji
problémy s dychanim kvli ochablosti dychacich svali.

2.5 Pletencova svalova dystrofie (LGMD)
Pletencova svalova dystrofie predstavuje skupinu dé-
di¢nych onemocnéni, ktera primarné postihuji svalstvo
v oblasti panve, bokii a ramen. Bylo identifikovano nej-
méné 19 rtiznych forem LGMD, které jsou klasifikova-
ny podle specifickych genetickych vad (AMD-MDA,
2023).

Klinicky obraz LGMD se vyznacuje zna¢nou va-
riabilitou. Pacienti obecné zazivaji obtize pti zvedani
hornich konéetin a vykonavani béznych tkola jim trva
vyrazné déle. V oblasti 1é¢by se prokazalo, ze silovy tré-
nink mutze vyznamné zlepsit dynamickou rovnovahu
a subjektivné vnimanou fyzickou kondici u pacientii
s LGMD (Leone et al., 2023).

2.6 Spinalni muskularni atrofie (SMA)

Spinalni muskularni atrofie je zavazné genetické one-
mocnéni, které predstavuje druhou nejcastéjsi pri¢inu
umrtnosti kojenctl na autozomalné recesivni onemoc-
néni po Duchennové svalové dystrofii (AMD-MDA,
2023).

Podle Chaytowa et al. (2024) je v¢asné zahajeni lécby
klicovym faktorem tspésnosti terapie. Jejich metaanaly-
za prokazala, Ze ¢im dfive je zahdjena nahradni terapie
SMN proteinu, tim lepsi jsou vysledky 1é¢by. Cooper
et al. (2024) ve svém systematickém prehledu zdiiraz-
nuji vyznam novorozeneckého screeningu SMA, ktery
umoznuje identifikovat onemocnéni jesté pred néstu-
pem priznakd, coz vede k lep$im lé¢ebnym vysledkim.

2.7 Duchennova svalova dystrofie
Duchennova svalova dystrofie je zdvazné genetické one-
mocnéni, které postihuje priblizné 1 z 3500 narozenych
chlapcti (Haddad et al., 2023). Jde o X-vazané recesivni
onemocnéni zpiisobené mutaci v genu pro dystrofin,
ktery je nezbytny pro spravnou funkci svalovych bunék.
Podle systematického prehledu Pascual-Morena
et al. (2024) se prvni ptiznaky typicky objevuji mezi

2. az 6. rokem zivota, kdy rodi¢e nebo pediatfi za-
znamenaji abnormality v motorickém vyvoji ditéte.
Charakteristickym znakem je postupné ochabovani
svalstva, které za¢ind v oblasti panve a stehen.

3 Sebepojeti a nervosvalova onemocnéni

Sebepojeti 0sob s nervosvalovymi onemocnénimi je
ovlivnéno radou faktord, véetné progresivniho charak-
teru onemocnéni, fyzickych omezeni, bolesti a inavy,
stejné jako psychosocialnich aspekti zivota s chronic-
kym onemocnénim.

Reserse odborné literatury zamérené na sebepoje-
ti osob se svalovou dystrofii odhalila pouze omezené
mnozstvi relevantnich studii. Yi-Hsuan Ho (2014)
zkoumal sebepojeti a kvalitu zivota u déti a adolescen-
ta se spindlni svalovou atrofii a Duchennovou svalovou
dystrofii. Vysledky ukazaly, ze sebepojeti adolescentt se
SMA/DMD je obecné lepsi nez u zdravych adolescentd.
Mezi adolescenty se SMA/DMD a zdravymi adolescen-
ty nebyl zjistén vyznamny rozdil ve skéru objektivni
kvality zivota, ale adolescenti se SMA/DMD dosahovali
vyssiho skoru v materialni, produktivni a emocni stran-
ce subjektivni kvality Zivota.

Irmler a Gebhard (2014) provedli studii proveditel-
nosti psychomotorické intervence zaméfené na zlep$eni
sebepojeti a vnimani téla u déti s Duchennovou svalo-
vou dystrofii. Prvni analyza ukazala stabilni vysledky
ve skoru sebepojeti hodnocenych chlapcti s Duchenno-
vou svalovou dystrofii, zatimco motorické funkce se
vzhledem k prirozené historii onemocnéni snizovaly.
Vysledky rozhovort a hodnoceni procesu ukézaly vy-
sokou spokojenost a shodu s touto specifickou psycho-
motorickou intervenci zamérenou na sebepojeti.

Tyto studie naznacuji, Ze sebepojeti osob s nervosva-
lovymi onemocnénimi mtize byt ovlivnéno riznymi
faktory a Ze psychologické mechanismy zvladani mo-
hou hrat dulezitou roli v adaptaci na progresivni priibéh
onemocnéni. Zaroven poukazuji na pottebu dalsiho vy-
zkumu v této oblasti, zejména u dospélych osob s rtiz-
nymi typy nervosvalovych onemocnéni.

4 Metodologie
4.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bylo zjistit miru sebepojeti u osob
s nervosvalovym onemocnénim pomoci standardizo-
vaného Dotazniku sebepojeti (DOS-36) a identifikovat
oblasti, v nichz by mohla byt potfebna cilena podpora.

4.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvotilo 29 respondentt s nervosva-
lovymi onemocnénimi, ktefi byli osloveni prostfed-
nictvim Asociace muskuldrnich dystrofiktt v Ceské
republice (AMD). Vékové rozpéti respondenti bylo
22-65 let, pricemz soubor zahrnoval 19 Zen a 10 muza.
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Respondenti byli diagnostikovani s riznymi typy
nervosvalovych onemocnéni, véetné Beckerovy svalové
dystrofie (1 respondent), facioscapulohumeralni svalo-
vé dystrofie (4 respondenti), kongenitalni myotonické
dystrofie (1 respondent), kongenitalni svalové dystrofie
(2 respondenti), pletencové svalové dystrofie (9 respon-
denttl), myopatie pelvifemoralniho typu (1 respondent),
spinalni muskularni atrofie (5 respondenttl), nespecifi-
kované svalové dystrofie (5 respondentt) a Duchenno-
vy svalové dystrofie (1 respondent).

4.3 Vyzkumny nastroj

Jako vyzkumny nastroj byl pouzit Dotaznik sebepoje-
ti (DOS-36) autort Dolej$, Dostal, Obereignert, Orel
a Knazek (2021). Dotaznik je zkonstruovan pro zjisto-
vani miry sebepojeti u adolescentti (15-20 let) a u do-
spélych jedincii (21-65 let).

Dotaznik obsahuje 36 polozek rozdélenych do Sesti
subskal: 1. Socialni ptizpiisobivost, 2. Prace a studium,
3. Fyzicky zjev, 4. Odolnost vii¢i uzkosti, 5. Oblibenost
v kolektivu, 6. Smysl a seberealizace.

Respondenti odpovidaji na tvrzeni na ¢tyfstupnové
gkale: rozhodné nesouhlasim — nesouhlasim - souhla-
sim - rozhodné souhlasim. Vysledky jsou prevadény
na standardizované skory s primeérem 50 a smérodat-
nou odchylkou 10.

4.4 Sbér a analyza dat

Sbér dat probihal prostfednictvim online dotazniku,
ktery byl distribuovan ¢lenim Asociace muskularnich
dystrofikti v Ceské republice. Respondenti byli informo-
vani o tcelu vyzkumu a o tom, ze jejich ucast je dobro-
volnd a anonymni.

Data byla analyzovana pomoci deskriptivni statisti-
ky. Pro kazdou subskélu a celkovy skor byly vypocitany
zékladni statistické ukazatele, v¢etné priméru, media-
nu, modu, smérodatné odchylky, rozptylu, minima, ma-
xima a varia¢niho rozpéti. Dale byla provedena analyza
Cetnosti nadprtimérnych a nizkych skori v jednotlivych
subskalach a v celkovém skoru.

5 Vysledky

5.1 Deskriptivni statistika subskal a celkového skoru

Analyza dat odhalila zajimavé poznatky o sebehod-
noceni respondent s nervosvalovym onemocnénim
v rtiznych oblastech Zivota. Nejvyraznéjsim zjisténim je
vysoky prameérny skor v oblasti socialni prizptisobivosti
(55,76 bodu), coz naznacuje, Ze ticastnici studie se obec-
né vnimaji jako dobte adaptovani v socialnich situacich.
Toto zjisténi je vSak doprovazeno znacnou variabilitou
mezi jednotlivci, jak ukazuje vysoké varia¢ni rozpéti.

V kontrastu s tim vykazovala oblast fyzického zje-
vu nejniz$i primeérny skor ze vSech zkoumanych skal
(39,17 bodu), coz muize poukazovat na nizéi spokoje-
nost respondentd s vlastnim vzhledem. Zajimavé je, ze
tato oblast méla nejmensi smérodatnou odchylku, coz
naznacuje jeji relativné konzistentni vnimdni napri¢
celou skupinou.

Oblasti prace a studia, odolnosti vi¢i tizkosti a ob-
libenosti v kolektivu se pohybovaly kolem stfednich
hodnot $kaly, s primérnymi skory blizkymi 49 bodam.
Zejména v oblasti prace a studia byla zaznamenana vy-
sokd variabilita, coZ mtZe odraZet raznorodost zkuse-
nosti nebo zivotnich situaci respondentt.

Smysl a seberealizace s primérnym skérem
45,69 bodu naznacuji mirné podprimeérné hodnoceni,
coz muze byt dilezitym signalem pro dalsi zkoumani
faktorti ovliviiujicich osobni naplnéni respondentt.

Celkovy skor 46,21 bodu ukazuje na to, Ze respon-
denti hodnoti svou celkovou situaci jako mirné pod-
pramérnou. Tento vysledek miize byt ovlivnén niz$im
hodnocenim v nékterych specifickych oblastech, zejmé-
na ve fyzickém zjevu.

5.2 Nadprameérné skory v jednotlivych subskalach

V ramci hodnoceni jednotlivych $kal sebepojeti bylo
zjisténo, Ze nejvice, konkrétné osm, osob dosahlo nad-
pramérného skoru v oblasti socialni prizptisobivosti.
Nisledovala skala prace a studium, kde nadprimérného
vysledku dosahlo sedm osob. V oblasti odolnosti viici
uzkosti bylo zaznamendano pét osob s nadprimérnym
skorem, zatimco v oblibenosti v kolektivu to byli ctyfi
jedinci. Skdla smyslu a seberealizace vykazovala nad-
pramérné vysledky u dvou osob. Pouze jedna osoba

Tab. 1 Deskriptivni statistika subskal a celkového skéru DOS-36 u osob s nervosvalovym onemocnénim

Skdla ] N Pdmér  Medin  Modus
SocidIni piizpdsobivost 29 55,76 50 50
Prace a studium 29 49,14 49 49
Fyzicky zjev 29 39,17 36 3
Odolnost viici Gzkosti 29 48,45 49 40
Oblibenost v kolektivu 29 49,45 52 52
Smysl a seberealizace 29 45,69 47 50

Celkovy skor 29 46,21 47 43

__Smérodcylka  Rorpyl __ Minimum __Maximum _Varrozpéti
12,76 162,83 37 91 54
14,15 200,22 20 70 50
9,76 95,26 20 62 42
1,79 139,00 25 73 48
12,54 157,25 20 Al 51
1,23 126,11 23 65 42
11,76 138,30 21 Al 50
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doséahla nadpriimérného skéru ve skale fyzického zjevu,
coz je tedy nejméné zastoupend $kala s nadprimérnym
skérem. Co se tyce celkového skoru sebepojeti, nadpri-
mérného vysledku zde dosahly tfi osoby.

Tab. 2 Nadprimérné skory v jednotlivych subskélach
a v celkovém skoru — osoby s nervosvalovym
onemocnénim

Kategore Potetosob ___Procentozcelku _
SocidIni pfizplisobivost 8 27,59 %
Prace a studium 7 2414%
Fyzicky zjev 1 3,45%
Odolnost viici Gzkosti 5 17,24 %
Oblibenost v kolektivu 4 13,79 %
Smysl a seberealizace 2 6,90 %
Celkovy skor 3 10,34 %

Dle autort dotazniku se nadprimérné skory vysky-
tuji u jedinct, ktefi se vnimaji jako dobfe adaptovani
v socidlni oblasti, jsou ¢asto konformni, dodrzuji spole-
¢enska pravidla, ve vztazich s druhymi lidmi se vnimaji
jako nekonfliktni. Pfi interpretaci je v§ak nezbytné mit
neustdle na pameéti, Ze se jedna o subjektivné vnimany
sebeobraz, ktery nemusi byt v souladu s objektivné po-
zorovanym stavem.

5.3 Nizké skory v jednotlivych subskalach

Analyza nizkych skért v jednotlivych $kalach sebepo-
jeti odhalila zajimavé vysledky. Nejvice respondentd,
konkrétné patnact, dosahlo nizkého skéru ve skale fy-
zického zjevu. To naznacuje, ze zna¢na ¢ast Gcastniki
studie ma negativni vnimdni svého vzhledu. Druhou
nejvice zasazenou oblasti byl smysl a seberealizace, kde
nizky skor zaznamenalo deset osob. V oblastech prace
a studia a oblibenosti v kolektivu dosdhlo nizkého skoru
shodné po péti respondentech. Odolnost vici uzkosti
byla problematicka pro ¢tyfi osoby, zatimco socidlni
prizptsobivost vykazovala pouze dva vyskyty nizkého
skoru, tedy tato posledni $kala byla pro respondenty
nejméné problematicka.

Tab. 3 Nizké skory v jednotlivych subskalach
a v celkovém skoru — osoby s nervosvalovym
onemocnénim

Kategore Potetosob __Procentozcelku _
SocidIni pfizplisobivost 2 6,90 %
Prace a studium 5 17,24%
Fyzicky zjev 15 51,72%
Odolnost viici Gzkosti 4 13,79 %
Oblibenost v kolektivu 5 17,24 %
Smysl a seberealizace 10 34,48 %

Celkovy skor 6 20,69 %

Dle autort dotazniku znamena nizky skor v subska-
le tyzicky zjev v§eobecné nizky pocit atraktivity, jenz
muze byt pfipadné vazan na konkrétni fyzickou vlast-
nost, ktera je jedincem hodnocena negativné. Fyzicky
zjev a hodnoceni tzv. body image jsou integralni sou-
¢asti sebepojeti a pii jejich negativnim hodnoceni byvaji
vyraznéji ovlivnény i dalsi komponenty sebepojeti.

Co se tyce celkového skoru sebepojeti, nizké hod-
noty byly zaznamenany u $esti osob. ,,Jedinci s nizkym
celkovym skérem vykazuji vazné pochybnosti o vlastni
hodnoté. Negativni hodnoceni obvykle zasahuje do vice
oblasti a promita se do socialniho fungovani jedince,
pritomny jsou prvky stazenosti, nepohody s vlastnim
statusem, negativismus, pesimistické pojeti sama sebe,
pasivita az inaktivita v socidlnich vztazich (jedinci jich
udrzuji mensi pocet). Dale tito jedinci trpi intenzivnimi
pocity, ze vztahy, které maji, jsou $patné, za coz si davaji
vinu. Pocit $patnych vztaht je ¢asto soucasti rodinné-
ho zivota. V extrémnich ptipadech se nizké sebepojeti
projevi az pocity nepopuldrnosti, odmitani ze strany
okoli, socialni izolaci. Jedinci s nizkym sebepojetim
maji obavy z ptijeti socidlnim okolim, sami trpi oba-
vami ze svych skute¢nych, ale mnohem castéji pouze
domneélych nedostatki.“ (Dolejs et al., 2021, s. 53).

6 Diskuse

Vysledky naseho vyzkumu sebepojeti osob s nervosva-
lovymi onemocnénimi prinesly nékolik zajimavych
zjisténi, ktera stoji za podrobnéjsi rozbor. Je dulezité
poznamenat, Ze ackoli jsme ptivodné oslovili pouze oso-
by se svalovymi dystrofiemi, navratily se nam dotazniky
i od skupiny osob se spindlni svalovou atrofii. Rozhodli
jsme se tyto respondenty zahrnout do naseho vzorku,
coz nam umoznilo ziskat komplexnéjsi nahled na sebe-
pojeti osob s nervosvalovymi onemocnénimi obecné.
Nejvyssi prameérny skor (55,76 bodu) byl zazname-
nan v oblasti socialni prizptisobivosti, coz naznacuje,
ze respondenti se obecné vnimaji jako dobre adapto-
vani v socialnich situacich. Tento vysledek je pozitivni
a miize odrazet schopnost osob s nervosvalovymi one-
mocnénimi uspé$né se zaclenit do spole¢nosti navzdory
svému zdravotnimu stavu. Zaroven je vsak tfeba brat
v uvahu vysokou variabilitu v této oblasti, coz nazna-
¢uje, ze zkusenosti jednotlivcti se mohou vyrazné lisit.
Na druhé strané spektra se nachazi oblast fyzické-
ho zjevu, kde byl zaznamenan nejnizsi pramérny skor
(39,17 bodu). Tento vysledek neni prekvapivy vzhle-
dem k povaze nervosvalovych onemocnéni, kterd ¢asto
ovliviuji fyzicky vzhled a mobilitu. Nizké hodnocenti
v této oblasti miize mit vyznamny dopad na celkové
sebepojeti jedince a miize byt zdrojem psychické zatéze.
Oblast prace a studia vykazovala primérny skor
49,14 bodu, coz je blizko stfedu skaly. Vysoka variabi-
lita v této oblasti naznacuje, ze zkusenosti respondentit
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se znacné lisi. To miize odrazet riznou miru podpory
a prizptisobeni v pracovnim a vzdélavacim prostredi.

Mirné podprimérné hodnoceni v oblasti smyslu
a seberealizace (priumér 45,69 bodu) predstavuje zne-
pokojivé zjisténi. Mize to naznacovat, Ze respondenti
pocituji uréité omezeni ve svych moznostech seberea-
lizace a naplnéni zivotnich cild.

Celkovy skor sebepojeti (priimér 46,21 bodu) na-
znacuje mirné podpriimérné hodnoceni. Tento vysle-
dek mize byt ovlivnén zejména nizkym hodnocenim
v oblasti fyzického zjevu. Tyto vysledky zddraznuji
potrebu holistického ptistupu k podpore osob s ner-
vosvalovymi onemocnénimi. Kromé 1ékarské péce je
diilezité se zamé¥it na psychosocialni aspekty, zejména
na podporu pozitivniho vnimani téla a sebepfijeti, roz-
voj strategii pro uspé$né socialni zaclenéni, vytvareni
ptilezitosti pro smysluplnou praci, vzdélavani, podporu
seberealizace a hledani zZivotniho smyslu.

Nase zjisténi ¢astecné koresponduji s vysledky stu-
die Yi-Hsuan Ho (2014), ktera zjistila, Ze adolescenti se
SMA/DMD maji lepsi sebepojeti nez zdravi adolescen-
ti. V naSem vyzkumu jsme zaznamenali vysoké skory
v oblasti socialni prizptisobivosti, coz mize naznacovat
dobrou adaptaci na Zivot s onemocnénim. Na druhou
stranu nizké skory v oblasti fyzického zjevu a smys-
lu a seberealizace naznacuji, Ze dospélé osoby s ner-
vosvalovymi onemocnénimi mohou ¢elit specifickym
vyzvam, které ovliviiuji jejich sebepojeti.

Vysledky také koresponduji se studii Irmler a Geb-
hard (2014), kde se zdiiraziiuje vyznam psychomo-
torické intervence pro zlepSeni sebepojeti u déti
s Duchennovou svalovou dystrofii. Nase zjisténi o niz-
kém hodnoceni v oblasti fyzického zjevu podporuji po-
trebu intervenci zaméfenych na zlep$eni vnimani téla
a sebeptijeti.

Je tfeba poznamenat, Ze studie ma nékolik omezeni.
Vzorek 29 respondentt je relativné maly a nemusi plné
reprezentovat celou populaci osob s nervosvalovymi
onemocnénimi. Navic vzhledem k tomu, Ze respon-
denti byli rekrutovani prosttednictvim AMD, mohou
byt ve vzorku nadreprezentovani jedinci, ktefi jsou ak-
tivnéjéi a vice zapojeni do komunitnich aktivit.

7 Zavér

Tento vyzkum poskytuje cenny vhled do sebepojeti
osob s nervosvalovymi onemocnénimi. Vysledky uka-
zuji, Ze zatimco respondenti se obecné vnimaji jako
dobfe adaptovani v socialnich situacich, maji tendenci
negativné hodnotit sviij fyzicky vzhled a pocituji urcité
omezeni v oblasti smyslu a seberealizace.

Tato zjisténi zdtiraziuji potfebu holistického pristu-
pu k podpote osob s nervosvalovymi onemocnénimi,
ktery by zahrnoval nejen lékarskou péci, ale i psycho-
socidlni podporu zaméfenou na pozitivni vnimani téla,
sebeprijeti a hledani zivotniho smyslu.

Studie ukazuji, Ze Gc¢ast na adaptivnich sportech,
jako je naptiklad hokej na voziku, mtize vyznamné
zlepsit kvalitu zivota a fyzickou sebetcinnost u lidi
s nervosvalovym onemocnénim. Hraci hokeje na vo-
ziku vykazovali vyssi skory v oblasti zdravi a psycho-
logické/spiritudlni pohody ve srovnani s témi, ktefi se
zadného adaptivniho sportu netcastni (Carraro et al.,
2022). Dalsi vyzkum se zaméfil na programy rekreac-
niho tance a zpévu, které prokazaly zlepseni v oblasti
respiracnich funkci, polykani a feci a také poskytly smy-
sluplné socialni spojeni a bezpe¢nou fyzickou aktivitu
pro jedince s nervosvalovymi onemocnénimi (Peers
et al., 2021). Tyto aktivity nejenze podporuji pozitiv-
ni vnimaéni téla, ale také prispivaji k rozvoji strategii
pro zvladani uzkosti a podporuji sebeptijeti a hledani
zivotniho smyslu. Celkové tyto studie naznacuji, Ze in-
tegrace fyzickych aktivit a umeéleckych programt muze
byt efektivni strategii pro zlepseni psychické a fyzické
pohody u lidi s nervosvalovymi onemocnénimi.

Zvladani izkosti u pacient s nervosvalovymi one-
mocnénimi je dal$im klicovym aspektem pro zlepseni
jejich celkové kvality zivota. Fyzicka aktivita se ukazuje
jako vyznamny faktor, ktery miize pomoci snizit uzkost
a zlepsit psychickou pohodu. Naptiklad studie zamé-
fena na fyzickou aktivitu pacientd s nervosvalovymi
onemocnénimi po pandemii COVID-19 ukazala, Ze
navrat k aktivnimu Zivotnimu stylu ma pozitivni do-
pad na jejich psychické zdravi (Leale et al., 2024). Déle
byly identifikovany efektivni strategie zvladani, jako je
aktivni pldnovani, osobni rust a prijeti, které prispi-
vaji ke zleps$eni kvality zivota téchto pacientti (Garcia
et al., 2024). Programy zaméfené na sebemanagement,
jako je Neuromuscular Bridges, byly navrzeny tak, aby
podporovaly pacienty v aktivnim zvladani jejich stavu
a zlepSovaly jejich psychosocialni pohodu (Lee et al.,
2023). Tento druh intervence, spolu s podporou so-
cidlniho zdzemi, mohou vyznamné prispét k redukci
uzkosti a celkovému zlepsSeni kvality zivota u pacientt
s nervosvalovymi onemocnénimi.

Sebeptijeti hraje kli¢ovou roli v psychické pohodé
osob s nervosvalovymi onemocnénimi a muze byt vy-
znamné podporeno cilenymi intervencemi. Vyzkumy
ukazuji, Ze psychologicka intervence, jako je napriklad
terapie prijeti a zavazku (ACT), miize vyrazné zlepsit
kvalitu Zivota téchto pacientt tim, Ze podporuji psycho-
logickou flexibilitu a pomahaji jim lépe se vyrovnavat
s jejich stavem (Rose et al., 2023). ACT se zamétuje
na ptijeti neprijemnych myslenek a emoci, coz mtize
vést k vétsimu sebeptijeti a snizeni tzkosti (Edwards
et al,, 2023). Dulezitost psychologické intervence byla
zdliraznéna i na mezinarodnim workshopu ENMC, kde
bylo doporuceno, aby byly tyto intervence integrovany
do rutinni klinické péce o pacienty s pomalu progredu-
jicimi nervosvalovymi poruchami (Pater et al., 2023).
Kromé toho mohou rehabilita¢ni programy zameérené
na rovnovahu nejen zlepsit fyzické schopnosti, ale také
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posilit sebevédomi a sebepfijeti pacientti (Rohmer-Co-
hen et al., 2019). Celkov¢ tyto studie naznacuji, ze kom-
binace psychologické intervence a fyzioterapie mtize byt
efektivni strategii pro podporu sebeptijeti a zlepSeni
kvality zivota u téchto osob.

Hledani Zivotniho smyslu u osob s nervosvalovymi
onemocnénimi je sloZity proces, ktery je ¢asto ovlivnén
socidlnimi a psychologickymi faktory. Studie ukazuji, ze
stigma spojené s témito onemocnénimi maze vyrazné
ovlivnit kvalitu Zivota, coz zdtiraznuje pottebu zamé-
fit se na psychologické aspekty pfi péci o tyto pacienty
(Sommers-Spijkerman et al., 2025). Mladi lidé s nervo-
svalovym onemocnénim casto ¢eli vyzvam pri volbé
a dokoncovani vzdélani, coz muze ovlivnit jejich pocit
identity a smysluplnosti Zivota (Handberg et al., 2024).
Navic socioekonomické bfemeno téchto onemocnéni,
jak ukazuje studie BIND, zahrnuje nejen zdravotni, ale
i vzdélavaci a pracovni aspekty, které mohou ovlivnit
celkovou zivotni spokojenost (Smith et al., 2025). Tyto
faktory spole¢né formuji individualni ptibéhy a ovliv-
nuji, jak pacienti vnimaji sviij zZivotni smysl a jak se
s nim vyrovnavaji. Je proto klicové, aby intervence zahr-
novala nejen lékatskou péci, ale také podporu v oblasti
vzdélavani a zaméstnavani, coz mize pomoci klientim
najit a udrzet si smysl Zivota navzdory jejich zdravotnim
omezenim.

Z naseho vyzkumu vyplyva nékolik dilezitych do-
poruceni pro praxi. Je zfejmé, Ze je tfeba vénovat zvy-
$enou pozornost podpore pozitivniho vnimani téla
a rozvoji strategii pro zvladani zkosti. Zaroven se
ukazuje jako kli¢ové podporovat smysluplné socialni
zaclenéni a individualizovat piistup podle konkrétnich
potreb kazdého jedince.

Pro budouci vyzkum se otevira nékolik zajimavych
smérd. Bylo by pfinosné realizovat longitudinalni studii
vyvoje sebepojeti, provést hlubsi analyzu protektivnich
faktort a zkoumat efektivitu riznych intervenénich pri-
stupti. Kvalitativni studie individualnich zkuSenosti by
mohly prinést hlubsi porozuméni mechanismtim, které
ovliviiuji formovani sebepojeti u osob s nervosvalovymi
onemocnénimi.

Podékovani/dedikace k projektu

Dékujeme vSem respondentiim za jejich ochotu podi-
let se na vyzkumu a Asociaci muskuldrnich dystrofika
v Ceské republice za pomoc pti distribuci dotaznik.
V ramci této studie neni predpokladan konflikt zajm?.

Vyzkum byl podporen projektem IGA - Sebepojeti
v kontextu osob s narugenou komunikacni schopnosti
a omezenim hybnosti, PAF UP, 2023/2024 (IGA_PdF_
2023_017).
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