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Abstrakt

Diplomovéa prace skrze polostrukturované rozhovory s zenami diagnostikovanymi
s roztrouSenou sklerdzou analyzuje, jaké genderové aspekty vstupuji do diagnostického
procesu tohoto onemocnéni na zaklad¢ jejich vlastni zkuSenosti.

Teoreticka cast uvadi zakladni koncepty a podklady vyplyvajici z pfechozich
vyzkumt a z literatury zabyvajici se timto a navazujicimi tématy. Zameétila jsem se pievazné
na medicinsky diskurz, a dale jsem popsala gender bias v medicing, kterym je naptiklad téma
medikalizace zenského téla. Rovnéz jsem popsala oblast pozdni diagnostiky, a uvedla
zékladni informace o roztrousené skleroze.

V empirické Casti prace jsem se zaméfila na kvalitativni vyzkum, ktery jsem zvolila
s imyslem analyzovat vypovédi konkrétnich zen a jejich osobni zkuSenosti. Skrze techniku
polostrukturovanych rozhovori jsem méla moznost si vyslechnout skute¢né ptibéhy, které
me dovedly k novym zjisténim spojenym s diagnostickym procesem roztrouSené sklerozy.

Touto praci bych chtéla ptispét ke zkvalitnéni komplexniho diagnostického procesu.

Klicova slova
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Abstract

Diploma thesis analyses gendered dimensions pervading diagnostic process of multiple
sclerosis based on semi structured interviews with women targeting their own lived

experience and perspective.

Theoretical part of this work introduces basic concepts and groundwork arising from
previous research including the main and following topics. Starting with medical discourse
and continuing with gender bias in medicine, which is amongst others represented
by medicalisation of the female body. I also touched upon the topic of delayed diagnosis

and introduced basic information about multiple sclerosis.

Empirical part describes the goal of this work through qualitative research which was chosen
with the vision of analysing specific female experience. Through interviews 1 had
the opportunity to hear a real world stories about lives of women living with multiple
sclerosis. Those stories lead me to possibly new findings about the diagnostic process. With

this work I would like to bring some improvements to the complex diagnostic process.
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1 Uvod

Diplomova prace se zamétuje na dveé oblasti, které se v rdmci mé vlastni profesni
specializace staly témi nejzasadnéj$imi. Vzajemné se dle mého ndzoru velmi zietelné
prolinaji a jedna tak vyznamné ovliviiuje druhou. Konkrétné se jedné o oblast zdravotnictvi
ve spojeni s genderovou perspektivou. Srze tuto praci se pokusim nastinit pro¢ je dilezité
je propojovat a vyuzivat koncepty obou tematickych okruhli. Mohou totiz byt nejen
prinosem, ale i zdkladnim kli¢em v porozuméni urcitych problémi ¢i nesrovnalosti, které by
se jinak mohly zdat nefeSitelnymi. Téma zabyvajici se medicinskym diskurzem jsem
st vybrala specificky proto, Ze se jako vSeobecna diplomovana sestra v tomto prostiedi
pohybuji a je mi jak teoreticky, tak prakticky dobfe zndmé. Propojeni této oblasti
s humanitnimi védami, a specificky studiem Genderovych studii, mi tak umoziuje velmi
specifickou a ojedin€lou perspektivu, skrze kterou je mozné analyzovat konkrétni
fenomény, mezi které patii i gender bias v medicing.

Cilem prace je prostfednictvim genderové analyzy prozkoumat, jaké jsou zkuSenosti
Zzen sroztrouSenou sklerézou v souvislosti s genderovymi stereotypy vstupujicimi
do diagnostického procesu tohoto onemocnéni, a v jakém meéfitku tak diagnostiku mohou
ovlivitovat ¢i zpomalovat. Pro dosaZeni zminéného vyzkumného cile jsem si polozila dvé
zékladni vyzkumné otazky, tedy: Jaké zkuSenosti maji komunikacni partnerky
s diagnostickym procesem roztrouSené sklerozy? a Jakym zpiisobem je diagnosticky proces
roztrousené sklerozy genderovany? Teoreticka Cast prace se ztoho divodu zameétuje
na predstaveni zakladnich definic a teoretického ptehledu nezbytného k uvedeni tématu
genderu, propojeni perspektiv s diagnézou a nastinéni zdrojti problematiky, kterou nasledné
analyzuji v Casti empirické. V té jsem skrze polostrukturované rozhovory poskytla prostor
komunika¢nim partnerkam, které s diagnoézou roztrousené sklerdzy ziji a jejich piib&éhy
tak umoznily pifimé nahlédnuti dané¢ho problému.

Obecné bych touto diplomovou praci rdda prispéla k rozsiteni spolecenského povédomi
otom, kde a jakym zplsobem naSe pohlavi a naS gender ovliviiuji prozivani, a to
1 v mezich, ve kterych mnozi a mnohé vliv nespatiuji ¢i dokonce ani nehledaji. Pfinos prace
spatiuji pievazn€ ve zprostiedkovani nového pohledu na téma diagnostiky roztrouSené
skler6zy, v jehoz ramci je stale prostor pro zkvalitiovani a potazmo i urychleni tohoto
procesu. Zarovei je pro me velmi vyznamna skutecnost, Ze jsem mohla byt prostfednici mezi
piibchy, které nejsou dle mého ndzoru, ve vefejném sektoru, ale ani napfi¢ obory

akademickeé ptidy a Sirokou vetejnosti dostatecné vyslySeny.



2 Teoreticka ¢ast

V této Casti prace predstavim hlavni teoretickd ukotveni, na jejichz zakladé¢ budu
nasledné stavét i empirickou Cast prace. Témata, ktera budu v nasledujicich kapitolach
rozebirat jsou paradigma, gender v jazyce, gender jako analytickd kategorie, diskurz
mediciny a okolnosti onemocnéni roztrousena sklerdza (RS). V teoretické Casti préace
tak nabizim i pfehled souc¢asného stavu fesené problematiky diagnostického procesu RS.

Tato prace se zejména v teoretické casti snazi o krittku a revoltu pohlavni
dichotomii, kterou jsou ustalené kategorie Zeny a muZe. SnaZi se navazat na teoreticky
zaklad genderu, ktery kategorie zkouma a urcitym zpisobem vyvraci jakozto determinanty
spolecenské hodnoty lidi. Osobn¢ s bindrnim vymezenim spole¢nosti nesouhlasim, a to hned
z nékolika divodu, které duslednéji nastinim v nadchazejicich kapitolach, ale predevsim
se jedna o respekt ke vSem osobnostem a identitdm nasi spolecnosti. Dtlezité je ovSem
reflektovat skutecnost, ze jsme do té€chto zminovanych kategorii v priibéhu zivota jeste stale
siln€ socializovani*y, a tak jsou jimi naSe Zivoty nevyhnuteln¢ poznamenany. PokousSet
se vymazat tyto kategorie zeny a muZze z mé prace by proto bylo podle mého nazoru
chybné, a takovy krok by nepomohl iniciativé, kterou se praci snazim dosdhnout. Paklize
se tedy v praci zminuji o zen¢, ¢i muzi jsou tim mysleny vSechny osoby, které se v ramci
téchto kategorii sami*y identifikuji.

V pribéhu celého textu v dasledku prace sjazykem ve spojeni s medicinskym
diskurzem panuje urcité pnuti, které vychazi z mé vlastni nevole viici nahlizeni na spole¢nost
binarnim zpiisobem a teoretickou zédkladnou v medicinském diskurzu, ktery se na jiné, nez
binarni rozdéleni neodvolava. Diivod, pro¢ je zajmem empirické ¢asti prace kategorie
zeny, je praveé uzké provazani tématu s medicinou, kterou v zdjmu zjisténi dat alespon
o urcCité ¢asti populace nelze oddélit.

Medicina jako védni obor binaritu pohlavi pfijimd a poméha ji utvrzovat zejména
v ptistupu k lidem na poli své pasobnosti. Aplikuje ji bez jakéhokoliv zpochybnéni, kdy
dokonce dochézi az k ur¢itému prolinani kategorii pohlavi a genderu. Biologicky zaklad
téla, ktery je stereotypné zatfazovan do konkrétnich kategorii spole€nosti, ovSem ma urcity
vliv na nemoci a jejich vyvoj, a proto se v mnohych ptipadech da hovofit o uZite¢nosti
binarity a jejiho zobectiovani. Zde je ovSem, dle mého ndzoru, dilezité pracovat
se zminovanou kategorizaci biologického zakladu velmi obezietné a nerozsifovat urcité
teorie do mezi, kam nepatii. Medicinsky diskurz a jeho pojimani pohlavi jako sféry dvou

opozi¢nich postaveni je tedy v této praci nejen zpochybiiovan, ale 1 vyuZivan



s hlavnim dirazem na kontext, ve kterém k takovému jednani dochazi, a skrze analytickou
praci s kategorii genderu ukazu jaky vliv a efekt to mize mit.

Stejné jako jiné védecké obory a produkty lidské ¢innosti se ani medicina nevymyka
socidlni realité, ze které vznikala a ve které se aktudln¢ realizuje. Podléha proto vliviim
konkrétni doby a potazmo i jejim spolecenskym normam. Pii pohledu na historii 1ékatstvi
je zcela ocividné, ze je pfimym zrcadlem spoleenskému kontextu, ve kterém se zrovna
uskutecnovala. Hlavnim zdrojem pisobeni vlivii okoli na smér a vyvoj védy je jeji aktérstvo.
Kazdy clanek, ktery je soucasti vyvoje, ptinasi vlastni chapani a presvédceni do praxe, kdy
se tak 1 medicina stavd vyplodem lidské Cinnosti v pozitivech i1 v negativech. V tématu
podfizeni zeny jeji vlastni biologii méla medicina vliv 1 na oblast spojovani biologie
stereotypné pfisuzované zené s oznacovanim jejich dalSich socialnich roli. Medicina
tak nejen zdédila, ale 1 pomahala utvaret genderovy problém, kdy se veskery zéklad ¢loveéka
odviji od biologického zakladu ptisouzeného konkrétni kategorii. Tim vSak ptichéazi o dalsi
stejné vyznamné a vlivné socialni faktory osobnosti. Stereotypni ptedpoklady kladené
na individuality tak véda neustdle utvrzuje, posiluje jejich vyznam, a vlastné je tak i1 dale
reprodukuje. Stereotypy spojené s pohlavim, genderem a na né€ navadzand spoleCenska
ocekavani, ktera jsou prejimana do zdanlivé objektivnich védnich obort, je dle mého
nazoru, zcela zasadni nepodceniovat, a nahlizet proto i obor, kterym je medicina, kritickym
okem socidlnich véd.

Zékladni historie feminismu, diky které jsme se jako spole¢nost mohli*y dostat az do
soucasné¢ho stavu véci, je dulezitym piehledem pro uchopeni nadchazejici problematiky
emancipace lidi v hierarchickém postaveni, do kterého se napiiklad dostava pacientstvo
v medicinském diskurzu. Nejen Ze feministické emancipacni tendence, které¢ v pribéhu
historie probihaly, napadné piipominaji rozvoj odehravajici se i v emancipaci postaveni
pacientstva, ale zakladni koncepty téchto dvou vyvojovych linii maji podobnou sekvenci
udalosti. Dle mého nézoru je proto Zadouci, aby zde byly zdvérem kapitoly shrnuty.

Zapadni dé&jiny feministického mysSleni siln€¢ vystupuji do popiedi v obdobi
osvicenstvi, kdy ve spolecnosti piibyva demokratickych tendenci, a prava clovéka, ktera
se difive vztahovala pouze na muze, se skrze neutichajici boj a revoltu Zen stiedni a vyssi
tiidy stavaji 1 jejich vlastnimi. Spolu s dirazem na vzdé&lani (Wallstonecraft, 1998;
Krasnohorska, 2010) se rozsifuje i predstava o nutnosti poskytnout vzdélani zendm, které
se tak dostavaji k odbornym profesim a k vét§si osobni autonomii. Liberalni reformy
uplatiiyjici se naptic spolecnosti, plynule pfechazely v kapitalistické nastaveni spolecnosti,

a umoznily tak vznik socialistickych politickych proudi. Druha vlna feminismu
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(Millet, 1998; Ehrenreich, 2000/2001) se nasledné opirala o zakladni koncepty dvojiho
bfemene, které osvobozujici tendence na zenu uvalily ve formé péce o rodinu
a domacnost, ale i profesné pracovni zatéze. Treti vina feminismu (Combahee River
Collective, 1978) poskytla dalsi rozsitfujici perspektivy na feministickou politiku, ktera
si navzdory boji o rovnopravnost nesla urCité znaky nerovnosti, ¢emuz jsou piikladem
nerovnosti tfidni a rasové (Freedman, 2007). VSechny tyto tendence a viny feministického
mysleni ndm poskytuji konkrétni koncepty, skrze které budu nahlizet na nerovnosti
vyskytujici se v nasi spoleCnosti dodnes, a se kterymi musime bojovat 1 v ptipad¢ gender

bias v medicing a gender bias v kontextu roztrousené sklerozy.

2.1 Paradigma

V ramci jakékoliv akademické ¢i vyzkumné prace je dulezité si jasné vymezit
kompletni oblast, kterou se bude prace zabyvat. Stejné¢ tak je ovSem nezbytné rozliSit
meze, v jejichz ramcich se budeme pohybovat, a predevs§im i tthel pohledu, kterym na dané
téma budu nahlizet pti jeho zpracovani. Pravé timto zplisobem se definuje paradigma, které
v praci bude vyuzito, ajehoz hranice budu jako vyzkumnice k produkci novych
poznatkd, a tak 1 védéni vyuzivat. Vybér paradigmatu se zaklada na tfech oblastech, které
nasledné poznavani definuji. Jednd se o oblast reality a toho, jaka je. Dale pak vztah
vyzkumné oblasti a vyzkumné osoby jako takové, a v neposledni fadé metodologii, ze které
vzejdou vysledky (Guba, Lincoln, 1994).

Paradigma, v jehoz ramcich se v diplomové praci pohybuji, se zamétuje na vymezeni
urcitého svétonazoru, tedy aplikovaného pohledu, skrze ktery dochazi k mé vlastni produkci
védéni. Socidlni konstruktivismus je mému vlastnimu piesvédéeni a nazortim
nejblizsi, jelikoz se zameétuje na to, ze kazdd kultura si sama urCuje vyvoj a smer
progrese, kterym se vé€déni a vlastni realita budou odvijet. Jedna se proto pfevazné o kulturné
specificky koncept. V konstruktivistickém paradigmatu se podobnym zplisobem pohlizi
1 na jazyk, ktery neni pouhym néstrojem pro pojmenovani, ale podili se nejen na produkci
védeni, ale 1 na jeho obsahu. Jazyk v konstruktivistickém paradigmatu proto zdsadnim
zpiisobem ovliviluje nase poznani, jak konkrétni realitu hodnotime, a jak ji nasledné
reprodukujeme. V takovém kontextu se pak poznani stdva pluralitnim jevem, kdy
nehovoifime jen o jedné objektivni realité, ale o vétSim mnozstvi zkuSenosti a zplsobech
ziskavani védéni. Skrze kazdou a kazdého znas tak dochdzi k individudlnim snahdm

o interpretaci konkrétni reality, a vS§echna tato pozndni maji v konstruktivistickém
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paradigma stejné relevantni vyznam. Veskeré lidské poznani se ztohoto teoretického
zakladu otevira moznosti reinterpretace a novému vyvoji (Guba, Lincoln, 1994).

V ramci konstruktivistické teorie je proto nasim udélem zjistit, jak nads konstrukce
a zavedené spolecenské struktury ovliviiuji, a podle jakych zakonitosti funguji. Jaké
moznosti nam tyto konstrukce poskytuji, ale i jak nas omezuji, a jaké nerovnosti mozna
ustanovuji. V rdmci nahlizeni véci pohledem socidlnich véd dochazi k identifikaci
kauzalnich vzorct a struktur neprobadaného pole védéni s cilem poznat, jaké vztahy jsou
nezbytné a jaké nahodilé. Diky témto identifikacim pak miizeme pfejit k analyze, jak
s nerovnostmi a s urcitymi neefektivnimi vztahy pracovat, a naptiklad je dale 1 proménovat
(Pavlik, 2019).

Dle Morrow (1994) je volba paradigmatu politickym aktem, ktery uskuteciiuje kazda
vyzkumnice a kazdy vyzkumnik védomé, k ¢emuZ dochéazelo 1 v mém piipadé. Zminéné
vymezeni paradigmatu, které jsem v této kapitole popsala, dale vyuzivam v celé praci, tedy

1 v empirické Casti, jejiz svétonazor jeste konkrétnéji nastinim v metodologické Casti prace.

2.1.1 Gender v jazyce

Jazyk je jednim z vyznamnych spolutvirci genderu, jelikoz se v ném ukotvuje a dale
reprodukuje strukturalni rozlozeni spolecnosti. Pojmenovavat okoli skrze jazyk rovnéz
znamena ho pojmout rozumem. V ptipadé, ze neumime néco pojmenovat, nemize to pro nas
existovat. Jazyk je tedy pro spolecnost prostiedek ke vstiebavani reality (Valdrova, 2018).

Generické maskulinum je pro me osobné velkym neduhem ceského jazyka, se kterym
se snazim pracovat nejen v psani této prace, ale 1 v osobnim zivot¢. Citované zdroje a jejich
autorstvi jsem v praci ponechala v jejich zdkladni formé, a snazila se tak maximalné
respektovat vSechny identity. Piechylovani cizich jmen a wuzivani generického
maskulina, at’ uz zdivodnéno jakkoliv, vede dle mého nézoru, k utvrzovani a rozSifovani
stereotypil, které si jako spolenost neseme, ¢ehoZz se neminim ucastnit. Pokud budeme
napiiklad v ordinaci u lékafe ¢i lékarky zvat k vySetfeni vSechny pacienty s urcitym
pfiznakem, je velmi snadno mozné, Ze se nam piihlasi jen skute¢ni pacienti, tedy muzi.
Stejné tak je v urcitych oblastech nebo konkrétnich diagnézach, které hovoii o vétSinové
populaci — Zenach, nebo dokonce vyhradné Zzenské populaci, takové generické ozna¢ovani
az smésné. Prave proto bych i skrze tuto praci rada apelovala na zaclenéni vice inkluzivniho
jazyka do vSech sfér spolecenskych interakci, ale zejména do medicinského diskurzu.
Takové kroky ndm umoziuji rozsifit pole pisobnosti, a plnopravné zahrnovat vSechny

osoby, kterych se dand véc tyka (Valdrova, 2018). Pokud v této praci pisi o zenach, které se
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na vyzkumu podilely, uzivim oznafeni komunikacni partnerky, jelikoz se béhem nasi
spoluprace identifikovaly jako Zeny. Dale ovSem, pokud pisi o obecné skupiné pacientské
zakladny, ¢i Iékatské spolecnosti, uzivam genderové citliva a neutrdlni oznaceni 1ékarstvo,
pacientstvo, odbornictvi atp. jako demonstrovani moznosti prace s inkluzivnim jazykem. Pro
vymezeni se generickému maskulinu pouzivam oznaceni slov s *, které mi umoziuje
zahrnout gramaticka zakonceni pro muzsky i zensky rod. Paklize jsem v praci generické
maskulinum pouzila, jednalo se o jeho cilené uziti. Déle jsem v praci rovnéz misto bézné
uzivaného oznaceni handicap zatadila termin (ne)zpusobilost jakozto neutrdlni a senzitivni
termin.

Komunikace je jednim z prvotnich zdroji pro Iékatstvo v diagnostickém procesu vSech
nemoci, a stejné tak je zdrojem klidu a informaci pro pacientstvo, kterych se nemoci tykaji.
Paklize bych méla zvyraznit jeden z vlivl, ktery vjazyce urcuje, jak sndmi bude
jednano, nebo jak k ndm budou lidé¢ pfistupovat, miizeme poukazat na sémantickou
derogaci, kterd propojuje Zenskost se snizenim hodnoty véci. Napiiklad tvrzeni ,, nebud’
baba “ poukazuje na to, Ze konkrétni chovani je pfisuzovano feminité, a jeho performance
u maskulinnich osob je proto nezaddouci. Takto oznacovana osoba by se méla ,, vzmuzit“
€1 ,,pochlapit” s cilem dosazeni spravného propojeni mezi chovanim a maskulinni
¢i femininni identitou. Tedy v tomto pifipadé piijmout pozitivni charakter muzstvi a byt
maskulinnim, ¢i danou situaci 1épe zvladat (Valdrova, 2018).

Pro¢ je dulezity jazyk v diagnostickém procesu je obzvlasté patrné v piipadé€, kdy
1ékarstvo zjistuje konkrétni informace od pacientstva skrze prvotni anamnesticky rozhovor.
V ramci této komunikace ovSem lidé mohou snadno piejit k vyjadiovani, které odpovida
jejich vlastni realité a zvyklostem. V pripadé¢ 1¢kaiské mluvy se tak mize stat, Ze pacientstvo
zcela minou urcité dulezité komponenty jejich vzajemného dialogu. Iniciativa ve vedeni
diskuse bézné¢ béhem ziskdvani anamnézy stoji na lékafstvu, a je vyznamné ovlivnéna
okolnimi faktory jako je Cas, ktery maji ob¢ strany k dispozici, nebo aktualni rozpolozeni
zahrnujici naptiklad Gnavu, ¢i vliv soukromého Zivota. Dulezitost kolaborativniho principu
pii ziskavani anamnézy zddraziuje prace Zucchermaglio, Alby a Fatigante (2016), ktera
v Italii analyzovala anamnesticky proces v pfipadech onkologickych onemocnéni.
Vyznamné je predevSim zjiSténi, Ze v dob€ ziskdvani anamnézy ma pacientstvo nejvice
prostoru pro vlastni vyjadieni z celkového souctu €asu straveném v medicinském prostredi.
Toto obdobi se proto stava stézejni nejen pro edukaci, ale i pro relevantni socializaci

pacientstva a urcuje, jakym smér se cely proces bude ubirat.
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Jazyk jako hlavni zdroj informaci o tom, co se bude v disledku nové diagnézy
dit, a na co je tieba se pfipravit, je dilezitym Cinitelem. Je jim i v pfipad¢ tvoteni budoucich
strategii pro zvladani riznych zivotnich situaci, tzv. copingovych strategii. Baker (1996)
v kanadské studii poukazuje na zdkladni informacni potieby, které¢ maji Zeny s roztrousenou
skler6zou. Autorka (1996) poukazuje na rozlisSné strategie v oblasti hledani informaci
dle obdobi uplynulého od samotné diagnostiky onemocnéni. Rozdéluje Zeny s roztrousenou
skler6zou na kategorii ,,monitor*, kdy u nich dochazi k postupnému ziskavani jakychkoliv
informaci béhem diagnostického procesu. Druhou kategorii je ,,blunter”, kdy si Zeny hledaji
informace az po diagnostice a spiSe se u nich vyskytuje touha po obecném razu informaci.
Dle studie ma az 60 % zen diagnostikovanych s RS pocit, Ze potiebuji o své nemoci
vice informaci, neZ maji aktualné k dispozici. Charakter téchto informaci se pfevazné tyka
medicinského diskurzu, ovSem jsou spiSe individudlniho razu, a je tedy tieba, aby byly
adresovany v prostiedi individualnich konzultaci. Neefektivni komunikace mezi
pacientstvem a lékafstvem je tak jednou z identifikovanych ptekazek spojenych s diagnézou
RS. Autorka (1996) déle poukazuje na to, ze doba, kterou zZeny s diagndzou stravily neméla
skute¢ny vliv na jejich touhu po informacich. Dalo by se predpokladat, ze pocit nasyceni
informacemi umoziuje lepsi zvladani vlastnich symptomt, a hlavné poskytuje jasnéjsi
vidinu budoucnosti, ktera mtize ulevit i psychickému stavu a duSevnimu zdravi
(Baker, 1996).

Gender v jazyce je proto jednim z moznych druhti optiky, kterou je zddouci analyzovat
socialni realitu tvotici se kolem nés, a je tak i jednim z ptikladi toho, proc¢ je na gender tfeba

pohliZet jako na analytickou kategorii ve vSech védnich oborech.

2.1.2  Gender jako analyticka kategorie

Gender ve smyslu analytické kategorie je zjednodusSen¢ feceno socialné konstruovana
soucast identity, kterd se muze ale nemusi vymanovat pohlavi, tedy kategorii biologické
(Scott, 1999). Gender je také faktorem, ktery vstupuje a prostupuje mnohymi interakcemi
mezi lidmi, a hraje vyznamnou roli v jejich vzajemném postaveni. Pravé proto je dileZzitou
analytickou kategorii ke zpracovani v mnohych oblastech, které se nasi spolecnosti tykaji
(Kolarova, Smetackova, Pavlik, 2011).

Na pojimani kategorii genderu a pohlavi existuji rizné pohledy, kdy dle Oakley (2000)
nase biologické pohlavi, se kterym se rodime, nepodmifiuje nas socidlni gender, ktery
se vyviji az v interakci se spolecnosti, ve které Zijeme a s pozadavky, které na nas tato

spole¢nost ma. Samotnd rozliSnost v pfisuzovani charakteristik jednotlivych pohlavnich
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a genderovych kategorii napti¢ kulturami a spole¢nostmi prokazuje socidlni konstrukci
téchto pojml. Pravé proto se dle Oakley (2000) jednad o konstrukty, které podlé€haji
predevsim spolecnosti spiSe nez biologické danosti v esencidlnim pojeti.

V névaznosti na definovani téchto kategorii se i Fausto-Sterling (1997) v knize How
to Build a Man odkazuje na skutecnost, ze biologické pohlavi je stejné¢ vykonstruovanou
kategorii spolecnosti jako gender, a nejedna se tedy o ptirozenost, ktera by se vyvijela bez
lidského pric¢inéni. Ve skutecnosti se jedna o nase vlastni vnimani ¢lovéka a jejich nasledné
pfifazeni k pfedem vymezené kategorii v dané spolecnosti na zakladé jasné nastavenych
kritérii. Biologie je tak kulturnim produktem svého kontextu, a télo je dle Fausto-Sterling
ur¢itym pied diskurzivnim zdkladem, do kterého se bcéhem Zivota vpisuje kultura
amoc, kter¢ ho pretvaii (Fausto-Sterling, 1997). Pohlavi proto neni biologicky
esencialistické, jelikoz ani biologie sama neni véda objektivni a ze své podstaty byt nemuze.
Stejn¢ jako ostatni obory védy je utvafena lidmi ve specifickém socioekonomickém
kontextu, a proto je diskurzivné ovliviiovéana.

Z historického hlediska se hlavni pozornost pii zdiraznovani biologickych odliSnosti
lidi zamétovala piredevSim na jejich reprodukeni schopnosti. Na biologickou funkei tél, ktera
byla obecné spiSe omezovana mnoZstvim zikazd. Dle Smausové (2002) se pravé proto
o rozd€lovani spolecnosti dle biologie da hovofit jako o zejména spoleCensky
motivovaném, spiSe nez neutrdln¢ biologicky normativnim. NaSe vlastni piesvédceni
o tom, jaky gender madme nas zaroven vede v individualnimu formovéani identity, a z toho
diivodu i biologie téla spada do kategorie konstruktivismu (Smausova, 2002).

Renzetti a Curran (2003) definuji pohlavné genderovy systém, ve kterém zijeme, jako
., Systém institucionalizovanych vlastnosti, zpusobii chovani a vzorcii spolecenské interakce
predepsanych cleniim spolecnosti na zakladé jejich pohlavi; tento systéem se sklada ze tri
vzdjemné provdzanych casti: 1. socidlni konstrukce dvou dichotomnich rodii (genderil),
zalozené na biologickém pohlavi, 2. délby prdace na zdakladé pohlavi a 3. spolecenské
kontroly nad sexualitou* (Renzetti, Curran, 2003, s. 528). V takovém systému miize byt
vymezovani se na dv€ vyluéné kategorie cloveka, tedy na muze a Zenu, nejen
nedostacujici, pokud pfihlédneme ke spolecenské struktufe, ale i neefektivni, jelikoz
tak spole¢nost pfichazi o mnohé dalsi identity, které pro ni mohou byt vyznamné. Disledky
takového systému spolecnosti umoziuji vyluovani jinych identit, které do kategorii
nespadaji, a mnohdy ani netouzi spadat, ale i pfesto jsou neodmyslitelnou soucésti

spole¢nosti (Smausova, 2002).
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Zminovany bindrni systém d¢leni spolecnosti existuje jako jeden ze zékladnich
organizacnich principti ve svété. V jeho dusledku kazd4d osoba musi napliovat jasné
pozadavky kladené spolecnosti na performanci jim piisouzené kategorie. Pokud spliiujeme
pozadavky, pak dle West a Zimmerman (2008) udrzujeme a dale reprodukujeme
usporadani, které se od pohlavnich kategorii odviji. Autorsky kolektiv dale pohlavni
kategorii, ktera se odviji od naSi biologické konstituce, rovnéz pfisuzuje socidlni
konstrukei, jelikoz stejn¢ jako spolecenstvi lidi i tyto kategorie musely byt ¢lovékem
vytvofeny a pfisouzeny (West, Zimmerman, 2008). Pohlavi se tak urcuje na zakladé socialné
stanovenych, schvalenych a biologicky podloZzenych kategorii, které spolecnost klasifikuje
na Zeny a muze (TamtéZ). V navaznosti na to tyto dvé kategorie jsou jasné definované i dva
typy tél, ktera k prislusné kategorii nalezi, a takova t€la maji byt navzajem komplementérni.
Jakékoliv odchylky od vzoru jsou spolecnosti obecné povazovany za nepfirozené a tedy
nespravné. Konstruktivistické pojeti, které piredstavu o pifirozenosti dvou komplementarnich
poll odmita, se tak zamétuje predevSim na proces utvareni téchto kategorii. Utvareni, které
se d¢je skrze opakované interakce tak zprosttedkovava rtiznorodost jednotlivych kategorii
zéavislych na konkrétnim ¢asoprostoru (West, Zimmerman, 2008).

Bourdieu (2000) déale poukazuje na symbolickou rovinu dvou pohlavi, tedy
genderovych kategorii Zena a muz, ktera je utvarena a formovana od ran¢ho véku. Dle autora
dochazi k urcité naturalizaci chovani a jednani, a skrze somatizaci pak do vlastnich tél
vpisujeme normy 1ispoleCenska ocekavani toho, jak maji téla vypadat, chovat
se, a reprezentovat nase vnitini kategorie. Rozdélenim spole¢nosti na muzské a zenské
atributy se nasledné utvari genderovy tad, ktery separuje dvé biologicka pohlavi, a snazi
se do tohoto rozde€leni vmisit 1 gender jakoZto vyhradné korelujici s pohlavim biologickym
(Bourdieu, 2000).

Warner (1999) dale o kategoriich rozdélujicich nas svét piSe, Ze si o nich vytvafime
urcité predpoklady a stereotypni predstavy, které dale ovliviiuji nejen nase vlastni chovani
vici okoli, ale 1 to, jak k lidem okolo sebe piistupujeme, jak je hodnotime, ¢i jaké o¢ekavani
na n¢ klademe. Feminita a maskulinita témto stereotypiim nejsou vyjimkou, a nase konkrétni
predstavy o nich se déle promitaji do toho, co od lidi ocekédvame, a i to, jak reprezentujeme
sami sebe. Pokud ovSem nedochdzi k uplatiovani ocekavani, klesd hodnota dané osoby
a vmeznich pfipadech se miZe stat v disledku studu az stigmatizovanou. Genderoveé
stereotypy se tak ve spole€nosti uzivaji pro kontrolu a ptipadnou penalizaci piekracovani
vymezenych norem skrze zesméSiiovani, nebo dokonce vylouceni z urcité socialni skupiny

kde je mocenskym principem pravé politika studu (Warner, 1999).
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Zeny ani muzi oviem nejsou jednotvarnou kategorii, kterou je mozné zobectiovat
do urcitych charakteristik, ¢i je vzdjemné oddé€lovat jasné vymezenou linii. Diskriminujici
vlivy, které na spolecenstvi plisobi, neprameni pouze z biologického zakladu téla a jeho
chromozomalniho nastaveni, ale i z dalSich socidlnich faktort téla jako je etnicita, moznost
pristupu ke zdravotnické péc¢i, nebo jednoduse schopnost neplnéni urcité spolecnosti
vyzadované kategorie, kterou medicina utvrzuje.

Gender jako analyticka kategorie se tak prolind v§emi sférami naseho spole¢enského
Zivota, a je tfeba ho v rdmci vzdjemnych interakci reflektovat. Pravé skrze reflexi genderu
v medicinském diskurzu se ndm mozna muize podafit rozklicovat urcité komplexni
zékonitosti v onemocnénich, které ndm dosud nebyly zcela jasné. Gender tedy v préci
neuzivam deskriptivné, ale predevSim analyticky. Pravé v analytickém uziti této kategorie
je mozné reflektovat a dat diraz na mocenské utvafeni kategorii a vyznami
jim pfisuzovanych. Analyzou téchto mechanismli a okolnosti je pak mozné pohlizet

1 na skute¢né dasledky, které maji.

2.2 Produkce védéni

V nadchézejici kapitole se zaméfim na produkci védéni v ramci historického vyvoje
mediciny, ktera se plynule preformulovala v souCasny autoritativni charakter nastaveni této
veédy. Pokrokové Iékaistvi, kterym se pySni dneSni vyspélé zemé, je stejnym produktem jako
jiné instituce, kterym dominuji muzi ve smyslu, Ze se jedna o instituce maskulinné kédované.
Myslenka vzorového Cloveka, tedy muze a jeho fyziologie, jako néceho univerzalniho
pro cel¢é lidstvo pochazi jiz ze tietiho stoleti pfed nasim letopoctem, kdy Aristoteles popsal
zenské télo jako inverzi téla muzského, jehoz genitdl je doslova naruby (Laqueur, 1992;
McGregor, 2020). Zeny se tak vtomto chapani lidskych t&l stavaji né&&im
chybnym, nepovedenym, a pifedev§im odliSujicim se od normy. Tim druhym
(Beauvoir, 1967). Zde ovSem dochazi ke stietu, kdy jsou Zeny rovnéz drzitelkami pro lidstvo
biologicky i socidln€ nejvyznamnéj$im organem — délohy. JiZz od dob antické spolecnosti
se tak déloha, a tedy 1 plozeni potomstva, stalo jedinym a nejvlivnéj§im faktorem v Zenském
zivoté. Byl to hlavni princip jeji existence, ktery preduroval veskeré Zivotni okolnosti
od toho kde, s kym a jak Zila, jak s ni bylo zachazeno, a jak k ni bylo pfistupovano. Zena
proto byla svou biologii fizena, a byla ji vyddna na milost naptiklad 1 s ohledem

na onemocnéni, kterymi mohla trpét. Nejasnosti v okolnostech reprodukénich organt

17



zenského téla tak byly pfi¢inou vzniku mnohych nemoci, nebo rozvoje piredpokladanych
odchylek psychického stavu od normélu (Cleghorn, 2021).

Pokud se v historii posuneme od antiky dale, historie Carodé&jnictvi, ktera je
s bezpravim z obdobi 15. stoleti spojend, navazuje na antické pojiméani tél, a pomaha dale
formulovat a produkovat védéni vyzdvihujici nadfazené postaveni maskulinity
ve spolecnosti. Od davnych dob se tak patriarchalni raz spoleCnosti snazil Zeny penalizovat
za to, ze jsou v odliSném propojeni s vlastnim télem, ¢i dokonce s okolim, nez je spole¢nost
schopna pojmout ¢i pfisoudit muzim. Propojovani feminity a piirody ¢i plodnosti vedlo
k ptfedpokladiim, ze kterdkoliv Zena mohla byt prohldSend za Carodéjku, aniz by doslo
k, z dnesniho pohledu, prikaznému posouzeni situace (Morris, 2000). Mnozi z predstavitell
honli na Carodéjnice se nevyhybali ani Zendm asistujicim naptiklad u porodu, jakozto
potencialnim a mnohdy neopravnéné usvédCenym cCarodéjnicim. Pravé v podminkach
porodu bohuzel v historii ¢asto dochazelo k umrtim jak matky, tak jejiho potomstva, ovSem
v disledku nedostatku informaci a neadekvatni hygienické péce. Bezesporu neStastné
udalosti, které v té dobé ovSem byly nevyhnutelné, tak byly pfisuzovany d’abelskym
praktikdm namisto pravym pfi¢indm. Neni proto piekvapenim, Ze vétSina usvédcenych
v procesech s Carodéjnicemi tak byly pravé Zzeny (Muir, Ruggiero, 1990;
Vodakova, Vodakova, 2003).

Na zminénych zakladech nevyvazené¢ho postaveni tél a lidskych identit pozdéji
dochazelo k rapidnimu pokroku v medicing, kterd méla prvotni tendence odvijet
své poznatky od relativné trividlnich zplsobti poznani. Urcovaly se tak naptiklad
skutecnosti, jako byla mira Zenské inteligence, na zdklad¢ socidlnich podkladi. Rovnéz
se hodnotilo, jestli jsou zenské mozky vétsi nebo mensi nez ty muzské, z jakych pfic¢in tomu
tak je, a hlavné jaké disledky je z toho mozné vyvodit. Zena tak byla napfi¢ historii
spojovéna s nemocemi ve vétsi mife nez muz (Cleghorn, 2021). S pokrokem 19. stoleti
se pak dostavalo i1 vétsi pozornosti péci o pacientstvo, které noveé vznikla profese Iékarstvi
potiebovala pievést na svou stranu odbornosti. To se délo predevSim smérem od takzvané
neprofesionalnich forem IéCitelstvi, které byly do té doby hojné vyuzivany jakoZzto jediné
existujici moznosti [é€by vyjma viry. V 19. stoleti rovnéz nastalo obdobi, kdy byla naptiklad
diagnoéza zvand Hysterie ve svém nejvétsim rozkvétu, a pod jeji zaStitou dochazelo
k institucionalizované ,,1écbé“ mnohych piiznakli spojovanych s feminitou. Soucésti
slavné, a v beletrii oblibené, historie Hysterie je 1 zneuzivani této diagnozy v piipade, Ze se
rodina ¢i spolecnost potfebovala zbavit néjaké konkrétni nepohodlné osoby. Hystericka

neurdza tak pokracovala jako soucast amerického Diagnostického a statistického manudalu
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dusevnich poruch az do roku 1994 (Koerber, 2021). Dle Jackson (2019) se v soucasnosti
da hovotit o hysterii moderni mediciny, kterou se stala hrani¢ni porucha osobnosti.

Ve spolecnosti byly zeny predevsim v podfizeném postaveni, a to ve vét§iné oblasti
spolec¢enského Zivota, mezi které do dnes patii napiiklad vzdélavani, politika, ekonomika
ale 1 zdravotnictvi. S nastupem Women's Health Movement, ktery se datuje do let 1960
az 1970, a vznikal v kontextu druhé viny feminismu, doslo k vytyceni jasnych podminek
a pozadavku, které Zeny mély na odbornou lékaiskou spolec¢nost. Jednim z nich bylo prave
dasledné vymyceni sexismu z této védni oblasti, ¢imz se ndsledn¢ podatilo dosdhnout
zlepseni poskytované zdravotni péce. Aktivistky se celkové zamétovaly na dosazeni vétSich
znalosti mezi zenami, coz jim ndsledné poskytovalo vice moznosti v oblasti rozhodovani
a vlastniho posouzeni potfebného ¢i nepotiebného v péci a v terapii. Dle Shai, Koffler
a Hashiloni-Dolev (2021) bylo dale dilleZitou soucasti hnuti pravo na rozhodovani v oblasti
vlastnich reproduk¢énich moznosti, stejné jako obecnéjsi pievzeti moci od paternalistického
systému zdravotnické péce. V rdmci hnuti dochazelo ke kombinaci svépomoci a politické
praxe, jejimz vysledkem bylo vzdélani samotné, produkce vzdé€lavaci literatury, vedeni
kurzi a formovani organizaci zameéfenych na pomoc Zendm s jejich zdravim
(Shai, Koffler, Hashiloni-Dolev, 2021). V Cechach byly uréit¢ vydobytky druhé viny
feminismu zavadény piedevsim ze strany vlady, kterd napiiklad pravo na potrat uzakonila
v roce 1958. V socialistickém rezimu, ktery se o rovnost muzl a zen dle své propagandy
snazil, ovSem dochazelo k zasadnim stietim s omezovanim individualnich svobod
(Valdrova a kol., 2004).

Produkce védéni v medicinském diskurzu, a i v oblasti gynekologicko-porodnického
oboru prosla rozsahlym vyvojem, kdy dle Lenderové, Tinkové a Hanulika (2014) doslo
k ucelnému piesunu znalosti od ,,porodnich bab*, které méely na starost pomoc Zenam
uspésné projit porodem, k profesiondlni lékarské péci, kterd byla nejprve spise rizikovou
nez modernizujici, a zpo€atku ne vZdy zajiStovala kvalitngjsi péci. V tomto posunu vidime
nerovnosti presahujici do soucasnosti, kdy je porodnim asistentkam, tedy profesionalni
a staitem uzndvané profesi, zamezovano v plnohodnotném vykonu prace. Tématem vyvoje
porodnictvi a naruSenim dominantniho mocenského diskurzu mediciny v oblasti porodil
se naptiklad zabyva absolventska prace od E. Zemanové ,,Doma s Ivanou“ (2014).

V soucasnosti dale modernizace pfinesla spole¢nosti celou $kalu vyhod
a moznosti, jak zkvalitnit lidské Zivoty, prostiedi, ve kterém Zijeme, a obecné fungovani
naseho svéta jako takového. Vyznamnym ¢lankem v zdkladu modernity je také pohled

na lidsky zivot a to, jakou formu ma kvalitni lidsky Zivot mit. Véda propojujici biologii
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a medicinu skrze svou zdanlivou objektivitu ziskala v moderni dob¢ urcité pravo na definici
toho, co je spravné, Spatné a jak ma lidské t€lo vypadat, fungovat ¢i byt uzivano
(Illich, 1975). Uplatiuje se zde autoritativni postaveni nejen piedstavitelstva, ale zaroven
i samotného medicinského diskurzu. Autoritativni védéni dle Jordan (1997) utvafi nejen
aktérstvo, ale 1 okoli, které ho nekriticky pfijima a dale aplikuje. Takové védéni je nasledné
nahlizeno jako univerzalné pravdivé, ackoliv univerzalné pravdivym nic ze své podstaty byt
nemuze. Poznani a védéni je dale obecné pfijimané, spole¢nosti nahlizené jako pfirozené
a v momentech konfliktu stimto univerzem se jinakost védéni, povazuje za naivni
¢1 dokonce Skodlivé. Takové normativni nastaveni jakéhokoliv diskurzu je tfeba neustale
piehodnocovat a prezkoumavat, zdali v ném nedochazi k pochybéni, jako se v ptipade
vynechani genderu z oblasti mediciny dle mého nézoru stalo (Illich, 1975; Jordan, 1997).

Zéapadni medicina dostala v mezindrodnim métitku postupem casu piednostni pravo
na pravdu, kterou v soucasnosti stale disponuje. Stala se nadfazenou vSem ostatnim
zpusoblim 1éCby a monopolizovala si alespont v euroamerickém kontextu péci o ¢loveka
v kontextu zdravi a nemoci. Postupnd profesionalizace I€katstvi a mediciny tedy vedla
k nabyti institucionalnich atributii nezbytnych pro ustanoveni dneSniho mocenského
postaveni a autoritativniho pfistupu. Normativni charakter mediciny ubira moZznosti
v rozhodovani pacientstvu, a rozdéluje odpovédnost za vlastni zdravi v neadekvatnim
pomeéru mezi Iékafstvem a pacientstvem. Stejné tak je tfeba prehodnotit nadfazenost zapadni
mediciny jinym, dnes takzvan¢ alternativnim formam 1écby. V naSem z4jmu by tak mé¢lo byt
ukoncit jejich znevazovani (Harrison, 2015). Harrison (2015) dale poukazuje na to, jak ndm
soucasna spolecnost, a konkrétné globalizace, umoznuji vidét problematicka mista, ktera
se v jednotlivych odvétvi jako je medicina objevuji, a jak diilezité je vyuzit této ptilezitosti.

V zévislosti na zadpadni medicinu se vyprofiloval 1 farmaceuticky primysl, a jeho
soucasny a stale rostouci zisk z nemoci je jednim z ukazateld, ktery ndm umoziuje kritiku
jednostranného uvazovani celého diskurzu. Farmaceuticky primysl tak naptiklad v dnesni
dobé poskytuje voln¢ dostupné Iéky na hubnuti, o jejichZ efektivité a potiebe je rozhodné
namisté polemizovat. Z farmaceutického primyslu mé dale urcity zisk i kapitalismus, ¢imz
se navzajem vyznamn¢ podporuji a pohangji. Tento primysl proto podléhd vliviim, které
nemusi nezbytné plynout z touhy zachrafiovat Zivoty, a dé€lat to, co je nejlepsi pro lidi
zasazené nemoci.

Modernizace, na kterou jak jsem demonstrovala navazuje i autoritativni nastaveni
védy a mediciny, se etablovala napfic historii spolecnosti, a spolu s rozmachem spolecnosti

a mediciny doslo napfiklad i k jeji rozsahlé medikalizaci. Spole¢nost, ktera védu a vSechny
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jeji soucasti povazuje za naprosté autority v oblasti téla a zdravi, tak uplatiuje patriarchalni

zpuisoby fizeni, které jsou zdrojem konfliktii na vicero mistech své pisobnosti.

2.2.1 Pojimani zdravi a nemoci

Historicka proména, ktera prob¢hla v pfistupu k pojimani zdravi a nemoci, je popsana
v praci Moore (2010), podle niz jsme jako spole¢nost piesli*y od 1écby nemoci
k preventivnim praktikam predchazeni nemoci. Zdravi je vSak neuvéfitelné subjektivnim
pojmem, ktery nejedna dnesni statni politika kontroluje skrze povinné zdravotni pojisténi
propletené sekvenci preventivnich prohlidek a povinnymi kontrolami, jako tomu
je u ptikladu tchotenstvi, nebo u Zen chtéjicich uzivat hormondlni antikoncepci. Statni
kontrola se da zjedné strany povaZovat za uZiteCnou, jelikoz preventivni praktiky jsou
relativné efektivni strategie pro eliminaci ur¢itych nemoci. Z opaéné strany je na zminované
povinné kontroly statnimi autoritami tieba pohlizet okem kritickym, a zaméfovat se
na to, koho se tykaji, a koho naptiklad vylucuji ¢i znevyhodiuji. Pfesunuti odpovédnosti
na jedince s ohledem na jejich vlastni klicovou roli v oblasti zdravi v dnesni spolecnosti
vynechava intersekciondlni perspektivu, kterd uvadi, ze v aktudlni spole¢nosti neni mozné
mit rovny piistup k prostredkiim zajistujici vytouzené zdravi. Proména rétoriky s ohledem
na koncept odpovédnosti je efektivni strategii u civiliza¢nich chorob a nemoci chronického
razu, pro které maji vyznam individudlni ¢iny, ovSem medicinské paradigma a obecné
politika zdravi a nemoci museji zakomponovat do svych praktik i rozdilné startovni
pozice, které jednotlivé osoby v moznostech péce o vlastni zdravi maji (Moore, 2010).
Protifecicim si konceptem nového pojimani zdravi je dle Moore (2010) skutecnost, ze jsme
pobizeni*y k udrzovani zdravi skrze vyhybani se Skodlivym praktikdm, ovSem je nam
zaroven neustale ptipominano, ze je télo ze své podstaty velmi nachylné nemoci. Tedy, je
v pieneseném slova smyslu po néas jako po spolecnosti vyzadovano kontrolovat
nekontrolovatelnd téla. Zdravi neni mozné si zvolit, a zdravy Zivotni styl ndm nezarucuje
zdravy zivot tak, jako se o tom v soucasnosti hovofi. Takova snaha se dle mého nazoru
az ptili§ napadné¢ podobd historickému pojimani Zzenského téla a feminity jakozto
objektu, se kterym je zachazeno, nemd zadnou spolecenskou ¢i politickou moc, a je tieba
s nim manipulovat okolim z vné&jsku.

Socialni konstrukce v&dy je jasné patrna v kontextu disability studies, o kterych piSe
Wilson (2000). Konstruovanost je mozné nahlizet uz v samotném principu disability, tedy
(ne)zpiisobilosti a jeji definici, jelikoZ to, co znamena byt (ne)zpisobilou osobou se vzdy

odvijelo od spolec¢enského kontextu, ve kterém se zrovna nachazime. Véda, a to v hlavni roli
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s medicinou, svym  normativnim  ukotvenim  zdravého téla  urCuje  miru
(ne)zpiisobilosti, a nelze tedy hovofit o jejim ukotveni v pfirozeném tadu véci. Moc, kterou
medicinsky diskurz mé nad lidmi a urcenim toho, kdo bude vyhovovat normé a kdo
ne, je zadsadni v moment, kdy se ti*y odliSujici se od normy stavaji objektem disciplinovani
a jejich téla uz nenalezi pouze individudlnimu rozhodovani na trovni jednotlivych osob.
Disability studies do mé prace piinasi predevsim koncepty toho, kdo za koho muze
hovotit, akdo a jak nahlizi na lidskd téla a urcuje tak jejich hodnotu ¢i budoucnost
(Wilson, 2000).

V oblasti pojimani zdravi a nemoci se zaméfenim na roztrouSenou sklerozu
se vyznamné zasadili Stewart a Sullivan, kteti ve svém ¢lanku lllness behaviour (1982)
zkoumali roli chronicky nemocnych lidi v obdobi od prvnich symptoma po diagnostiku
samotnou. Vztah I¢kafstva a pacientstva ma v diagnostickém procesu zdsadni
vliv, a v ptipad¢, Ze hovotfime o chronickych onemocnénich, ktera dle autorské dvojice maji
spiSe plizivy a nevyrazny charakter nastupu, je moZné pozorovat v diagnostickém procesu
patrné nerovnosti pramenici z odlisSného postaveni zahrnutych osob. Studie, ktera je zhruba
Ctyticet pét let stard, se svymi poznatky v primérné dob¢ trvani diagnostiky shoduje s jinymi
pomérné mladSimi vyzkumy. To v kontextu RS osobné povazuji za vyznamny ukazatel
potieby patrani po jiné problematice, nez na kterou se odbornd spolecnost doposud
soustiedila. Nejen ze se medicina jako véda za poslednich Ctyficet pét let vyznamnym
zpusobem promeénila, ale i pfistup pacienstva k nemocem a lékafstva k nemocnym osobam
prosel rozsdhlymi reformami, a je tedy podivuhodné, Ze doba pro diagnostikovani zlstava
vyrazn¢€ nepozmenéna (Stewart, Sullivan, 1982).

Vnimani nemoci, a tedy jejich prvotnich symptomil ze strany pacienstva ma dle studie
Stewart a Sullivan (1982) velky vliv na poc¢atecni proces vyvoje onemocnéni. Pocatecni fazi
nazyvaji nezavaznou, a tedy fyziologickym zménam nejsou ani z jedné strany piikladany
Sirokosahlé vyznamy. Srovnavani se s nimi pak u pacientstva probihalo skrze samo-terapii
azménu zivotniho stylu ¢i urcitych zvykl, které by symptomy mohly ovliviiovat.
Ptipady, kdy problémy byly diskutovany s lékafstvem, byly pfisuzovany jinym
onemocnénim, ktera pacientstvo jiz feSilo. Normativni shoda byla v takovych ptipadech
dle studie oboustrannd. Pfi pfechodu do zavazné faze onemocnéni se pacientky a pacienti
Jiz setkavaji s vétSim poctem neuspéSnych diagnodz a terapeutickych strategii, které
tak produkuji urcitou miru nejistoty a nediivéry vici zdravotnickému systému. V takovou
chvili se pacientstvo dostava do role nemocnych, ovSem spolecnost je tak nevidi a roli jim

tak upln€ neschvaluje. Z této role se ovSem v pripadé mnohych symptomi ovliviiujici
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napiiklad pracovni schopnosti nelze tak snadno vymanit. Autoii Stewart a Sullivan (1982)
dokonce poukazuji na to, Ze z jejich vyzkumu vysla najevo potfeba nalezeni nového l1ékare
¢i 1ékarky ke stanovené té spravné diagnozy. Primérné ovsem pacientstvu s RS dle studie
zabralo 6,5 1ékart/lIékarek, nez své diagndzy dosahli*y, byli*y tak plnohodnotné pfijati*y
spolec¢nosti, a hlavné byli*y vnimani*¢é v roli, ktera jim mtze byt prospésnou a uzitecnou.

Jednim z nejzakladnéjSich vztahtli, které mezi pacientstvem a lékafstvem existuje
je dle studie ten, ze 1ékatstvo je nositelem a zdrojem informaci, které bézna laicka populace
ani nemiize mit. Existuje tedy urcité normativni presvédceni o védomostech a jejich
drzitelich a drzitelkach, které je naruSovano napiiklad pfi pokusech o samo-diagnostiku.
Takova reakce se zd4 byt kontraproduktivnim pfiistupem, obzvlaste¢ v dobé modernich
technologii, které lidem umoziuji pfistup k  aktudlnim informacim  ohledné
oblasti, ve kterych nemusi byt nezbytn¢ titulovanymi experty a expertkami. Stejné
vyznamnym faktorem je skutecnost, Ze v oblasti pozdni diagnostiky, o které se zminim vice
v nasledujicich kapitolach, ma hlavné pacientstvo kli¢ k hledani odpovédi skrze pozorovani
vlastnich symptoma v posloupném a komplexnim razu. Komplexnost onemocnéni
roztrousené sklerdzy, ale 1 komplexnost diagnostického procesu ztézuji celkovy
proces, na ktery je pravé ztéchto divodu tfeba klast veétsi diraz a prehodnocovat
hranice, které medicinsky diskurz pro diagnostiku nastolil. Naprostd kontrola
nad legitimizaci urcit¢ho postaveni se tak zdd byt neefektivni cestou pro diagnostiku
chronickych onemocnéni jako je pravé RS (Stewart, Sullivan, 1982).

V réamci kapitoly produkce védéni a na ni navazujici pojimani zdravi a nemoci jsem
poukazala na socialni vliv okoli ovliviyjici individudlni Zivoty lidi. V medicinském
diskurzu se konkrétni zminované zpusoby produkce védéni projevuji jako mozné zdroje

gender bias, které budu analyzovat v nadchazejicich kapitolach.

2.3 Medicinsky diskurz

Diskurz se ve Foucaultovském poznani oznacuje jako prostor, ktery vymezuje urcité
pole védéni zahrnujici veskeré praktiky, ale 1 objekty a subjekty v procesu poznani.
Medicinskym diskurzem se pak chape védni obor jako takovy, pfedstavitelstvo tohoto
védniho oboru, dalsi zdravotnické pracovnictvo, ale i pacientstvo s jejich vzdjemnymi
vztahy a interakcemi. Dale i praktiky, které se v lékafském procesu uZivaji, historicky
zaklad, ktery medicinu utvéaii a formuluje, ale i1 fyzicky prostor, ve kterém se medicina

uskutecniuje, jsou soucasti diskurzu (Foucault, 2002).
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Foucault (1999) piSe, Ze je lidsky zivot a princip jeho pribchu a kvality pfedmétem
politické moci. Biomoc, tedy moderni forma aplikované moci nad lidskymi tély a jejich
zdravi, se pfesunula od politiky brat a davat zivot, k politice kvality a priibéhu zivota.
Foucault (1999) dale poukazuje na dva proudy uplatiiovani moci nad lidskymi tély. Prvni
znich se zaméfuje na télo jakozto stroj, ktery je tfeba disciplinovat, zvySovat jeho
efektivnost, vykonnost a zapojovat jej tak do systému vyssi kontroly. Druhy proud pohlizi
na télo jako na prostor, v jehoz ramci se odehravaji mnohé procesy na biologickém
podkladég, které jsou determinovany na zaklad¢ vnéjSich intervenci a riznych zptisobech
kontroly. Foucault (1999) dale rozdéluje moc dle sméru plisobeni na biomoc, kterd je
orientovand na jednotlivce, a biopolitiku, kterd se zaméfuje na vétSi celky spoleCnosti.
Biopolitika je tedy centralnim bodem, ktera skrze biomoc aplikuje povinné prohlidky
a sdruzuje tak informace o konkrétni populaci. Skrze tyto informace a dalsi okolnosti
nasledné urcuje co je norma a co uz se stava patologii. Soucasti biopolitiky se stava i edukace
v oblasti zdravi, kterd lidi sebe disciplinuje auvaluje na né uritou miru
zodpovédnosti, naptiklad za v€asné odhaleni symptomt skrze sebepozorovani
(Gastaldo, 1997).

Medicinsky diskurz je tak produktem muzského svéta. Vyznacuje
se androcentrismem, kdy je muzské télo urCovano jako standard, a principy maskulinity
a muznosti jsou privilegium, které vyrazné ovliviiuji prognézu. Androcentrismus, tedy
Hmuzostrednost™ se v oboru mediciny projevuje prevazné tim, kdo ma vliv a moc urcovat
smér a definovat predmét zdjmu, coz jsou muzi. Androcentrické nahlizeni zenskych tél pak
omezuje zeny na jejich zakladni biologii urCenou genderovymi myty spolecnosti
(Renzetti, Curran, 2003). Androcentrismus v mediciné dokldda i studie australskych
vyukovych materiald pro studium anatomie, kdy jsou dle autorského kolektivu
Parker, Larkin a Cockburn (2017) nedostate¢né reprezentovany Zeny s vyjimkou oblasti
reprodukéniho apardtu. Stejné¢ tak dochazi v edukacnich materidlech k nedostate¢né
diverzit€¢ sohledem na etnicitu, vék atélesnou konstituci. Pohlavni Dbinarita
a upfednostiiovani jedné fyzické konstituce lidského téla v u€ebnicich anatomie vSechny
ostatni téla odsouvd do mezi abnormalit, a potencidlné je tak oznafuje za nezdravé.
Autoritativni charakter medicinskych instituci tak utvafi silné normativni pfedstavy o téle
ale 1 o genderu (Parker, Larkin, Cockburn, 2017).

Medicina je jednou z nejstarSich véd lidské spolecnosti a je tak 1 vyznamnym néstrojem
pro urcovani zdravi a nemoci jedince. Je to diskurz, ktery ovliviiuje nejen naSe vlastni

prozivani, alei to, jak nas vidi ostatni lidé, a jakym zplsobem se k nam vztahuji.
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Prvnim obecnym ptedpokladem medicinského diskurzu je, ze knam je objektivni
a nestranny. VsSeobecné se ocekava, ze na Cloveéka nahlizi v jeho komplexnosti a zahrnuje
vSechny jeho soucésti jako dulezité faktory v kontextu zdravotniho stavu. Neocekavame
proto, Ze by nase pohlavi, etnicita, v€k, sexualita ¢i jiné socioekonomické faktory, jakkoliv
do celého procesu mohly zasahovat. O zdkonem garantované neutralité¢ zdravotnické péce
pise i Utad vlady, Odbor rovnosti zen a muzii (Utad, 2020), ktery poukazuje na nerovnosti
objevujici se v praxi, ¢imZ je zminovana a vyzadovana neutralita v soucasnosti nefunk¢ni.

V oblasti prolindni se n¢kolika spoleCenskych kategorii, které jako jednotlivé osoby
zastavame Crenshaw (1991) hovoti o terminu intersekcionalita, ktery ndm toto prolindni
pomahé pojmenovat a uchopit jako teoreticky koncept projevujici se v praxi, jiz je i oblast
mediciny. Intersekcionalita se tak stdva analytickym nastrojem, ktery spojuje koncepty
nekolika socialnich kategorii majicich vliv na naSe Zivoty, které se mohou projevovat
v simultdnni mnohonasobné diskriminaci a nerovnému postaveni.

Renzetti a Curran (2003) vtomto kontextu uvadéji data z USA, kdy dochazi
k vyznamné nerovnosti pfedpokladané délky Zivota, s rozdilem aZ sedm let, mezi bélo§skou
a afroamerickou populaci. Pfisuzovat tento rozdil biologickym faktorim ¢i genetickym
vlivim by bylo pfinejmensim naivni. Jakakoliv jinakost téla, ¢i prozivani osoby
znevyhodnuje v tom, jakou péci v procesu 1éCby obdrzi, a jaké vysledky terapie tak budou
pozdéji dosazeny. V ceském kontextu se tento jev projevuje napiiklad u etnickych
mensin, jak uvadi Stolafova (2010), kterd piSe o pomérech poporodnich komplikaci
romskych Zen. Dochazi tak k vyssi mife imrtnosti Zzen pravé v disledku zminovanych
komplikaci. Statistiky na to poukazujici, kterych bohuZzel neni mnoho, jsou zdrojem jasného
dikazniho materidlu prokazujici vliv etnicity na kvalitu poskytované péce a vyzaduji
rozsahlejsi intervenci s cilem zapojeni intersekciondlni teorie do oblasti mediciny.

V navaznosti na vySe zminénou historii lidské spolecnosti a produkci védeni, ke které
dochézelo, se v oblasti mediciny utvofil nejen znepokojujici race gap, ale i gender gap, kdy
napiiklad chybi podklady k nutnym odliSnostem v ptistupu k diverzité biologického pohlavi.
Skutecnost, Ze onemocnéni jako je chronicky navovy syndrom vice postihuje biologicky
zenské télo nez muzské, je jasn€ popsana, ovSem otdzka pfiCiny zlstdva relativné
neobjasnéna (Richman, Jason, Taylor, Jahn, 2000; Johnson, 2008). Gender gap se napiiklad
profiluje 1 v diagnostice endometriozy, kdy se endometrium vyskytuje jinde v téle nez
v délozni duting, ktera primérné trva Sest az deset let (Cleghorn, 2021). S ohledem

na Cetnost tohoto onemocnéni v populaci je tak dlouhd prodleva ukazatelem, Ze se ur€itym
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problémiim jesté stale nevénuje dostatek pozornosti, coz je ptimo zplisobeno externimi vlivy
spole¢nosti.

Diskurz mediciny se postupem c¢asu stal feminizovanym, ale tento proces byl a stale
je relativné pomaly, a zeny vstupuji do jiz jasn¢ a pevné vymezeného kontextu.
Skrze kanadskou praci Kang a Kaplan (2019) tak mtizeme sledovat celosvétovy riist poctu
zen v oblasti mediciny, kdy vétSinu zdravotnického persondlu tvoii Zeny, a to zejména
na niz$ich pozicich zdravotnické hierarchie jako jsou zdravotni sestry, sanitatky a dalsi
pomocny personal. Jelikoz se Cisla absolventek 1ékatskych fakult v USA dle Heisler (2017)
ale i v CR (Utad, 2021) zvysuji, a v dnesni dobé dokonce presahuji &isla absolvent, je teba
zdUraznit, Ze se v pripad¢ gender bias v medicin€ nejednd o diskriminaci na individualni
urovni jednotlivych osob, ale spiSe se jedna o strukturdlni problém ve védnim oboru.

V této kapitole prace jsem definovala kontext, ve kterém medicinsky diskurz
pracuje, ale rovnéz jsem apelovala na udrzeni urcitého disentu, ktery je dle Lupton (2005)
potfebny jako opozi¢ni ndstroj vici vSem mocenskym postavenim v naSi spolecnosti.
V navaznosti na predstaveni medicinského diskurzu v dalsi kapitole analyzuji gender
bias, ktery se v oblasti 1ékaistvi podle mého nazoru prokazatelné vyskytuje, a je ztoho
davodu problémem, o kterém je zadouci psat a hovotit. V nadchézejici kapitole tak budu

rozebirat konkrétni ptipady nerovnosti a predpojatosti, ktera se v medicin¢ objevuje.

2.3.1 Gender bias

Obecn¢ by se dalo tvrdit, ze v oblasti mediciny bohuzel doslo a stidle dochazi
k dédi¢nosti urcitych stereotypnich pohledi na biologickd pohlavi, které ovliviuji
jak nemocné osoby, tak 1 ty v pozici oSetfujicich, a je tieba na tyto stereotypy durazné
a aktivné upozorniovat. Tradicni konstrukce genderu se tak stala ohrozujici okolnosti
pro nasSe vSeobecné zdravi (Harrison 1984, in Renzetti, Curran, 2003). Gender bias neboli
urcitd predpojatost na zakladé pohlavi ¢i genderu, miiZze nastat u jakékoliv
osoby, kterd ptichdzi do medicinského kontextu. Dle kategorie, do které¢ se samy osoby
pfifazuji nebo jsou k ni pfisouzeny okolim, se charakter zminované piedpojatosti
proménuje, a muze se tak tykat vSech pohlavnich kategorii a vSech genderovych identit.

Takzvany ,,Gender Paradox* v oblasti zdravi udava vétsi nemocnost Zen a vyssi
umrtnost muzl (Dusenbery, 2018). Argument, kterym se nerovné postaveni Zen v kontextu
zdravi Casto vyvraci tak bohuzel jen poukazuje na skute¢nost, ze Zeny jsou dle Saini (2017)
ve vSech stadiich Zivota v otdzce zdravi odoln&j§imi neZz muzi. Autorka déle poukazuje

na to, Ze jednim z moznych faktord lepSi schopnosti pfeziti je jejich autoimunitni
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systém, ktery ovSem  muize stdt 1 proti nim. V pfipadé  autoimunitnich
onemocnéni, a tak i roztrousené skler6zy se presné o takovy ptipad jedna.

V kontextu roztrousené sklerozy dale dle Mayer (1981) a Torjesen (2016) existuji
urcité geografické rozlisnosti v jeji prevalenci. Tyto nerovnosti jsou zatim neobjasnéné
ajejich existence se, stejné jako u jinych nedostatecné podlozenych a nedostatecné
pfezkoumanych zjisténich, pfisuzuje zejména multifokalnim faktortim, které samotnou
diagnozu ptredchazeji. Hlavnim rozdilem, ktery se u diagndézy RS objevuje je ovsem jeji
zavratné vyssi prevalence u Zen nez u muzi, a to ve stale se zvysujicim pomeéru 2:1. Tento
nepomér je opét prisuzovan mnohym faktortim zahrnujicim genetiku, vliv pohlavnich
hormont, dal§i komorbidity, ale naptiklad 1 socioekonomicky status osob. Neni uz ovSem
zcela jasné, jak konkrétné tyto faktory pfispivaji, a vyzkum v této oblasti zatim nepfinesl
z4dné definitivni poznatky. Autofi Harbo, Gold, Tintoré (2013) rovnéz dokladaji, ze za
posledni dekddy pomér nemocnych Zen a muzii ve svété jeSte vice roste ve své
nevyvazenosti, coZ naznacuje environmentalni a socialni vliv. Saini (2017) obecné
o nemocech piSe, ze pokud se tykaji pfevazné Zen, nebo dokonce vyhradné Zen, az pftilis
Casto jsou takoveé fenomény obklopeny neobjasnénymi okolnostmi, mezi které spada i piipad
jejich etiologie.

Vliv maskulinity na zivot osob, které ji pojimaji jako kategorii jim vlastni, je mozné
zminit v souvislosti s vys$Sim zastoupeni stereotypni muzské identity v fadach kuraka ¢i mezi
uzivateli alkoholu, coZ pifimo souvisi s nastavenim spolecnosti na piijatelné chovani
v ramcich kategorie muzstvi. Kvuli takovému stereotypnimu vnimani maskulinity, ktera
je osvobozena od vyrazného stigmatu spojeného s navykovymi latkami pak dle Tapper
a Parikh (2018) dochézi v USA k vyS$s$i mife imrti u muzi na jaterni cirhdzu nez u Zen.
Postupem cCasu se rozdil ve vnimani konzumace ndvykovych latek napti¢ spolecnosti
proménuje, a tyto statistické rozdily se zacinaji stirat. Mozna pravé ztoho divodu jsou
posuny od stereotypl piesné témi kroky, které je tieba podporovat a vyzdvihovat jako
pfinosné pro jeden ze zpusobi narovndni gender bias v medicing, ale i gender bias
ve spolecnosti.

V ptipadé srdec¢nich onemocnéni je v nasi spole¢nosti jejich vEtsi prevalence u muza
nez u zen (Schiebinger akol.,2011-2020). Udajné se tak d&je hlavné ve spojeni
s konkrétnim typem osobnosti, ktery ma tradicn€¢ maskulinni vlastnosti a jeho
charakteristikou je skryvat pocity, tedy nebyt slaby a neukazovat jakoukoliv zranitelnost
¢i emocionalitu. Srde¢ni onemocnéni vSak nejsou pouze vyhradou muzl, nybrz je to Siroce

roz§iteny problém celé spolecnosti. Criado Perez (2019) dokonce uvadi, ze imrtnost zen
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na srde¢ni onemocnéni je v porovnani s umrtnosti muzi vyssi, a pravé zde mizeme sledovat
vliv genderovych stereotypii na konkrétni zivoty lidi. V ¢eském kontextu stejny fenomén
popisuje Utad vlady Ceské republiky, konkrétné Odbor rovnosti zZen a muzi
(Utad, 2020), kdy celkové na nemoci ob&hové soustavy umira vice Zen neZ muza.

Kolektiv autort Greenwood, Carnahan a Huang (2018) rozebira vliv genderu
osetfujiciho lékafstva na Sanci na preziti u pacientek a pacientli s infarktem myokardu.
Dle jejich floridského vyzkumu se zda, ze pokud dochazi k rozdilnosti genderu mezi
pacientstvem a lékafstvem, snizuje se pravdépodobnost uspeSnosti lécby, ktera
je poskytovana. Paklize je pacientka oSetfovana muzem lékafem, je jeji Sance na preziti
dle vyzkumu statisticky vyrazné nizsi. V piipad¢, Ze je oSettujici 1¢karka Zena, zadny rozdil
odpovidajici predchéazejici dynamice ve studii potvrzen nebyl. Gender bias se v takovych
ptipadech objevuje piedevSim v prvotnich stadiich oSetfovani po tom, co se lidé s pfiznaky
dostavi do zdravotnického zatfizeni. Pacienti béhem vstupnich vySetfeni 1épe komunikuji
s odborniky muZzského pohlavi apacientky s odbornicemi Zzenského pohlavi
(Greenwood, Carnahan, Huang, 2018). Takové tvrzeni, které se muze zdat zprvu velmi
problematické, je tieba nebrat na lehkou véhu a dislednéji analyzovat korelace, které
v takovém piipadé¢ mohou nastavat. Vztahovani se jedné osoby k druhé v jejich vzajemné
interakci ovSem ma vliv na zplsob, ale i pfipadnou efektivitu komunikace v mnohych
prostiedi ¢i institucich. Je tedy nezbytné takové faktory zohlednovat na poli mediciny, kde je
komunikace hlavnim diagnostickym nastrojem (Bradby, 2009; Greenwood, Carnahan,
Huang, 2018).

Pti pokracovani v tématu rozdilnosti pfistupu lékaistva k pacientstvu v britském
Iékarském magazinu Raine a kol. (2002) piSi o specificit¢ pocatecniho prtistupu
v diagnostickém procesu, ovSem zdlraziuji, Ze nasledné péce v zafizeni a zasadni 1ékaiské
intervence jiz zadny gender bias nevykazuji. Dale se autorsky kolektiv (2002) konkrétné
zminuje o rozdilném piistupu k osobdm pii néasledné péci po akutni ischemické chorobé
srde¢ni, kdy jsou muzi s hypertenzi castéji odkazovani na rehabilitacni péci nez Zeny
s hypertenzi, pricemz pravé zeny trpi hypertenzi statisticky vice
(Raine, Black, Bowker, Wood, 2002; Cho, Shin, Ann, Garg, Her, Kim, Han, Jeong, 2016).

Svédska studie od Hamberg, Risberg a Johansson (2004) se zaméfila na medicinska
rozhodnuti, ktera 1ékafstvo ¢ini. Konkrétné tedy pohlizi na gender bias, ktery u lékatstva
nastava pii 1é€bé IBS, tedy syndromu drézdivého tra¢niku. Vysledky jejich prace ukazuji
na gender bias v pfistupu k 1é¢bé pacientstva nanecisto, kdy maji podklady pouze na papite.

Testovany vzorek 1€kaistva navrhoval riizné zpiisoby 1é¢by muzii a Zen v piipad¢, kdy se na
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zaklad¢ odbornych zdroji o zadny rozdil v 1é€bé dle biologického pohlavi jednat nemélo.
Pacientstvo na papife je dle studie forma zkouSeni Iékatstva, kdy nedochazelo k jejich
vzéajemné osobni interakci. Osoby, které se vyzkumu Ucastnily, se zarovein snazily Gspesné
projit zkouskou (Hamberg, Risberg, Johansson, 2004).

V kontextu gender bias v mediciné je myslim velmi zajimavé vzit v potaz
i fakt, Ze vdnesni dob& neexistuje obor, ktery by se tak konkrétn¢ specializoval
na biologickou kategorii muzi, tedy muzskych onemocnéni a muzskych pohlavnich organi
tak, jako se specializuje obor gynekologicko-porodnické mediciny pro biologicky Zenské
pohlavni organy. PoCet nemoci obou druhti pohlavnich organti se zasadné nelisi, a o jejich
rozdilné hodnoté pro lidsky Zivot se dle mého nazoru rovnéz neda hovofit.

Gender bias v mediciné je intersekciondlné¢ propojen s piedpojatosti vici
etniku, ktery vyznamnym zptisobem ovlivnil mnohé Zivoty romskych Zen v Ceskoslovensku
a pozdgji v Ceské republice, kdy dochazelo k jejich nezakonné sterilizaci. Ta probihala
v socialistickém stat€¢ zaméfeném na eugenické praktiky socialistické spolecnosti.
Stolatfova (2010) identifikuje tii zpsoby strukturalni pravni podpory sterilizace, které jsou
zaloZeny na né€kolika podminkach nutnych k pravné schvalenému provedeni. Porodnicko-
gynekologickymi indikacemi ke sterilizaci zeny byly “cisarsky rez, kdy hrozi, Ze by rodicka
dalsi porod nezvladla, zadruhé moznost sterilizace Zeny s prihlédnutim k véku a poctu
Zijicich déti. Podle toho bodu lze provést sterilizaci v pripade, Ze ma Zena jiz Ctyri Zijici deti.
Pokud ji je vice nez 35 let, pak ji staci deti tri. “ (Stolarova, 2010, s. 57). Medicinsky bias
tak aplikuje etnicitu jako jeden z vlivnych faktort udavajicich budouci smétovani zivott.
Skrze tento ramec si lékarskd odborna spolecnost dovolovala hodnotit Zzivoty zen
dle vlastnich pohnutych ptfedstav. Zminované nezdkonné praktiky se odehravaly az do roku
2012, a az v roce 2021 doSlo ke schvaleni odSkodnéni té€chto zen senatem
(Amnesty.cz, 2021). Nastala tak nejen validace jejich Zité zkuSenosti, ale dale se potvrdil
i pfedpoklad o nedostateném vyslySeni urcitych hlasi odbornou a SirS$i vefejnosti
(Oakley, 2000). Intersekcionalita zde tedy ovliviiuje charakter poskytované péce, diagnozu,
ktera bude stanovena, ale i 1é¢bu, ktera bude nasledovat.

Diusledné propojovani védnich obori jako je l€kafstvi a sociologie je jednou
zmoznych strategii, jak 1épe gender bias v medicin€ analyzovat a dale s nim pracovat.
Takové propojeni poskytuje The Palgrave Handbook of Gender and Healthcare
(Kuhlmann, Annandale, 2012), analyzujici vlivy zapfi€ifiujici problémy jako gender
bias, které vznikaji v dasledku rozvoje spolecnosti. Jedna se o mezinarodni obchodni

propojeni, zvySenou mobilitu pacientstva a zménu pozadavkl kladenych na zdravotnickou
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péci. Tyto ale i mnoho dalSich zmén ve zdravotnictvi napti¢ svétem vyzaduji genderovou
optiku, kterd ma schopnost odhalit rozdily proménujici se v nerovnosti.

Odivodnéni, jasné vysvétlujici disproporce a nerovnosti, které se na poli mediciny
mimo jiné objevuji i v kontextu race gap, jsou stale prevazné domnénkami. Pravé zde proto
spatfuji prostor a vyraznou pottebu pro analyzu gender bias vyskytujiciho se ve zdravotnictvi
av medicing. V této kapitole jsem demonstrovala rizné pohledy, ale i rtzné oblasti
mediciny, do kterych gender bias vstupuje, a jak konkrétné je ovliviiuje. O existenci urcité
predpojatosti tak na zaklad€ teoretickych podkladli neni pochyb, a odborné zdroje
to dokazuji. Vyznamnd Cést praci, které o urCitém bias referuji, se zpravidla odkazuji
na potiebu Sir§iho a rozséhlejsiho pole zkoumani tohoto problému, kdy se v teoretickém

zékladu stale ponechava mnoho mezer.

2.3.2 Male default

Defaultné muzské neboli univerzalni pro vSechny je teorie, kterd se ve spolecnosti
vyskytuje jiz dlouhou dobu. Takto designovany svét ovsem bohuzel pro vSechny nefunguje
stejné, jak ve své knize piSe Criado Perez Invisible Women: Data Bias in a World Designed
for Men (2019). Autorka analyzuje hned nékolik oblasti, ve kterych muzsky standart
a genderova ptedpojatost vychazejici z vyznamnych mezer v datech, hraji zasadni
roli, a dokonce tak i mohou ohrozovat Zivoty téch osob, které do zminované kategorie
nespadaji. Spektrum, ve kterém se projevuje defaultni nastaveni maskulinity saha od crash
testll automobilll, az po strategii ve sklizeni snéhu z méstskych casti. V oblasti zdravotnictvi
se tak o muzském defaultnim nastaveni mizeme zminit napiiklad v ptfipadé ochrannych
pomicek, které jsou designem pripravované pro primérny muzsky oblicej, a to i navzdory
jiz zminovanému faktu, ze se ve zdravotnictvi pohybuje mnohem vice Zen nez muzl
(Criado Perez, 2019).

Jak poukazuji Chrisler a Gorman (2015) biologicky zenské télo se stalo snazSim cilem
pozornosti, jelikoz je stale zobrazovano jako slabsi a poddajnéjsi nez to biologicky muzské.
Meze urcitych nemoci se pomalu rozsifuji do profitabilnich $ifi, kdy naptiklad mluvime
o moznosti farmaceutickych spole¢nosti ovliviiovat hrani¢ni kritéria, kterd budou stanovena
pro diagnostikovani nemoci. Naptiklad snizeni hladiny cholesterolu poZadované pro predpis
1€kti nazyvanych statiny rapidné€ zvysilo pocet lidi, kterym jsou dnes pfedepisovany. Statiny
jsou dle Chrisler a Gorman (2015) Iéky, které byly Siroce testovany pievazné
na muzich, a pro Zeny maji prokazatelné negativni vedlejsi €inky (Rabin, 2014, in Chrisler,

Gorman, 2015). Male default, ktery se v klinickych hodnocenich [éCiv projevuje
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do soucasnosti, je problém, v jehoz dasledku existuji v té lepsi varianté léky, které urcité
casti populace vibec nepomahaji. Nevyvazeny pomér studii, a tedy hlavné spravné
procentudlni zastoupeni Zen amuzi v téchto studiich, vede k dals$im chybnym
zjisténim, kterd nejsou univerzalni, ale povazuji se za né. Jednostranné vysledky se totiz
nevhodnymi a mnohdy i nepravdivymi (Criado Perez, 2019). O inkluzi a vétsi diverzité
na poli mediciny, a zejména zjistovani novych informaci a hledani relevantnich zdroju
ariznych mozZnosti 1écby, ale 1 o tskalich takové praxe, piSe Epstein ve své praci
Inclusion: The Politics of difference in Medical Research (2008).

Do dnesni doby stale existuje 1 skupina osob, kterd byla kompletné vynechana
z vétSiny vyzkumd, a jsou to osoby prochdzejici obdobim téhotenstvi. Z toho diivodu dnes
neexistuje skoro zadna datova zdkladna po 1éCbu jakychkoliv zdravotnich potizi
v t¢hotenstvi, a valna vétSina piipadi je odkazovana na nefarmakologickou a mnohdy
neefektivni alternativni formu lécby. Argument ochrany osob a jejich potomstva je rozhodné
relevantni, ale v riznych ptfipadech dochdzi k nemocem 1 v obdobi t€hotenstvi, které¢ mohou
byt stejné ohrozujici, a je proto nezbytné, aby dochazelo k systematickému sbéru dat
napomahajicimu vyvoji lé¢iv pro téhotné nemocné (Dusenbery, 2018).

Rozsifovani  jednostrannych  zdvéra na  komplexni populaci  dokladaji
Greenwood, Carnahan a Huang (2018), kteii ve své studii poukazujici na rtiznorodost
priznakii z&vislych na pohlavi a genderu, které se manifestuji u lidi trpicich srde¢nimi
onemocnénimi. Ty nejsou dostateCné zvyznamnovany, a muze proto dochazet k pozdnimu
podchyceni nemoci a potazmo mén¢ efektivni terapii, kterd nasleduje. Takto neefektivni
teorie ,,One Size Fits Al se v ptipad¢€ zivot ohrozujicich situaci stava velmi problematickou
a jak tiké Criado Perez ,,One Size Fits Men* (Criado Perez, 2019, s. 157).

Dle studie Houtchens a Bove (2018) maji rovnéz zeny dvakrat vétsi pravdépodobnost
nepiiznivych ucinki 1€k na RS nez muzi. Az v letech 1988 se totiz Zeny zacaly zatfazovat
do klinickych hodnoceni 1éki pouzivanych k 1é¢bé roztrousené sklerdzy, a do roku 2001
diky mnohym mezeram v zékong¢ stale dv¢ tetiny studii Zeny nezahrnovaly. Ackoliv se dnes
zeny dle reguli do studii zafazovat maji, stale nedochazi k dostate¢né analyze efektu nemoci
a zejména 1é¢by dle biologického pohlavi (Houtchens, Bove, 2018). Spanélska studie
od autorského kolektivu Alonso-Moreno, Ladron-Guevara, Ciudad-Gutiérrez (2021), ktera
skrze svou praci zkouma gender bias v klinickych hodnocenich 1ékd uzivanych pro 1é€bu
RS napfi¢ svétem, poukazuje na pretrvavajici nedostacujici zastoupeni zen v téchto

studiich, ackoliv jsou rostouci zasazenou skupinou v dané populaci. Muzi maji dle studie
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Alonso-Moreno a kol. (2021) vice progresivni nastup nemoci, a k jejich diagnostice dochazi
zpravidla v pozdéjSim veéku s vétsi mirou (ne)zplsobilosti, ovSem toto zjisténi je stale
povazovano za relativné kontroverzni a nedostatecné podlozené (Alonso-Moreno, Ladron-
Guevara, Ciudad-Gutiérrez, 2021; Ryan, Mills, 2022). Nedostacujici zastoupeni Zen
v klinickych studiich pro roztrousenou skler6ézu déle naptiklad uvadi i Waubant a kol. ve své
praci Gender Inequities in the Multiple Sclerosis community: A Call for Action (2018).
V longitudinalni studii Bjornevik a kol. (2022) publikované v letosnim roce, zkoumajici
vzorek vice nez deseti milioni subjektl, se prokazal epidemiologicky vliv pfitomnosti
EBV, tzv. Epstein-Barr viru, v téle na rozvoj roztrouSené sklerdzy. Takto rozsahla studie
ukazuje vyznamny posun na poli hledani pfi¢iny tohoto onemocnéni, ovSem 1 v takovém
ptipadé se setkavame s vyzkumnym vzorkem slozenym z 67,3 % muzt a 32,7 % zen, ackoliv
je celosvétové RS postizeno z celkové populace diagnostikovanych zhruba 70 % Zen
a 30 % muza (Bjornevik a kol., 2022).

Dlouhodobéa bolest jako jeden z prvnich signalti chronickych onemocnéni, kterym
dle Annandale (2010) ve vétsi mife trpi Zeny, musi v prvni fadé byt vyslySena v ramci
diagnostického procesu, aby mohlo dojit k adekvatni terapii a dosazeni co nejlepsi kvality
zivota. Studie naznacuji, Ze jsou tak Zendm castéji, nez muzim predepisovany léky
na chronické bolesti (Rusteen a kol., 2004; Pieretti a kol., 2016). Male default se tak
dle Jackson (2019) v ptipadé vyzkumu bolesti projevuje 1 v tom, ze 80 % studii zahrnuje
muze a samci hlodavce 1 pfesto, Ze 70 % pacientstva trpiciho chronickymi bolestmi jsou
zeny. Chronickd bolest je zaroven velmi siln¢ ovlivnéna stereotypnim uvazovanim
o tom, jak ji na zaklad¢ biologii pfi¢tenych charakteristik zvladame, a dle téchto ocekavani
je nam poskytovana i nasledna péce. Femininni prozivani bolesti m&d mnohem vétsi
pravdépodobnost, ze bude pfisouzeno psychologickym vlivim namisto organickym
Soetanto, Chung a Wong (2006), zahrnujici dospé€lé jedince z Hong Kongu, maji muzi vyssi
prah bolesti nez Zeny, ovSem zeny Vv zivoté zazivaji vEtSi mnozstvi bolesti. Jednim
zmoznych a velmi pravdépodobnych vysvétleni toho, ze muzi toleruji vétsi mnozstvi
bolesti, je jejich genderovéa role. Ta maskulinité neumoziuje ddvat najevo emoce tak jako
feminité, a vlastné tak dochézi k potlacovani prozivani bolesti.

V ptipadé¢ 1écby bolesti se genderova predpojatost v oblasti farmakoterapie projevuje
v rozdilné terapeutické strategii pro muze a Zeny. Dle kanadské prace Mogil a Bailey (2010)
se ukazuje jako mozny vliv pohlavi oSetfujiciho l1€katstva. Dle autorské dvojice jsou obecné

zeny vuci bolesti citlivéjsi. Udavaji ji tak castéji, oznacuji ji za intenzivnéjsi, s Castéjsi
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frekvenci, a s delSim trvanim nez muzi. Tato data jsou v porovnani bolesti u zen a muzi
zaznamenana i po vylouceni biologickych pohlavné specifickych pficin bolesti, jako je
menstruace, té¢hotenstvi a porod (Mogil, Bailey, 2010). Pieretti a kol. (2016) dale poukazuji
na to, ze rozdil v managementu bolesti se vyskytuje i v pfipadé pfedepsani sedativ oproti
analgesii po opera¢nich vykonech. Zenam jsou tak na poopera¢ni bolesti vice predepisovany
sedativa, ktera spiSe utlumuji CNS, nez ze by tlumily bolest jako to d¢laji kuptikladu prave
analgetika, ktera jsou predepisovany vice muzim (Pieretti a kol., 2016).

Genderovanost bolesti, kterou naznacuje rozdilna strategie v jejim managementu
je tak jednim z prvki medicinského diskurzu, kde se projevuje silny vliv genderu, ktery neni
vubec reflektovan ¢i kriticky nahlizen. Bolest a strategie jejiho zvladani tak jako genderoveé
téma propojuje male default, v jehoz kontextu je femininni prozivani bolesti oznacovano

za nediveéryhodné.

2.3.3 Medikalizace Zenského téla

Téma medikalizace Zenského t¢la ma koteny v pocateCnim obdobi modernizace
zdravotnické péce. V dusledku profesionalizace oSetfovatelstvi a 1€karské péce, které nove
dostaly moznosti vyuziti farmakologickych lécebnych metod, zobrazovacich metod
a rozsahlych laboratornich vySetfeni, se vyprofiloval i farmaceuticky priimysl. Medikalizace
zenského téla jako termin vychazi z medicinského diskurzu, ktery oznacuje a nasledné
vyuziva bézné lidské procesy jako je menstruace, t€hotenstvi nebo tieba fyzické vzezieni
poprsi, o kterém ve své praci Medicalization of Womens’s Body — A Case of Breasts (2012)
pise Wieczorkowska. Medicinsky diskurz takové bézné okolnosti kazdodenniho Zivota
pireformuloval na patogenni procesy, které je tieba odborné kontrolovat a spravovat
(Conrad, 2007). Nasledné normativni nastaveni pfirozenych procesii vyzaduje Iékaiskou
pozornost, a umoziuje tak socialni kontrolu nad tély, ospravedlnénou dobrym cilem jako
je vSeobecné piedchazeni nemocem a snaha o dosahovani maximalniho mozného zdravi
populace (Purdy, 2001).

Rozvoj médii a globalni propojeni svéta ptinesly mnoho dobrého, oviem se nam
zaroven rozvinul trend mikroskopického sledovani vSech identit a pohlavnich kategorii.
Zejména feminita, jeji télo, chovdni a osobnost se staly pfedmétem zdjmu, a hlavné
pfedmétem rozsahlé kritiky spolecnosti. Ta klade mnoho poZadavki na vzhled, chovani,
ale 1 Zivotni cesty, které si osoby vybiraji a vedou. V soucasnosti mame k dispozici celé
spektrum procest, produktl a feSeni, kterd opravuji ,,Zenské problémy* napfi¢ rliznymi

oblastmi Zivotli jako je psychika, alei fyzickd a socidlni stranka osob. Tyto specifické
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a predev§im nové ,,problémy* jako je celulitida, strie, vrasky, zmenseni nebo zvétSeni
riznych c¢asti t¢l, aleiSedivéni vlast a jejich ztrdta, jsou piirozené okolnosti lidskych
zivotl, které ovSem pfindsi konkrétnim lidem a konkrétnim institucim novy zdroj
financi, paklize se podnikne dostate¢né loby a z normalnich ¢i pfirozenych procesi se stane
problém vyzadujici feseni. Reseni, kterym miize byt naptiklad i labioplastika, tedy selektivni
plasticka operace, kterou je mozné podstoupit v ptipadé¢ nespokojenosti s vzezienim
labia, tedy malych stydkych pyskd. Cilem této operace je dosazeni socializovanych
a standardizovanych kritérii krasy, které jsou uvalovany na vSechny télesné ¢asti a genital
tak neni vyjimkou. Lidé jsou obecné zavisli na socialnich podminkach, které utvateji jejich
hodnotu, a paklize spolecnost formuluje meze krasy tak, jak tomu dnes déla, je medicinsky
obor plastické chirurgie odpovédi na tuto poptavku. Medicina tak zde hraje zdsadni roli
v podpoie stereotypli, kdy zprostiedkovdva moznosti v jejich upeviiovani a reprodukuje
je skrze své praktiky (Suissa, 2008).

Reprodukce a zenska sexualita jsou Casto skloniované piiklady v oblasti boje Zen
za rovnopravnost a vlastni autonomii, a byly jimi jiZ od poc¢atku emancipacnich tendenci
a iniciativ. Pfesun moci kontrolujici pritbéh t€hotenstvi a poroda z rukou Zen do rukou muza
v historii znamenal pro zenska prava vyznamny propad, a v diisledku pfesunu této iniciativy
se prizpisobil 1 uzivany jazyk (viz. kapitola gender v jazyce). Mluvime tak naptiklad
o tom, ze l¢ékat odrodil zenu misto toho, abychom fikali*y, Zze Zena porodila své dité
za asistence dalSich osob. V oblasti gynekologie a porodnictvi se zaroven velmi bohaté
ukazuje nerovnost, kterou medicina stale reprodukuje, a to hlavné v piipadé rtznosti
péce, ktera je napii¢ spoleCnosti zenam poskytovana. Jsou piipady, kdy se jim dostava
az prehnané péce formou selektivnich cisatfskych fezti, a jsou pripady, ne tak geograficky
daleko od téch prvnich, ovsem v horsich socioekonomickych podminkach, kdy zeny nemayji
ptistup ani k ultrazvukovému vySetfeni. Medicina na jedné stran¢ umoznila zachrénit zivoty
osob vyskytujicich se v kategorii rizikovych té€hotenstvi, ovSem roz$ifeni interven¢nich
praktik na vSechny té¢hotné a vSechny porody se zda byt nadbytecnym a mize byt i Skodlivé
(Chrisler, Gorman, 2015).

Morris (2014) tvrdi, ze rostouci mnozstvi porodu cisafskym fezem nejen
v USA, ale i ve svété obecng, se jiz delsi dobu stava epidemii. V Ceské republice se tento
trend porodnictvi v historii rovn&z projevil, kdy dle statistiky MZCR (2020) bylo nejvyssi
zaznamenané procentualni zastoupeni cisafskych ftezii 26,3 % mezi roky 2015-
2016, a v sou€asnosti se tyto zakroky vyskytuji na 24,2 %. WHO udéava jako hranicni

rizikovou miru cisafskych fezli pro rodici osoby 15 %. Morris (2014) rovnéz
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uvadi, Zze hlavnim vlivem, ktery podpofil tento nartst intervence do ptirozené¢ho chodu
porodu, je strach instituci z moznych zalob a nafknuti z nedostatecnosti poskytované
1€katské péce. Z toho diivodu se pak pristupuje k preventivnim vykontim, které nemusi byt
nezbytné nutné motivovany hlavnim ptfedpokladanym cilem oSetfeni, tedy zdravi rodici
osoby a ditéte.

Reprodukéni zdravi je aktualnim tématem ve spole¢nosti, kdy napfi¢ svétem dochazi
k reformdm v oblasti lidskych prav s ohledem na umélé ukonceni téhotenstvi. Bohuzel
1 v souCasnosti stale pfetrvava predstava, Ze pravo na vlastni télo nema kazda
osoba, a pfedevSim tedy nemé pravo na rozhodovani o tom, co se s nim bude dit. Ackoliv
se v soucasnosti potraty stavaji ilegalnimi, k ¢emuz dochéazi nejen v USA, ale 1 v evropskych
statech jako je Polsko, jejich pocet a poptavka po nich se rozhodné neméni. Dle Shepherd
a Turner (2018) maji totiz potratové regulace pouze vliv na lidi znizSich
socioekonomickych podminek, a uvaluji je tak do Zzivot ohrozujicich situaci, kde
se provadéji neprofesiondlni pokusy o ukonceni tehotenstvi a dalsi rizikové praktiky.
Potieba regulovat télesnou autonomii lidi skrze regulaci dostupnosti potratovych center
¢i legislativnich aprav podminek l1ékafskych intervenci totiZz pouze poukazuji na to, jak moc
odbornd spolecnost neveii vlastnimu usudku osob, a jaké genderové stereotypy si nese
s ohledem na piedstavu o jejich schopnostech a racionalité.

Na potiebu udrzet moc v rukou osob vyZzadujicich 1ékatfskou intervenci v oblasti
mediciny poukazuje ¢lanek When Docors Don’t Tie (Edu, 2018), ktery rozebird moznosti
zen znizSich socidlnich struktur v Brazilii s ohledem na podvazani vajec¢nikli jakoZzto
efektivni zpiisob antikoncepce, skrze ktery mize dochdzet k dosazeni zdkladni télesné
autonomie. Autorka c¢lanku poukazuje na odlisSny pfistup medicinského diskurzu
k muztim, ktefi své reprodukcni procesy mohou bézné kontrolovat bez Iékaiské intervence
skrze nenaro¢né praktiky. Zeny jsou povétsinou v této oblasti vazany na kontrolu odborné
spolecnosti. Jsou zcela zavislé na rozhodnuti odbornictva, zda danad praktika v oblasti
prevence reprodukce bude aplikovana ¢i ne, a pfichazi tak o moznost rozhodovat o vlastnim
téle, a potazmo 1 o jeho budoucnosti (Edu, 2018).

Lécba menstruace a jejich ptidruzenych okolnosti dnes sice dostdva stile vice
pozornosti vetejnosti, ackoliv jsme se doposud jako spole¢nost neposunuli*y od modré
tekutiny demonstrujici krev v reklaméch na menstrua¢ni pomicky. Management menstruace
je prevazné zalozen na excesivnim predepisovani hormonalni antikoncepce, ktera nékterym
osobam umoznuje regulovat kdy, jak, a jestli vilbec budou menstruovat. Lahiri-Dutt (2015)

poukazuje na medikalizaci ve spojitosti s menstruaci v jizni Asii, a na ekonomické vyuziti
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biologickych procesti téla, kdy je management menstruace vyuzit jako medicinsky koncept
nastavujici  velmi specifickou normu v pfistupu k témto procesim. Dochazi
tak ke konstrukci nového represivni paradigmatu pro osoby, které by stanovené normé
nemusely zriznych divodid odpovidat. Skrze vydavani urcitych  praktik
za normativni, kterymi je naptiklad kontrolované odvadéni menstruacni krve specifickymi
hygienickymi pomiickami, se tak utvrzuje predchozi a velmi tradi¢ni pfedstava, ktera
menstruaci oznacuje za néco necistého ¢i dokonce odpudivého. Zaroven je namisté
zminit, ze dneSni pojimani menstruace a jeji vyhradni propojeni s zenou, je rovné€z chybné.
Tak, jak se menstruace mnohych biologickych Zen netyka, je to téma diilezité i pro nc¢které
muze a dal§i identity. Hlavnim argumentem c¢lanku Lahiri-Dutt (2015) jsou ovSem
ekonomické intence, které poukazuji na benefit konkrétnich instituci z medikalizace procest
biologicky Zenského téla.

Chrisler a Gorman (2015) dale uvadi, Zze premenstrua¢ni syndrom (PMS) se jako
termin zacal pouZzivat zhruba kolem roku 1980 i pfesto, Ze menstruace je né€im, co existuje
od pocatku lidstva. Hlavnim symptomem PMS je nerovnovédha hormonti zptsobujici
naladovost, plactivost ¢i podrazdénost (Tamtéz). Cilem medikalizace PMS se pak stava
snaha navratit stav do plato faze, kdy jsou urCité osoby opét ve své spravné femininni
genderové roli, a jsou tedy klidné, mirné a tiché. Dochazi k naprostému opomenuti emoci
jakozto piirozené soucasti kazdodenniho Zzivota a skuteCnosti, ze vlastné¢ miizeme byt
naStvané, protoze nas néco skutecné¢ nastvalo, nebo dokonce smutné, protoze se déje néco
zarmucujiciho. Prevalence PMS je nejasna, jelikoz se bez vétSiho prekvapeni odborna
spolecnost nedokazala shodnout na tom, jaké jsou mezni hranice pro jeji diagnostiku
(Freeman, 2003). Medikalizace nalad je zdsadnim problémem nejen pro osoby, které trpi
obtizemi se zvladanim néladovosti, at’ uz z jakychkoliv pfi¢in, ale zaroven se dostavame
do oblasti formovani stereotypniho uvazovani o vSech osobach stereotypné spojovanych
s nadladovosti. Ty jsou automaticky zatfazeny do kategorie nachylnosti vici emocni
nerovnovaze a predpokladu, Ze nedokézi kontrolovat své chovani. Takové formy mikro
agrese jsou dle Chrisler a Gorman (2015) pfitomné naptiklad na pracovisti, kdy se tieba
vtipkuje o naladovosti Zen a jejich piredpoklddaném ale naprosto nepodlozeném chovani.
Takové stereotypni uvazovani se pak stava zdrojem ruznych forem diskriminace, at’ uz Zeny
néjakou formou poruchy nélad trpi €1 nikoliv.

Menopauza, se z bézného procesu ukonceni reprodukénich schopnosti biologie
zenského téla stala poruchou a byla medikalizovana v obdobi po vydani publikace

R. Wilson, Feminine Forever (1966), kdy doslo k vyvoji 1éku na menopauzu, tedy

36



hormonalni substitu¢ni terapii (Chrisler, Gorman, 2015). Jednou z hlavnich motivaci, které
menopauzu jako takovou uvedly do stiedu zajmu je to, ze ji bylo ptfisouzeno mnoho znaki
starnuti a jeho duasledky. Tedy napiiklad pokles atraktivity a zmény sexuality. Hlavni
atributy feminity, kterymi jsou mléadi, krasa a plodnost, se v obdobi menopauzy zacinaji
diametralné¢ proméinovat, a urcité osoby tak podstupuji devastujici proces vytrzeni
z kategorie, do které jsou od narozeni socializovany. Biopsychosocialni piistup k télesnym
zméndm je jednim z pozitivnich nahledd, ktery je tfeba implementovat namisto invazivnich
farmakologickych terapii, které sebou nesou vyznamné vedlejsi ucinky nejen na fyzické
télo, ale 1 na duSevni stav a na sebepojeti (Derry, 2002). O specifickém pfiistupu k osobam
v obdobi probihajici menopauzy, které zdrovenl maji diagnézu roztrousené sklerozy, referuje
Clanek Effects of Menopause in Women With Multiple Sclerosis (2021), ktery napiiklad
poskytuje pohled na specifi¢nost vlivu menopauzy u Zen s roztrousenou sklerézou na rozvoj
osteopordzy a dalSich komorbidit v oblasti kardiovaskularnich chorob. Dale poskytuje
piehled doporuceni, jak konkrétné k jednotlivé symptomatologii piistupovat z pohledu
neurologie. Spanélska studie Midaglia a kol. (2022) oviem poukazuje na to, e naptiklad
ke zhorSeni v oblasti EDSS u Zen s roztrousenou skler6zou v kontextu obdobi menopauzy
nedochazi a jejich symptomatologie se zhorSuje spiSe pomijive.

Poslednim odvétvim, které v oblasti medikalizace tél vystupuje vyrazné do popiedi
a chtéla bych se o ném zminit, je péce o dusevni zdravi populace. Rozvoj spolecnosti spolu
s dneSnim chépanim psychosomatickych onemocnéni vedly i k rozvoji genderovy
stereotyptl v prozivani konkrétnich onemocnéni takzvané zensky ¢i muzsky. Na jedné strané
mame typicky muzskou akutni a skoro az objektivni bolest, a na stran¢ druhé
je psychosomatické, Zenské, pliZivé az chronické prozivani bolesti. Zenam jsou proto ¢astéji
piedepisovany naptiklad psychotropni latky (Doyal, 1990; Criado Perez, 2019). Chrisler
a Gorman (2015) také poukazuji na to, ze Cast&j$i predepisovani antidepresiv Zendm
nesvedci o tom, Ze by Castéji trpély depresemi, ale pouze to ukazuje na genderové stereotypy
v moznostech vyjadfovéani emoci, kdy kategorii muze neni spolecnosti dovoleno vokalizovat
své problémy s duSevnim zdravim tak jako kategorii Zeny. Genderové nerovnosti na poli
mediciny, které prameni ze stereotypniho nastaveni spolecnosti, pak mohou mit dopad
v Ceské republice mezi lety 2011-2020 dobrovolné ukonéilo sviij Zivot pétkrat vice muzi
nez zen (Czso.cz, 2021).

Dle Griffiths a kol. (2010) se zensky stiedni vék v posledni dobé stal vyrazné

medikalizovanym obdobim, kdy se Zeny stdvaji pfedmétem kontroly nejen s ohledem
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na okolnosti menopauzy, ale i dalSich gynekologickych vySetieni. Dochdzi proto
k medicinskému imperialismu, ktery si Zenské télo podmanuje jako si béhem kolonialismu
Evropa podmanovala rizné geografické oblasti svéta (Griffiths, Bendelow,
Green, Palmer, 2010).

Pokud se zamétime na vliv medikalizace Zenského t¢la na pozdni diagnostiku
chronickych onemocnéni, je mozné v ni spatfovat prvni krok, ktery je ¢inén smérem
k farmakologické 1écbé, a dochazi tak k potlaceni nespecifickych ptiznakii. Takové
priznaky, jako naptiklad motani hlavy, které se Casto pfipisuje prepracovanosti, nebo
dokonce vys$s$im skloniim k neuroti¢nosti, ve své propojenosti mohou mit vliv na ¢as pro
stanoveni skutecné diagnozy. Paklize bychom byli*y schopni*y opustit od zastirani
symptomatologie skrze pfehnanou farmakologickou intervenci, kterou je tifeba
piedepisovani antidepresivni 1€€by, mozna by k pozdni diagnostice roztrousené sklerozy
nemuselo dochazet.

Medikalizace Zenského téla je, jak jsem nastinila, dalezitou kapitolou v tématu gender
bias v medicing¢, a je soucasti pohnutych procesi, které medicina jako takova
implementovala do své praxe ovlivnéné genderovymi stereotypy a predpoklady.
O medikalizaci je nezbytné hovofit hlavné proto, Ze v lidech formuluje normativni pfedstavy
o tom, Ze nemohou véfit svému télu ¢i vlastnimu usudku, a nezvlddnou se vypotradat
s riznymi télesnymi procesy, kdy tomu tak v mnohych ptipadech skutecné miize byt.
Premrsténd medikalizace lidského téla nejen Zenského, ale i1 jinych marginalizovanych
skupin, jako jsou LGBTQ+ lidé, nam podsouva piedstavu, ze bez farmakologické ¢i jiné
1ékarské intervence vlastné nedokdzeme a ani nechceme ve svych télech zit. Tato kapitola
predev§im poukazuje na problematiCnost opresivni, zavadéjici a chybné predstavy
o institucionalnich praktikach, které jsou dnes Siroce a nekriticky aplikovany. Je proto tieba
rozliSovat mezi opodstatnénou a neopodstatnénou formou medikalizace, a kriticky hodnotit

vSechny dusledky, které mohou mit (Garry, 2001; Parens, 2013).

2.4 Feministicka kritika medicinského diskurzu

Medicinsky diskurz, ktery je jako jeden z plvodnich védnich oborii postaveny
na patriarchalnim uspofadani svéta, se nevyhnul feministické kritice a jejimu apelu
na preorganizovani nefunk¢nich, ovSem dalekosahle zab&hnutych praktik. Pivodni muzska
dominance v mediciné znepokojovala mnohé, a vedla napiiklad ke vzniku jizZ zmifiovaného

Women’s Health Movement v Americe, ale 1 jinym odbornym pracim, které pozadovaly
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reformu zdanlivé genderové neutrdlni mediciny, jejiz prikladem je i Gender sensitivity
in medical curricula (Zelek, Phillips, Lefebvre, 1997). Gender mainstreaming, tedy uvadéni
zakladnich konceptl genderu do rtznych oblasti lidského zivota, a tedy i mediciny
jako vlivnych soucasti, je jednim z krokd, které postupné umoznily dal§im osobam zaujmout
zdéanlivé rovnopravné misto v této véde. Pouhd asimilace diskriminovanych ovSem neni
efektivnim a ani udrzitelnym krokem v ptipad¢, ze nedojde k proméné celé oblasti od jejich
kofenli, mezi které patii i vzdélavani (Sharma, 2019). Pravé v ndvaznosti na tuto
argumentaci nasledné nedochézi k adekvatni proméné védni discipliny, kterou medicina je.
Ackoliv se v soucasnosti napiiklad pocet lékatek a dalSich odbornych pracovnic stale
zvysuje skrze postupnou proméenu spolecenskych norem, principy, které medicinsky diskurz
predava svému aktérstvu zlstavaji nepozménény. Snadno se pak stane, ze se v ramci
vzdélani setkdvame s relativné zanedbatelnym mnoZstvim vzorll hovotficim k jinym
nez bilym, cis, heterosexualnim muzim. Dosazenim vétsi inkluze a korekce pohnutych
praktik se pak vSichni a vSechny, tedy pacientstvo, 1ékafstvo, osoby rizného etnického
puvodu, genderovych identit, sexualnich orientaci a ndbozenskych vyznani, budou moci
t&sit z bezpecného a viestranné efektivniho prostredi.

Systém vzdélavani, ktery funguje na poli mediciny, je jednim z moZnych
prament, které vedou k problematice jako je gender pay gap, nerovné zastoupeni zen
v medicinském diskurzu. Sharma (2019) ve své praci poukazuje na praktiky, které¢ v ramci
feministické kritiky bylo mozné aplikovat do kanadského systému medicinského vzdélavani
a byly efektivni. Jak autorka uvadi, vzd€lani neposkytuje pouze odpoutini a rust
pro studujici a vyucujici, ale zdrovenn se stava mantinelem pro udrzeni spolecenskych
hierarchii a uplatnéni dominance nad druhymi. Skrze kritickou teorii potom muzeme
identifikovat a lépe pochopit prostiedi, ve kterém takzvané neutrdlni zédpadni medicina
operuje, a jaké vlastni limity tak na sebe uvaluje.

Tlak soucasné spolecnosti smérem k individualismu, projevujicimu se skrze
neoliberalni politiku existuje 1 na poli mediciny. Neoliberalni teorii Harvey (2007) definoval
jako politicko-ekonomické praktiky naznacujici, ze well-being ¢lovéka mlze byt nejsndze
dosazen skrze individudlni podnikatelské svobody a dovednosti. Extremistické tendence
tak skrze tuto politiku uvaluji na jednotlivé osoby naprostou zodpovédnost za veskeré déni
zalozeném na moralnosti a seberegulaci. Pfipisuje lidem veSkeré uspéchy
i netispéchy, a naprosto  ignoruje  sociokulturni  okoli, ve kterém  spolecnost

funguje, a kterému vyrazné podléhame. Pravé na tyto neoliberalni praktiky navazuje
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1 aktualni model nemoci a zdravi, ktery spiSe upfednostituje vliv jednotlivych individualit
nez vliv spolecnosti. V tom optikou feministické kritiky spatiuji zdsadni problém.
Normativni spolecenské role Zeny, ktera ji pfisuzuje odpovédnost za domacnost a péci
orodinu, ji tak podsouvd dvoji bfemeno ve spojeni s pracovnimi povinnosti
(Hochschild, Machung, 2012). Nasledné ptisuzovani individudlni odpovédnosti jednotlivym
osobam v momentech pohnutého zdravi psychického i fyzického, které z tohoto dvojiho
pretizeni mize vychazet, se zdd byt velmi nespravedlivou praktikou regulace spole¢nosti
(Schott, Spring, Langad, 2016).

Prosttedky pro alternativni formy I€kaiské péce, kterd bude efektivnéjsi skrze
své praxe obohacené o genderovou tématiku, jsou dle feministického modelu zdravotni péce
., hehierarchickd struktura, rovnocenny a vzdjemné vzdélavaci vztah mezi pacientkou
Ci pacientem a poskytovatelkou ¢i poskytovatelem, uznani vnejsich (tj. spise strukturalnich
nez osobnich) pricin fyzickych a psychickych potizi daného jedince, odhodlanost prosazovat
zménu spolecnosti a v tomto smyslu i jednat. “ (Renzetti, Curran, 2003, s. 523).

V ramci feministické kritiky medicinského diskurzu je rovnéz nezbytné zminit Wilson
a kol. (2019), které pisi o problému upozadovani konceptu intersekcionality. Poukazuji
piedevsim na to, jak by mohl tento teoreticky ramec v oblasti klinické mediciny byt mnohem
napomocnéjSim nastrojem. V dasledku upirani pravoplatného mista tohoto teoretického
zékladu pak naptiklad nastdva potvrzend vysSSi novorozeneckd umrtnost v USA
v ptipad¢, ze matka ditéte je Afroameri¢anka. Souhra tfidniho umisténi a rasové identity tak
napfiklad osobdm amerického plvodu vyrazn¢ piedpovidd, jaké uspéchy v ramci
zdravotnické péce mohou byt dosazeny (Wilson, White, Jefferson, Danis, 2019).
Intersekcionalita tedy poukazuje na urcity konceptudlni posun, ktery je tfeba dosdhnout
na mnohych frontach, kdy medicina je jednou z nich.

Kapitola feministické kritiky zvyraznila nékteré dilezité teoretické koncepty, skrze
které je medicinsky diskurz analyzovan. Feministicka kritika tak pomahd utvaret nové
pozadavky na zménu vedouci k moznym strategiim zlepSujici situaci v oblasti

mediciny, ktera ma stale velké mezery v aplikaci genderové optiky do praxe.

2.5 Pozdni diagnostika
Diagnosticky proces obecné zahrnuje Sirokou Skalu metod a praktik specifickych
dle oboru, ve kterém se odehrava. Stejné tak navazuje i definice pozdni diagnostiky, kterou

nelze jasné a univerzalné ohranicit, at’ uZ na Urovni ¢asové ¢i na urovni stupné zdravi.
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V oblasti mediciny je proto termin pozdni diagnostiky velmi komplexnim fenoménem a jeho
analyza vyZzaduje Sirokou spolupraci hned nékolika oblasti, teorii a soubord znalosti.
Zaroven jeto ovSem oblast,do které vstupuje vicero raznych vlivii vychazejici
z obort, které¢ medicina do vlastniho kontextu tak ¢asto nezahrnuje, kterym muze byt praveé
gender, ale 1jiné socioekonomické vlivy. Dusledky pozdni diagnostiky jsou ovsem
v mnohych pfipadech dalekosahlé, a patii mezi né¢ iprodleva pii zavedeni
1é¢by, coz ovliviiuje pribéh nemoci a ma tak samoziejmée vliv na celkovou prognézu. Nejen
ze muze dochazet kvyznamnym vedlejSim G¢inkim v pfipadé¢ nespravné
diagnozy, ale zarovenn dochazi i k finan¢nimu pfetéZovani osob a instituci (Pitha, 2015).
Studie Kingwell a kol. (2010) poukazuje na dva druhy prodleni diagnostiky, které jsou
oznacovany jako prodleni v odkazani na dals$i odborné specializované pracovisté a prodleni
v samotné diagnostice. Dle Cleghorn (2021) jsou nésledné zeny obecné mnohem méné
odkazovany na specializovana pracovisté neZ muZi, coz se v pozdni diagnostice RS zda byt
klicovym momentem.

K pozdni diagnostice mize dochdzet na zéklad¢ stereotypniho ocekavani spojeného
se zékladnimi diagnostickymi symptomy konkrétniho onemocnéni. Napiiklad v kontextu
Duchennovy svalové dystrofie je dle Essex a Roper (2001) konkrétnim o¢ekédvanim a prvnim
hledanym symptomem Gowersovo znameni, které indikuje ztratu svalové tkané a jeji
funkce. V mnohych ptipadech u tohoto onemocnéni ovSem dochazi k predchazejicim
rozvojovym deficitim a problémim v oblasti uceni dalSich dovednosti kromé téch
motorickych. Essex a Roper (2001) dale uvadi, ze se za poslednich dvacet let u tohoto
onemocnéni pomérny c¢as pro stanoveni diagnozy nezmeénil, coz je v kontextu vyvoje
mediciny a soucasnych diagnostickych moznosti pfinejmensim pirekvapujici.

Pozdni diagnostika taktéz ovliviiuje skuteCnost, jak vlastni onemocnéni
zvladdme, a jak se napfiklad nauc¢ime kompenzovat urcitd znevyhodnéni nebo
odli$nosti, které nam diagnoza pfinadsi. Fleischmann a Miller (2013) ve svém ¢lanku pisi
o opozdéné diagnostice ADHD, které lidem stézuje socialni vyvoj v détstvi, a nevédomky
tak ¢inni mnohé situace kazdodenniho Zivota obtizné zvladnutelné. Kontinuum
neuspechi, které v Zivoté osob s ADHD kviili onemocnéni mize probihat, je nasledné
zdlvodu absentujici diagnézy pfisuzovano nedostatkim pramenicim z povahy
charakterovych vlastnosti. Takové nedostatky néasledné mohou vést k obtizim v oblasti
psychického zdravi a duSevni pohody. Vyraznym zplsobem je zde ovlivnéno hlavné
sebevédomi, které mohlo pfi diagnostice v détstvi poskytnout konkrétni potfebnou socialni

podporu. V piipad¢ v¢asné diagnozy by se dalo ocekavat, ze osoby s ADHD budou skrze
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jasnou diagnozu mit k dispozici nastroje, a hlavné zdroje informaci pro lepsi ptfizptisobeni
se vlastni zivotni situaci. Soucasti problematiky ADHD je i skute¢nost, Ze se béhem vyvoje
mediciny a diagnostiky tohoto onemocnéni z vyzkumu ukazoval vyrazny nepomér mezi
prevalenci u divek a chlapci (Nass, 1993). Takovy rozdil opét poukazuje na genderovou
problematiku v dané oblasti, ovSem v soucasnosti se tento trend narovnava ve prospéch Zen.
Zaroven u ADHD vyraznym zptisobem roste frekvence uzivani medikament6zni 1éCby, ktera
v kontextu  rostouci medikalizace obecné neni velkym  ptekvapenim
(Thomas, 2013; Anderson a kol., 2018).

Gilmour, Ramage-Morin a Wong (2018) v kanadské studii pisi o tom, Ze je obecné
vzato diagnostika roztrousené skler6zy od prvnich symptomil delSi pro Zeny neZ muze, kdy
se jedna o 5,4 roky pro diagnostiku u Zen a 2,6 let pro diagnostiku u muzl. Zaroven autorsky
kolektiv poukazuje na del$i dobu urceni diagn6zy u osob, které prvni symptomy udavaji
okolo dvacatého roku Zivota, nez u téch jejichz symptomy zacinaji kolem Ctyficatého roku.
Nelze se vtakovém pfipadé nezamyslet nad moZnymi pfi¢inami takovych rozdila.
MozZnost, jak na takovou disproporci pohlizet, je ji pfisuzovat stupni relevantnosti
symptomll v dobé prvnich navstév zdravotnickych zafizeni. Tedy vyznam toho, co
pacientstvo tikd se zda byt odliSny, a jak moc jsou nasledné vyslySeny jejich potize, tak
muze rovnéz razné (Gilmour, Ramage-Morin, Wong, 2018). Italské studie Patti a kol. (2022)
dale poukazuje naurcity vliv stupné dosazeného vzdélani, jako potencialniho
faktoru, ktery rozhoduje o v€asné diagnostice roztrouSené sklerdzy.

Frost, Grose a Britten (2017) ve svém vyzkumu uskutecnéném v ramci dvaceti osmi
rozhovorti poukazuji na urc¢it¢ genderové rozdily v procesu hledani diagnozy. Riizné
copingové strategie, které po diagnostice nasleduji, rovnéz poukazuji na vyssi riziko
sebevrazednych myslenek, které je tieba zaopatfit veétsSi mirou dialogu vedenym
s pacintstvem. Frost, Grose a Britten (2017) dale poukazuji na RS jako jedno z chronickych
onemocnéni, kterych se pozdni diagnostika tyka, jelikoz je popsdna vyznamna prodleva
mezi pocateCnimi symptomy a stanovenim diagndézy vSeobecné ve svété. Poukazuji
na sociologicky zdklad diagnostiky, coz oznacuji jako proces zahrnujici socialni, historické
a kulturni okolnosti. Autorsky kolektiv (2017) déale popisuje dvoji zptisob zvladani ptiznakt
RS u muzl a Zen, kdy zeny pfistupuji k restrukturalizaci vlastnich roli a aktivit v jejich
zivote, zatimco muzi diagnostiku RS spiSe povazuji za zésadni ztratu v oblasti socidlniho
okoli a bojuji pfedevSim se symptomy jako je Uinava, ¢imZ pfichazi o urcitou ¢ast divéry

ve vlastni ucinnost (Frost, Grose, Britten, 2017).
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Balogh, Miller a Ball (2015) definuji tfi hlavni problémy diagnostiky, kdy se jedna
o nedostatek dat pro pozdni a chybnou diagnoézu, ktera by analyzovala jejich okolnosti
a pti¢iny. Druhym problémem je nedostate¢na vaha pohledu pacientstva na vlastni
stav, a tfetim problémem je skuteCnost, ze je stanoveni diagndzy spolecnym usilim
zahrnujici vicero odbornych pozic, které ovSem nepodporuji jedna druhou dostatec¢né
efektivné (Balogh, Miller, Ball, 2015). Danska studie Westergaard a kol. (2022) popisuje
potiebu zahrnovani pohledu pacientské zékladny RS nejen na terapii a jeji efekt, ale obecné
do vSech oblasti medicinského diskurzu. Dusledné&jSim zapojenim perspektiv vSech
zucastnénych stran se totiz dostava kvalitnéjSiho ptistupu k pacientstvu a zajem se zaméiuje
na mista, kterd je skutecné tieba zkoumat a fesit. O potfebé mezioborové spoluprace pii
diagnostickém procesu RS piSe 1 Pitha (2014), ktery zdlraziiuje jako stéZejni obor
oftalmologii, psychologii a fyzioterapii. Pouze na zakladé spole¢ného usili je mozné dojit
k posunu ve vcasné diagnostice, a paklize stale nelze hovofit o rovném postaveni lidi
ve spolecnosti, jen sté¢zi se da hovofit o rovném postaveni téchto dvou zdkladnich
komponentl v diagnostickém procesu.

V oblasti pozdni diagnostiky roztrousené sklerozy Pitha (2015) vyzdvihuje hlavni
problém v podcenéni subjektivnich ptiznakli, kdy hovofime hlavné o citlivosti
a senzitivité, které¢ jsou lékafstvem piisuzovany spiSe vertebrogennim porucham. Mezi
piiznaky, které se Casto stavaji zameénitelnymi s jinymi problémy, patii i zavraté, které jsou
spiSe pfisuzovany unavée a jinym mén¢ zavaznym neurologickym potizim (Pitha, 2015).

Pozdni diagnostika je téma, které se v odborné literatuie objevuje spiSe
okrajov¢, a ackoliv ~ je  povazovano za  vyznamnou okolnost  mnohych
onemocnéni, nenastavaji u ni vyzadované posuny, které by diagnostiku napiiklad
obohacovaly o nové perspektivy. Tyto perspektivy je dle mého ndzoru tieba uvadét nejen
z konkrétnich odbornych skupin, které diagnostiku provadi, ale i ze skupin, kterych

se onemocnéni tyka, a ze strany $ir$i vetejnosti, kterou tak neptimo ovliviiuje.

2.6 Roztrousend sklerdza

Roztrousena sklerdza se stala mym vybranym tématem pro zpracovani v diplomové
praci nejen proto, Ze vyraznym zpusobem postihuje vice Zeny neZ muze, ale i proto, Ze az
piiliS napadné spadd do kategorie chronickych onemocnéni, kterd postihuji specifické
aspekty jak biologického pohlavi, tak socialni kategorie genderu. Prave nejasnosti v plivodu

tohoto onemocnéni jsou dal§im spoleénym jmenovatelem, ktery se prolind nejen
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feministickou kritikou medicinského diskurzu, ale i obecnéj$im prosttedim feminismu
a problematickych oblasti nerovnosti ve spolec¢nosti.

Jedna se tedy o autoimunitni chronické onemocnéni, které postihuje zejména mladé
dospélé, a zaméiuje se na centralni nervovy systém, tedy mozek a michu. Dle Brodkey, Ben-
Zacharia a Rearon (2011) je RS charakteristicka tfemi patologickymi procesy, tedy zanétlivé
zmény, demyelinizace a degenerace. Z etiologického hlediska je to onemocnéni stale spise
neznamé, ovsem urcitd mira vlivu se pfisuzuje genetice, autoimunite, a prostiedi s moznosti
vyskytu konkrétnich virt (EBV) a bakterii (Tamtéz). Zanétlivé zmény v CNS nici
myelin, coz je lipidovy protein pokryvajici axony neuroni, které umoziuji ptrenos impulzi.
Skrze degenerativni procesy pak dochazi k uplné ztraté axont, ¢imz jsou spustény prvotni
symptomy RS. Dle kolektivu autorit (2011) je ovSem toto onemocnéni velmi specifické
anejsou dva identické ptripady, coz vyrazné ztézuje jak jeho diagnostiku, tak naslednou
1é¢bu (Brodkey, Ben-Zacharia, Rearon, 2011).

Lécba RS se zaméiuje predevSim na dvé riizna stadia nemoci, tedy na obdobi
remise, kter¢ je typické rozsdhlou farmakologickou 1é¢bou zahrnujici hlavné
imunosupresi, jako naptiklad 1éky prvni volby Aubagio, Copaxone a léky druhé volby
Mavenclad. Akutni stavy, kdy dochdzi ke zhorSeni, tedy k atakam trvajicim 24 hodin
a déle, se potom 1é¢i vysokymi dévkami intravendzné¢ podavanych kortikoidi jako
je naptiklad Solumedrol. Symptomatologickd lécba zahrnuje napiiklad léky zvySujici
svalové napéti, léky na bolest, na depresi a na Unavu. At uz se jedna o Iécbu
symptomatologickou, ¢i imunomodulacni je tfeba v nich pokracovat do konce Zivota. Z toho
davodu je nezbytné pii planovani 1écby brat ohled na zivotni styl a na socioekonomicky
status zejména pokud dané osoby neziji v zemi, ktera by poskytovala zdravotni pojisténi
zahrnujici 1é¢bu  (Brodkey, Ben-Zacharia, Rearon, 2011). V Ceské republice
se dle Krausulové (2019) s timto onemocnénim potyka asi 20 000 lidi. Autorka (2019) dale
poukazuje na to, ze se onemocnéni z perspektivy autoimunity zatim nedafi podchytit, ovSem
(Krausulova, 2019). Mira postizeni, kterou RS vyvolava, se klasifikuje na zaklad¢ Expanded
disability status scale (EDSS), kterou sestavil Kurtzke v roce 1983. Mira kvality Zivota
pacientstva se snizuje s rostoucimi hodnotami EDSS (Peterka, Potuznik, 2021). Dle Peterky
a Potuznika (2021) se pak u 50 % nelécenych osob mira invalidity zacne pohybovat
ve stfednich hodnotach (EDSS 3,0) zhruba za Sest az devét let od prvnich ptiznakd.
To je relativné znepokojiva predikce, paklize vezmeme v potaz primérnou dobu

diagnostiky, kterd u Zen muze byt az 5,4 roku (Gilmour, Ramage-Morin, Wong, 2018).
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Osoby s EDSS 3,0 se dle Peterky a Potuznika (2021) dostavaji v dusledku svého
onemocnéni do nezaméstnanosti, coz ma devastujici vliv nejen na jejich socioekonomické
postaveni, ale hlavné na kvalitu jejich zivota. Jelikoz se u onemocnéni hovoii o velkém
mnozstvi a pestrosti symptomt, tak je i 1é¢ba multioborovym procesem, ktery zahrnuje hned
n¢kolik oblasti odborné spolecnosti jako je neurologie, imunologie, psychiatrie,
neuropsychologie,  psychoterapie  arehabilitacni pée  (Javurkova, Amlerova,
Raudenska, 2014).

Dle Vorobeychik a kol. (2020) jsou Zeny sRS nejnachylnéjsi k dalSim
psychiatrickym komorbiditam jako je deprese, uzkosti a migrény. Dale se to tyka i potizi
s vylu€ovacim a s mocovym TUstrojim, coZ v souhfe vyznamné ovliviiuje stupenn jejich
(ne)zpuisobilosti a pripadné riziko relapst. Z téchto, ale i mnohych dalSich odtivodnéni
pak autorsky kolektiv (2020) poukazuje ve sv€ praci na potiebu péce o tyto osoby takzvanym
holistickym zpusobem, ktery zahrnuje nejen multidisciplinarni ptistup
k diagnostice, ale 1 k terapii onemocnéni samotného. Hlavné diky multidisciplindrnimu
propojeni v péci o pacientstvo s RS je mozné postoupit ve zkvalitiiovani péce a v udrzeni
co nejveétsi mozné kvality jejich Zivotl. V tomto multidisciplindrnim kontextu by se méla
zapojit 1 optika genderu, kterd muze pfinést nejen na pole diagnostického procesu nové
poznatky a urcity pokrok. O psychické strance roztrousené sklerdzy piSe uz Feinstein
(1997), kdy depresi rovnéz oznacuje jako komorbiditu onemocnéni. Zvysujici se stresory
vychdzejici ze socialni stranky nové diagnostikovaného onemocnéni a potieba rodinné
¢i komunitni podpory muze pro osoby, zvyklé nebo dokonce odkdzané k tomu byt
zaopatfujici osobou rodiny, zasadni pfi¢inou pii prohloubeni zhorSujiciho se stavu
dusevniho zdravi. Rozdilné postaveni muzii a Zen ve spolecnosti tak muze byt jasnou
pric¢inou pro nastup silnych depresivnich ptiznaki u muza, a hlavné pro jejich rapidnéjsi
zhorSovani se v oblasti dusevniho zdravi. Vliv spolecenskych stereotypll, které na muze
uvaluji ekonomickou zodpovédnost za jejich okoli, se pak stavd nezvladatelnym bfemenem
pro osoby, které maji jasnou predikci symptomatologie, jez se jejich onemocnéni bude
v budoucnu tykat a znemozni jim napiiklad financni vydélek. V tomto kontextu se jako
vhodnéjsi feSeni této komorbidity jevi proména pfistupu ke spolecenskym rolim, spiSe nez
farmakologické zvladani symptomi, které¢ vede k mnozZstvi vedlejSich neZzadoucich ucinki
pfidavajicich se, k jiz tak velmi ndro¢né farmakologické 1écbé primarniho onemocnéni
(Feinstein, 1997).

Autorky Pearce a Meyer (2020) ve své praci zkoumaly zkuSenosti pacientek

s RS v Kanadé¢ a jejich pohled na nejistotu, kterd ve spojitosti s touto diagnoézou existuje.
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Ve své praci mimo jiné zdiraznuji, ze nedostate¢na podpora lidi s RS vede k moznosti
postupného odmitani a nedivére vici poskytované 1€cbé, ktera je stézejnim krokem
pro udrzeni vysoké kvality zivota. Déle ve své praci poukazuji na spojitost mezi nejistotami
v etiologii RS a jejim pulsobeni s potiebou vyhledavat naptiklad alternativni formy 1écby.
Na zavér se v jejich vyzkumu potvrdila u osob s RS stézejni role peer vztahti na jejich
zvladani nejistoty (Pearce, Meyer, 2020). O duilezitosti vérnosti 1é¢bé RS pise i polska studie
od Kottuniuk a Chojdak-tukasiewicz (2022), ktera zdUraziuje, ze by se oSetiujici personal
m¢l pfedevSim vyhybat paternalistickému pfistupu k pacientstvu, ktery je predevsim
odtrhuje od moZnosti rozhodovani, coz je nezbytné udrZet mezi obéma subjekty procesu
v rovnovaze. Jedin€ plné podpora prostiednictvim efektivni komunikace a psychologické
péfe muze osoby s RS vést k dislednému a dlouhodobému dodrzovani terapie, ktera
je klicova pro udrZeni vysoké kvality zivota (Kottuniuk, Chojdak-Lukasiewicz, 2022).

V této kapitole jsem shrnula zakladni informace o roztrouSené sklerdze se zamérem
na spiSe obecnéjsi raz veci pro sociologické nahlizeni na okolnosti nemoci. Konkrétné
se dale budu vénovat diagnostickému procesu, jelikoz je prave tato ¢ast zivota lidi Zijicimi

s roztrouSenou skler6zou hlavnim zajmem prace.

2.6.1 Diagnosticky proces RS

V oblasti diagnostiky neexistuje jeden urcujici ¢i konkrétni test na roztrouSenou
sklerézu, a tak se v soucasnosti diagnostika v nejvétsi mife opird o MR vySetfeni mozku
a michy, které se dale vyuziva i jako metoda pro monitoring stavu jiz diagnostikované
nemoci. Dalsi faktory, které je tfeba zohlednit v diagnostickém procesu, jsou objektivni
a subjektivni symptomy, Iékaiska historie, nalez z neurologického vySetieni a dalsi
laboratorni vysetieni krve ¢i mozkomisniho moku. Terapeutické okno, které je relativné
kratké v poméru stim, jak dlouhy c¢as miize ubéhnout mezi prvni a nésledujici
atakou, je zdsadni pro zapoceti inicidlnich terapeutickych intervenci. Zanétlivé procesy lze
nejvice ovlivnit zpocatku nemoci, kdy jeSté nenastal antigenni spreading, tedy Sifeni
imunitni odpovédi a nedoslo k rozsahlé ztraté axonti. Béhem prvnich péti let u onemocnéni
dochazi k nejvétsimu ubytku tkdné¢ CNS, a to nejen bilé hmoty, ale 1 Sedé¢ hmoty
(Bednarik a kol., 2010; Havrdova a kol., 2013).

S ohledem na diagnostiku je dilezité zminit, Ze zhruba sto dalSich onemocnéni mé
podobné ptiznaky jako roztrouSena skler6za (Brodkey, Ben-Zacharia, Rearon, 2011). Jedna
se napfiklad o jind chronickd zanétliva a autoimunitni onemocnéni jako

je borelidza, systémovy lupus nebo Sjogrentiv syndrom. Diferencialni diagnostika zahrnuje
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i dalsi muskuloskeletalni onemocnéni, metabolicka a degenerativni onemocnéni CNS
a malignity, kterou je napiiklad mozkovy tumor. Spravna diagnostika proto nastava skrze
postupné vylucovani jednotlivych onemocnéni (Bednafik a kol., 2010; Brodkey, Ben-
Zacharia, Rearon, 2011; Benesova 2014).

Diagnosticky proces RS se v dnesni dobé zamétuje hlavné na neurologické
Metoda MR je pak prostfedek, kterym lze pozorovat charakteristické 1éze
CNS, které doprovazeji klinicky syndrom. U osob s podezienim na RS se dale ptistupuje
k vysetfeni mozkomisniho moku pomoci lumbalni punkce, a dalSim neurologickym testiim
jako je napftiklad vySetfeni evokovanych potencialti (Pitha, 2013; Brownlee a kol., 2017).
Dle Brownlee a kol. (2017) je v€asna diagndza roztrousené sklerdzy stéZejni pro adekvatni
zapoceti 1écby, a to obzvlasté¢ v pfipad€ relaps-remitentniho typu onemocnéni, ktery
je jednim z nejcastéjSich piipadi. V situaci, kdy nastdvaji prvni nejisté ptiznaky autofi
(2017) poukazuji na MR jako nejstézejn€j$i metodu pro vySetieni, jelikoz se u vétSiny
piipadit s RS néjaké zmény na snimcich vzdy projevi. Toto vySetfeni zdrovenl umoziiuje
vyloucit jiné patologie a abnormality, které by poukazovaly na dal§i onemocnéni.
Klinickymi kritérii pro stanoveni RS jsou tedy léze viditelné na snimcich, k jejichz
diseminaci dochazi napfi¢ casem a prostorem, neexistuje pro né lepsi diagnostické
vysvétleni, a zadna dalsi diferencidlni diagnostika se nepotvrdila (Brownlee a kol., 2017;
Peterka, Potuznik, 2021). McDonaldova klinickd kritéria pro stanoveni RS naposledy
revidovana v roce 2017 jsou ovSem spise pouzitelnd pii suspektnim onemocnéni, a ne pro
jeho rozliSeni od jinych diagnéz v obdobi nejistot. Pokrok mediciny zaroven poukazuje
na to, Ze kritéria takto stanovena nejsou vzdy aplikovatelna, a to zejména v piipadech, kdy
se nejedna o typicky se vyvijejici izolované syndromy (Thompson a kol., 2018). Naptiklad
McGinley (2021) dale poukazuje ve své praci Diagnosis and Treatment of Multiple
Sclerosis: A Review na aktualni moznosti diagnostiky a 1écby roztrouSené skler6zy. Prikaz
urcitych genetickych vlivi je v oblasti diagnostiky RS jiz popsan, ovSem potvrzené kauzalni
pficiny jsou zatim nejisté, a i ptes vliv genetiky neni dle Hordkové (2011) stoprocentni, ze se
onemocnéni musi projevit. Autorka dale poukazuje na externi vlivy, které mohou mit
zasadni dopad na to, zda k rozvoji RS dojde ¢i nikoliv (Hordkova, 2011).

Self-management je hlavnim doporucenim pii diagnostice RS, mezi které naptiklad
spada pravidelné cviceni odvozené od sebe-monitoringu fyzického stavu a samostatné
davkovani medikamentl v ptipad€ spastickych obtizi. Mezi pravidelnymi kontrolami jsou

tak lidé s roztrousenou skler6zou odkazani a odkdzany na své schopnosti vnimani nejen
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vlastniho téla a nemoci, ale i vnimani ucinnosti jednotlivych lécebnych metod
¢i rehabilitacnich cviceni (Frost, Grose, Britten, 2017). Dle vyzkumu (2017) byly jasné
identifikovany rozdily mezi prvotnim zpracovanim diagnostiky RS mezi zenami a muzi, kdy
ji zeny braly jako utvrzeni v jejich vlastnim prozivani, zatimco muzi si své symptomy
nespojovali s moznosti zavazného onemocnéni, a proto pro n¢ diagnostika byla velkym
Sokem a zdrojem nejistoty po nckolik nadchazejicich let. U muzi se zaroven
potvrdilo, Ze trvani symptomu pred kone¢nou diagnostikou ma urcitou spojitost s obecnym
a stereotypnim predpokladem o zdrZenlivosti vac¢i vyhledani odborné pomoci pied
tim, neZ se symptomatologie piesune do vyznamnéjSich a vice ohrozujicich mezi
(Frost, Grose, Britten, 2017).

Zeny v diagnostickém procesu byvaji sohledem na druh symptomd, ktery RS
doprovazi, spiSe odklofiovany na cestu psychosomatickych odivodnéni jejich probléma.
Z vyzkumu Frost, Grose a Britten (2017) je mozné sledovat mnoho principt, pro¢ v€asna
diagnostika RS u Zen relativné zaostava s nejvétsim vlivem na skutecnosti, Ze symptomy Zen
nejsou vyslySeny s dostateCnym dlirazem. Dale jsou jejich symptomy az piili§ Casto
hodnoceny jako nespecifické, podfadné a nedulezité. Jejich zkuSenosti jsou interpretovany
jako  vymyslené, ¢i modifikované, aby se zdadly byt zdvaznéjSimi.  Stav
a moznosti, které jejich diagnézu ptredchazi, snimi nejsou dostatecné disledné
konzultované, a nedochazi k piimé a jasné konzultaci mezi nimi a odbornictvem. Takové
zachazeni potom velmi silné€ rozvraci divérny vztah mezi obéma stranami, coz je zakladnim
piedpokladem pro spravné fungovani medicinského diskurzu jako takového a zajisténi
zdravi (Frost, Grose, Britten, 2017). Toxickd maskulinita, ktera je v zdpadni spoleCnosti stale
velmi patrnd, komplikuje muzim jejich zvladani symptomu a ubira jejich spole¢enskému
postaveni a pocitu kontroly nad sebou samymi a dénim kolem nich, nebo dokonce nad
tim, jak jsou vniméani okolim. Zenam naopak jasna diagnostika umoziiuje byt hlavnimi
iniciatorkami ~ zmény  potiebné ke  zvladani  obtiznosti  spojenych  se
symptomy, které maji, a které je v budoucnu ¢ekaji.

V otazkach toho, co osoby s RS zvladaji je dllezitym faktorem piedchozi zkuSenost
s péci o nékoho dalsiho. Takova zkuSenost Zendm umozituje byt ve vyhodnéjs$im postaveni
oproti muziim, ze kterého pak mohou cCerpat v ptipadé, kdy potiebuji vyuzit pomoci
od vlastniho okoli. Stejné tak maji pocit vlastni i€innosti v péci o sebe, kterou dle situacnich
podminek zvladaji prevazné samy. Takovy pocit kontroly mohou mit i v pldnovani budouci

.....

jsou ze studie Frost, Grose a Britten (2017) jasn¢ identifikovatelné rozdilné reakce
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na diagnostiku RS dle genderu. Dalejsou hlavné identifikovany 1 rozdilné
potieby, které z diagnostiky tohoto chronického onemocnéni vychazi s ohledem na identitu
jednotlivych lidi.

Dle Peterky a Potuznika (2021) je v diagnostickém procesu naprosto kli¢ové znat
komplexni spektrum potizi, které mohou nastat. Autofi rovnéZ poukazuji na zasadni
efektivnost 1éCby, kterd nastava hned po prvni klinické atace onemocnéni, a je klicova
pro dlouhodobou prognézu (Peterka, Potuznik, 2021). Na diagnostice RS se rovnéz
dle americké studie Nelson a kol. (2022) mtze velmi kladné podepsat zavedeni jednotného
systému elektronické evidence zdravotnické dokumentace, kterd by byla propojend naptic¢
obory. Algoritmy v americké studii byly diky této evidenci schopny identifikovat diagnézu
s predstithem aZ péti let. V prodromdlnim stddiu nemoci maji totiz lidé s RS vyssi pocet
navstév psychiatrickych oddéleni a oddéleni urologie. Navstévy téchto specializovanych
pied diagnézou, a od nich ziskand data by mohla byt pro v€asnou diagnostiku kli¢ova
(Nelson, Bove, Butte, Baranzini, 2022).

Bove a Chitnis (2014) poukazuji ve své praci na vyznamnou mezeru ve védeckém
badani zaméfeném na bias spojeny s biologickym pohlavim u lidi s RS. Naptiklad podle
nich chybi explicitni zkouméni rozdili v oblasti nahlasovani symptomit, rozdilnosti
v neurologickych snimcich a projevech na téchto snimcich, ale i disledné;si zvazeni obdobi
détstvi a ranné adolescence jako kritického okna pro urceni rizikovost pro rozvoj RS.
Navzdory tomu, ze se jiz jasn¢€ etabloval rozdil v prevalenci RS u zen a muzi, coz povazuji
za binaritu, ktera je uzitecna, rozdil v piistupu k terapii zatim neni a efekt, ktery 1écba ma
na biologické pohlavi a socialni gender je tak nejisty (Houtchens, Bove, 2018). Autorky
Golden a Voskuhl (2017) poukazuji na dilezitost rozliSovani biologického pohlavi
v pfistupu k RS, diky kterému by bylo moZné rozkliCovat, jaky pfesné¢ maji na toto
onemocnéni vliv naptiklad pohlavni hormony, tedy konkrétné vliv na jeho progresi a obecné
nachylnost RS. Zdese projevuje eventudlni vyhodnost kategorie biologického
pohlavi, které ndm umoznuje nahliZzet na problémy skrze konkrétni koncepty, a je proto
dilezité, aby 1 v takovém piipadé doslo k jejich analyze. JelikoZ jsou nejasnosti ve vlivu
biologického pohlavi na RS stéle platnou skute€nosti, vypliva z ni 1 dalsi, a jesté rozsahlejsi
nedostate¢nd informovanost o tom, jakou roli vlastné hraje gender.

Pandemie souvisejici s onemocnénim Covid-19 na komunitu RS rovnéz meéla
vliv, o kterém pisi autorky Morris-Bankole a Ho (2021). Nejen Ze jsou lid¢ s jiz stanovenou

diagn6zou RS mnohem nachylnéjsi k psychickym potiZzim nez bézna populace, ale stejné
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jako mnoho dalSich onemocnéni se v dobach zédkazu vychazeni mohlo pacientstvo dostat
do potizi s ohledem na pfistup k ziskavani potfebné zdravotnické péce a na jeji kvalitu

(Morris-Bankole, Ho, 2021; Strober a kol., 2022).

2.6.2 Symptomatologie a “gender orgasm gap”

Mezi nejbézngjsi symptomy roztrousené sklerdzy patfi ohniskovd svalova
slabost, unava, zrakové poruchy jako opticka neuritida, spazmy, ztizeni chize, dysfunkce
sttev a moCového méchyte, sexualni dysfunkce, deprese, zmény kognice a naruSeni
citlivosti, jako naptiklad Stipani ¢i bolestivost. Typickym znakem RS je jeji zmiflovana vyssi
prevalence u Zen nez u muzl, a to ve stdle se zvySujicim poméru, dnes uz skoro 3:1
(Jobin a kol., 2010; Hync¢icova a kol., 2017; McGinley, Goldschmidt, Rae-Grant, 2021).
Dale se prevalence rovnéZ méni dle geografické lokace a etnicity, ovSem pficiny téchto
rozdilli se zatim nepodafilo jasné identifikovat, kromé ur¢ité moZnosti vlivu vitaminu
D, amiry slune¢niho zafeni v konkrétni geografick¢ oblasti. Jako bézny pocatek
onemocnéni se hodnoti diagnostika okolo dvacatého roku Zivota, ale ojedinéle se miize
vyskytovat 1vpediatrii a v pozdé¢jSich letech zivota. Celkem existuji Ctyfi vzorce
RS, nejcastéjsi relaps-remitentni, primarné progresivni, sekundarné progresivni a relabujici-
progresivni (Brodkey, Ben-Zacharia, Rearon, 2011; Havrdova a kol., 2013).

Roztrousena skler6za postihuje lidi v reprodukénim véku, ¢imz se jeji priznaky
vztahuji i na oblast sexuality. AZ jedna tfetina pacientstva udava sexualni dysfunkce, jako je
naptiklad porucha orgasmu, sniZeni libida a vzruSivosti, porucha lubrikace, porucha erekce
a sekundarni hypotestosteronémie. Neuropsychiatrické symptomy RS jsou piedevsim
deprese s 50 % rizikem, kdy se s ni setkalo az 75 % osob (Stétkafova, Horagek, 2016). Lidé
sRS jsou rovnéz vystaveni jednomu znejvétSich rizik v oblasti sebevrazednych
tendenci, co se neurologickych onemocnéni tyka. Frost, Grose a Britten (2017)
proto poukazuji na potiebu SirSiho dialogu v oblasti psychologické péce a maximdlni mozné
zajisténi adekvatni podpory pro naplnéni plnohodnotného Zivota ve vSech stadiich
onemocnéni. Kognitivni dysfunkce RS se vyskytuji u 40-50 % osob, kdy je nejcastéjsim
znakem zpomaleni rychlosti zpracovani informaci a deficit verbalni i neverbalni pracovni
paméti. Dale je zmiflovana i1 problematika v oblasti vybavnosti, takzvaného recallu, bez
pomocného podnétu. Patologickou tnavou trpi 85 % lidi s timto onemocnénim, coZ vede
nejen k socidlni izolaci, ale naptiklad 1 k obtizim v plnéni spoleCenskych roli

(Bednarik a kol., 2010; Valis, Pavelek, 2020).
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Konstrukce sexuality, na kterou je pohlizeno jako na pievazné biologicky princip, je
velmi limitujicim prostfedim pro nezbytny posun od tradi¢niho pojeti sexuality k souasnym
pohlediim. Kulturni podminky specifické pro kazdou oblast jasn€ ukazuji na to, ze sexualita
se netykd jen fyziologie a biologickych atributi osob, ale je to kulturni koncept, ktery
se utvarel nejen historicky, ale predevsim spolecensky, a je tfeba s nim tak i pracovat
(Rubin, 1975).

wewvr v

Sexudalni dysfunkce jsou u populace s roztrousenou skler6zou castéjsi nez u jinych
neurologickych onemocnéni, kdy se dokonce hovoii o pétkrat castéj$i prevalenci
neZ u zdravé populace, ovSem v této oblasti stale existuji vyznamné mezery nejen z pohledu
klinické praxe. Dochazi zde proto k pozdnimu zachyceni dysfunkci a nenastava tak vcasna
terapie, ktera uz v soulasnosti vyrazn¢ pokroc¢ila (Drulovic, Kisic-Tepavcevic,
Pekmezovic, 2020).

Genderové rozdily v oblasti sexuality, a pfedevSim dysfunkce v oblasti sexuality, jsou
v soucasnosti relativné popsané okolnosti probihajici ve spoleCnosti obecné.
Jednou z nerovnosti, ktera se lidské sexuality tyka je 1 orgasm gap, tedy propast mezi muZzi
a zenami dosahujicich orgasmu. Dlivod, pro€ jsou tyto nerovnosti v oblasti sexuality dilezité
v kontextu roztrousené sklerdzy je ten, Ze jednim z moznych symptomt RS jsou pravé
sexualni dysfunkce. Je nezbytné zminit, Ze prevazna vétsina statistik, které o orgasm gap
svéd¢i se tyka heterosexudlnich vztahii zahrnujici cisgender Zeny a cisgender muze
(Mabhar, Mintz, Akers, 2020). Autorky dale poukazuji na to, ze 1 pfes ptivodni snahy najit
biologické vysvétleni této nerovnosti, dukazy z dalSich studii v soucasnosti poukazuji
na to, ze hlavnim kofenem problému jsou sociokulturni faktory, jako naptiklad nedostatek
sexualni vychovy a kognitivni nevyrovnanost v oblasti sebepojeti ¢i sebevédomi.
Tyto vysledky jsou podlozeny hlavné mirou schopnosti dosdhnout orgasmu
pii masturbaci, a tak se biologické faktory jako pficina chybé&jiciho orgasmu vylucuji
(Mahar, Mintz, Akers, 2020). Paklize se opét zaméfime na historicky vyvoj
sexuality, a konkrétné na pfistup k Zenské sexualité, je zietelné, ze v euroamerickém
kontextu existovala urcita tendence devalvovat Zenské sexudlni potéSeni, které tak bylo
ponizovéano oproti tomu muzskému. Pro muzskou sexudlni aktivitu je orgasmus v oblasti
reprodukce stéZejni, a tak se nam jasné€ profiluje kofen nerovnosti, kterd je do dnesni doby
tak prominentni (Mahar, Mintz, Akers, 2020).

Drew (2003) ve svém ¢lanku poukazuje na takzvany ,,mytus sexualni dysfunkce zeny*
a spolecenskou pottebu medikalizace tohoto problému, ktery tak uplné problémem neni.

Autorka argumentuje, ze muZostiedné zaméfeni definice zdravé sexuality, jakoZto

51



univerzalniho vzoru sexuality pro vSechny lidi je hlavnim problémem. Idea pohlavniho
styku, ktery je zaloZzeny na penetraci se tak stava hlavni pfedstavou, kterd paklize nekonci
stejnym vysledkem pro vsSechny zucastnéné strany, tedy orgasmem, znaci nefunkéni
sexualitu. V pfipadé mnohych zen a dalSich jinych genderovych identit je ovSem tato
predstava nedostatecnd (Drew, 2003). Paklize neni mozné jasn¢ vymezit, jaké chovani
a praktiky jsou definitivné zdravé, funkcéni a praktikované jednani, neni mozné urcit
ani odchylky od normy a pfipadné dysfunkce.

Mozny nastup potizi se sexudlnimi dysfunkcemi jsou tak jednim z vyznamnych zdroji
nejistoty a obav pro lidi s RS. Sexualita jako zakladni soucést lidského Zivota je v tomto
piipadé jen velmi malo diskutovana okolnost nemoci, jejiz etiologie je stejné jako diagnoza
RS nejista. Studie Celik a kol. Sexual Dysfunction in Multiple Sclerosis: Gender differences
(2013) poukazuje na tii druhy SD, tedy primarni, sekundarni a tercialni, diky ¢emuz byli
schopni odhalit rozdilny pfistup muzil a Zen k identifikaci pfiznakl spojenych se sexualitou.
Mnohé zdroje sexualni dysfunkce jsou totiz pfisuzovany RS samotné, jejiz piikladem
je unava, slabost, spasticita, zhorSena koordinace, problém s mobilitou a poruchy mocového
traktu. V takovém ptipad¢ pak predchozi studie o pfilisné rozdilnosti sexudlni dysfunkce
mezi pohlavimi nehovoftily. Autorsky kolektiv Celik a kol. (2013) déale poukazuji
na to, ze zdvaznost sexualni dysfunkce nema spojitost s délkou trvani onemocnéni, a tak je
tteba se na tuto problematiku v terapii zaméfit jiz od pocatku a setrvat v ni
(Celik, Poyraz, Bingél, idiman, Ozakbas, Kaya, 2013; Srotové a kol., 2016).

Jak uvadi Schmidt a kol. (2005), problematika v oblasti sexuality u osob s RS neni
zivot ohrozujici pfiznak, ovSem vyrazné ovliviiuje kvalitu Zzivota, kterou mohou lidé
dosahovat. Prave kvalita zivota s chronickym onemocnénim je hlavnim tématem v oblasti
1éCby, a tak je tfeba se zaméfovat na rozdilné prozivani vlastni individudlni
sexuality, a nasledné specifické mozZnosti pomoci, které jsou k dispozici. Nehled¢€ na to, jak
zasadni je péfe o duSevni zdravi lidi s RS, ¢emuZ potize v oblasti sexuality vyrazné
nepomahaji. Jak autorsky kolektiv (2005) poukazuje, je zde zdsadni problém v komunikaci
mezi oSetfujici osobou a pacientstvem. Nejen Ze existuje oboustranny stud a nevole tuto
oblast pfi rutinnich vySetfeni a prohlidkach ftesit, ale zdroven se zde objevuje problém
s komunikaci, ktery ve vztahu pacientka-lékar byl jiZ zminén v pfedchozich kapitolach.
Dale se autofi zminuji o existujici disproporci mezi soucasnymi moznostmi 1écby sexudlni
dysfunkce u muzii a u Zen, kdy Ctendfstvo nepiekvapi, Ze moznosti 1é€by Zenské sexudlni
dysfunkce za tou muzskou vyrazné zaostavaji (Schmidt, Hofmann, Niederwieser,

Kapfhammer, Bonelli, 2005).
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V kontextu roztrousené sklerdzy a jeji mozné pozdni diagnostiky se tak orgasm gap
a soucasny pfistup zapadni spoleCnosti k lidské sexualité¢, a konkrétn¢ k Zenské
sexualité, zdd byt vyznamnym pfispévatelem. VEtSi pozornost by tak mohla prispét
ke spolecenské reform¢ v oblasti sexuality a potazmo k moznosti zkraceni doby
pro diagnostiku RS. Dle Srotové a kol. (2015) jsou totiz potize dosaZeni orgasmu jednou
z nejcastéjsich poruch pacientek s RS, kdy hovotime o 28-58 %. Pokud je mozné oznacit
urcity symptom, jako sexualni dysfunkce, potiebny pro diagnostiku onemocnéni RS je tieba

takovy problém, ktery existuje 1 v $ir$i spolecnosti, zohlednit a fesit.

2.6.3 Kontext RS v Ceské republice

Napii¢ celou Ceskou republikou je moZné najit mnohd centra, ktera
se na problematiku RS zamétuji, a poskytuji tak odbornou a specializovanou lékatfskou
pomoc pacientkam a pacientiim. Celkem jich je v CR patnéct a tato mista, ktera se nazyvaji
také MS centra, dle anglického Multiple Sclerosis, poskytuji pomoc hlavné v oblasti
diagnostiky, 1écby, poradenskych sluzeb, rehabilitace ale 1 rGznych edukacnich
programi, Skoleni a védecko-vyzkumné ¢innosti. Seznam mist je moZné nalézt na webovych

strankach: http://www.nfimpuls.cz/index.php/roztrousena-skleroza/ms-centra-pro-lecbu-

roztrousene-sklerozy.

Na druhou stranu dale po republice existuje 1 nékolik spolkli a sdruzeni, ktera lidem
s RS poskytuji moznosti komunitni péce, kde je mozné ziskat spoleCenské zdzemi plné
dalSich osob, které se potykaji s podobnymi zivotnimi osudy. Napiiklad existuje pro vSechny

lidi s touto diagndzu centrum Roska (https://www.roska.eu), které je propojuje s odbornou

spolecnosti, a umoziuje skrze velké mnozstvi aktivit a akci propojovat tyto hlavni aktéry
a aktérky. V CR timto onemocnénim trpi asi 20 000 osob, které mohou vyuzit sluzeb
organizaci zamétujicich se na socidlni rehabilitaci stejné potfebnou jako jsou lékatské

intervence. Dal§i organizaci je eReS tym CR (https://www.erestymer.cz), nebo RS kompas

(https://www.rskompas.cz), coz jsou obé platformy fungujici jako informativni

zdroje, ale poskytuji i poradenskou ¢innost a organizuji udalosti, které se u nas potadaji
ve spojitosti s roztrouSenou skler6zou. Mimo mnoho dalSich skupin existujicich
na socialnich sitich, které poskytuji pfevazné peer podporu, existuje napiiklad i spolek

Miladi sklerotici (https://www.mladisklerotici.cz), coZ je organizace fungujici na pacientské

zakladné, kterd se snazi o zlepSeni kvality Zivota lidi Zijicich s roztrouSenou skler6zou.
ReMusS je celostatni registr osob, ktery od roku 2013 sdruzuje lidi s roztrouSenou

skler6zou, a do projektu pfispivaji skoro vSechna RS centra v republice. Pravidelné vystupy
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tohoto registru tak poskytuji zakladni informace o pacientské zakladné, ale zaroven
se registr naptiklad zamétuje na bezpecnost podavanych 1éki. Jejich cilem je tak zmapovat
realitu roztrousené sklerézy v Ceské republice (Horakova, 2018).

Komunita a komunitni péce je zakladni komponentou lékarstvi a oSetfovatelstvi
s ohledem na chronickd onemocnéni, dlouhodobé a komplikované nemoci. Ptinosy, které
komunitni zazemi pro lidi mad jsou mimo jiné moznost sdileni zkuSenosti
a znalosti, posouvajici nejen individualni situace, ale mohou byt zésadni i pro celkovy rozvoj
konkrétni diagnozy na poli mediciny. MoZnost rychlého pfedavani si znalosti a informaci
tak poskytuje osobam konfrontovanym s urcitou diagndézou nebo konkrétnim typem
posloupnosti vyvoje nemoci diveéryhodné prostiedi pro validaci jejich vlastnich ptib&hii
a prozitkli. Pravé validace zité zkuSenosti je jednim z principil, které feministicka teorie
povazuje za stézejni v oblasti nerovnosti. Rovnéz se jedna o zdkladni soucast procesu
utvrzovani osobni uCinnosti, coZz miize byt zdrojem sily pro budouci fungovéni lidi
v komplexnich situacich. Vyznam, ktery v dneSni dobé mé mozZnost byt tou aktivni slozkou
ve vlastnim pfibéhu je dalekoséhly, a napiiklad skrze moZznost volby riiznych odbornych
pracovist a specializujicich se odbornych osob je tak iniciativa nabidnuta i1 lidem
s diagnozou roztrouSené sklerdzy.

Studie, které by se v ¢eském kontextu zaméetovaly na roztrousenou sklerozu se tykaji
piedevsim pokrokii v oblasti 1é¢by a moznosti, jak dosdhnout co nejvétsi kvality Zivota s jiz
stanovenou diagndzou. Ackoliv je tato stranka RS velmi dulezita a pro mnohé muize byt
1 stézejni, problém pozdni diagnostiky a celkové diagnostického procesu zde v soucasnosti
neni dostatecné popsan. Nékolik malo cCeskych praci, které se o diagnostice zminuji
tak poukazuji na problemati¢nost jejiho opozdéni, a vyzdvihuji dusledky, které takové
pochybéni miize mit, ovSem jiZ se nesnazi systematicky analyzovat pti¢iny (BeneSova, 2014;
Pitha, 2015; Peterka, Potuznik, 2021). Jednou z moznych pfi¢in, kterd v diagnostickém
procesu RS v ¢eském kontextu neni kriticky zhodnocena je pravé jeho socidlni stranka
a genderova dimenze. V nasledujici analytické Casti prace se na ni proto zaméfuji, ¢imz

alespont doufam dojde k vyslani impulzu pro zapoceti dalsi vyzkumné ¢innosti.
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3 Empiricka cast

Cilem této prace je analyzovat jaké genderové dimenze prostupuji diagnostickym
procesem roztrousené¢ sklerézy zen. Skrze rozhovory, které umoziuji nahlédnuti
do konkrétnich situaci, tak bude mozné poukdzat na problematické momenty, které
se v diagnostickém procesu mohou objevovat a diky tomu ho zkvalitnit, zefektivnit a mozna
i urychlit.

V empirické casti prace predstavuji metodologické zazemi vyzkumu, a poskytuji
piehled zdrojovych teorii a podkladi k vyzkumu. Skrze tematickou analyzu potom poskytuji
vyslednd  data, kter& rozhovory provadéné skomunikanimi  partnerkami
pfinesly, a propojuji je s koncepty rozebiranymi v teoretickeé ¢asti prace.

Kvalitativni vyzkum byl pro mé jakoZto feministku jasnou volbou vyzkumné
strategie, jelikoz prave skrze jednotlivé piibehy je mozné dosdhnout porozuméni na urovni
hlubsich konceptli, nez skrz neutrdlni a anonymni statistické metody. Pravé v takovych
vyzkumech se potom smazéavaji zékladni socidlni ukazatelé a hlavn€ nerovnosti, které
se v tomto vyzkumu snaZzim odhalit a analyzovat. Dle Hendla (2016) je zdkladem vyzkumu
wSystematickd a peclive naplanovand cinnost, kterd je vedena snahou zodpovédet kladené
vyzkumné otdzky a prispét k rozvoji daného oboru.“ (Hendl, 2016, s. 26). Piesn¢ takovy
zamer si kladu ve svém vyzkumu i ja. Pfevdzné se tedy snazim obohatit odvétvi
mediciny, které¢ se od genderu celkem vyrazné distancuje, o nové koncepty, které mohou
prispét ke zlepSeni poskytované péce, ale 1 vzajemnym vztahim. Mason (2002) dale
poukazuje na moznosti kvalitativniho vyzkumu, které nam dovoluji zkoumat
vicedimenzionalni socidlni reality, o kterych se v pfipadé¢ gender bias v diagnostickém
procesu da hovotit. Autorka (2002) dale poukazuje na nutnost aktivni reflexivity
v kvalitativnim vyzkumu, kterd je jednim z hlavnich kli¢i pro zajisténi skutecné kvality. Typ
vyzkumu, ktery jsem podle Hendla (2016) urcila jako vlastni, je vyzkum kriticky, jelikoz
jeho charakteristickym zaméfenim je osvétleni a zména socidlnich nerovnosti a ttlaku.

Prvotnim impulzem pro vybér tématu byla literatura, ktera mi nabidla perspektivu
SirSiho propojeni genderu a zdravotnictvi, tedy hlavné Invisible Women od C. Criado Perez
(2019), Unwell Women od E. Cleghorn (2021) a Pain and Prejudice od G. Jackson (2019).
Po selekci prvotniho zméteni na téma, které mé zaujalo, tedy gender bias v medicing, jsem
si urcila zakladni vyzkumné otdzky, které ovSem v procesu samotné¢ho vyzkumu byly jesté
revidovany. Pravé takova pruznost vyzkumného procesu je jednim z motivi, pro¢ jsem

si zvolila pravé tuto vyzkumnou strategii, jelikoZ socidlni vyzkum je jednim z téch, ktery
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sina flexibilit¢ zaklada. V priabéhu vyzkumu jsem pracovala s vyzkumnymi otdzkami
a snazila jsem se stanovit, jak budu pokracovat pti sbéru dat. Simultanné se sbérem dat
probihala i jejich analyza, pravé s cilem upravovat ¢i modifikovat vyzkumné otdzky
a strategie pti rozhovorech samotnych.

Cilem vyzkumu je tedy objasnit, jak je diagnosticky proces roztrousené sklerdzy u zen
genderovany, a tak poukazat na mozny vliv genderu, a to i v oblasti, ve které by to mnozi
a mnohé necekali*y. Mym zadmérem je skrze analyzu vlastnich vypovédi zprostiedkovat
momenty, které v diagnostickém procesu Zen neodpovidaji vysi kvality nabizené péce, a tim
otevfit prostor pro diskusi s i€elem zapojeni kategorie genderu do oblasti zdravotnictvi
a mediciny.

Hlavnim vstupnim ocekavanim, které jsem meéla bylo, Ze bude potiZ s hledanim
zen, které se budou chtit podilet na vyzkumu. Diagnézu RS jsem brala jako velmi osobni
¢ast zivota, kdy jsem si dobfe védoma, ze ne vSichni a vSechny se o takto osobnich vécech
chtéji bavit s cizimi osobami, kterou jsem v danou chvili byla. Pravé i faktor cizosti se mi
zpocatku zdal jako ptekazka, ale nejen Ze na mlj vyzkum reagovalo mnohem vétsi mnozstvi
Zen, neZ jsem Cekala, byla to vSechno velice vstiicnd a mila setkéani, kterd maji pro praci
nevycislitelny vyznam. V neposledni fad¢ jsem se obavala i své vlastni pozice v ohledu
na propojeni medicinského diskurzu se sociologickym nahledem na véc, ale moje
piedchézejici vzdeélani vSeobecné zdravotni sestry mi umoznilo se v oblasti mediciny
zorientovat na takové trovni, abych mohla s komunika¢nimi partnerkami plynule debatovat

1 v oblasti medicinskych okolnosti jejich diagnostického procesu.

3.1 Metodologie

V této kapitole zamétfené na metodologii vyzkumu je mym cilem propojit teoreticka
vychodiska prace sempirickymi daty, ktera vychazi zrozhovorl s komunika¢nimi
partnerkami zapojenymi do vyzkumu na zéklad¢ jejich diagnozy roztrouSené sklerdzy. Skrze
feministicky vyzkum se v empirické ¢asti prace snazim zachytit osobni zkuSenosti Zen skrze
polostrukturované rozhovory s mensim poctem komunikac¢nich partnerek. Rozhovory déle
budu analyzovat za vyuziti tematické analyzy. Kvalitativni vyzkum jsem zvolila
v navaznosti na teoretické ukotveni prace. Jelikoz je pfedmétem zajmu konkrétni Zenska
zkuSenost, je takovy druh vyzkumu dle Reinharz (1992) nejlep§im moznym prostiednikem
pro dosaZeni stanovenych cili.

Feministicky vyzkum je stejné jako jiné socidlni vyzkumy podroben kritice, kteréd

vychézi z hodnotové pievazujicich pozitivistickych ptistupti k védéni. Ty povazuji pfilis
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blizkou interakci mezi vyzkumnici a komunika¢nimi partnerkami za Skodlivy faktor, stejné
jako poukazuji na politické motivy ovliviyjici pribéh ¢i dokonce vystupy vyzkumu
samotného. Kvalitativni metody jsou oproti tém kvantitativnim brany jako femininni, a tedy
v kontextu obecnych stereotypt a charakteru spolecenského nastaveni jako ty méné cenné
améné uziteCné (Morrow, 1994). Obecné¢ uzivané feministické metody vyzkumu jsou
stejné, jako v jakémkoliv  jiném  sociologickém  vyzkumu. Dle Letherby (2003)
je specifikem, které feministicky vyzkum odliSuje ,, politicky zavazek produkovat vedeni,
které si klade za cil zménit Zivoty Zen prostiednictvim socidalni a individualni zmény “
(Letherby, 2003, s. 4). V dusledku takového konadni nasledné dochazi k socialnim
zménam, které umoziuji narovnavat nerovné mocenské postaveni ve spole¢nosti. Proto
se feministicky vyzkum stava prostfednikem pro utvareni novych politik, a dochéazi diky
nému ke zménam v SirSim spektru. Pro me osobné je nejvyznamnéjSim odlisujicim faktorem
feministického vyzkumu hlavné skute¢nost, ze dava hlas Zendm, kterym jim byl a stale
je v mnohych situacich upiran. Dle Letherby (2003) tak feministicky vyzkum poskytuje
zenam prostor se nejen vyjadrit, ale 1 byt slySeny Sirsi spolecnosti, coz bylo ze zpétné vazby
komunikac¢nich partnerek po naSich setkanich jasné patrné.

Dle Ramazagnoulu a Holland (2004) je kazda vyzkumna osoba pod vlivem vlastnich
piesvédceni, politického smysleni, emocionalniho chapani, ale i intelektudlniho zakladu.
Proto je tfeba reflektovat vlastni pozicionalitu a vstupni o¢ekavani, se kterymi se vyzkumné
osoby pousti do své veédecké prace. Ma vlastni pozice vychdzi z feministického
zékladu, ktery mi poskytlo studium genderu na Univerzit¢ Karlové a z pozice vSeobecné
diplomované sestry. Vyzkum zaloZeny na rozhovorech sebou nese urcitou interaktivnost
mezi vyzkumnici a komunikacnimi partnerkami, v jejiz mezich neni zcela mozné se vyhnout
oboustrannému ovliviiovani, a v takovém disledku 1 reagovani obou stran na aktualni
kontext. Pravé tento faktor spatfuji jako hlavni benefit zvolené metody, kdy mou hlavni misi
béhem rozhovori bylo neovliviiovat svymi ocekévanimi to, co se mi komunikac¢ni partnerky
snazily sdélit. Zaroven jsem do vyzkumu vstoupila jako outsiderka, kterda s konkrétni
diagnézou nema vlastni zkuSenosti, a tak je mozné, Ze do tématu budeme moci diky
spolupraci vnaset nové perspektivy a myslenky.

Konstruktivistické paradigma, které je podkladem této prace, Guba a Lincoln (1994)
uvadi jako zékladni rozmezi toho, co je pfedmétem zkoumani, a co uz zkoumat nelze. Jedna
se tedy urCity sbornik pravidel, teoretickych podkladli a poznatkl, ktery urcuje dalsi
moznosti zkoumdni. Tento hodnotovy systém tak vyzkumnym osobam umoziiuje pohliZet

na predméty zajmu v konkrétnich mezich, a to nejen z pohledu metodologického, tedy
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zpusob poznani, ale i z pohledu ontologického, tedy podobu dané reality. Na zavér poskytuje
i pohled z epistemologické stranky véci, kdy se zajima o povahu vztahii mezi zkoumanym
a zkoumajicimi (Guba, Lincon, 1994). Skrze konstruktivistické paradigma se ve vyzkumu
zamétuji na ulohu komunikacénich partnerek samotnych, jez konstruuji realitu na podkladé
vlastniho vnimani. Pravé v takovém duasledku potom neni moznad pouze jedna spravna
¢i objektivni realita ve zkuSenosti konkrétnich zen. Hlavnim pfedmétem zajmu
v poststrukturalistickych teoriich je moc, kterd vychdzi z hierarchického rozdéleni
spolecnosti. Subjekt je zde v podiizeném postaveni urcitym hrani¢nim mezim, které ovSem
plni ve vlastnim z4jmu, jelikoz se tak stava ptijatelnym pro své okoli (Zabrodska, 2009).
Dle Oakley (2000) ve védé po dlouhy ¢as dochazelo k cilenému vyfazovani Zenské
zkuSenosti a zenskych hlast. Skrze sviij feministicky vyzkum tak chci poodhalit jednu sféru
prozivani, které se tyka vyhradné zen. Umoznit jim prostor pro vlastni vyjadieni se k tématu
problematiky diagnostického procesu roztrousené sklerdzy a zahrnout jejich hlasy do oblasti
védy scilem rozliSit zkuSenosti zaloZzené na androcentrickém zpusobu vnimani této
diagnozy 1 presto, ze je to pomérove diagndza postihujici predevsim biologicky Zenska téla.
Z vySe zminénych konceptil jsem vychdzela v ramci pfipravy metodologické casti
prace a vyuzila jsem jejich zaklady pro navrzeni vyzkumnych otazek rozebiranych v kapitole

nadchazejici.

3.1.1 Vyzkumné otazky

Diagnosticky proces zahrnuje nejen lékafstvo samotné, ale 1 vCasné vyhledani
pomoci ze strany pacienstva a externi vlivy, které na jejich zivoty pisobi jako prostredi
a jejich blizké okoli. Skrze vyzkum, ve kterém jsem hovoiila s Zenami s roztrousenou
skler6zou, jsem se snazila identifikovat zejména takové vlivy, které komunikacni partnerky
identifikovaly ve vlastnim jednani, ale 1 v pfistupu zdravotnického persondlu k nim a v jejich
vzajemné interakci. Pravé tyto vlivy mohou mit plivod v genderovych stereotypech
a genderovém fadu spole¢nosti. Nasledné€ proto mohou byt i jednou z pti¢in, pro¢ do dnesni
doby v urcitych ptipadech existuje tak vyznamna prodleva v dob& od nastupu prvnich
symptomt po samotnou diagnostiku RS.

Cilem préce je tedy zjistit, jaké genderové dimenze se objevuji v diagnostickém
procesu roztrouSené sklerdzy z pohledu komunikaénich partnerek, ¢ehoz dosdhnu pomoci
nasledujicich explora¢nich vyzkumnych otazek a podotadzek. Dle Hendla a Remra (2017)
se uzitim explora¢niho typu vyzkumnych otazek snazim ,,identifikovat témata, o kterych

toho neni v soucasnosti moc znamo.* (Hendl, Remr, 2017, s. 56).
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1. Jaké zkuSenosti maji komunikacni partnerky s diagnostickym procesem
roztrousené sklerozy?

a. Jak svou zkuSenost interpretuji?

2. Jakym zplisobem je diagnosticky proces roztrousené sklerézy genderovany?
a. Jaké genderové stereotypy se do n&j vpisuji?

b. Jaké faktory diagnosticky proces roztrouSené sklerdzy ovlivituji?

Skrze vysSe popsanou sadu vyzkumnych otdzek, pramenicich prevazné z cile
vyzkumné prace a z teoretickych podkladl, které jsem nasbirala v prubéhu piipravy
teoretické Casti, jsem byla schopna zhotovit 1 nasledujici podklady pro polostrukturované
rozhovory. Planovand osnova rozhovort spolu s kladenymi otdzkami jsou k dispozici

v ptilohéch prace (Ptiloha 4).

3.1.2  Vyzkumny vzorek

Komunika¢ni partnerky jsem nejprve kontaktovala skrze centrum pro sdruzeni lidi
s onemocnénim roztrousena skler6za Centrum Roska Praha. Piipadné prostfedniky
a prostfednice v centru jsem kontaktovala skrze emailovou adresu na jejich webovych
strankach, a predstavila jsem plan vyzkumu a jeho zaméry. Po jejich kladné zpétné vazbe
jsem jim na vyzadani zaslala elektronickou formou dopis, ktery obsahoval pozvani
k vyzkumu a §irsi popis jeho okolnosti pro mozné zajemkyné (Pfiloha 1). Déle jsem stejné
informace sdilela 1 na socidlnich sitich skrze dvé vetejné skupiny sdruzujici lidi s RS.
Konkrétné¢ se jednalo o skupiny na Facebooku ,,/nfo roztrousend skleroza“ a ,,Roskari a né
jen Roztrousena Skleroza*“. Dale jsem sdilela svllj zdjem 1 na dalSi platformé kterou
je Instagram. V neposledni fad¢ se mi nabidly i pfitelkyné z oblasti rehabilitace a klinické
psychologie, které do kontaktu s RS ptichazi pravidelné, a sdilely mij letdk ve vefejnych
prostorach svych pracovist’ (Ptiloha 2). Dochazelo tedy k ucelovému vzorkovani, jelikoz
bylo pfevazné na me jako vyzkumnici, jaké komunikacni partnerky do vzorku budu vybirat
(Novotna, gpaéek, Stovickova, 2019).

Odpovéd, kterou jsem na inzerci vyzkumu dostala pro mé& byla pfinejmensim
ohromujici, a poskytla mi ujisténi v tom, Ze je tfeba se tématem zabyvat, a Ze existuji
hlasy, které chtéji byt slySeny. Z celkového poctu 36 Zen a jednoho muZe jsem na zakladé¢

spole¢né domluvy pozéadala deset Zen o0 moznost osobniho setkéni a uskute¢néni rozhovoru.
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Vybér komunikacnich partnerek jsem uzaviela na ¢isle 10, jelikoz dle mého nazoru doslo
k saturaci témat, ktera se v rozhovorech objevovala, a jiz se neobjevovaly témata nova
(Novotna, Spacek, Stovitkova, 2019).

Mym zamérem bylo v procesu diagnostiky sledovat vliv konstruovaného zenského
pohlavi, tak jak je definovano medicinskym diskurzem, a proto jsem pro ucely této prace
zvala do vyzkumu pouze zeny. Ackoliv se roztrouSena skleroza tyka i muza a neni pochyb
o tom, ze i v jejich pfipadé mize dochazet k externim vlivim na diagnosticky proces
dle teoretickych podkladi, ze kterych jsem vychéazela v pocatecnich kapitolach
prace, se ukazuje, ze doba od prvnich symptomu po samotné stanoveni diagndzy se u zen
vyrazné prodluzuje oproti t¢ u muzi. Zeny jsou dle kanadské studie primérné
diagnostikovany za 5,4 roku, zatimco muzi za prumérné¢ 2,6 let (Gilmour, Ramage-
Morin, Wong, 2018). Na zdkladé¢ porovnani primérné doby pro stanoveni diagnézy
RS, ktera je pro obé pohlavi dle kanadské studie 4 roky a v ¢eském kontextu je 3,7 let
jsem kanadsky kontext a jejich rozdéleni dle pohlavi zhodnotila jako pouzitelny pro tento
vyzkum (Vachova, 2012). Do vyzkumu jsem tedy zvala zeny, u kterych od prvnich
symptomu ke dni stanoveni diagnozy ubéhlo dva roky a vice, coz jsem brala jako orienta¢ni
hodnotu, spiSe nez absolutni hranici. V priabéhu komunikace se zdjemkynémi o ucast
jsem se snazila zahrnout jejich nédhled na situaci a jejich vlastni zhodnoceni, zda do kategorie
spadaji ¢i nikoliv zejména proto, ze symptomatologie se zpétné neda stoprocentné prisoudit
RS, ale mnohdy ji snejvétsi pravdépodobnosti odpovida. V praci se tedy nesnazim
hodnotit, jestli se v takovém piipad¢ jedna o pozdni diagnostiku ¢i nikoli, ale toto téma by si
rozhodné zaslouzilo $irsi a ditkladnéjsi prozkouméni. V piipadech komunikacnich partnerek
jsem pracovala s vyhradnim predpokladem, Ze se jedna o delsi ¢asovy usek, a mize v ném
dochazet k ur¢itym externim vlivim. Cilem tedy bylo najit genderové motivy, které proces
diagnostiky zen mohly komplikovat, a tak snad pfispét k jeho urychleni, a potazmo hlavné
ke zvySeni kvality Zivota Zen v budoucnosti, které budou diagnostickym procesem
prochézet. Vramci mezi této diplomové prace se rovnéz nesnazim o porovnani
diagnostického procesu RS u zen a muzi, ackoliv by takovy vyzkum byl zarucené nosny
a zadouct.

Pro porovnani kontextu, ve kterém se diagnosticky proces odehrava, v Kanadé
a v Ceské republice, jsem prevazné vyuzila Atlas: Multiple Sclerosis Resources in the World
(WHO, 2008), kde dochazi k analyze veskerych okolnosti tykajicich se této diagndzy napftic
svétem. Mezi tyto okolnosti spadd i porovnani jednotlivych diagnostickych procest

a moznosti, které rizné geografické oblasti maji, a které ve své klinické praxi uZivaji.
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Na zakladé této publikace jsem byla schopna ovéfit, Ze mezindrodné uzivana McDonaldova
kritéria, jsou nejpouzivanéjSim a hlavnim diagnostickym ndstrojem pro obé zminované
oblasti, a diagnosticky proces by tedy na zaklad¢ téchto kritérii mél byt shodny. Dostupnost
MR, jakozto jednoho z hlavnich diagnostickych nastroji, spolu s lumbalni punkci
a vySetienim evokovanych potenciald, jsou rovnéz totozné. Hlavnim a nejucinnéj$im
nastrojem pro diagnosticky proces jsou dle WHO (2008) ovSem dovednosti, které neurolog
¢i neurolozka maji shlavnim z4jmem natom, jak efektivné provadi sbér
anamnézy, neurologicka vysetieni a analyzu snimkl z magnetické rezonance.

Diivodem, pro¢ jsem nezvolila Zadny vyhradné cesky zdroj pro kritérium
specifikujici vyzkumny vzorek je to, ze se v ¢eském prostiedi, na poli védeckého vyzkumu
této diagndzy, o rozlisnosti délky doby pro stanoveni diagnézy u Zen a muza nepise. V ramci
dostupnych zdroji jsem tedy nebyla schopna zjistit statistické podklady, které by potiebné
okolnosti diagnostického procesu RS v CR mapovaly. Déle se u nis sesbirana data
z vyzkumi o RS neanalyzuji skrze genderové hledisko, coz samo o sob& napovida moZnosti
vlivu genderu na diagnosticky proces. BeneSova (2014) se napiiklad o pozdni diagnostice
zminuje jako o relativné bézné praxi, ovSem okolnosti takové praxe jsou popsany spise
sporadicky, stejn¢ jako v dalSich studiich zabyvajicich se timto tématem. O problematice
chybéni statistickych dat tykajicich se roztrousené sklerézy v CR pise i Vachova
(2012), ktera ve svém ¢lanku porovnava celosvétovou situaci ohledné roztrousené sklerdzy
a jejiho nartstajiciho a rozsitujiciho se razu. Pravé absence urcitych dat je ve feministickém
vyzkumu ¢asto opakovanym vzorcem, kdy dochazi k vynechavani jedné ¢asti zité zkusenosti
lidi z vefejnych zdznamu (Oakley, 2000). Takovou absenci dat jsem proto brala
jako ukazatel, ktery mi umoznil se zamé&fit na konkrétni slepé misto, kterym diagnosticky

proces s ohledem na gender a biologické pohlavi je.

3.1.3 Metoda sbéru dat

Metoda, kterou jsem pro sbér dat zvolila v tomto vyzkum, je polostrukturovany
rozhovor. To mi umozZnilo se drzet v okruhu zakladnich oblasti, o které mam v ramci
vyzkumnych otdzek zdjem, ale zaroven to zajistilo komunika¢nim partnerkdm dostatecny
prostor pro jejich vlastni investici do vyzkumu a jejich vliv na sméfovani rozhovoru.
Zakladni vlastnosti rozhovori jsou dle Mason (2002) interakéni vyména béhem
dialogu, relativné neformalni styl, tematicky zamé&fené oblasti zajmu, ze kterych dochézi

k produkci védéni nalezicimu situaci a kontextu, ve kterém je toto védéni produkovéno.
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V ramci ptiprav na rozhovory jsem uskutec¢nila pilotni rozhovor, kdy jsem si zkusila
pokladat predem pfipravené otdzky neutrdlni osob€. Diky tomu jsem méla predstavu
o tom, jak kladeni konkrétnich otdzek plisobi na druhou stranu, a jak se sama citim béhem
rozhovoru v pozici vyzkumnice. Diky tomu jsem rovnéz byla schopné analyzovat své vlastni
dovednosti coby aktivni slozky rozhovoru, kterd ho vede a sméfuje, ale zaroven reaguje
na druhou stranu. Mezi tyto dovednosti dale Mason (2002) zatazuje schopnost
naslouchat, schopnost zapamatovat si co bylo feceno, schopnost udrzet rovnovahu mezi
mluvenim a naslouchdnim ze strany vyzkumnice, pozorovani pievdzné nonverbalni
komunikace a schopnost praktického provedeni rozhovoru, mezi které patii
poznamkovani, zaznamenani audio nahravky a vlastni nonverbalni signaly. Dle Mason
(2002) je v polostrukturovaném rozhovoru dilezité, aby vyzkumna osoba byla schopna
reagovat na konkrétni vyvoj situace a na specificnost odpoveédni participujicich osob.
Proto jsem v ramci pilotniho rozhovoru pozéadala svou zkuSebni osobu o generovani
smySslenych odpovédi, se kterymi jsme dale pracovaly béhem pokladani nasledujicich
otazek.

Gubrium (2012) déle poukazuje na dilezitost momenti pred oficialnim zahajenim
rozhovoru a po jeho oficialnim ukonceni. Pravym koncem interakce mezi komunika¢nimi
partnerkami a vyzkumnici je az moment, kdy se jejich cesty definitivné rozejdou. Stejné
vyznamnou soucasti toho, jak povedeny rozhovor bude je i vybér lokality, ve kterém
se odehrava. Gubrium (2012) popisuje potiebu udrzet co nejméné hierarchicky podtext
volby mista, kter¢é by pro komunikacni partnerky mélo byt zejména pohodiné
dostupné, osobni ¢i alespon trochu znamé, a hlavné by misto mélo evokovat pocit bezpeci.
Z toho duvodu jsem vzdy nejprve vybidla k vybéru mista pro uskutecnéni rozhovort
komunika¢ni partnerky s ohledem na jejich vlastni preference a moznosti s ohledem
na dopravu. V pfipadé, Ze nemély Zadné konkrétni pozadavky na misto, jsem jim poskytla
n¢kolik moznosti a u kazdé jsem zdiiraznila jejich vyhody a nevyhody, aby findlni volbu
mohly uskute¢nit samy.

Jelikoz jsem cely vyzkum realizovala v dobé jesté stale ptetrvavajici pandemie
spojené s onemocnénim Covid-19, v§em komunikaénim partnerkdm jsem nabidla moZznost
uskutecnéni rozhovoru online skrze jimi zvolené platformy v piipadé€, ze by pro n€ osobni
setkdni mohlo vytvaret jakékoliv riziko, naptiklad s ohledem na jejich kompromitovany
imunitni systém. Skrze socialni sité jsem se rovnéZ dostala k Zenam, které byly z rliznych
krajti Ceské republiky, a i v takovém piipadé, kdy by osobni setkani nebylo realizovatelné

jsem jim nabidla moZnost uskutecnéni rozhovorti online. Pro tuto variantu se rozhodly ¢tyfi
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komunikaéni partnerky, kdy se ve vSech ptipadech jednalo o vzdalenost, jakozto hlavni
prekazku osobnimu setkani. Epidemiologické situace bohuzel do naSich setkdni vnasela
1 urcité riziko pro pfenos ndkazy osobnim kontaktem. Vzdy jsem tedy dodrzovala aktudlni
predepsand hygienickd pravidla a uzivala ochrannych pomicek, pokud to po vzajemné
domluvé s komunika¢nimi partnerkami bylo zZadouci. Jelikoz se situace v samotném obdobi
konani rozhovorl vyrazné umirnila, nespatfovala jsem zadné zasadni piekazky pro plynulost

rozhovort a jejich celkovy prubéh.

3.1.4 Prubéh rozhovort

Pted samotnymi rozhovory jsem se komunikacnich partnerek rovnéz dotazovala, zda
by mély z4jem o zaslani otdzek, na které se béhem rozhovoru budu dotazovat predem
v piipadé, Ze by jim to poskytlo urcity pocit bezpeci a ujasnéni v tom, co se bude odehravat.
Tuto moznost vyuzily dv€é komunikaéni partnerky, kdy jsem ovSem dale
zduraznila, ze rozhovor budu dopliiovat o konkrétni navazujici otazky dle jejich vlastnich
odpovedi.

Rozhovory probihaly na riznych mistech a riznymi formami, coz kazdému z nich
prispélo specifickou atmosférou a moznostmi. Osobni setkani, tedy Sest z celkového poctu
deseti rozhovori, byly pro mé jakozto vyzkumnici velmi pfijemné a snadno Ccitelné
pro dosazeni vytyCenych cili. Komunikacni partnerky jsem béhem nasSich setkani pozvala
na kavu, jakozto pod€kovani za jejich volny Cas, ktery mi vénovaly. Rozhovory, které
prostiedi, ale jelikoz se ve vSech ptipadech online rozhovory uskuteCnily po zajmu
komunikacnich partnerek, brala jsem to tak, ze jim je toto prostfedi relativné pohodlné
a v disledku dlouhé doby pandemie jiz trochu znamé.

Po zpracovani formalit, do kterych spadal informovany souhlas a formuléf
demografickych udaju (Ptiloha 3), které vyplnily komunikaéni partnerky jako prvni, jsem je
dale informovala o tom, proc¢ praci pisi, jakeé cile si kladu, a jak bude rozhovor probihat. Plan
pro rozhovory, kterého jsem se v vodnich momentech vzdy drZela je k nahlédnuti
v ptilohéch préace (Ptiloha 4). Prvotni stimulaéni otazka, kterou jsem vSem komunika¢nim
partnerkam kladla, mi umoZnila hned z pocatku zjistit celkovy ptehled jejich zkuSenosti
a udalosti, které se v jejich Zivotech odehraly. Stejné tak jsem byla diky této otdzce schopna
posoudit, s kym v dany moment pracuji a jaky druh dialogu bude tfeba dale zvolit.
PakliZe jsem vycitila, Ze je mnoho, o ¢em cht&ji komunikacni partnerky hovofit, nechala

jsem je mluvit vice samostatné. V opacnych momentech jsem pokladala v&tsi mnozstvi
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doplilyjicich otazek, které komunikaénim partnerkdam umoznily se drzet oblasti
¢i tématu, které¢ jim bylo nejvice ptijemné ale zarovenn nosné ve vyzkumu. Zakladni set
otazek jsem v pritbéhu rozhovort polozila vS§em Zenam a primérna délka rozhovoru tak byla
jedna hodina a patnact minut.

Celkové bych vSechny rozhovory zhodnotila jako velmi piijemné straveni
spoleéného Casu, kdy 1 pies prvotni zdrzenlivost nékterych komunika¢nich
partnerek, obzvlasté v pripade online rozhovort, jsem v jejich pribéhu méla pocit, Ze se nam
diskuse dafi. Dale jsem 1 po provedenych rozhovorech dostala od n¢kolika Zen pozitivni
zpétnou vazbu, ve které prevazné vyzdvihovaly sviij vdek za to, Ze koneéné mély prostor
pro hovofeni o tématu, kterym naptiklad nechtéji zatézovat své blizké a okoli. Zaroven
je ovSem tieba, aby o ném hovotily a mohly vyjadiit své vlastni dojmy a pocity.

Na zavér rozhovorll jsem vzdy komunikacni partnerky poZzadala, aby v ptipadé
z4jmu doplnily k tématu dalsi okolnosti, o kterych jsem se mozna nezminila a zdaly se jim
vyznamné. Rovnéz jsem jim nabidla moZnost dalsi spoluprace ve smyslu upravy ¢i revize
toho, co bylo ve spolecné straveném case feceno v piipade€, Ze by zaznéla informace, kterou
si nepieji, aby se ve vyzkumu objevila. Zadna z komunikaénich partnerek tuto moznost
nevyuzila.

Bezprosttedné po ukonceni rozhovorii jsem se pustila do jejich doslovné
transkripce, kterou jsem uskutec¢nila pomoci ziskaného audiozdznamu. Béhem piepisu
rozhovorli jsem nenarazila na zadné prekdzky, a s materidly se mi pracovalo relativné
snadno. VSechny doprovodné materidly jsem anonymizovala skrze pouziti

prezdivek, které si komunikacni partnerky béhem rozhovoru samy zvolily.

3.1.5 Medailonky komunikacnich partnerek

Na vyzkumu v rdmci diplomové préce se podilelo celkem deset komunika¢nich
partnerek, jejichz zestruénénou cestu diagnostickym procesem roztrouSené sklerdzy
jsem shrnula v této podkapitole. Behem rozhovort jsem identifikovala, ze se vSechny
komunikaéni partnerky oznacovaly za Zeny, a tak 1 dale v préci a analyze s timto oznacenim
pracuji.

Sari je dvaceti Sestileta studentka, se kterou jsem se setkala v kavarné v centru Prahy.
Po ptedchozi domluvé na socidlnich sitich jsme misto vybraly pro jeho dostupnost s ohledem
na obé¢ strany, a na jeho relativni pohodli pro spolecné straveni asu. Pro Sari jeji ptibéh s RS
zacal jiz vobdobi 12-13 let, kdy =zapocCaly prvni nespecifické symptomy.

Omdlévani, se kterym musela vyhledat odbornou lékafskou pomoc, ale bohuzel nevedlo
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k zddnému konkrétnimu zavéru. DalSim, uz symptomatologicky vyznamnéj$im obdobim
pro Sari byl rok 2018, kdy se u ni zacaly projevovat potize s mocenim, které dle jejich slov
ptichazely ve vinach. Na prvni pohled neurologické potize, tedy brnéni a ztrata citlivosti
zacala Sari pocitovat v roce 2020, kdy se ani to nesetkalo s jakoukoliv intervenci vyjma
doporuceni na uzivani vétsiho mnozstvi hot¢iku. Posledni kapkou v oblasti ptiznakl byly
potize svidénim vroce 2021, které wuz Sari narusily moznost kazdodenniho
fungovani, a nastala prvni opravdova a dislednd prosetfeni mnohych piiznaku, které u ni do
té doby nastaly. Nasledn¢ doslo k tydenni hospitalizaci, béhem které byla Sari stanovena
diagnodza roztrousené sklerozy.

Marie je Sestactyficetiletd Zena z Prahy, se niZ jsem se setkala v kavarné na Praze
4, kterou jsme spolecné vybraly hlavné pro jeji nejsnazsi dostupnost pro Marii. Jeji ptibéh
zaCina, kdyZ méla silné bolesti hlavy a uplné ztratila citlivost v levé ruce. Po navstéve
obvodni 1ékatky v roce 2012 ji bylo sdé€leno, ze pravdépodobné prodélala mozkovou mrtvici
a potize, které pretrvavaly musi rozcvi¢it pomoci rehabilitace. Béhem let nasledovalo
nekolik epizod bolesti hlavy a silné Unavy, kdy prospala i n€kolik dni v kuse. Pfiznaky
ovSem vzdy samy spontdnné odezn€ly. V moment, kdy se Marii zamlzilo levé oko opét
vyhledala odbornou pomoc, ovSem bez nalezeni pfiiny a s predpisem brylové
korekce, ktera se ukdzala byt neucinnou, byla odeslana domu. Jedna z jejich poslednich
navstév nemocnice pred diagnostikou byla vyvolana zdvaznou tinavovou epizodou a zménou
pocitu pii chtizi, kterou Marie popisovala jako chlizi po mechu. Diky shod¢ nahod §la Marie
misto ptiivodniho planu obvodni 1€kaiky na polikliniku, kde probéhlo jeji prvni neurologické
vySetieni, které zaCalo postupné odhalovat celou Skalu obtizi propojujicich se v jedno
onemocnéni. O diagndze RS byla Marie obeznamena po pétidenni hospitalizaci v roce 2018.

Lucie zije s rodinou v Jihomoravském kraji a nase setkani tedy probéhla online skrze
platformu Zoom. Po spole¢ném naplanovani nejvhodnéjsiho mozného ¢asu jsme videohovor
uskute€nily v devét hodin rdno, po tom, co jsme ob¢€ usoudily, ze mame pro rozhovor nejvice
energie, prostoru a casu. Lucie popisuje prvni problém s vnimanim textu jiz ze stfedni
Skoly, ktery byl dle o¢ni pfisuzovan astigmatismu a Spatnému nastaveni dioptrii. Dale
pro Lucii piibéh pokracoval rok po porodu ditéte, kdy ji bylo dvacet pét let, a zacala
pocitovat zmény citlivosti v levé noze a méla potiZe s kréni pateti. Ve svych dvaceti deviti
letech pak zacala vnimat dal$i zmény citlivosti v oblasti levého ucha a celkové levé strany
hlavy. Po n¢kolika navstévach ORL oddéleni, které od sebe byly casové vzdalené, a tykaly
se 1ruznych zdravotnickych zafizeni, se Lucie nedopatrala Zadného piesvéd¢Eivého

vysledku. Postupné se zacaly projevovat dalsi hlubsi potiZe s kognici, které Lucie popsala
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jako problém v porozuméni feci a textu. Po n¢kolika vySetienich usi, které byly fyziologicky
v potadku, se Lucie nasledn¢ dostala do rukou Iékarky, ktera kone¢né€ navrhla dal§i moznosti
Iékatskych oborG a vySetfeni. Mezi ty spadala i neurologie, kde v roce 2019 doslo
k diagnostice roztrousené sklerdzy.

Jana pocatek svého piib¢hu datovala do roku 2018, kdy doslo k jejimu nejhorsimu
symptomatologickému projevu, u kterého jesté netusila, Zze se jedna o RS. Této ptihodé
ovSem v roce 2014 piedchazelo urologické vysetieni, které bylo indikovano v navaznosti
na problémy s mocCenim. Tyto potiZe bohuZel nebyly etiologicky objasnény ani
piesto, Ze se jednalo o opakované navstévy a neuspéSnou farmakologickou 1é€bu.
K diagnostice RS u Jany doSlo vroce 2019, kdy nastala zména citlivosti dolnich
koncetin, ktera postupné¢ vedla ke ztraté citu v celé dolni poloving téla. U praktického 1ékare
po dlirazném vlastnim vyzadani Jana dostala Zadanku na neurologické vySetieni. Po dal§im
meésici ¢ekani vySetfeni nakonec probéhla a ptisla finalni diagnostika roztrousené sklerozy.

Miladin ptibéh zaéina v jejich dvaceti deviti letech, kdy prodélala téZkou
myokarditidu, tedy zanétlivé onemocnéni srdce. Po velmi naro€ném obdobi, kdy byla
v kdmatu na jednotce intenzivni pé€e a dalSich devét mésict v rekonvalescenci, se objevily
nov¢ priznaky. Po uplynuti asi jednoho roku straveného s potizemi, kdy se ji zavraté a ztrata
citlivosti nelepsily, se diky znadmosti vysoce postaveného I¢kaie dostala na neurologické
vySetieni. Jelikoz ma Milada roztrouSenou sklerézu v rodiné, méla dobré povédomi
o tom, jak probiha a jak se muze projevovat. Hlavn¢ diky vlastnimu podezieni se ji podafilo
piesveédcit okoli, Ze je nezbytné neurologické vysetieni provést a diagnoza tak u ni byla
stanovena v roce 2009.

Markéta pocatek svého piibéhu datuje do roku 2015, kdy méla prvni piiznaky
v podobé potizi s vybavovanim si slov. V roce 2016 se vratila z dlouhodobého pobytu
v zahranici a pretrvavaly u ni nejasné ptiznaky, které piivodné ptfisuzovala stresu a fyzické
zatdzi, kterym byla vystavena. Cisté z pragmatickych diivodi absolvovala nékolik
preventivnich prohlidek na rtiznych oddéleni s cilem opét do zahrani¢i na del§i dobu
vycestovat, a preventivné se rozhodla jit 1 k obvodnimu lékafi. U tohoto lékate, ktery
je zarovenn osobné znamy jejim rodinnym pfislusnikiim, po zminéni pfiznakl, mezi néz
patfilo obCasné brnéni ruky, ¢astd nadmérna tinava a bolesti hlavy, prosla dle vlastnich slov
velmi detailnim aZ dotaznikovym rozhovorem hledajicim mozné pfic¢iny. Diky tomu byla
odkézana na neurologické vysetfeni, kde se béhem tfi nasledujicich dni potvrdila diagnoza

roztrousen¢ sklerozy.
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Cibeta sviij pribéh zacina vypravét ve svych Sestnacti letech, kdy zhruba na tfi tydny
prestala témét vidét. Po nékolika riznych vySetfeni se oci zacaly spontanné zlepSovat
a diagndza tak byla uzaviena se suspektnim zanétem oc¢niho nervu. Dalsi symptomy, které
se u ni objevovaly jako byla unava a bolest hlavy, nijak vyrazné¢ neomezovaly jeji bézny
zivot a neptikladala jim proto velkou védhu. Po porodu prvniho potomka v roce 2016
se ovSem zacaly projevovat potize s rovnovahou a koordinaci, které béhem svého aktivniho
zivotniho stylu hned pocitila. Nasledn¢ ve tficeti Sesti letech prodé€lala borelidzu, ktera byla
zalécena, jeji priznaky ovSem dale pokracovaly. AZ na druhém vySetfeni magnetickou
rezonanci se objevilo vétsi mnozstvi loZisek na mozku 1 miSe, a diagnéza roztrousené
sklerozy se definitivné potvrdila na zacatku roku 2018.

Pampeliska sviyj piibéh vypravéla od roku 2019, kdy ji RS byla diagnostikovana
a retrospektivné pak popisovala souhru udalosti, které tomu piedchdzely. Prvni vyznamné
ptiznaky, které ji naruSily kazdodenni fungovani, zacaly v roce 2014, kdy se ji z nenadani
zhorsilo vidéni do bodu, Ze nemohla fidit, a zdroven u ni nastal zanét mocovych cest. Po sérii
navstév u obvodni Iékatky a ocnich vySetfenich ovSem odesla bez jakékoliv rezoluce, kdy
potize po antibiotické 1€cbé mocovych cest ustaly a potize s vidénim se spontanné zlepsily.
Dalsi nevyrazné piiznaky pokracovaly, ale po narozeni ditéte se nejednalo o nic
netradi¢niho, co by nezapadalo do schématu jejiho kazdodenniho zivota. V roce 2018
nastalo dal$i zhorSeni, které se projevovalo velmi silnou tnavou, opétovnym zhorSenim
vidéni a motanim hlavy. V moment, kdy se jako ptiznak objevilo i brnéni jedné poloviny
téla se skrze obvodniho I¢kate dostala do nemocnice, kde doslo k diagndze roztrousené
skler6zy béhem nékolika dni.

Eva je zena ptivodem z Prahy, kterd se o své diagndze dozvédéla v roce 2008, cemuz
ovSem i u ni piredchazelo relativné dlouhé obdobi mnohych symptomt, které se nedockaly
zadného jasného vysvétleni a u¢inného feSeni. Prvni potize zacaly ve dvandcti letech, kdy
seu ni odehrdla vyrazna zména v jejim celkovém stavu. Zacala pocitovat silnou
unavu, motani hlavy a bolesti dolnich koncetin, které se objevovaly bez zjevnych
pficin, a bohuZzel tak nedoslo ani k jejich rozkli¢ovani. Nasledovaly i obtize s vidénim feSené
mnozstvim neefektivnich navstév ordinaci, kdy se Eva v jejich disledku se svou novou
realitou zacala sZivat a pfizpisobovala tomu napiiklad i svlij piivodné velmi fyzicky aktivni
zivotni styl, ve kterém jiz dale nepokracovala. Zhruba dva roky po narozeni prvniho ditéte
zacCala trpét inkontinenci, ktera byla pfisuzovana relativné bézné komplikaci poporodniho
stavu. Pfi opakované navstévé urologické ordinace a po komunikaci s nékolikatym

odbornym  pracovnikem nastalo podezfeni na mozné neurologické pficiny.
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Po vysetienich, ktera absolvovala, ji bylo sd€¢leno, Ze ma na mozku loziska, ktera ovSem
mohou byt z mnohych pfi¢in, a nejsou tak nestandartni udalosti. V navaznosti na dalsi
vySetfeni byla Eva odk4zéna k odbornikovi, ktery vramci vyzkumné prace mohl byt
udajnym piinosem pro rozklicovani jejiho zdravotniho stavu. Tento 1lékat bohuzel
odsouzenihodné zneuzil jeji zranitelnosti a po stanoveni diagnézy ji pohrozil imrtim do tii
let, pokud nesplni jeho zvracené sexualni pozadavky, a jen diky tomu ji bude moct zajistit
vyjimecnou zahrani¢ni 1é¢bu RS. Po nepfedstavitelné traumatickém zazitku tak Eva
ve tficeti Ctyfech letech naprosto ztratila divéru v Iékafskou spolecnost a nékolik let
nepodstupovala 1é¢bu na diagnézu, ktera byla pravdiva. Po zhruba osmi letech se Eva diky
vlastni vnitini sile a psychologické podpofe dokazala vratit do medicinského prostiedi
a lécbu roztrouSené sklerdzy v roce 2014 zahdjila.

Ester svilij ptibéh datuje do roku 2017, kdy pro ni zapo€aly prvni pfiznaky. Mezi
ty patiilo hlavné zména drzeni t€la a postoje, coz zahrnovalo snizeni jednoho ramene oproti
druhému, a vyrazné postaveni dolnich koncetin do tvaru pismene X. Diagndza byla
stanovena dva roky po prvnich symptomech, tedy vroce 2019. Nejzadvaznéjsi
piiznaky, které Ester vedly k vyhledani odborné pomoci bylo silné motani hlavy, brnéni
obliceje a rukou, neopodstatnéna unava, zmeéna v charakteru chiize, kterou popsala
jako robotickou a problémy s inkontinenci.

Komunika¢ni partnerky byly nejen velmi vstiicné a oteviené od pocatku nasi
spoluprace, ale jejich naklonost pokracovala i po ukonceni rozhovort, kdy jsem byla
v dal$im kontaktu s nejednou z nich. Na tomto misté bych tedy rada jesté jednou zdlraznila
svij vdeék vSem deseti zenam, které se pro spolupraci rozhodly, a poskytly mi tak nejen sviij

¢as, ale 1 kousek svych zivotnich pribéht, které je dulezité slyset a Cist.

Pro piehlednost prace jsem seznam komunikaénich partnerek zpracovala do tabulky
nize, ktera udava zakladni udaje tykajici se jejich ptibéhi a nasi spoluprace. Zminky hodna
je skutecnost, Ze si v oblasti hodnoceni (ne)zpiisobilosti pomoci EDSS skaly nckteré
komunikaéni partnerky nebyly jist¢ svym umisténim, coz ukazuje na vyznam této Skaly
v jejich konkrétnim kontextu. Naopak vyznam, kterého Skila EDSS nabyva z vnéjSiho

pohledu Iékatstva a pojistoven je veliky.
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Tab. 1

Prezdivka Vék  Vzdélani Kraj RS EDSS Setkani
Sari 26 VS Praha RR 1,0 Osobng&
Marie 46 SS Praha RR 3 Osobné
Jana 25 VOS Jihomoravsky RR 4 Osobné
Lucie 31 VS Jihomoravsky RR X Online
Milada 42 VS Moravskoslezsky RR X Online
Ester 31 VOS Zlinsky RR 3,5  Online
Markéta 29 A Ustecky X 2 Osobn¢
Pampeligka 35 VS JihoGesky RR X Online
Cibeta 45 SS Vysoc¢ina X 4-5 Osobn¢
Eva 44 VS Praha PP 4-5  Osobné&

EDSS — Expanded Dissability Scale Status, RR — relaps remitentni, PP — primdrné progresivni, x — nevi

3.1.6 Etika vyzkumu

Eticka stranka vyzkumu je pro mé jako feministickou vyzkumnici velmi dilezitou
soucasti, a rada bych tedy uvedla n¢kolik zakladnich principt, které jsem béhem pribéhu
vyzkumu implementovala. Jelikoz jsem ve vyzkumu vyuzila metodu polostrukturovanych
rozhovort, pozadala jsem komunikaéni partnerky o podpis informovaného souhlasu s ucasti
ve vyzkumu, jehoz soucasti je 1 souhlas s nahrdvanim naSich setkdni s cilem snazsiho
a plynulejsiho prubéhu rozhovoru. Audio nahravky rozhovorit mi rovné€z vyrazné piispély
v prib¢hu analyzy dat, kdy jsem pii jejich opakovaném procitani pracovala
1 s audiozaznamy pro udrzeni maximalni plynulosti vypovéedi.

Bez vyuziti doslovné transkripce, do které¢ bylo mozné zakomponovat i dalsi
vyznamné okolnosti naSich setkani jako jsou nonverbalni soucasti mluvené feci, bych nebyla
schopna zaznamenat pisemnou formou b¢hem rozhovort v tak kratkém casovém
useku, kterym byla maximalni avizovand délka jejich trvani, tedy dvé€ hodiny. Soucasti
informovaného souhlasu, jehoZ vzor je mozné nalézt v ptilohach prace (Piiloha 3), bylo
1 zdiiraznéni moznosti odstoupeni od vyzkumu kdykoliv v jeho priibéhu v ptipadé, ze by
se komunikaéni partnerky z jakéhokoliv diivodu citily nekomfortné. V ramci pfipravy jsem
t&$n¢ pred zahdjenim rozhovoru rovnéz vSechny ujistila o zaruCeni naprosté anonymity
v ramci vyzkumu, kterou jsem zajistila skrze uchovéani veSkerych materidlu pod jimi
zvolenym pseudonymem, tedy prezdivkou, kterou jsou oznaCeny i v této praci. S cilem

zajiSténi anonymity jsem zaroven neutralizovala jména konkrétnich mist ¢i osob figurujicich
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v pfibézich komunikacnich partnerek, které bylo nezbytné v citacich zminit, nebo které
samy nevyzdvihly, jako zminky hodné a odsouhlasily mi jejich konkrétni pouziti.

Zavérem rozhovoru jsem dale poskytla komunika¢nim partnerkdm prostor
pro dotazy, apozadala je o kratké zhodnoceni nasi spoluprace. Jelikoz jsem si
védoma, ze konfrontace tvari v tvat je pro mnohé relativné ndroCna, rovnéz jsem
je pozadala, aby mi dalsi mozné postiehy poslaly skrze emailovou adresu ¢i telefonni
spojeni. Rovnéz jsem uvedla moznost dopoveédét, nebo vyvratit néco, co mohlo byt
feCeno, ale nepteji si, aby bylo ve vyzkumu pouzito. V ramci vlastni reflexivity jsem
si béhem rozhovorli rovnéZ byla védoma toho, Ze mam ur€ity vliv na komunikacni
partnerky, a v nékolika ptipadech jsem méla pocit, Ze jsme se béhem dialogu dostaly
do oblasti, které pro né¢ mohly byt narocné pii opakovaném prozivani skrze vypraveéni.
V takovych pfipadech jsem zeny kontaktovala i1 v nésledujicim dni po provedeném
rozhovoru, a nabidla jim v pfipadé zajmu moZnost dalsi komunikace ¢i opory.

V navaznosti na feministické ladéni celého vyzkumného projektu jsem kladla velky
diraz na vyrovnani pozic mezi vyzkumnici a komunika¢nimi partnerkami. RovnézZ jsem
se snazila o maximalni mozné porozuméni tématu, coz dle MiSovice (2019) je moZné pouze
v ptipadé¢ rovného zapojeni obou zahrnutych stran, a k interpretaci reality tak dochézi
na zakladé spolecnych sil, kdy se objekt vyzkumu stava jeho subjektem.

Hlavni etické principy, na které jsem ve vyzkumu dbala jsou dobrovolna tucast
a neskodnost, informovany souhlas, anonymita, odhaleni zdméru vyzkumu, ke kterému
dochazelo ptevazné na zavér rozhovorii. Dé€lo se tak hlavné proto, Ze jsem méla urcité obavy
z neochoty komunikacnich partnerek hovofit o tématu propojovani genderu a lékaiské
diagnozy dost otevien¢. Dale jsem 1 v oblasti analyzy dat a obsahu vysledné zpravy
pracovala v kontextech etickych mezi, a snazila jsem se dodrzet maximalni moznou
transparentnost pii praci s nimi (Hendl, 2017). Komise pro etiku ve vyzkumu FHS UK mij
vyzkum neshledala jako potiebny evaluace, a tak jsem jeho ndvrh konzultovala s vedouci
préace.

Béhem rozhovort se projevila velmi zadvazna situace, kdy doslo k sexualnimu natlaku
na jednu z komunikac¢nich partnerek. Jsem si plné védoma zavaznosti situace a piipadnych
nasledkti, které mohly mit na jednu zkomunikacnich partnerek, a ztoho divodu
jsem opakované a diisledné s Evou probrala, jak by se mohla jeji zkuSenost promitnout v této
praci, a yjistila jsem se o jejim naprostém souhlasu se zafazenim explicitnich citaci do prace.
Dale jsem ji kontaktovala i s odstupem ¢asu po uplynulém rozhovoru, zdali se jeji stanovisko

nezménilo a stale plati jeji souhlas s anonymnim zvefejnénim.
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3.2 Analyza dat

Analyza znamena rozdé€leni celku na jednotlivé Casti a prezkoumavani téchto ¢asti
individudlnim zpisobem spolu s jejich vzdjemnymi vztahy (Hendl, 2016). Pro analyzu
zpracovani relativné pestrého mnozstvi dat. Diky pribézné reflexi jsem byla schopna
uz v pribé¢hu rozhovort identifikovat urcita témata a aspekty ptibehi, které mi komunikaéni
partnerky poskytovaly. Tematickou analyzu, u které je dle Hendla (2016) jednim z hlavnich
pozitiv jeji pruznost, jsem piesné takto hodnotila 1 béhem provadéni samotné analyzy.
Faze tematické analyzy Hendl (2016) ¢leni na ,, sezndmeni se s daty, generovani pocatecnich
kodii, vyhledavani témat, propracovani témat a jejich revize, vymezeni a pojmenovani
témat, priprava zpravy“, a podle nich jsem 1 postupovala (Hendl, 2016, s. 267). Rovnéz
jsem se vydala cestou induktivniho zptisobu, ve kterém dochazi ke kodovani a ndvrhu témat
dle konkrétniho obsahu dat. K vyhleddvani oblasti v transkripcich jsem vyuzivala pirevazné
barevného rozclenovani, které pro mé bylo snadno Citelnym a nejprehlednéjSim délenim
pro praci s daty, atedy jejich naslednym kodovanim (Tamtéz). Kody, které jsem
v transkripcich vyhledavala byly naptiklad dusevni zdravi, kde mé zajimaly terminy jako
hysterie a emocionalnost. Dale sebevédomi, kde jsem se zamétovala napiiklad na ambice
a krasu, reprodukce a sexualita, divéra versus nedivéra, autorita, dimenze
¢asu, informovanost a dal$i. Maj prvotni analyticky postup byl tedy chronologicky, kdy jsem
rozpracovavala narativy od pocatecnich symptomi po stanoveni diagndzy, ale zaroven
se jednalo o tematickou analyzu, kdy jsem jednotliva témata shlukovala do urcitych oblasti
a nasledn¢ je rozpracovavala do specifickych kapitol. Celkovd analyza tak probihala
opakujicimi se cykly procitani transkripci, a nasledného zaclefiovani urcitych useki
pod jednotlivé oblasti.

V analytické Casti prace dale pracuji s minimalnim rozliSovanim citaci komunikacnich
partnerek, pouze pomoci uvozovek. Zaclenéni citaci do textu analyzy bez vyrazného
formatovani, tak nahlizim jako dal§i prostfedek pro narovnani pozice vyzkumnice
a komunikaénich partnerek, kdy se v kontextu priace jedna pfedevSim o nasi
spolupréci, kterou bych rada zminénym formatovanim vyzdvihla. RovnéZ jsem v praci dbala
na to, aby jednotlivé citace komunikacnich partnerek byly uZzity v relativnim
poméru, a nejednalo se tak o vytéZeni jednoho piib&éhu. Z pocth uzitych citaci Eva 20, Jana

18, Lucie 30, Milada 18, Sari 26, Cibeta 11, Ester 12, Marie 17, Markéta 18, Pampeliska
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25 je proto patrné, ze dale analyzované fenomény se objevovaly napfic¢ jednotlivymi
rozhovory.

Je zajimavé, ze komunikacni partnerky na moje dotazovani specificky na vliv Zenstvi
apohlavi na jejich diagnosticky proces nevyzdvihovaly pfipady, kdy by explicitné
identifikovaly, Ze jejich pohlavi vliv skute¢n¢ mélo. Dale se behem nasich rozhovord ovsem
vyprofilovalo hned nékolik momentt, které jsou genderovou identitou vyznamné ovlivnény
a prostupuji napfi€¢ vSemi uskute¢nénymi rozhovory. Otazku rozliSovani genderu
a pohlavi, jsem vnasem dialogu explicitné nenadnesla, kdy se b&éhem rozhovort
komunika¢ni partnerky vyhradné oznafovaly jako ja Zena. V rozhovorech tak nenastala
situace, kdy by se komunikacni partnerky pozastavily nad rozliSenim jednotlivych kategorii
genderu a pohlavi, coz z mého pohledu poukazuje pfedevsim na to, ze se v jejich piipadech
tyto kategorie prolinaji, a nemaji pro jejich individualni situace odlisny vyznam.

Existujici spolecenské kategorie, které v nasem svéte pievladaji a jsou siln€ stereotypné
ovlivnéné, urcuji to, jak vniméme nejen sami*y sebe, ale i nase vlastni okoli, a jak se k nému
vztahujeme (Smausova, 2002). Takové stereotypni uvazovani prostupuje i medicinskym
diskurzem v jehoz mezich komunikacni partnerky ptfedev§im poukazovaly na velmi Casté
odkazovani jejich ptiznakl a potizi charakteristicky zenskym diagnézam, kdy se jednalo
naptiklad o problém s inkontinenci, ktera byla pfisouzena poporodnimu stavu a prava pticina
potizi tak zlstala dale skryta. Projevilo se i propojovani Zenského prozivani piiznak s jejich
psychologickym ptvodem, coz bylo feSeno predevSim farmakologickou cestou spise
nez hledanim organické pticiny potizi. Celkova nedostatecna vaha slova zen v roli pacientky
se tak stala kamenem ftrazu v diagnostickém procesu, ktery je sdm o sob¢ relativné
komplikovany. Paklize k tomu jesté ptridame kontext roztrousené sklerozy, ktera je ve svém
puvodu charakteristickd nespecifi¢nosti, je z vypovédi komunikacnich partnerek jasné
patrné, jaké momenty byly v diagnostickém procesu zlomové, a jak byly genderové

ovlivnéné.

3.2.1 Vypravéj/te mi prosim...

Uvodni otazka, Vypravéjte mi prosim svij pribéh s RS. Kde byste zacala?, mi
poskytla nejen prvotni ndznak, jak na vlastni piibéh pohlizi komunikaéni
partnerky, ale zarovenl mi rovnéZ pomohla zaramovat, od kdy se z jejich vlastni perspektivy
da hovotit o Zivoté s roztrousenou sklerézou. Tento pohled je v diagnostickém procesu, dle

mého ndzoru, dilezity pravé proto, ze se v takovych pocatcich zacinaly objevovat
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situace, které nebyly dostate¢né jasné vyslySeny, at’ uz z pozice komunikaénich partnerek
samotnych, nebo zejména z pozice odborného persondlu, kterému se s ptiznaky svérovaly.

Komunikaéni partnerky svij ptibéh zpravidla zacinaly v dobéach, kdy doslo
k nejvyznamnéjsimu zhorSeni jejich symptomatologie, a nasledné tak vté dobé doslo
1 k diagnostice RS. Prvotni ptiznaky, které u sebe identifikovaly, ov§em popisovaly béhem
svych vypovédi témétr okamzité, a hned v nékolika pripadech jsme se béhem vypraveni
dostaly az do obdobi nactiletého.

., Moje uplné prvni projevy byly, mé bylo asi nakych ctrnact, a prislo viastné takovy
to, Ze jsem méla pocit, ze mam inkontinenci. Sly jsme hned na détské, tam mé poslali
na urologii, a tam Ze je vSechno v poradku, zZe proste funguje to, jak ma a dali mi tam néjaky
prasky. “ — Jana

., Prvni priznaky byly asi v Sestnacti letech, kdy jsem na tri tydny prestala videt a byla
Jjsem na veskerejch vySetrenich, ale prosté se nic nepotvrdilo, nebo todle a pak se to zazracné
zaclo zlepsovat, takze se to dal neresilo. “ — Cibeta

,No, co jsem vlastné piivodné viibec netusila, takZe to zacalo uz v mych dvandacti
letech, kdy jsem méla zanét ocniho nervu. Ono se to pak samo zacalo zase zlepsovat, ale od
ty doby to jako vidim, Ze jsem zacala byt takova jako unavena, jenom jsem furt spala a na nic
jsem jako neméla energii. “ — Eva

,Od deétstvi jsem méla trosku takové problémy neurologické, protoze ja jsem hodné
v prubéhu 10,11, 12, jsem zacala omdlivat a nikdo nevédel ¢im je to zpiisobeny. A prosté
na nic se neprislo, reklo se, Ze to je asi v puberté jako soucast toho dospivani a tak. “ — Sari

V navaznosti na obdobi puberty, které¢ je siln¢ genderované a biologizované
ve smyslu, ze se okolnosti zmén v téle dospivajicich ptfevazné¢ vztahuji k pohlavnim
zmeénam, se profiluje i urcity stereotyp nahlizeni na obdobi dospivani. OdliSnosti nastavaji
mezi dudlnimi kategoriemi divek a chlapcii, kdy naptiklad kvili menstruaci je puberta
a v tom obdobi probihajici potiZe divek okolnosti, ktera se jednoduse déje a je tfeba ji nechat
volny pribéh. Z pohledu §irsi spolecnosti je tak naptiklad ovlivnéno veskeré prozivani divek
a zkuSenosti, které ziskavaji.

Na problematiku diagnostického procesu, obzvlasté v ptipadé, kdy se symptomy
objevily nékdy kolem dvacéatého roku Zivota poukazuji Gilmour, Ramage-Morin a Wong
(2018). Obdobné udalosti nastaly i u komunikacnich partnerek — Lucie a Ester.
Odbornictvo, na  kter¢ se obracely pii potiebé pomoci, znevaZovalo jejich
ptiznaky, jez s ohledem na jejich mladi nebyly brany dost vazné. Genderova rovina se zde

projevuje i ve spojeni kategorii mlada a zena, coz je zit4 zkuSenost, od které se stereotypnim
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uvazovanim ocekava urcitd nerovnovaha a potize v hned né€kolika aspektech socidlniho
zivota ustici v drobné psychosomatické potize, mezi které napiiklad patii bolesti hlavy.

., Prijde mlada holka, brni ju noha, rekne néjaky rehdabko, dal mi papir a tim to konci.
Nebyt mlada holka, tak by ho to mozna zajimalo vic. “ — Lucie

Vypovédi, které mi komunikacni partnerky poskytly se prolinaly ptredevsim
v oblasti, kdy prvni relativné zavazné ptiznaky, se kterymi bylo tfeba vyhledat odbornou
pomoc, zacinaly jest¢ v utlejSim véku, a provazanim téchto I¢karskych zdznamu
s pozd€jSimi a zavaznéjSimi ptiznaky, které nastaly, by bylo mozné dojit k diivejsi
diagnostice RS. V urcitych ptipadech tak naptiklad nemusely u komunikacnich partnerek
nastat trvalé potize, které omezuyji jejich kvalitu Zivota dodnes, jak zminuje naptiklad Jana.

,»Mam inkontinenci a vlastné to pokracuje az do dneska, a tak néjak jsem se s tim
naucila zZit. Udélala jsem i néjaky takovy ty rezimy, kdy piil hodiny nez nékam vypadnu, tak
jeste prestanu pit a kdyz jsem nékam jela, tak jsem sledovala kde muzu kdyZtak jit
na zdchod. *“ — Jana

Momenty, kdy se zacala symptomatologie ptesouvat do kritickych mezi a uréitym
zpusobem naruSovala kazdodenni fungovani komunikacnich partnerek, popisuji Sari
a Pampeliska nasledovné.

»To uz jako brali, Ze to je vazné, protoze ja uz jsem jako nemohla normdalné
fungovat. “ — Sari

A ja jsem se snazila dostat k obvodakovi, Ze nejsem schopna fungovat, a kdyz jsem
rekla co se mi déje, tak mé chtéli objednat za tejden asi, a to jsem jako musela si dupnout
arict jako ne, néco se deje a teda jesté ten den v pul paty jsem tam naklusala
na ambulanci, a uz mé hospitalizovali a druhy den magneticka a lumbalni punkce a uz
to ficelo. “ — Pampeliska

V navaznosti na kritickd obdobi, omezujici jejich moznosti kazdodenniho fungovani
se u komunikacnich partnerek objevila 1 jina onemocnéni, kterd komplikovala ptipadné
v€asné podchyceni diagnozy RS. V piipadé¢ Milady se jednalo o srde¢ni selhani, jehoZ
okolnosti velmi siln€ zamaskovaly dalsi problémy, které se u ni objevovaly.

,, Tenkrat jsem méla tezké srdecni selhani, kdy jsem skoncila na JIPce v komatu, a kdyz
uz jsem se z toho dostala a pustili me domu, tak mi bylo najednou zase Spatne, méla jsem
zavraté brnély mi z toho konecky prstii, brnely mi nohy, méla jsem takovy divny pocit.
Necitila jsem se ve své kiizi, riizné se mi mihalo zorné pole, a i kdyz jsem chodila neurologovi

a po vSech vysetreni nikoho nenapadlo, Ze je to RSka.“ — Milada
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V ptipad¢ Cibety se jednalo o borelidozu, coz je dalSi neurologické onemocnéni
s podobnou symptomatologii roztrousené skleroze, a tak se jeji diagnostika RS rovnéz
zkomplikovala.

., Tak jsem teda po ty borelioze 5la na vySetireni magnetickou rezonanci, ktera prvni byla
cista prej, ale ono se mi to porad zhorsovalo a stupiovalo a po roce jsem Sla na dalsi

rezonanci a uz mi tam nasli najednou asi 8 loZisek na mozku a asi 5 na mise. “ — Cibeta

V navaznosti na otazku, Co bylo prvnim impulzem pro vyhledani odborné pomoci?, jsem
se snazila zjistit, jak ve skuteCnosti ptfiznaky, které se u komunikacnich partnerek
projevovaly, feSily, a jak knim zjejich pohledu bylo pfistupovano odbornictvem.
V disledku opakujicich se navstév ordinaci, které se nesetkaly s vyznamnou reakci
¢i feSenim jejich problémt, komunikacni partnerky své potiZe teSily 1 v priabéhu nc¢kolika
let. Projevila se tak nedostateCna vaha slova zeny vyiceného v instituci, kterd je mocensky
nevyvazend mimo jiné i1 v postaveni lékai — pacientka. Je zde mozné identifikovat
1 stereotypni nastaveni Sir$i spolecnosti propojujici maskulinitu a tradi¢ni muzskou pozici
s kvalitnim a pravdivym poznanim vici feminité ¢i tradi¢ni Zenské roli neschopné a urcitym
zpusobem neopravnéné pravdivého poznani.

,, Furt jsem to resila jako ORL, a samoziejme tam bylo vSechno v poradku, takze mé dost
odbyvali, a ja Fikam to neni normalni. Ja jsem uz asi v podstaté od nejakych pétadvaceti
litala po ORL, Ze tady néco necitim, Ze tady mam divnej tlak v uchu. Neuspéla jsem
na jednom ORL, tak jsem to nechala bejt, za rok jsem to zkusila znova, jiny ORL, zase
nic.“ — Lucie

Ve druh¢ a tfeti otazce na vnimavost okoli jsem pfevazné mitila na mozny vliv blizkych
osob, jakozto ptekazky pro vyhledani odborné pomoci, nebo naopak mozné upozornéni
na okolnosti, které¢ komunikaéni partnerky moznéa upozad’ovaly na tkor potieb jejich okoli.
Ve vypovédich se tak objevoval rodinny faktor, kdy bylo pravé zminované blizké okoli tim
popudem, ktery dodal Zenam dostatek sebejistoty v tom, zZe jejich stav je zavazny a vyzaduje
odborné feSeni. Bylo by mozné spekulovat o tom, na kolik socializovand role Zeny
v rodinném prostfedi uritym zplsobem vstépuje piedstavu, ze péci je tieba sméfovat
pfedevsim na okoli spiSe neZ na danou osobu samotnou.

,,Ja jsem méla problémy s mocenim a vsimla si toho babicka. “ — Sari

,, Tak néjak rodice mé premluvili, Ze bych se méla nechat jit zkontrolovat. “ — Markéta

Féze nemoci roztrousené sklerozy, kdy ta pocatecni je nazyvana nezdvaznou, a ve které

prvotni symptomatologie ziskdvéa jen pramalo pozornosti, ve své studii popisuji Stewart
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a Sullivan (1982). Priznaky jsou povétSinou pfisuzovany jinym nedilezitym a vcelku
béznym obtizim, spiSe nez zdvaznym diagn6zam, o které se v pripad¢é RS da hovotit. Takové
situace se objevovaly i v diagnostickém procesu komunikacnich partnerek, se kterymi
jsem béhem vyzkumu hovorila.

. Méla jsem hrozny bolesti hlavy a unavu, kdy jsem jako nékolik dni prospala, ale tak
kazda matka je unavend, ze jo. — Marie

Mateiska role je genderové podminény jev spolecnosti, ktery ovliviiuje moznosti
dosahovani zdravi. Mariina spolecenska role, kterou pfijima a plni, ji tak v nezavazné fazi
nemoci neposkytovala dost prostoru pro feseni potizi, které piimo neohrozovaly Zivotni
situaci a jeji budoucnost. Paklize se podivame na to, jak by v dané situaci ptisobila role
otcovskd, a proménime argument na ,,kazdy otec je unaveny* jiz z takové pozice nevyplyvaji
stejné disledky jako pro roli matky popsané vyse. V disledku zautomatizovani souvislosti
mezi matefstvim a Unavou tak nedochdzi k pfisouzeni véEtSi pozornosti  urcitym
piiznakiim, a vlastn¢ tim takovy stereotyp napoméha v upozad’ovani symptomt, které
mohou mit zasadni dopad na zivoty. Vliv specifické genderové identity, ktera matce
a v tomto piipad¢ i samozivitelce neumoziuje Cerpat prili§ ¢asu na osobni zalezitosti tykajici
se nespecifickych potizi se zdravim, je v tomto ptipad¢ jasné patrny. Marie popisuje, jak jeji
genderové specificka role zkomplikovala moZznost hledat adekvatni pomoc
v systém, ktery je extrémné Casoveé naro¢ny a mnohdy az vycerpavajici.

,Ja, jak jsem méla doma ty dvé déti, tak jsem jako ani nemohla s kazdym bolenim hlavy
chodit po doktorech, tam jesté vsude cekaci doby jak bldzen, furt vas posilaj jenom
po zadankach z jednoho mista na druhy, a to jako neni jen tak. To uz pak i zacne clovek
zpochybnovat, jestli si to nedélda sam ty priznaky, nebo jestli je to tak hrozny. “ — Marie

Moment, kdy dojde ke zpochybniovani zavaznosti ur¢itych symptomu tak v disledku
nenapomahd ani nadchazejicim situacim diagnostického procesu, ktery je praveé po takovych
pfiznacich schopen identifikovat rtizné moznosti skutecné diagnézy. Vyznamnym
faktorem, ktery ovliviioval vnimani prvotnich symptoma a potizi, které komunikaéni
partnerky mély tak byl i ¢as. Cas ve spojeni s profesnim vytizenim popisuje Markéta.

., Vlastné jsem na to i tak jako méla cas po prijezdu z ciziny, kdy jsem byla doma
na prazdniny. Bejt v ciziné a mit tyhle priznaky, tak tomu vitbec nedavam néjakou
vahu, a piijdu se protdahnout, zaplavat, a Feknu si néco jsem si skiipla, protoze jako sportovec
neresis bolest hlavy a tadyty véci. “ — Markéta

Marie na druhou stranu popisuje jako dilezity faktor casu, ktery méla k dispozici

s ohledem na spolecenskou roli matky. V rdmci intersekcionalniho propojeni nékolika
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aspektd zivota v roli Zeny, matky a samozivitelky se v jejim piipadé doba, kdy se mohla
rozhodnout navstivit odborné zdravotnické zatizeni, vyznamné prodlouzila.

,,Ja jsem nemohla nic resit pred détma, a méela jsem proste malo casu na sebe, a tak
a jako priznaky jsem prosté méla dlouho, ktery vim, ze byla RS. “ — Marie

Genderovana dimenze Casu se tak projevila jako vyznamny aspekt prostiedi, ve kterém
se komunikac¢ni partnerky pohybovaly, a predev§sim negativné ovliviioval jejich existenci
a socidlni zivot. Genderovanost Casu v diagnostickém procesu je velmi komplexnim
fenoménem, ktery v konkrétnich pfipadech komunikaénich partnerek poukazoval nejen
na to kolik ¢asu méla jednotliva osoba v dusledku stereotypné pfisouzenych spolecenskych
roli, ale 1 na urcité nastaveni medicinského diskurzu, ktery ptipisuje Siroké ¢asové moznosti
jako univerzalné platné pro vSechny lidi. Naprosto tak nereflektuje riizna socioekonomicka
nastaveni spole¢nosti, se kterym pracuji nejen muzi a zeny, ale 1 1idé s nizkym ekonomickym
zajisténim, ¢i osoby rtizné etnicity.

Chronickeé bolesti, které se projevily 1 ve vypoveédich komunikaénich partnerek, patii

mezi symptomy, které jsou Castéji propojovany s zenskym pohlavim (Rustegen a kol., 2004).
Pfi¢iny tohoto statisticky prokazaného fenoménu se ovSem tykaji spiSe primérného véku
doziti, a predevSim jeho rozdilu mezi biologickymi muZzi a zenami, které vyplyvaji
z rizného socidlniho statusu téchto kategorii ve vysSim véku. Doposud problematicka
okolnost zhorsujiciho se zdravi, kterou chronické bolesti jsou, tak ptimo vybizi k ivaze nad
tim, do jaké miry se jedna o skutecnou komplexnost problému, a do jaké miry je to disledek
nezajmu o zenské problémy a charakteristicky zenské zdravotni potize v kontextu mediciny.
Genderovanost zdravi a moznosti jeho dosahovani ndm tak ukazuji, jak socialni kategorie
zeny piedurcuje moznosti, které se jednotlivych osob v oblasti dosahovani zdravi budou
tykat.

., Pravidelné jsem meéla jako takovy divny bolesti hlavy, ktery ale zas jako odeznély
po par dnech. Chvili nic a pak opét strasny bolesti az se to skoro nedalo vydrzet. “ — Marie

Symptomatologie, kterda je  bezesporu nespecificki a  charakteristicky
pliziva, se projevovala u komunikac¢nich partnerek mnohdy roky a z jasné¢ genderové
motivovanych pfi¢in ji nebyla pfisuzovand dostatecnéd dileZzitost. Mezi tyto pficiny patii
stereotypni ~ spojovani  problémii Zen s psychickymi potizemi spi§ nez
s organickymi, nedostate¢na vaha slova Zen spolu s hierarchickou pozici v medicinském
diskurzu, nedivéra v autenticitu jejich proZivani a automatické piisuzovani potizi
reprodukéni funkci téla. Takové odivodnéni vychézelo nejen ze samotné pozice

komunikaénich partnerek, ale dle mého nazoru, predev§im z pozice I€kafstva.
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Ve vypovédich se dale objevoval kontext relativng specifické souhry ndhod, kterou je ovsem
nezbytné predjimat a nastolit takové prostiedi, které bude obezietné, a hlavné vnimavé vici
pestrosti problematiky, ktera se u vSech osob s RS muze projevovat. Jelikoz jak poukazuji
teoretické podklady, Cas je v kontextu diagnostiky RS zésadni, a neni tedy piihodné
ignorovat okolnosti ¢asu, které¢ jsou rizné genderované pro socialni kategorie Zeny a muze

(Bednarik a kol., 2010; Havrdova a kol., 2013; Brownlee a kol., 2017).

3.2.2 Novodoba hysterie
Obecny pftistup odbornictva ke komunikaénim partnerkam zpravidla nezacinal ptili§

empaticky, kdy byl dle vypovédi oznacovan za neosobni a strohy. Pravé nespecifi€nost
priznakii a mnozstvi navstév, které komunikacni partnerky jiz absolvovaly, tak mohly byt
zdrojem takového pfistupu. Prvotni ndzor odbornictva nasledné mohl ovlivnit pohledy
dalSich navazujicich odbornych osob, a jelikoz se jedna o lidi praktikujici v jednom kontextu
a v ramci jedné instituce, vystupovat proti vlastnim fadam spise, nez lidem piichazejicim
z vnéjSiho prostiedi je v zdsad€ nepohodlné€, a mohlo by vést k uréitému vylouceni ¢i jinym
negativnim dasledktim.

., Ten pristup toho personalu nebyl primo empaticky, takovej neosobni hodné, prosté
pacient. Ten lékar ani nevédel mnohdy mé jméno, a prosté jsem byla cislo. “ — Milada

»Mi vysly vsechny testy, Ze slysim i ten nejmensi ton, tak mi uz nikdo neveril a zacali

I3

ze mé délat hypochondra. “ — Lucie

Jak popisuji Eva a Marie, necitily se ve zdravotnickém prostiedi dobie a piistup
odbornictva vnimaly pfedevsim jako chladny, z ¢ehoz nasledné plyne jen malo prostoru
pro sdileni davérnych informaci a napiiklad obav, které komunikacni partnerky mohly
mit, a mohly diagnostickému procesu pomoci. Chladny pfistup by mohl byt jednim
z charakteristickych zptisobi komunikace, ktery si osoby v medicinském diskurzu osvojuji
jako nejsnazsi reakci na Casové vytizeni, a i1 vytiZeni v oblasti schopnosti, kterym jsou
jiz od dob studii vystaveny.

., Zacatky byly spis dost neprijemny, nechtéli se semnou bavit, méla jsem pocit, Ze je tam
otravuju, nebo Ze si vymejslim.“ — Eva

., Ze zacdtku jsem s pani doktorkou neméla moc dobry vztahy. Ja jsem si pripadala, Ze je
na mé jako trochu zla. Byla takova odmérend a ja jsem tam skoro jako moc nechtéla chodit.
Tak nejak jako na meé byla jedovata a pak se to ale zlomilo po letech. “ — Marie

Sociologicky zaklad diagnostiky RS, o kterém pisi Frost, Grose a Britten

(2017), zahrnujici socialni, historické a kulturni okolnosti, bohuzel neni v diagnostickém
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procesu dostatecn¢ reflektovan. Pravé do tohoto procesu mi komunikacni partnerky
umoznily nahlédnout, a v pfistupu k nim byly genderové dimenze celkem jasné
identifikovatelné.  Pfedev§im  dochazelo ke  zlehCovani  zdvaznosti  jejich
prozivani, a pfisuzovani  negativnich  charakteristickych  vlastnosti  spojovanych
s feminitou, mezi které mimo jiné patfilo oznaCovani komunikacnich partnerek
za hysterické.

., Tak jsem tomu dala cas a za pul roku volam, Ze s tim furt bojuju, a ze je to sileny, a ona
vy se moc hlidate, ty Zensky se viechny moc hlidaj. “ — Lucie

Mimo charakteristiku hysterie jako jednu z odpovédi na problémy komunikaénich
partnerek se rovnéz objevoval dliraz na piehnanou Zenskou ambicidznost, ktera neni
pfirozena, a vyplyva z ni proto nemoc jako takova. Provazanost legitimity autority l1ékafstva
ve spojeni s normativnim védnim oborem konkrétni symptomatologie se v diagnostickém
procesu stava RS v o¢ich odbornictva provadéjici diagnostiku nemoci ambicidéznich zen.
Takové oznaCovani a nalepkovani kategoriemi je nejen neproduktivni v kontextu, kdy
socialni kategorie pfehnané¢ ambiciézni Zeny nema Zadny realny podklad ¢i vzor, ale ani
se to neukazalo byt efektivni v kontextu urychleni diagnostického procesu, ktery na zakladé
vypovédi komunikacnich partnerek lze povazovat spiSe za zpomaleny a silné¢ ztizeny
externimi vlivy a stereotypy.

, To tenkrat brali tak, Ze jsem vystresovana manazerka, Ze prosté ta, ktera se slozZila
z manazerské funkce a skoncila na JIPce se selhdanim srdce a tedkon to prosté jesté nejakym
zpusobem dozniva. ““ — Milada

,,Ona rekla, Ze tady ta nemoc je prosté nemoc ambicioznich Zen. Ty, co chtéj porad jako
néco dokazovat. “ — Marie

V navaznosti na hledani pri¢iny tak napfiklad u Markéty nastalo vyjadreni
I1ékatky, kterd celkové diagnézu RS ptisoudila ptehnané ambicidéznosti Zen, ¢imz Markété
dala najevo, ze si za diagnoézu uréitym zpiisobem muize predev§im sama, kdy se jedna
o nemoc, kterd ke zminéné kategorii Zeny spada tak n&jak automaticky.

My jsme se jako ptali, z ceho to muze bejt, a potom nam rekli, Ze to je nemoc
ambicioznich Zenskych ve vysokych pozicich. “ — Markéta

Markéta takové hodnoceni ze strany kompetentni lékarky pfijala a byla schopna
si ve svém Zzivotnim piib¢hu jeji vysvétleni nalézt, a tak ur€itym zpisobem ospravedlnit
a objasnit svou téZkou a neofekéavanou situaci.

,, Prisuzovali jsme to pravé tomu studiu v zahranici, kdy jsem udélala strasné moc, abych

se tam dostala, aby to bylo hrazeny a nebylo to proste uplné lusknutim prstu. “ — Markéta
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Pravé v takovém vyjadfovani spatiuji nejen genderovy problém, kdy je prendsena
odpovédnost za autoimunitni onemocnéni, jehoz etiologie neni v soucasnosti stale
objasnéna, na zeny samotné. At uz vliv stresu hraje sebevyznamnéj$i roli, neni
pravidlem, ze Gspéch €i ambice se rovna stres a v navaznosti tak ani nemoci. Takové
hodnoceni zivota zen povazuji za hrubé pochybeni a sexismus v praxi. Paklize se podivame
na opacnou stranu polarity pohlavnich kategorii spole¢nosti, a zkusime ptipodobnit muze
k disledkiim ptfehnané ambicidznosti, vyvstava takovy disledek jako az smésny. Zejména
proto, ze ambicidznost je jednou z vysadnich kvalit spojovanych s maskulinitou ¢i dokonce
jejim vrcholem, a pfi jejim nedostatku dochdzi ke spole¢enské devalvaci postaveni jedince.

,,Ona jako fikala pani doktorka, Ze jsem si to asi privodila jako tim, jakd jsem. Ze jsem
prosté chtéla jet studovat do zahranici a chtéla mit ty sami jednicky a chtéla bejt ve vSem
nejlepsi, a ze mé télo viastné ted varuje. “ — Markéta

Markéta v takovém vyjadieni osobn€ Zadnou obtiz nespatiovala, tim se ale jeho vyznam
rozhodné nedd odlehcit, a paklize se k takovému postoji ptikldni vicero odbornych
osob, je to dle mého piesvédceni velmi problematické pojimani nemoci, které priméarné
nehledé organické pticiny, ale zaklada se na stereotypnim uvazovani a vytvaieni nepravdy.
V kontextu této vypovédi by rovnéz bylo zajimavé pohlédnout na pozici, ze které sama
I¢ékarka k tomuto nézoru dospéla, kdy jeji profese v mediciné nepochybné vysokou miru
ambicidznosti rovnéz vyzadovala, ovSem diagndza RS z jeji ambice neplynula.

Moderni pojimdni nemoci je v soucasnosti pfevdzné zaméieno na prevenci
(Moore, 2010). To se projevuje zejména ve form¢ natlaku na jednotlivé osoby predevsim
v tom, aby udrzovaly vlastni iniciativu v pé¢i o zdravi. Ve vypovédich komunikacnich
partnerek se ovSem objevil i vliv ze strany odbornictva na to, ze byla kone¢na diagnéza RS
jejich vlastnim dilem a pfi¢inénim na obecné roving.

,,Mé vlastné bylo Feceno Ze neumim poslouchat svoje télo od pani doktorky. “ — Cibeta

Neni tak zcela jasné, z jakych pfi¢in nemoc vznikd v konkrétnich ptipadech, ovsem
jakakoliv ambice ¢i snaha dosdhnout v Zivoté ispéchu musi znamenat ptetizeni, které rovnéz
eskaluje v naprostou neschopnost poslouchat své vlastni télo. Moc, kterou jsme ovSem jako
lidé nad vlastnim télem =ztratili*y jiz davno, neni tak snadno vymahatelnd
nazpét, a v normativné socializované kategorii Zeny uz vibec ne. Skoro se nam v kontextu
Markétiny a Cibetiny vypovédi mizZe zdat, ze a¢ uz Zeny se svymi tély délaji cokoliv, neni
tak tplné v jejich silach jednat spravng. Uvahy navazujici na tuto linii argumentace jsou
v uzkém propojeni se samotnym vymezovanim socidlni kategorie Zeny, kdy je tieba, aby

byla dostate¢né¢ hubend, ale ne pfiliS. Dale je rovnéZz tieba, aby Zena byla dostate¢né
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vzdélana, ale ne pfilis. Ambicidzni, ovsem do urcité a velmi (ne)jasné meze. Hranice jsou
tak nejisté ve vétsSing pripadech takto tvofenych opozi¢nich vymezenich, ale zaroven jsou
prisn¢ vyzadované a spolecensky vymahatelné. Ve zminiovaném piistupu lékarstva dochazi
v dtsledku stereotypniho uvazovani k formovéani falesnych protikladd a binarnich
dichotomii, které funguji na zdklad¢ zdhadné a pochybné dynamiky.

Hodnoceni Zivotniho stylu, ktery neni dostate¢n¢ zensky, nastalo v ptipadé
Evy, kterd si tak pfiznaky a onemocnéni rovnéz dle slov odborné osoby navodila sama
v disledku pfehnané touhy po né¢em zdanliveé vétSim, nez co ji tradicni stereotypni pojimani
feminity pfipisuje. V disledku zminky o kapelnim nocnim zivoté, ktery je ve spolecnosti
souzen dvojim metrem na zdkladé¢ genderu velmi odlisn¢, se tak pfedevSim kritizované
chovani Zeny v kapelnim prostfedi a nocnim zivot¢ stalo moznou pticinou jeji diagnozy.

A i jako muj Zivotni styl, kdy ja jsem byla v kapele a po vecerech jsme hrali a doktorka
Fikala at jako vysadim trochu, a Ze jako ten muj nocni Zivot, Ze si ta miizu sama, a co jako

«

cekam, kdyz po vecerech flamuju coz tak jako viibec nebylo jo.“ — Eva

Pfedstava, Ze no¢ni Zivot a pusobeni v kapele je pro muze zdrojem nemoci se rovnéz
neshoduje s pojimanim socialnich kategorii, jelikoZ muzska role je v takovém prostiedi
brana jako ta chlapeckd, ktera napiiklad vyzaduje urcitého vybiti energie a jinych

stereotypné¢ pojimanych zavéra.

Jako faktor ovlivilujici piistup odbornictva se ve vypoveédi komunikacnich partnerek
projevovalo i to, jak svou genderovou roli performuji, a jak se prezentuji. V momentech, kdy
své vystupovani, které bylo shodné se stereotypnim chapanim feminity, prezentovaly
s ur¢itym nadhledem, a bylo i1 v souladu s jejich nezménénym vnéj$Sim vzezienim mély
komunikac¢ni partnerky dojem, ze jejich potiZe nejsou brany dostatecné vazné.

., Nevim, ja myslim Ze na lidi pusobim, jako Ze mi nic neni. A Ze tam prosté neprijdu
s mastnyma viasama, s ubulenym oblicejem prosté, o berli nebo zdeptand. Ze prosté prijdu
Feknu, co a jak a piisobim asi pozitivné. ProtoZe jsem prisla na to, Ze kdyz tam prijdu a jsem
vic takova jako zoufald a schvdcend, tak to musim prehravat a jako trapné az prehravat,
Ze mi to neni prijemny, ale az teprve mé jako poslouchaji. “ — Lucie

Hledéani urcité balance v reprezentaci feminity, jako hlavni charakteristiky Zenskosti
v kazdém konkrétnim kontextu, se tak stalo zdsadnim pro diagnosticky proces.
V ptipad¢, ze urcita prezentace dosahovala v pfibézich komunikacnich partnerek do mezi
hrani¢ni feminity spojované s charakteristikami jako fiiukna, ubulend a hysterka, nebylo

nahliZeno na jejich pfiznaky a celkovou situaci jako na dostatecné zavazné.
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.. Jsem si rikala, Ze clovek to asi jako musi zdramatizovat v ceskym zdravotnictvi, aby to
Jjako doktori brali tak néjak vazne. Ale pak zas, kdyz uz to moc zdramatizujes, tak jsi
hystericka a uz té taky neposlouchaj. “ — Sari

Aby bylo mozné dosdhnout adekvatni pozornosti, kterd v piipadé komunikaénich
partnerek vedla k uspéSnému diagnostikovani, muselo dojit k naplnéni spravnych
pohlavnich kategorii (West, Zimmerman, 2008). Tenka hranice mezi tim, co je tfeba
zdaraznit a co je mozna tieba zatajit s ohledem na ptiznaky a jejich prezentaci, se projevilo
stereotypni piredpokladani lékatstva, které komunikaéni partnerky béhem jejich zkuSenosti
s medicinskym diskurzem identifikovaly. Socidlni konstrukce spolecnosti piipsanych
kategorii tak miZe znamenat, Ze pokud Zena neni dost jemnéa a nesméla, nebo pokud neni
dost devastovana, jeji zdravotni stav neni zhodnocen jako zadvazny pro zahdjeni dilezitych
krokt diagnostického procesu. Jak komunikacni partnerky samy poukazovaly, az kdyz
dramatizovaly svou situaci, napiiklad skrze alteraci vnéjSiho vzezieni a zménily druh
projevu, byly jejich symptomy relevantni a n€kdy dokonce az zdvaZzné.

., Nejvétsi potiz je v tom, Ze nejsem fiwukna. Ze jsem vychovand v tom si nestéZovat
a trochu jako vic vydrzet. Trva mi i sama sobé nez si pripustim, Ze mi néco je, a kdyz uz by
nekdo rek Ze nemuize, tak ja reknu jooo jesté se to da vydrzet a tak. TakzZe jako asi jsem
takova, ale vlastné ten doktor si toho ma byt taky vedom, Ze jsou ruzny lidi
prece. “ — Pampeliska

Stejnym zplsobem se problematika sebe reprezentace projevovala u Marie, kterd svou
vlastni nezdolnosti a sebevédomym vystupovanim pulsobila tak, Ze jeji potize nejsou
dostatecn¢ dilezité pro promptnéjsi odbornou intervenci.

., Tam jako se ty symptomy projevovaly, ale ja jsem to asi trochu zlehcovala, a lékari
tomu taky nevénovali pozornost. Ja jsem proste takova, ze obésit se nepujdu Ze jo, kdyz mam
nejaky problémy, prosté se to snazim reSit vSechno néjak tak s nadhledem a kdyz oni
to videli, tak jim to neprislo tak zavazny asi.“ — Marie

I Pampeliska ve svém vystupovani identifikovala neefektivni strategii pro zdravotnické
prostfedi, kdy poukazovala ptfedev§im na svou osobnost jako pfi¢inu nedostatecného diirazu
na zavaznost potizi, se kterymi se obtizné€ vyporadavala.

., Kdybych vic fliukala, tak me asi na tu rezonanci poslou, ono ji to napadlo a sla
spravnym smérem, ale Fikala to tak jako , jestli je to vazné tak straSny “, ale to si clovek
ani nechce jako pripustit, zZe jo, aby to bylo tak vazny.“ — Pampeliska

Pravé zohlednéni vlivu osobnostnich charakteristik a efektivni prace pti dialogu

s pacientstvem jsou klicové momenty, které lékaistvu umoznuji odhalit stézejni pfiznaky
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charakterizujici danou nemoc. Osobnostni charakteristika se tak v piipadech komunika¢nich
partnerek stala prekdzkou. Ocekavat, ze se od prvniho momentu v medicinském prostiedi
budou vSechny osoby citit dostatecné komfortné, aby bylo mozné sdilet na kazdé kontrole
aktualni psychické naladéni ¢i dokonce probihajici potize v osobnim Zzivoté, které u nich
mohly nastat, je pfedev§im naivni a zcela to vynechavéa socidlni kontext medicinského
diskurzu, ktery pteci jen utvaii jeho aktérstvo a lékatstvo samo.

., Byla jsem u ocarky a vikala jsem ji, Ze blbé vidim a ona mi zkouSela riizny testy a ptala
se me, jestli jako mam néjak hodné stresu. A ja Ze jako asi nemam, ale jako doktorka by asi
méla tak néjak lip s timhle pracovat, Ze ja treba nejsem ten typ, co si hned stéZuje a jako

nevykladala bych ji tam jen tak svoje stresy. “ — Pampeliska

Genderova dimenze v pfistupu ke komunika¢nim partnerkdm prostupovala i1 ptibéhem
Lucie, ktera se po konzultaci s odbornictvem rozhodla pro augmentaci poprsi.

»Mné, kdyz zjistili, Ze mam RSku tak v té dobé ja uz byla objednana na konzultaci
k plastickymu chirurgovi a chtéla jsem si po détech nechat udélat prsa. Pamatuju si, ze jsem
v tom centru Fikala, Ze chci jit na implantaty a jestli to vadi. A mé doktorka rekla
Ze nevadi, kdyz mam lécbu, ale o co mi jako de vidyt jsem pékna dost, a co bych jeste
potiebovala toto resit. “ — Lucie

Neopodstatnénou a nevyzadanou intervenci v oblasti ,,pro€ je to tieba“ ze strany l1ékarky
je naivné¢ mozné prisuzovat ur¢itému osobnimu hodnoceni, a ne obecnému Iékaiskému
pohledu. Takovy individualni rdz pfistupu je ovSem aplikovatelny na vSechny casti
medicinského diskurzu, a bylo by proto zadouci v ném nastavit vicero hranic zajist'ujici
prave takto individualni vyjadfovani a aplikaci stereotypniho uvazovani.

»A po operaci mi nic nebylo, proste v pohode a ubéhlo piil roku a po tom byl ten
magnet, rocni kontrola a pribyly tam tii plaky. A volala mi vysledky po telefonu a zacala
po mné jako rvat, Ze tam mam tedkon t7i plaky, a ze to mam beztak kvili tomu, Ze jsem Sla
na tu operaci s téma prsama, protoze je pro mé prednéjsi byt krasnéjsi nez zdrava a tedkon
to mam!* — Lucie

Opakujici se prendSeni viny na komunikacéni partnerky tak nejen upeviluje autoritu
Iékatstva v jejich zdanlivé opravnéné pozici, ale rovnéZz to zpochybiiuje jakoukoliv ii€innost
a veSkerou mozZnou nadchézejici iniciativu, kterou by mohly potfebovat projevit.

Stav psychiky jako okolnost diagnostického procesu, bylo mozné v kazdém kontextu
ohybat dle aktudlni potteby odbornictva. V diagnostickém procesu roztrouSené sklerdzy

se ji, z vypoveédi komunikacnich partnerek, ovSem dostdvalo az neuvétitelného mnozstvi
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pozornosti. Takova pozornost se ve spojeni s genderovymi stereotypy ve spolecnosti, které
propojuji feminitu a pfehnané zaméteni na psychiku, objevuje az pfili§ Casto. Psychika
tak byla vyzdvihovédna nejen jako jeden ze stézejnich a vyznamné se proménujicich jevl
v disledku diagnézy RS, ale bylo ji motivovano i mnoho aktivity a iniciativy lékafstva
v obdobi neznamé priCiny potizi pred samotnym diagnostikovanim. Odkazovani
komunikac¢nich partnerek s jakymikoliv potizemi na psychiatrickou péci a farmakoterapii
se tak stalo nejdiraznéji sklonovanym vyvojem, ktery se ve vypovédich objevoval.

., Pak uz mi viastné i rikali, jestli to nebude psychiatricky onemocnéni. “ — Eva

., Porad jsem méla problémy a méli mé za simulanta, Ze si to vymyslim. A i ta moje
neurolozka prave rikala, ne navstivte psychiatra. To je jenom psychického puvodu a ja
Fikam, doprcic fakt neni. “ — Milada

Bylo by proto, dle mého nazoru, velkou chybou nespojit nestabilitu ndlad spojovanou
s zenskym pohlavim ukotvenou v genderovych stereotypech a cCetnost skutecného
odkazovani pfi¢in potizi na psychicky stav komunikaénich partnerek. Ve vypovédich
se komunikaéni partnerky zmifovaly 1 o relativné béZném pfirovnavani jejich proZivani
k hysterii, na kterou poukazuje Jackson (2019). Byly tak dle vypovédi ptfirovnavany
k hysterickym zZendm, vyzadujicim psychiatrickou lécbu, spiSe nez jinou Ilékaiskou
intervenci jiz od pocatku jejich potizi, ale i nasledn¢ po diagnostikovani RS a vyskytu
novych problémt spojenych s timto onemocnénim.

,,Doktorka rekla, Ze jsem jenom hysterka a nic mi neni, a Ze za ni je absolutné vSechno
v poradku. Ona si mé tak zaskatulkovala. ““ — Lucie

,, Hysterka, tak se to semmnou vieklo do dalsich lékarskych odvétvi. Méla jsem
to razitko, hysterka, vystresovand manazerka a proste si vymysli. “ — Milada

Rozsahl¢é vyuzivani farmakologické 1é¢by psychickych potizi v kontextu nemoci nastalo
napiiklad v ptipad¢ Evy, ale i Lucie, kterym byla doporucena antidepresivni 1écba jejich
prvotnich nespecifickych symptomd.

,, Iy antidepresiva mi davali po tom mocdku. Kdy ja jsem sla a houpal se mi
chodnik, tak mi Fikali, jestli nechci jit na psychiatrii jako a tak. “ — Eva

,, Tak jsem obvodadkovi rekla, ze se necitim dobre a on mi ekl at zkusim Neurol. Jenomze
to je na chvilku a pak strasnej propad, a tak jsme se po tydnu vrdtila, Ze je to jesté horsi

3

a on, zZe mi da Citralex. “ — Lucie
Skutecnost, kdy se opakované vnucovana piedstava o psychickém stavu stala realitou
komunikacnich partnerek vyzdvihuje piibéh Jany. Problémy s inkontinenci, které feSila

na urologii, bohuZzel nedostaly jiné nez farmakologické 1é€by, kterd byla neefektivni a potize
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u ni nadale pretrvavaly. V ndvaznosti na takto neefektivni feSeni ji bylo naznaceno, ze potize
mohou byt psychického ptivodu, a jina varianta terapie proto neni ze strany toho konkrétniho
I¢kaiského odvétvi mozna. Jana takovou rezoluci pfijala, jelikoz zpochybnéni autority
I€katstva z jeji pozice nactileté divky nebylo mozné.

, TakzZe to bylo viastné jesté horsi po téch lécich, a Fikala jsem si na to kaslu uz.
No, a vlastné tim se to uzavrelo, ze jsem v poradku. Ja jsem si precetla v ty zprave, Ze to
muize byt i psychicky jako, a tak jsem si Fikala asi to mam néco stresovyho teda.* — Jana

Podobnym vyvojem udaélosti prosla 1 Lucie, kterd opakované presvédCovani ze strany
I1€katstva o tom, Ze jeji psychicky stav neni v poradku zacala postupné piijimat a v disledku
nasledného traumatického vyvoje jeji zdravotni situace se stim musi dodnes
vypotadavat, a skrze psychologickou terapii pracovat s PTSD.

,»Nechapu to, ale ja té doktorce vérila, a i jsem chodila na tu psychiatrii, protoze jsem
Jjivérila, Ze jsem blazen a Ze se semnou néco stalo. A pred pul rokem jsem zacala mit

3

posttraumaticky syndrom, kdy se mi to vraci. “ — Lucie

Po tom, co jiz diagnosticky proces doSel u komunika¢nich partnerek k finalni
diagnoze, tedy roztrouSené sklerdze, pokracovalo téma psychiky a konkrétné jeji
propojovani s feminitou a genderové motivovanymi stereotypy. V kontextu RS je psychicka
podpora pacientstva, které tesi okolnosti chronickych onemocnéni a nevylécitelnych
chorob, velmi dulezitd a nesmi byt upozad’ovana (Vorobeychik a kol., 2020). Pravidlem
se ovSem nabizeni psychologické péce formou terapie z vypoveédi komunikacénich partnerek
nestalo.

,»Ne, Zadna terapie, jen ty antidepresiva a cau. Pisobila jsem asi i jako Ze mi nic neni
a nepotrebuju Zadny terapie, zZe jsem se o sebe starala a bylo to. Mdte stres, jo tady jsou
antidepresiva pani. “ — Lucie

,,Jad jsem v nemocnici potkavala na oddéleni takovyho kluka, a pak jsem zjistila, Ze to byl
psycholog, co dochdzel na oddélent, a jako ja bych hrozné uvitala tu pomoc, ale viibec jsem
tu moznost neméla no. “ — Ester

Nabidka terapie nakonec v nékterych ptipadech komunikacnich partnerek opravdu
pfisla, ovSem takto dilezitd a relativné citlivd moznost byla uvadéna vcelku neefektivni
formou, kterou je mozné vidét naptiklad ve vypovédi Milady.

,, Ono se to vitbec neresilo akorat rekli, jestli chci navstivit psychologa, ne jakoby v ramci
toho, aby mi Fekli on vam pomiize, udélame néjakou terapii, ne vylozené navstivte

psychologa a on vam napise antidepresiva a tim to haslo. “ — Milada
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Terapie, a predev§im ta farmakologicka nastala i v piipad Ester, kterd ovsem rovnéz
pramenila z pfinejmenSim pochybnych motivl. Podle jejich slov nenastala reakce, kterou
po sdéleni finalni diagnozy chtél 1ékai slySet a vidét, a nabidnul ji proto preventivni
farmakologickou 1é¢bu, ktera jde ruku v ruce s nadmérnou medikalizaci Zen.

»Jd jsem asi nezareagovala tak, jak jsem méla a jak se predpokladad a nezhroutila jsem
se tam, protoZe ja uz jsem to jako védeéla od kamarada. A na zdkladeé toho mi napsali
antidepresiva. Ze jsem asi nebyla v souladu to vyjadieni pocitii v tu danou chvili. “ — Ester

V oblasti psychiky se tak genderova dimenze projevuje predevsim tak, ze je hlavnim
tématem, o kterém jsou Zeny informovany. Na moZnost jejiho pokfiveni jsou neustéile
upozornovany, ovSem vlastni hlas, ktery by mohly zeny ziskat naptiklad skrze terapeutickou

péci, neni navzdory teoretickym doporucenim pravidlem projevujicim se v praxi.

Vyskyt medikalizace Zenskych nalad (Chrisler, Gorman, 2015; Doyal, 1990;
Renzetti, Curran, 2003), tedy nadmérné uzivani farmakologickych prostiedkii jako je
piedepisovani antidepresiv v ptipadech, kdy Zeny udavaly prvotni symptomy, je opakujicim
se vzorcem,ktery se prolinal vypovédmi v ramci tohoto vyzkumu. Skrze medikalizaci
dochazelo k normativnimu uplatiovani moci nad zenskymi tély a jejich osudy.
Medikalizované osoby tak v disledku ziskavaji pocit, ze nemohou vétit vlastnim pocitim
a priznakiim, které u sebe identifikuji. Eva naptiklad ve svém piib¢hu popisovala potize
s inkontinenci, které feSila hned na nékolika odbornych pracovistich, ovSem terapie pro
ni opét byla predepsani antidepresivni 1écby.

., Dalsi gynekologie a tam byl néjakej mladej doktor, kterej mi rekl, Ze to neurologicky
nebude a vikal, Ze to prosté tak je a ten mi dal ty antidepresiva. A dal mi néco, po cem jsem
ztloustla asi 15 kilo a vikam mam to jesté horsi pane doktore. ““ — Eva

Nespokojenost s pfistupem lékatstva, kdy dochazelo k doporucovéani antidepresivni
1écby ve spojitosti s mnohymi symptomy pied tim, nez byla jasnd diagnéza
RS, ale i po zjisténi diagnozy vyjadiuje Jana, ktera byla fenoménem medikalizace Zenskych
tél silné€ zasaZena.

,, Uz to je nékolik let tak a asi uz do sebe nechci ladovat néjaky léky porad. “ — Jana

V mnohych pfipadech musely komunikaéni partnerky vyhledat terapeutickou pomoc
zcela samy a zvlastni iniciativy, coz mlZe byt problematické obzvlast¢ v kontextu
rodinného zdzemi ¢i blizkého okoli, které naptiklad terapii vnima velmi stereotypné, tedy

jako néco, co musi prichdzet az v nejdramatictéjSich momentech lidskych osudu.
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., Ja jsem méla i problémy s byvalym partnerem v ty dobe, a psychicky to bylo hodné
teézky obdobi, plus jesté ta diagnoza, kdy jsem si nechala poradit od kamaradky doktorky
s RSkou a nasla jsem si sama psychologa. Tam jako v centru nic nerekli

I3

o tom. “ — Pampeliska

»AZ kdyz jsem pak v centru rekla, Ze jako chci jit k psychologovi, potiebuju o tom s nékym
mluvit, tak mi to jako zaridili a slo to. Ja jsem si to musela najit sama, a kdybych to védéla
hned u prvni hospitalizace, tak bych toho rada vyuzZila. “ — Ester

Pti jasné stanovené diagnoze RS se psychika stala jednim z hlavnich motivi, kterymi
byly u komunikacnich partnerek opodstatiiovany mnohé okolnosti jejich zZivotd, a i novych
ptiznaki, které u nich nastavaly. Zde se opé€t projevuje stereotypni propojovani nestability
nalad s feminitou, kterd v zasad¢ ohrozuje zivoty zen samotnych.

., Rikam, Ze jsem méla ataku a byla jsem v jiné nemocnici, protoze jsem védéla, Ze tam
moje doktorka zrovna nebyla. A ona ze mam chodit s atakama jediné k nim do centra, a Ze to
ataka neni, Ze to bylo jenom ze stresu ze jsem hysterickd, a Ze to mam vSechno stresovy a at'
si nasadim antidepresiva. “ — Lucie

Psychicka naro¢nost Zivota s onemocnénim RS, kterou popisuje Vorobeychik a kol.
(2020), v kontextu specifické nachylnosti k depresim a uzkostem zdaraznovaly ve svych
vypovédich 1 komunikacéni partnerky, které se mi svéfily se stavem jejich dusevniho zdravi.
V mnohych ptipadech je dle mého piesvédceni mozné polemizovat nad tim, zda je pti¢ina
jejich potizi v diagndéze RS, nebo zda byly jejich potize s psychikou vyvolany naptiklad
obtiznym a zdlouhavym diagnostickym procesem, ¢i dokonce samotnym pfistupem
odbornictva, ktery byl plny nedavéry, zpochybiiovani a znevazovani.

A ona Ze to je ze stresu, tak jsem sla domu a za par dni jsem po Solumedrolu zacla byt
hrozne uzkostliva, jako paneboze to je vsechno v prcicich. Viastni doktorka
mi neveri, bagatelizuje moje problémy, ted se motam jeste vic, vim Ze to mam
z kapacek, a hrozné jsem se v tom topila a psala jsem, Ze je to mésic po Solumedrolu a porad

se motam. Prijedu tam a ona Ze je to OK, a Ze je to jen stres. “ — Lucie

3.2.3 Zena neboli matka

V kontextu genderovych dimenzi prostupujicich diagnostickym procesem roztrousené
skler6zy jsme v ramci rozhovorii s komunika¢nimi partnerkami rovnéz narazily na téma
reprodukce a jeji az zvlastni zdiraziovani. Jednou z relativné nevyhodnych reprodukénich

okolnosti, kterd se objevila hned v nékolika vypovédich, byl prodélany porod.
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Urcité ptiznaky Zen tak byly zpocatku ptisuzovany prave nasledktim porodu ¢i poporodnimu
stavu téla jako takového bez $irsi potteby hledat skute¢nou a potvrzenou pfic¢inu potizi.

., Vlastne treba ta inkontinence to bylo hned hozeny na ten porod, zZe to nemam resit
a jenom nosit ty inkontinencni viozky. “ — Eva

V kontextu zaméfeni pozornosti pouze na reprodukci a problematiky s inkontinenci
nastala u Evy situace, kdy byl jeji zdravotni stav ze strany odbornictva zleh¢ovan, a dokonce
doslo az k argumentaci, Ze svou biologickou funkci jiz naplnila, a neni tedy zadouci
povazovat jeji problémy za dileZzité v ramci rozsahlejSiho hledani pticiny.

»Na ty urologii a gynekologii to prosté taky bylo neprijemny. Jako co bych jako
chtéla, kdyz uz mam prece dité a s vékem se déjou néjaky véci a oni mé tam brali jak starou
babu.“ —Eva

Stereotypni nahled na funkci biologicky Zenskych tél ve spole¢nosti tak jasn¢ zastava
1 medicinsky diskurz, ktery po naplnéni tohoto primarniho cile — reprodukce, pohlizi na télo
jako pozulstatek, a pfedevsim urcity prebytek, ktery ztraci svou hodnotu.

V ptibehu Lucie rovnéZ doslo k zaslepeni kontextem reprodukce biologicky Zenského
téla, kdy bylo nejen odbornictvo, ale 1 jeji blizké okoli v presvédceni o tom, Ze jeji prvotni
symptomatologie ma byt pfisouzena spiSe poporodnimu stavu, ktery at uz zavazny
¢i nikoliv, je tak n&jak ocekdvany a rodici se s nim musi jednoduse smifit. Az v situaci, kdy
byla Lucie v podstaté neschopna chiize, a dle jejiho vyjadieni dochazelo k nezbytné asistenci
dalSimi Cleny rodiny pii pohybu i pti béZznych kazdodennich tkonech, se jeji piiznaky zacaly
skutecné tesit, ackoliv stale spise jako primarné nezdvazné.

,»Nikam jsem s tim dlouho nesla, protoze mé vsichni jako v rodiné rekli, ze to mam
od toho krize a porodu a od plotynky, a Ze to rozchodim. “ — Lucie

Markéta kontext reprodukce rovnéz vyzdvihla jako faktor prostupujici jeji diagnosticky
proces, kdy poukazovala pfedevsim na vétsi obezietnost Iékatstva nejen v jejich vzajemnych
interakcich, ale i v pfistupu k ni. V situaci, kdy Zena jesté nenaplnila svou biologickou funkci
reprodukce, je tedy patrnd ohleduplnost vic¢i jejimu reprodukénimu zdravi, ovSem
v piipad¢, kdy Zena potomstvo jiz méla se stava prezivsi diagnozy, a se svymi ptiznaky musi
pracovat pievazné sama a bez rozsahlé intervence okoli. Zde se opé€t da pozorovat hodnota
biologicky Zenského téla, ktera se proménuje na zakladé toho, zda jiZ naplnilo svou
esencialistickou funkci.

, Myslim si, Ze tim Ze jsem mlada a v reprodukcénim veku, tak jsem jako cejtila néjak

tu péci jako vic. A verim, Ze kdybych byla po détech, tak uz ke mné takhle nepristupujou.
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A jako porad jsem tam cejtila, Ze to ze jsem chtéla mit ty deti, tak se jako staraly trochu
vic, abych méla vhodnou lécbu, terminy co nejdrivejsi a takovy malickosti. “ — Markéta

VEtsi obezietnost vici reprodukéni budoucnosti a stavu Zeny je mozné vnimat jako
urcitou kvalitu, a v praxi tak mize dochazet k umoznéni lepsi flexibility pro pacientstvo
s détmi. Je ovSem rovnéz tieba zohlednovat skutecnost, ze takovou flexibilitu, paklize
je ziejmé realizovatelnd, je zadouci projevovat vSem osobam v diagnostickém procesu
a v procesu lécby rovnomérné. V takovém esencialistickém nastaveni a vnimani tél
ukol probéhne, stavaji se t€la opomijenymi, méné hodnotnymi a upozad’ovanymi. Bylo by
zajimavé, ale 1 veelku riskantni polemizovat nad hodnotou tél, ktera naptiklad takovy ukol
vibec nechtéji, nemohou nebo prosté nebudou naplnovat.

Markéta ve svém piibehu dale poukazovala na velmi ohleduplny pfistup ve spojitosti
s planovanim rodiny, kdy méla velké obavy o budoucnost, jelikoz déti v jejich budoucich
planech pied zjisténim diagnozy RS byly.

,Jediny, co jsem resSila byly ty déti, kdy mé upozornila na to, ze nemusi RS zapricinit

problém, ale muze mit viiv. “ — Markéta

Vramci okolnosti reprodukce jsem se komunikacnich partnerek ptala
1 na sexualitu, a pfedevSim tedy jejich zkuSenost s informovanosti a piipadnym
dialogem, ktery mohl ale nemusel nastat v diagnostickém procesu a po diagnostice RS jako
takové. Oblast sexuality a problematiky v tomto kontextu byla bohuzel dle vypovédi
komunikac¢nich partnerek odbornictvem vyrazné opomijena.

,,»Ne, nikdo to se mnou nikdy neprobiral. “ — Milada

, To jsme jako nikdy neresili. Nijak se o tom nikdo nezminil. Ja jsem se na to jako
neptala ani. “ — Cibeta

, Viibec jsme o tom mnemluvili, Ze by mohly byt takovyhle problémy v tyhle
oblasti. “ — Markéta

Problematika v oblasti sexuality a moZzné prvni pfiznaky se tak dle vypovédi
komunikacnich partnerek nestaly jejich stézejnim z4jmem a tématem vyZadujicim
feSeni, ovSem byla to v celkovém procesu oblast, kterd jim zplsobovala stresové situace
pfedevsim v diisledku zjisténi, Ze takové obtize mohou nastat i v budoucnu.

., Vitbec nic jsme s léekari neresili, az v diskusich jsem si vlastné precetla, Ze by néco

takového mohlo byt a zpanikarila jsem a napsala jsem jedné té znamé. “ — Sari
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Ackoliv se komunikaéni partnerky dle vlastnich slov s pfiznaky ¢i problémy v oblasti
sexuality osobn¢ nesetkavaly, neni dle mého nazoru velmi efektivni strategii takové téma
ponechat na osobach v pozici pacientstva. Jak jsem jiz nastinila v teoretické casti
prace, a iz predchozich vypovédi je myslim patrné, Ze je tato pozice silné
hierarchizovana, a v poméru k pozici lékai'stva nize postavena, ¢imz se zni pro nckteré
osoby muze stat obtiznym nadnaSet nova a mozna trochu nepiijemna témata. Takova obtiz
se jesté znasobuje, paklize dochazi k prekdzkdm v komunikaci propletenym s piisobenim
jiz zminovanych genderovych stereotypti a nadmérnym odkazovanim nékterych ptiznaka
duSevnimu zdravi.

V kontextu sexuality se rovnéZ projevilo heteronormativni nastaveni spoleCnosti
a medicinského diskurzu celkové, kdy Ester poukazala na zdsadni vliv jejiho partnerského
statusu. Paklize se identifikovala jako svobodnd, téma sexuality jiZ nebylo pohledem
odbornictva tifeba dale teSit 1 bez dalSiho dialogu o mozné orientaci ¢i samotnému
faktoru, ze sexualita je vyznamné téma i pro nezadané osoby.

,, Oni se mé zeptali, jestli mam pritele, ja jsem Fekla, Ze ne a tim to skoncilo. Jakoze nebyl
duvod mi néco vic rikat. “ — Ester

Jednim z mist, ktera jsou pohledem komunikac¢nich partnerek v této oblasti relativné
dobfe informovana jsou informacni materidly, které jsou naptiklad v MS centrech
distribuovany.

»Sexualitu  jsem s nikym neresila, kdy jako v broZurce jsem to asi nékde
zahlidla, ale jinak jsme to neresili. S tou moji doktorkou, ktera mi prijde jako totadl
neempaticka, tak s tou bych to ani jako nechtéla resit. “ — Pampeliska

Jak popisuje PampeliSka osobnost osSetfujicitho personalu je v tomto kontextu velmi
dalezitym faktorem pro to, zda takovou problematiku viibec mohou komunikacéni partnerky
nadnést v ptfipad¢, Ze by se ur€ité potize v budoucnosti vyskytly.

Jana wurcit¢ nadneseni tématu reflektovala, ovSem nepovazovala za potiebné
ho rozsahleji fesit, a tak pro ni takové témat ani nebylo stéZejnim.

,, U mé teda nebyl problém a nemusela jsem to resit. Ale mam pocit, zZe jsme to moznd
i néjak natukli, ale uz si nejsem jista.“ — Jana

Neni tedy naprostym pravidlem, ze by téma sexuality bylo absolutné
tabuizované, ovSem z vypovédi komunikacnich partnerek je viditelné, ze si zaslouzi
mnohem Vvé&t§i pozornost, a zejména otevienost obzvlast¢ na mistech jako jsou MS
centra, kterd presn¢ takovou péc€i maji poskytovat. Dle vypovédi komunikacnich partnerek

je rovnéz dulezité, jaky vztah maji s Iékafstvem pro to, aby takové téma mély moZnost
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probirat. Marie, ktera udévala ur¢ité zmény v této oblasti, dile poukazovala na zasadni
informacni vliv komunity.

. Vylozené to se mnou neresil nikdo. S pani doktorkou jsme o tom nemluvily
nikdy, ale z ty komunity jsem se to dozvédeéla. Ja jsem jako zmény sama na sobé rozhodné
poznala, ale jak Ziju sama, tak nemam potiebu se v tom babrat. To, Ze se o sebe dokdzu
postarat a nejsem ve stresu jako co jsem méla s bejvalym manzelem, tak to jsou jako moje
priority. Ja si ani neumim predstavit, jak bych si nékoho hledala s téma détma, s tou
diagnozou a tak, uz jsem to ani nezkousela viastné. *“ — Marie

Intersekciondlni propojeni diagnoézy, jejiho spolecenského postaveni jako matky
samozivitelky a vztah s Iékafstvem, ktery Marie ma, ji v komplexnosti situace neumoziuje
pocit, ze jeji potize maji feSeni, €1 ze by vlastné feSeny byt mohly. I zde se projevuje
autoritativni role lékafstva, kterd téma nepovazuje za dilezit¢ a v navaznosti tak cte

1 pacientstvo jejich ptistup k véci a pfijima ho relativné nekriticky.

3.2.4 Sednéte si a poslouchejte

Nasledujici kapitola analyzuje vliv autoritativniho postaveni, které 1ékatstvo vzhledem
ke komunika¢nim partnerkdm zaujimalo a dal$i okolnosti jako je autonomie, agentnost
a iniciativa, které z takového nastaveni pozic vyplyvaly. Neni ziejmé ptilis prekvapive, ze se
v navaznosti na né¢kolikanasobné a neuspésné navstévy u komunikacénich partnerek zacaly
objevovat vyznamné pochyby s ohledem na divéru, kterou v odbornictvo mély, projevujici
se napiiklad v neochoté¢ snimi dale spolupracovat. V diagnostickém procesu takova
nedivéra nastala napiiklad u Sari, kdy sni bylo béhem hospitalizace manipulovano
tak nekomfortn¢, ze doSlo ke kompletnimu naruSeni moznosti komunikace. Praveé
manipulace s zenskymi tély spiSe nez adekvatni komunikace, a z ni vychazejici ptistup
k Zendm jako kompetentnim osobdm, se aZz nédpadné CcCasto projevuje v piibézich
tematizujicich urcitou formu diskriminace a uplatiiovani nadfazené mocenské pozice.

,, Pak oni pochopili, Ze ja s nima nejsem moc to, ochotna komunikovat, protoze mi to bylo
neprijemny. Oni byli takovi jako necitlivi ke mné a zvlast ten pan primar byl takovej hrubej
hodné, jak se mnou jako manipuloval, kdy mi provddél to neurologicky vysetieni to bylo
velmi neprijemné. ““ — Sari

V nédvaznosti na debatu o tom, z jakych pfi¢in mohl nastat tak neadekvatni piistup
a zpusob komunikace ze strany primafe, tedy vedouciho oddéleni, ktery ma predev§im

reprezentovat a jit piikladem dal$im odbornym osobam Sari odpovédéla nasledovné.
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,Asi Ze jsem mlada holka a on prosté je ten pan primar, kterej je v pravu a déla,

¢

co ma. “ — Sari

V takové situaci patriarchalni nastaveni medicinského diskurzu propojuje hned nékolik
smért, a jeho institucionalni konfigurace se tak promitla do kazdodenni reality. Maskulinni
autorita prezentovand v oznaceni pan primar a hierarchicky vyssi pozice 1ékare se projevila
va¢i nize postavené pacientce situované do prostoru instituce, kterd je obecné
pro pacientstvo relativné nevyhodna a specificky pro zenu jesté o to vice. Genderovanost
prostiedi nam tak pomahé nahlizet na prostor, ve kterém se aktérstvo pohybuje, jako velmi
specificky pro identitu, kterou se prezentujeme. Nejen ze je femininni role socializovana
v ramci pravidel zabirat co nejméné fyzického prostoru, ale dochazi tak 1 k omezovani
prostoru abstraktniho, ktery je nezbytné zabirat pii nutnosti vlastniho vyjadfovani

a vokalizaci vlastnich potteb ¢i presvédceni.

Komunika¢ni partnerky tak musely v urcitych ptipadech vyvinout velkou ¢ast vlastni
aktivity, asertivity a prevzit kontrolu nad diagnostickym procesem do vlastnich
rukou, aby byly adekvatné vyslySeny. Stereotypné maskulinni vlastnosti se tak prokazaly
byt témi efektivnimi a potiebnymi, na které ovSem v rdmci své genderové identity nemaji
zeny pravo. Nezbyva jen nez se ptat, zdali tak zeny maji pravo na zdravi. V pribéhu
dlouhodobé spoluprace si komunikacni partnerky dokéazaly osvojit strategie toho, jak nejlépe
fungovat v prostiedi zdravotnictvi a dokéazaly se probojovat mnozstvim netspésSnych
navstév ordinaci k takovému odbornému zazemi, které jejich situaci povazovalo za vaznou
a jejich vlastni nazory ¢i potieby za relevantni.

,Ted uz mam jako ten tym kolem sebe, ale musela jsem si to vSechno hrozné moc
vybojovat a vyzkouset spoustu jinych. “ — Eva

Asertivita se tak stava dulezitou a efektivni predevSim v zavislosti
na kontextu, ve kterém je projevovéna, a na spoleCenské kategorii aktérstva. Ve spojeni
asertivity, agentnosti a jejich pfipadné reakce plynouci z odkazovani 1ékaistva na hysterii
se profiloval 1 vyznam sebevédomi komunikac¢nich partnerek. Jejich vlastni aktivita tak byla
urcitou odpovédi na infantilizaci pozice pacientky. Pravé téma sebevédomi a pievzeti
iniciativy nad vlastnim zdravotnim stavem bylo vyznamnym v pfipadé Lucie, ktera
po dlouhou dobu bojovala s neefektivnim piistupem hned né€kolika osob z fad zdravotnictva.

,,Ja jsem totiz takova, Ze ja sem si musela viechno i nasledné vybojovat a hodné doktoru

presvédcovat. “ — Lucie
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Prevzit iniciativu ve vlastnim diagnostickém procesu tak musela i Jana, kterd az
na vlastni vyzadani dostala vstupenku, tedy zadanku, od praktické¢ lékarky na dalsi
vySetteni, kterd jeji problémy skute¢né odhalilo.

,Ale trvalo mi to prosté dal, a to jsem se nastvala a chtéla jsem, aby mé poslala
na gastro, kdy jsem si vycetla, ze miize byt s travenim to spojeny. A tam mé poslali
na endoskopii a tam zjistili, Ze mi nedomyka klapka v krku a Spatné jsem polykala a dostava
se mi to do pusy a do plic a tak. Ale tu Zadanku na ORL jsem musela si to sama
vybojovat. “ — Jana

Jednou z efektivnich strategii, které ji poskytly védomi vlastni Gc¢innosti, byla jeji
piedchozi zkuSenost s péCi o blizké, o které pisSi Frost, Grose a Britten (2017), jakozto
pomocném nastroji nejen pii hleddni odpovédi, ale 1 v nasledném zvladani vSech okolnosti
diagnozy roztrousené sklerozy.

,Ja jsem totiz takova sekretdarka v rodiné a moje mama, co méla problemy, babicka,
co meéla Alzheimera a dalsich okolnich véci jsem to 7esila ja, a tak moje posbirany védomosti

mi jako pomohly si Fict. “ — Jana

V kontextu sebevédomi komunikacni partnerky poukazovaly na to, Ze v pfipad¢, kdy
védély, co se snimi déje a jak chtéji, aby to bylo vyfeSeno, se v zdsad¢ dala najit
cesta, jak toho dosdhnout. Prekazky, které jsou ovSem byly kladeny v piipadé, Ze se
v medicinském diskurzu objevi piili§ asertivni a zdénlivé informovana Zena, jiz byly
popsany, kdy jsou takové znalosti odkazovany napiiklad na hypochondrii.

L Byly to chyby lékaru, kteri mé videli jako mladou a vymyslivou holku, ale ja jsem
si konkrétné taky nerekla udelejte vysetieni takovy a takovy. “ — Lucie

,,»Mé prijde, Ze kdyz jsem tam byla poprvé, tak jsem se méla znat jako nejlip a vSechno
vedet uz, ale ted naopak uz se jako znam podle lékarii malo a jako nezajima je viastné co si
myslim. Ale jako dost sebevédomej pacient, kterej umi pojmenovat co se mu nezdda je teprve
vyslySenej, takovej ten sebevédomej clovek, kterej o tom umi mluvit. “ — Pampeliska

Ve vypovédi Pampelisky je dale zajimavé nahliZet na uziti generického maskulina, které
muze naznacovat, ze pacient muz by v jeji situaci obstél se zcela odlisSnym vysledkem.

Sebevédomi jako specificky osobnostni charakteristika je ovSem vysoce zavislé
na individualité¢ osoby, a v pfipad¢ Ester ji jeji sebev€domi bohuzel vystoupit se svym
pfesvédéenim neumoziiovalo, kdy mozna mohla diagnosticky proces posunout spravnym

smeérem.
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., Kdyby se mi nestalo to s tou chiizi a mocenim, tak bych nevyhledala doktora asi. I kdyz
se mi tri mésice motala hlava, tak mi to neprislo diilezité. Ja jsem nevedela, jak bych jim
to dokazala, aby mi ty symptomy veérili a vikala jsem si, ze k doktorovi clovek jde, az kdyz
mu je nejhur. “ — Ester

Na prikladu novych moznosti, které zminovala Jana, je pak viditelné, jak moc dokaze
vlastni sebevédomi, asertivita a agentnost ovlivnit nejen diagnosticky proces, ale i ptipadné
moznosti rozsifit terapii onemocnéni.

»A vim, Ze muj kamarad ma konopi na predpis, a Ze to CBD pomadha. A ja jsem
zjistila, Ze v centru to muzZe napsat jen primar tady ty CBD veéci, aby to bylo jako
na pojistovnu, ale to ten miyj doktor vitbec nerekl a nenabidl, Ze by to chtélo konzultovat

s tim dalsim doktorem a rekl jen, Ze to nemuiZe napsat. “ — Jana

Hlavni problém v ptipadé¢ RS, ktery zejména u jeji pozdni diagnostiky zdiraziuji
Balogh, Miller a Ball (2015), je nedostate¢na vaha slova pacienstva v diagnostickém
procesu. Takovy pristup reflektovaly i komunikacni partnerky, se kterymi jsem v rdmci
vyzkumu hovotila. Konkrétné o zpochybnovani pocitli a nasledném sniZzovani sebediivéry
hovoti ve své vypovedi Lucie, ktera jiz s diagnostikovanou RS a nové vzniklymi potizemi
byla opét odrazovana od navstév ordinace, kdy dokonce doslo az ke komunikaci
sdespektem a k devalvaci jejich prozitki ze strany Iékaistva. Takové jednani
Jiz ze zoufalstvi situace zaCala pfijimat a povazovat za opodstatnéné, kdy zpochybiiovala
nejen svou osobni individualitu, ale i své vlastni prozivani.

. Sla jsem na psychiatrii a Fikam jestli jsem prosté fakt bldazen a tam mé vysetrili
a rekli, Ze to je jasné od té RSky a at to resim s neurologama. A ja jsem furt pendlovala
neurologie psychiatrie, kde mi Fikali no vy nejste nase pacientka, mate neurologicky
problémy a vydupejte si to tam.“ — Lucie

V navaznosti na genderovou problematiku se zde jasné€ projevuje nediivéra ve specificky
zenské prozivani, které je jen pramalo vyslySeno, a kdyz uz, tak ne s dostate¢nou véhou.
Opakované navstévy, které byly motivovany stale zhorSujicim se zdravotnim stavem nebyly
v podani Zeny, pacientky s RS, vyslySeny a az v ptipadé, kdy se do situace vlozil muz, ktery
svym diraznym, a predev§im maskulinnim projevem potiebu po intervenci zajistil.

,,S témahle papirama z psychiatrie mé poslali okamzité do nemocnice a ja tam znova sla
a oni mé vyhodili at jdu dom a na psychiatrii a tchan uz tam po nich zacal vyrvavat at mé

léci, Ze to neni v pordadku. “ — Lucie
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Stereotypné¢ maskulinni asertivni chovani tak bylo strategii, na kterou medicinsky
diskurz zareagoval dle potieby, a ktery byl vyslySen téméf okamzité. V pripad¢ Jany, kterd
urcitou vlastni asertivitu a dostate¢né sebevédomi projevila, se prokdzalo, ze je takové
chovani potiebné, jelikoz ji umoznilo reagovat na nedostatecnou péci v dané situaci
a vyzadat si dalsi mozné cesty v feseni jejich problémtl.

,Sla jsem na rentgen z rentgenu zase zpdtky k praktikovi a ten mi ekl nic tam
neni, vsechno je v poradku. A ja jsem byla v soku, jako jestli si ze mé deld srandu, jakoze
to je v poradku. A ja jsem na néj vyjela, ale jako ja ty nohy prosté necejtim, tak co s tim?!

«

No a on mé teda naspal zadanku na neurologii. “ — Jana

Diagnostika RS ma jeden zasadni zadrhel, ktery ji doprovéazi a je jim jeji multioborovost
(Balogh, Miller, Ball, 2015). Tedy symptomatologie, kterd se prolind pestrym okruhem
odbornosti, hraje zasadni roli pii v€asném podchyceni a ndsledném diagnostikovani
roztrousené sklerézy. Komunikacni partnerky takovou moc, kterou jednotlivé obory
mély, reflektovaly 1 ve vlastnich vypovédich, kdy vyzdvihovaly pravé Spatnou spolupréci
mezi jednotlivymi odbornostmi, vedouci k prodlouzeni jejich diagnostického procesu.
Komunika¢ni partnerky dale hovoftily o tom, Ze se jejich problémy vzdy zaobiralo jedno
konkrétni oddéleni, ovSem dale jiz nedochazelo k propojeni a navazani spoluprace s dalsimi
dalezitymi Clanky diagnostického procesu. Stejné tak se v disledku semknuti instituce
do jednoho uzaviené¢ho celku nepovedlo navdzat adekvatni spolupraci mezi lékatstvem
a komunikacnimi partnerkami.

,,Jako svym zpiisobem jsem byla nastvana, Ze uz z ty urologie nikoho nenapadalo, Ze to
neni o svalech, ale jako o nécem jinym. Jakoze mi rekli u nas je vse v poradku a nic z toho
nebylo. *“ — Jana

., Nejhorsi je, Ze mé neposlali dal. Jako OK ja tam nic nevidim, ale prosté zkuste a néco
doporucit, nekoho dalsiho. Tam si myslim, Ze se to zbytecné protihlo a nemusela jsem mit

‘

takovy poziistatky z toho. *“ — Pampeliska

LAz mi tak prislo, Ze se tim nechtéli zabyvat. Jako asi tohle, tak to budeme lécit
Jjako prvni. Jednodussi bylo napsat bryle a hotovo.“ — Marie

StéZejni obory zmiflované v teoretické Casti prace se projevily 1 v pribézich
komunikacnich partnerek, kdy se jednalo pfevazné o navstévy oftalmologie, obvodnich
I¢kai a psychiatrie (Pitha, 2014). Bylo by vcelku zajimavé se zaméfit na piipadny
potravinovy fetézec medicinskych véd a zvazit, zda 1 v tomto piipad¢ plati, ze vEtsi zvife

vice Zere a hierarchicky prestizngj$i obory tak disponuji vyznamové hodnotnéjsi pozici.
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,,Ja jsem Spatny videni a zanét mela uz 2014, kdy jsem nemohla ridit, jak jsem nevidéla
a Sla jsem za obvodackou a méla jsem zanét mocaku a to videni a ona mi dala antibiotika.
Po 4 dnech jsem sla zpatky a ona, no tak ja vas poslu na magnetickou rezonanci, jestli tak
moc chcete. A ja Ze netusim proc, a ona Ze teda vysadime antibiotika a uvidime. Tam jsem
presvédcend, ze kdyby do toho tenkrat nékdo rejpnul, tak by na tu RSku prisli
uz tenkrat. “ — Pampeliska

., Takze tak 3 roky se nic nedélo a pak opét strasny bolesti hlavy... Bolesti teda nakonec
po néjaky dobé vzidycky odeznély, ale esté se mi k tomu zamlZilo levy oko. Tak jsem zase sla
k obvodni a tam mé poslala na ocni. Tam jsem prisla na polikliniku ten me prohlidnul
a povida, no vam uz bude ctyricet vy potrebujete bryle co? A napsal mi dioptrie. A ja jsem
vedéla, Ze je nepotrebuju, takZe jsem si je nevzala a néjak do mésice to zase samo
odeznélo. — Marie

Komunika¢ni partnerky se hned v nékolika ptipadech zminovaly o pomérné vysokém
poctu odborného personalu, se kterym ptisSly do kontaktu, nez se k RS dopracovaly. Prave
vys§i pocet odbornictva, které bylo tfeba navstivit pfed dosazenim diagnézy popisuji
1 Stewart a Sullivan (1982), kdy z vyzkumu vychazi pocet na 6,5 l1ékafstva bez ohledu
na gender.

,»No a mé videlo asi 23 doktorii, nez na to dosli, co se mnou je. Kazdej si hrabe na svym
pisecku, vysetri oko to je v poradku, neshledanou. “ — Lucie

wJa jsem byla u lékaru kazdy tyden a bylo to na vsechny obory. Vsichni to prisuzovali
psychice, a Ze to je posttraumaticky sok, protoze mi nebylo nic jinyho zjisténo. “ — Milada

Komunika¢ni partnerky ani tak nevyzdvihovaly vinu, kterd by mohla lezet na ramenou
urcitého Iékare ¢i Iékarky, ale spiSe se zamétovaly na to, pro¢ nebyly odkazany na dalsi péci
v ptipad¢, ze byla urcita navstéva neefektivni a neptinesla zadné vysledky.

,,Nikdo mi ani neporadil co mam délat dal a ja jsem zkusila 3 pracovisté a na ctvrtym
ORL mi az poslala na neurologii. A takhle jsem to zkousela 5 let, a dokonce jsem tireba
to samy ORL zkusila i dvakrat s odstupem dvou let, abych zkusila, jestli se tam néco
nezhorsilo a oni ne, vsechno v poradku. *“ — Lucie

Jak jsem jiz demonstrovala, okolnosti multidisciplinarniho propojeni v kontextu RS jsou
vyznamnym bodem vyvolavajici prodluzujici se interval od prvotnich symptomu
po samotné stanoveni diagndzy. NedostateCnou obezndmenost s RS napfic obory
reflektovala Sari, kdy se ve spolecnosti lékaf'stva a zejména v ndvaznosti na jejich reakce

citila pfinejmensim nepiijemné.
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., Mé prijde, Ze mezi doktory to neni jako moc znamy a vzdycky na to reagujou jakoze
to je hodné Spatny se mnou. Ze citim jako dost ¢asto z nich ten soucit, a jako jeZisi tak
vy mate RS? Od ty doby jsem vlastné jako viitbec nechtéla byt u doktoru, jakoze to je
katastrofa, a zZe jdu ke dnu.*“ — Sari

Na snadnou zaménu ptiznakli bolestivosti ve spojenim s problémy v oblasti patere
a pohybového aparatu, které se mnohdy piisuzuji charakteru zaméstnani ¢i jiné fyzické
namaze, poukazuje Pitha (2015). K takové zdmén¢ dochazelo i ve vypovédich
komunikac¢nich partnerek.

., Tak jsem si Fikala je tak ja jsem si skiipla krcni pater asi, Ze mé tajto brni. “ — Markéta

,,Stlené ztuhlou kréni pater jsem taky méla, kdy ta oc¢arka mi na ni sahala a ¥ikala, tak si
najdeéte nejaky videa na YouTube a at’ to rozcvicim. TakzZe jsem od ni odesla s tim, Ze si mam
najit néco na netu. “ — Pampeliska

Paradox autority se tak v tomto konkrétnim ptipad¢ projevil tak, Ze zdanlivé absolutni
autorita lékatky byla schopna doporucit své pacientce, aby si hledala vlastni feSeni problémi

na internetu.

Dalsim problémem, ktery v diagnostickém procesu a dobé jeho trvani reflektovala
Milada, bylo nejen nedostate¢né informovani o jejim stavu a vysledcich, ale i pfistup
k tomu, jak dochazelo k pienaseni zodpovédnosti z odbornictva na ni samotnou dle situace
a konkrétni potfeby odbornictva.

,Ale vite co, tam je taky paradox, Ze ja jsem méla pred touhle atakou magnetickou
rezonanci, kde bylo zanétlivé loZisko, takze to byl pred-atakovy stav ale, nikdo mé o tom
neinformoval, byt jsem se po vysledcich pidila, a nikdo mé neprelécil. A pak jsem jesté
dostala vynaddano na té pohotovosti, Ze mam zanétlivé lozZisko, proc¢ jsem se nesSla
prelécit. “ — Milada

Siln¢ autoritativné vymezené postaveni predstavitelstva medicinského diskurzu, které
ve své praci popisuje Jordan (1997), se projevilo i v ptibézich komunika¢nich partnerek.
V celkové autoritativnim prostfedi mediciny, ve kterém se komunikacni partnerky
ocitly, jim tak nebylo umoznéno dostatek prostoru pro navédzani efektivniho dialogu
RS. Skrze takto rigidné¢ nastaveny systém naptiklad dochazelo k opomijeni
okolnosti, které se v zavéru prokézaly byt t€émi st€Zejnimi.

,Jako uz ty prvni symptomy méli podle mé resit driv, ale tehda ja jsem si to jako

nepripoustéla, néjak jsem vérila, Ze kdyz to neresi, tak to neni tieba resit. “ — Cibeta
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V ptipadé, ze doslo k urcité, at’ uz nespravné diagnostice, pak komunikacéni partnerky
udavaly urcitou spokojenost s takovym pristupem, a nesnazily se zpochybiiovat autoritu
odbornictva. V pripadé Sari tak doslo k pfisouzeni jejich potizi k nedostatku hot¢iku, coz
dle vlastnich slov velmi rada pfijala jako spravnou variantu, nebot se jednalo
o véc, ktera méla z jeji pozice snadné a rychlé feseni.

, Tam jsem Sla na Spatnou neurologii, a rekla jsem ji, Ze mam to brnéni a ona mi
rekla, ze jsem mlada slecna a bude to asi nedostatek horciku. *“ — Sari

Bohuzel az zpétné€ byla Sari schopna identifikovat, Ze pfistup na daném pracovisti nebyl
adekvatni, a nasledovalo proto dalsi oddaleni diagnostiky RS. I z této vypovédi je mozné
pozorovat opakované spojeni kategorii mladi a Zeny, které jsou pro medicinsky diskurz
vlivné ve zpusobu nahliZeni na jednotlivé osoby a jejich potize, které tak urcuji smétovani

a moznosti ne/intervence.

Autorita, a z ni vyplivajici divéra v lékafstvo, které se prezentuje jako studnice
absolutnich védomosti v oblasti zdravi, se projevila v pfibézich komunikacnich
partnerek, kdy naptiklad své symptomy zaaly samy zpochybniovat. Dale jim takové
normativni  nastaveni  rovnéZ neumoznilo pfemySlet o  variant¢  zménit
pracoviste, které nevyhovovalo jejich situaci, a pretrvavaly tak v neproduktivnim vztahu
mezi pacientstvem a I¢karstvem, ze kterého se nedokézaly vymanit.

., Pani doktorka je takova kapacita, ze jsem v ni méla jako naprostou ditvéru a ta autorita
z ni jsem prosté byla klidna. *“ — Markéta

,Ja jsem si prosté vSechno, co se semnou déje opodstatnila, protoze mi ty doktori
Fikali, Ze se mnou nic neni. ““ — Jana

,»Moje chyby byla asi to, ze jsem méla vyzkouset jiného neurologa, vite, jak je to
s neurology. Je to velmi tézké se nékam na neurologii dostat jsou tam cekaci lhiity i piil
roku, takze clovek uz potom zacal i pochybovat. Jestli jako fakt nema nakonec pravdu
jo.*“ —Milada

Medicinsky diskurz se tak prezentuje jako velmi unifikované prostiedi, které je tizce
spjaté, a vytvari mnoha propojeni napii¢ riznymi pracovisti. Z takové charakteristiky pak
dochazi 1 k pochybam ze strany pacientstva v moZnosti, Ze muze byt diagnosticky proces
a pfistup k lidem na jinych mistech odlisny, nez je ten, ktery znaji.

,,Ano ona byla uz moje specializovana doktorka na RS, a jad jsem se tak badla, Ze to bude
vSude stejny, Ze jako to asi moje néjakd chyba, Ze to takhle vidim, Ze takhle by to asi nemélo

¢

byt jako pacient dole a lékar nahore. “ — Sari
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Lucie tak skrze sviij prozitek identifikovala obecné povazovani 1ékaistva za absolutni
autoritu jako neefektivni strategii. Bylo proto tieba nespoléhat se na individudlni
osoby, které jsou preci jen stejnymi lidmi se vSemi svymi nedostatky jako vSichni a vSechny
ostatni. Proto naptiklad mize dochézet i k nedostate¢né informovanosti, kterou ovsem neni
snadné reflektovat z principu medicinského diskurzu a jeho autoritativniho postaveni
charakteristického pohledem na nemoc ,,ja to vim 1épe nez vy, co se vam déje”.

,,Ja jako doufam, ze i v té populaci téch laikit bude v povédomi i to, zZe ti lidi to nemaji
nechat byt, a pokad’ tam ja citim nebo vidim, Ze néco neni v poradku, tak nemiizu spoléhat

«

na to, ze su mlada a zdrava, a Ze doktori védi a pomiiZou. “ — Lucie

Ve vypovédi, kterou mi poskytla Eva se zasadnim zplisobem projevil koncept
biomoci, kdy se vjeho disledku piesn€¢ odvijelo jednéni zdravotnického odborného
personalu (Foucault, 1999). Eva neabsolvovala 1écbu, dle plvodni ordinace a nesla
za to urcité nasledky. At uz z jakychkoliv davodi, v tomto ptipad€, dle mého ndzoru, velmi
zévaznych, ji byla odepiena péce a byla odkézéna na jiné odborné pracoviste.

, TakzZe v tu dobu jsem byla na dné a nesla jsem na léecbu a pak uz se semnou viibec

3

nechtéli bavit, a proto jsem musela do jiny nemocnice. “ — Eva

Odtvodnéni nedostatecnym uposlechnutim tak drzi medicinsky diskurz urc¢itou moc nad
osudy lidi, které¢ ovliviiuje velka Skala dalSich proménnych. Evé proto nebyly na tomto
pracovisti poskytnuty ani nezbytné informace pro jeji dal§i zdravotni stav a okolnosti
porodu, ktery ji v blizké dobé cekal. Eva tak musela vyhledat zcela nové zdravotnické
zafizeni, které ji potfebné formulafe a zdravotnickou dokumentaci poskytly. Zneuziti
adrzeni moci, se zde projevilo zejména v tom, jakou kvalitu Zzivota Eva
dosahne, a ptredevsim tak jaky prub¢h bude mit jeji nadchazejici zivotni cesta.

Autorita medicinského diskurzu tak dosahovala i na pozici, kterou komunikacni
partnerky ve své nemoci zastavaly. K ur¢itému hodnoceni jejich zdravotniho stavu, a tedy
potazmo 1 Grovni (ne)zpusobilosti dochazelo ve vypovédich komunikaénich partnerek
nasledovné.

,,Doktorka Fika, at’ se za to jako hlavné nestydim, Zze mam RSku. Tak jsem si rikala, to mi
ani nenapadlo, Ze bych se jako méla stydet. “ — Cibeta

Pro Markétu jeji zdravotni stav znamenal urcitou nevyhodu, se kterou si nepieje byt
vyrazné konfrontovana, a status nemocné povazuje za néco ménécenného, cemuz se ve svém

piipadé snazi vyhnout zejména proto, Ze se tak neciti.
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,,Ja mam nejblizsi, ktery to o mé jakoby veédi obcas se zeptaj, ale néjak o tom moc nechci
mluvit a fiiukat. Nechci, aby mée brali jako tu nemocnou. Ja jsem ani nebyla nikde na téch
spolecnejch akcich, kdy jsem nechtéla i videt treba ty vic nemocny lidi. Vlastné jsem si to
nechtéla pripominat a mit takovou tu sebelitost. “ — Markéta

Propojovani studu a litost tak v kontextu diagnézy RS dochazi ke snizovani
socioekonomického statusu osob s RS, a tak k devalvaci jejich postaveni ve spole¢nosti.
Paklize k takovému statusu jesté ptipojime status zen naptiklad na pracovnim trhu, jejich
vyjednavaci pozice se velmi vyrazné snizuje a moznosti tykajici se budoucnosti tak maji
jasné limitované.

Autoritativni moc mediciny, kterd mé& moZnost pojmenovavat za jakych
podminek, a predev§im kdy je jiz status nemocné osoby platny, se v Zivotech
komunikacnich partnerek projevil hned v nékolika aspektech. Zejména Sir§i socidlni
dopady, jaké ma pozdni diagnostika na jednotlivé osoby na svém piikladu ADHD popisuji
Fleischmann a Miller (2013), a podobny rdz dopadu se objevil 1 u komunikacnich partnerek
v tomto vyzkumu. Tim, Ze u nich dochazelo k diagnostice aZ v navaznosti na nékolik let
zivota s ptiznaky, nastavalo hned nékolik situaci, kdy se nedokézaly se svymi piiznaky
ve spole¢nosti vyrovnat, nebo je, jakkoliv ospravedlnit, a vedlo to nejen ke zménam
v profesnim zivoté, ale i ke zménam socialniho chovani, kdy v diisledku nastalo omezeni
moznosti, jak zit vlastni Zzivoty. Napfiklad se komunikacni partnerky zminovaly
o omezovani vychézeni na vefejnost, nebo o navazujicich potizich pfi utvafeni novych
vztaht.

,»Nejhorsi je, ze vypadam jako zdrava veselad Zenska, a nikdo to nepozna vlastné, ze jsem
nemocna. “ — Pampeliska

»Okoli si toho mozna ani jako nevsimlo. Ono to neni az tak vyrazny, a spis cizi lidi
si vSimaj, kdyz jdu na zastavku, tak pokukuji, protoze je pro mé chodnik jako uzkej. “ — Jana

Neviditelnost diagnozy je pro nékoho vyhodou, ale mize byt i problémem obzvlasté
ve spolecenském kontextu, kdy dochazi k uplatiiovani stereotypniho uvazovani o urcitych
situacich, které mohou zapficinit naptiklad strach konkrétnich lidi z vystavovani se témto
spole¢nostem. SamoZivitelstvi jako socioekonomicky status se projevil v kontextu
diagnostiky RS jako vyznamny faktor, ve kterém status (ne)zplsobilosti urcoval, jak
zajisténd konkrétni rodina bude ¢i ne.

,Ja jsem nemohla Zit se dvema détma na polovinu platu, a védela jsem, Ze mam

diagnozu, kdy miizu druhy den byt na neschopence, tak jsem si ten diichod hned musela
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zaridit. Méla jsem prosté v paméti, Ze nevim, co se semnou stane a jsem sama na dvé

¢

deti, takze kariéra hotovo. “ — Marie

Spolecenska role byla alterovana i v disledku stanovené diagnézy v ptipadé Jany.

,Spis asi v rodiné to mélo vliv v tom, Ze nova diagnoza a méla jsem pocit, Ze maji
predstavu o tom, ze se ztoho oklepu do ctvrt roku. Ja jsem pak mela fakt obdobi
takovy, ze rizné i depresivni stavy, v domdacnosti jsem nepomdahala a mamka nejdriv je to
v poradku a az po roce to vygradovalo hdadkou se sestrou, které si mama stézovala, Ze nic
nedélam. Ze jo jsem Zenskda nepomdahat doma mamé tak to bylo spatny. Ze to jako nedokdzali
pochopit, a Ze to neresili ale méli jasny, ze bych méla fungovat uz jako normalné. “ — Jana

Cibeta vliv diagndzy pocitovala i ve svém osobnim zivoté, a rovné€z u ni doslo k vlivu
na jeji spolecenskou roli partnerky, kterou plnila.

,»Rodina, jako mély jsme narocné dva roky po tom diagnostikovani, kdy jako prislo ze uz
viastné nezvladnu treba tohle a tamto, a partner s tim mél problém se smirit. A mozna mi to
taky jako zpiisobilo to zhorSeni, kdy jako RSka je hodné spojena s tou
psychikou, a tak no. “ — Cibeta

V oblasti profesniho zaméteni se u komunikacnich partnerek projevil i fakt, Ze jejich
Jak uvadi Peterka a Potuznik (2021) béhem 6-9 nelécenych let se EDSS za¢ne pohybovat
ve stiednich hodnotach (ne)zptsobilosti, které jiz vyznamné ovliviiuji zivot komunikacnich
partnerek napiiklad skrze ztratu zameéstnani. Eva popsala své obtize, kdy jiz pfi prvnich
projevech a nespecifickych symptomech méla problém s udrzenim si stalé pracovni pozice.

., Vlastné jsem délala od vseho trochu, a tak néjak to ztroskotalo na tom vzdycky, ze jako
jsem hodné unavena a nezvladam to, a uz jsem si zacla myslet, jestli jsem jako flakac, a to

neni mozny, ale pritom jako bez prdce ja nedokazu bejt. “ — Eva

Vyznam v kontextu statutu disability nabyval i vliv pojistoven a farmaceutického
pramyslu. Komunikaéni partnerky poukazovaly pfedev§im v kontextu anonymity s ohledem
na jejich podil v tomto vyzkumu, na moznou hrozbu odebrani 1écby v ptipadé, Ze by byly
tak upiimné, jak si pieji byt a zjistila se jejich identita. Uroveii nemocnosti se tak stava
v kontextu RS problémem, ze kterého prameni nejasnosti a nejistoty o tom, jaky stav téla je
spravny, a jaky uZ neni. I ztoho diivodu v nésledujicim useku nebudu citace dopliovat
prezdivkami, jelikoZ se jednd o extrémné citlivé a potencialn€ ohroZzujici zaleZitosti.

,,Jad jsem ataku vlastné neméla, ale byla jsem na ni dvakrat lécend, kdy mi tam musela

pani doktorka napsat, Ze je to ataka, aby mi mohla na pojistovau napsat tu lécbu.
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Protoze na rezonanci to jako nebylo presné identifikovany jako podle néejakej tech
kritérii, ale ty priznaky jsem méla prosté zavazny. *

,Ja jediny, z ¢eho jsem méla obavu bylo to, Ze s prisuzovanim prispevku na lécbu
od pojistovny by mohly vzniknout problémy. Naopak kdyby si to chtela precist konkrétni pani
doktorka z MS centra tak budu rdda, kdyz se chytne za nos a ponoukne ji to ke zlepsSeni
a zméne. “

,Po ty léecbé po nemocnici se u mé hned vSechno srovnalo a vSechny vysledky mam
super, tak mi néjaky véci musela i prave dopsat do karty, aby se to udrzelo v tech mezich pro
kontroly ty lécby a pojistovny. Ona, kdyby mi vykdzala moje testy tak mi tu lécbu jako
vezmou prej. “

Moc urcovat, kdo je dostate¢né¢ nemocny a kdo neni, se tak zda byt s ohledem
na vypovédi komunikac¢nich partnerek ulozena do nespravnych rukou v medicinském

diskurzu, kdy oSetfujici 1ékaistvo musi ohybat pravidla v z4jmu zachovani dostatecné

kvality zdravi, kter4 je dle vypovédi mozn4, ale zdravotnimi pojiStovnami rozporovana.

V reakci na rGzné copingové strategie, které¢ bylo v diagnostickém procesu tieba
si osvojit se vyprofilovalo 1 intersekcionalni ptisobeni vlivi, které je v kontextu mediciny
silné upozadovano (Wilson a kol., 2019). V této préaci se intersekcionalita promitla
piredev§im tak, ze ve zkoumaném diskurzu nedochdzelo k dostatecné reflexi moznosti
dosahovani zdravi, které v radmci vlastniho socioekonomického statusu jednotlivé osoby
maji. Mize tak dochazet k tomu, ze kdyz je l1ékaistvo nebo 1écba samotna pro lidi s RS
problematickou, neni pro vSechny osoby stejnou moznosti vyhledat dalsi jina odborna
pracovisté, které by jim v jejich situaci mohla skutecné¢ pomoci. Duvody, které takové
piekazky mohou zptisobovat, jsou napiiklad finan¢ni stranka, nedostatecnd informovanosti
¢1 samotny pfistupu k informacim. Nejen v moznostech hledani té nejlepsi péce, ale 1 ve
varovani pied nekvalitni péci hraly stéZejni roli peer vztahy a komunita, které¢ i komunikacni
partnerky samy vyzdvihovaly jako nedocenitelné.

,, V§echno jsem si musela nacist sama, a nejvic ty internetovy skupiny mi pomohly. Ja
bych bez nich uz davno lezela na psychiatrii z toho, co se mi vsechno stalo. Tady mné aspon
dali viru v to, Ze mné veri, Zze mam ataku a motivovali mé a ten smysl jit si za tim, Ze si
nevymyslim. A dokonce, Ze i nejsem v tom sama. “ — Lucie

Komunitni prostfedi, které v soucasnosti funguje predevSim na socidlnich

sitich, tak komunika¢nim partnerkdm bylo napomocné 1 v piipadé, kdy jim jejich
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odbornictvo neposkytovalo nejaktualnéjsi moznosti 1écby, kterd mize pro mnoho osob byt
velmi naro¢nou a az odrazujici, naptiklad v ptipadé jejiho injekéniho zpiisobu podani.

,,Jako vim hodné ze socialnich siti. A treba az tam jsem si jako zjistila, Ze to, co ja mam
infuzné jsem mohla mit injekcne jenom, coz je rychlejsi a min narocny nez byt nekolik hodin
v nemocnici. “ — Ester

Komunita se tak nestala pro komunikacni partnerky pouhou studnici ovéfenych
informaci, ale zaroven jim umoznila navazovat nové vztahy s osobami, které¢ maji podobné
osudy jako ony, a mohly tak sdilet své konkrétni okolnosti a nastalé situace s témi, co maji
Sanci jim skutecné porozumét. Praveé takova potieba skutecného porozumeéni nejen
vyzdvihuje neefektivni zpiisob komunikace ze strany odbornictva, o kterém se jesté zminim
v nasledujici kapitole, ale zdroven poukazuje na to, Ze Zeny v urcitych kontextech dostatecné
stale nejsou vyslySeny.

,Ja jsem svoji nejlepsi kamaradku potkala v RS centru, a my se jako hrozné

I3

podporujeme. ““ — Marie

,,Ja jsem pres kamaradku dostala kontakt na jednu divku, ktera ma RS, a hned jsem ji
kontaktovala a ptala jsem se ji na vsechno. Ta mi rekla, to byl prvni ¢lovek, co mi Fekl nic
se nedeje, da se s tim Zit, jinak v ty nemocnici jsme méla pocit budes na voziku do konce

I3

Zivota a tviij Zivot je u konce. ““ — Sari

Jako nejnapomocnéjsi komunikacni partnerky identifikovaly moznost komunikovat
s ostatnimi problémy, které s nimi l€karstvo nemélo vitbec z4jem fesit a hned zpocatku je
od teseni naptiklad i odrazovalo. Pravé zde mizeme opét pozorovat piiklad autoritativniho
postaveni, které je z pozice l€kafstva uplatiovano smérem Kk pacientstvu, a muze mit
az Skodlivy efekt.

,, Kdyz mné ta moje doktorka nevérila, tak jsem nastoupila intenzivné do té skupiny a tam
Jjsem napsala — motam se, ona mi neveéri. A tam mi poradili di si za tim a stiij si za tim, dost
casto z nas delaji hypochondry. A oni mé tak motivovali, Ze mi véri a at’ to nepodcenuju.
Motani je u lidi hodné hdzeny na stres, a casto jsem to slysela, Ze jim to nevéri, ze je to ataka

3

a prisuzujou to stresu. “ — Lucie

. Jako Facebook mi pomaha nejvic, kdy jako se tam muzZu zeptat na co chci a prijde
mi, ze mi odpovidaji jako jak to opravdu je. To, ze mi doktor néco rekne je fajn, ale ja chci
vedet dalsi moznosti a takovy véci co by mohlo byt, a to ti doktori jako nechtéj rikat. “ — Ester

V ptipadé nevyhovujici 1écby se tak skrze komunitni vztahy dokazaly komunikaéni

partnerky ujistit v tom, Ze nemuseji setrvavat v nevyhovujicich podminkach, které jim jsou
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poskytovany, a Ze maji pravo na kvalitni péci, kterd jim bude vyhovovat ve vSech smérech
a bude jejich slovo brat jako vyznamné.

,»Mé by nenapadlo zpochybnovat néjaky pribéh lécby, ale kdyz jsem v komunité slysela
pribéh jiny pani, tak to mi teprve dodalo tu odvahu se bavit o téch veécech
Jjinak. *“ — Pampeliska

Komunitni vztahy a kontakty, které je tak mozné navazovat, se stavaji st€Zejnimi i pro
dalsi okolnosti, které se nemuseji diagnézy RS ptimo tykat, ovSem je tieba je fesit specificky
s ohledem na toto onemocnéni.

,,Ona je komunita Roskarek, kdy jezdim na akce z celejch Cech. A to je hodné
dobry, Ze se tam spolu miizeme bavit a resit nejenom diagnozu, ale i véci s tim spojeny, ktery
Jjinde jako neni moc kde resit. Prace, rodina a tak.* — Marie

Komunitni péce méla urcity vliv i v ptipadé, kdy ve svéte zapocala pandemie Covid-19.
Ta se projevila jako zcela nova okolnost, a ve spojeni s diagnézou ptedstavovala pro mnoho
osob velky zdroj nejistot a obav. V diagnostickych procesech komunika¢nich partnerek
se konkrétné onemocnéni Covid-19 jako problematicky aspekt neprojevil. Efektivita
Ceského zdravotnictvi se vtomto sméru prokédzala, a vypovédi se v zasad¢ neliSily
v hodnoceni pfistupu, ktery pokracoval jako v dobach pted pandemii, ackoliv se jednalo
o pristup, jakkoliv genderové zatizeny. Naptiklad Sari poukazovala na urcitou informacéni
nedostate¢nost, ktera se v kontextu nového onemocnéni dala o¢ekavat.

, Tam jako zase jsem zjistovala hodné sama informace, kdy oni sami moc dlouho
nevedeli, co a jak. A pak mi doporucili ockovani, a neméla jsem Zadny problémy, kdy nejdriv
na neuro nevedeli, ale pak mi to doporucili to ockovani a ta komunikace fungovala. “ — Sari

Paklize v kontextu RS nastala novéa a neznama situace, kterou byla konkrétn¢ pandemie
Covid-19, tak své autoritativni postaveni lékafstvo opoustélo, a ponechavalo mnohem vice
vile v rozhodovani a ndzorovosti na stran¢ pacientstva. Mozna i pravé proto se v kontextu
ockovani objevily u komunikac¢nich partnerek potiZe nejen s informovanosti, ale 1 s divérou
v autoritativni védéni mediciny, které neodpovida jejich vlastnim ptredchozim zkuSenostem
a dal$im zjisténim.

,, Vlastne kdyz byl covid, tak nejdriv Ze se nemam ockovat a jakykoliv ockovani je hodné
na povazenou. Pak vlastné v prosinci zacali, ze uz se ockuje a pak v unoru i RS
miizeme, a mné se to nelibilo a neméla jsem z toho dobry pocit. A ted mam byt i proti tetanu
a ja jsem chtéla at' mi doktor nejdiiv zkontroluje protilatky a podle nich uvidime, on jako by

mé chtel vydesit tak zZe pry tetanové kiece jsou horsi, kdyz se nemecham preockovat.
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A nakonec mi ty protilatky jako zjistil a jen do e-mailu mi napsal, Ze jich tam mam hodne.

‘

A ja jsem si jen Fikala k cemu celé to divadlo. *“ — Jana

Paklize vezmeme na védomi jiné nejistoty, které¢ v diagnostickém procesu z vypovédi
komunikaénich partnerek nastavaly, pak nelze neocekavat, ze se i s ohledem na doporuceni
ohledné oc¢kovani dostavalo vyrazné nedivere v autority a jejich nova doporuceni.

,, Celou dobu nam tvrdi, Ze nesmime byt ockovani ani proti tetanu, ani proti Zloutence
a vyvarovat se ockovani, a tohle do nas chteji dostat za kazdou cenu. *“ — Milada

Autoritativni pozice se tak v pozici l€kafstva podryla, a komunikacni partnerky

v takovych momentech ziskavaly vétsi pocit sebedivéry, kdy se podil v iniciativé mezi

pacientstvem a lékatstvem v takovém kontextu zacal narovnavat.

3.2.5 Vim, ze nic nevim

Téma komunikace jsem rozd¢lila na dvé zékladni podkategorie, kdy je tieba
rozliSovat to, k jaké komunikaci dochdzelo ze strany komunikacnich partnerek smérem
k odbornictvu, ale nasledné 1 ze strany odbornictva smérem ke komunika¢nim partnerkam.
OdliSnosti v téchto dvou podkategoriich velmi dobie reflektuji nerovné postaveni
jednotlivych komponentl diagnostického procesu, coz je vyznamnym ¢initelem ve zvySujici
se komplikovanosti a relativni neefektivnosti celého procesu.

V kontextu komunikace odbornictva smérem ke komunikacnim partnerkdm
se objevoval predevS§im nezdjem o jakoukoliv iniciativu komunikacnich partnerek
samotnych. O zasadni nerovnosti v postaveni jednotlivych ¢lankt diagnostického procesu
ve své pomeérné starSi studii pisi Stewart a Sullivan (1982). Od publikace jejich ¢lanku
medicina proSla mnohymi zménami a inovacemi nejen Vv pristupu k pacientstvu, ale
1 v diagnostickych metodach a dalSich smérodatnych okolnostech diagnézy RS. Nicméné se
1 vsoucasnych diagnostickych procesech objevuji velmi podobné vzorce nerovného
postaveni, které diagnostickému procesu spise Skodi, misto toho, aby jej urychlily nebo
dokonce zkvalitnily. V ptibézich komunikacnich partnerek bylo tématem i pravé zmiiované
nerovné postaveni, kdy naptiklad udavaly, nedostate¢ny pocit vaznosti v jejich nazorech
na situaci. Stewart a Sullivan (1982) identifikovali zikladni dynamiku vztahi mezi
Iékafstvem a pacientstvem, kdy jsou lékafi pfevazné ti, ktefi predstavuji zakladni studnici
informaci. V diagnostickém procesu RS by vaha ov§em méla byt rovnomérné rozlozena, ne-
li vice svaZena k pacientstvu, které se stava zakladnim a nejvétSim drZitelem informaci

o jejich aktudlnim a redlném stavu. PakliZze do takto jiz nerovného postaveni vneseme jesté
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genderovou perspektivu a specifickou pozici zen, je ve vypovédich mozné sledovat zvysujici
se problemati¢nost v kontextu vnimani pozic a toho, kdo mé kdy pravo promluvit.

., Pak uz ¢lovek vazi slovo jako kde jsem co Cetla a tak. “ — Pampeliska

Negativni reakce I€karstva vic¢i proklamaci jakéhokoliv osobniho nazoru pacientstva
se pak stava neproduktivni v celém procesu, a dochazi k naprostému odtrzeni autonomie lidi
v jiz tak zranitelné pozici. Samo-diagnostika je téma, které se v piibézich komunika¢nich
partnerek objevovalo, kdy si byly hned v né€kolika ptipadech jisté, ze jejich stav odpovida
diagnostice RS, ale ani po zminéni této skuteCnosti pred oSetfujicim personalem
a lIékafstvem nedostaly potifebnou péci. Behem rozhovorit jsem se tedy komunikacnich
partnerek ptala, zda mély pocit, Ze o své diagndze véde€ly jeste pied tim, nez jim byla sdélena
nebo jinak naznacena lékafstvem.

,,Ja jsem Fikala pani doktorko, ja jsem prosté ukazkovy pripad roztrousené sklerozy, ja
mam vSechny priznaky roztrousené sklerozy, a jesté ji ma moje maminka, takze ta geneticka
zatez a ona porad ne, ne, ne, to urcité nebude. “ —Milada

,Ja mam kamardda, ktery mél pritelkyni s RS a kdyz jsme se jako bavili tak jsem
ty symptomy poznavala a pak jsem jako tusila, Ze je to asi ono jesté, nez mi to rekli.
Ale s nikym jsem to neresila a nerikala jsem jim to, protoze jsem se bala. Protoze oni jako
Jsou ti, co mi to maji vict a zjistit to, Ze jo. " — Ester

Nejen Ze jim takové védomosti mohly usnadnit naro¢né obdobi zpracovani nové
diagnozy, ale zaroven takové védomi mohlo byt vyznamnym ptispévatelem v diagnostickém
procesu, ktery byl v mnohych ptipadech po dlouhou dobu nejisty a progndéza onemocnéni
se kazdym dnem mohla rapidné zhorsit. Pravé ptistup odborniki ovSem naptiklad Ester
neumoznil své znalosti vokalizovat ani v ptipad¢, ze méla ohledné vlastni diagnozy spravny

piedpoklad.

Déle se v oblasti komunikace, at’ uz explicitné ¢i implicitn€, objevilo 1 urCité zastirdni
okolnosti nemoci a procesu lé€by. Stézejni problém v komunikaci, ktery z vypovédi
vystupoval, byla wurcitd neinformovanost, kterou Zeny v diagnostickém procesu
pocitovaly, a kterou zpétn€ oznacCovaly za nejvice destruktivni. Bylo by zajimavé
analyzovat, jakou informovanost pocituji muzi pacienti v kontextu diagnostického procesu
RS, ovSem vliv feminity se zde mohl jednoznacné projevit uz jen v kontextu stereotypniho
ocekavani toho, ze Zeny zvladaji emociondln¢€ narocné a vSeobecné komplikované Zivotni
situace 1épe nez muzi. I pfesto se ov§em k informacim komunikaéni partnerky dostavaly jen

stézi. Stejné tak je mozné spatfovat rozdilny piistup ve strategii sd€lovani informaci i z toho
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divodu, Ze u muzi postupuje vlivem pohlavnich hormonti nemoc rychleji a nemusi proto
nastavat delSi obdobi nejistot v diagnostice.

,, Viitbec mi nerekli nic, co mi je a nebyli schopni Fict o co jde, a tak jako mlZili, s tim
Ze asi vedeéli, ze ta diagnoza je jako blba.“ — Eva

., Rekli mi, Ze se mam hejbat, ale jako jinak néjaky doporuceni nebo véci, co a jak mi

%3

viastne viibec nerekli. “ — Marie

., V nemocnici to byla kalamita, kdy jako vysetieni tohle tamhle a nejvic jsem se pak
stejné dozvédela od sanitare. “ — PampeliSka

Z vypovédi je patrné, ze ve chvilich nejistoty se medicinsky diskurz snazi chranit sdm

sebe na vSech frontach, a neposkytuje tak relativni pticiny, které je jesté mozné vyvratit.

V ptipadé, ze kurcité komunikaci zakladnich informacich dochdzelo, nastavaly
1 situace, kterou popisuje Sari. Ackoliv byla snaha ji popsat proces nemoci, nedostaly
se informace k Sari v dostatecné srozumitelné formé, kterou by byla schopna sama
zpracovat a urCitym zpusobem piijmout. Neochota ptizpusobit lékaisky specifické
vyjadfovani situaci a predev§im pacientce, ktera informace potfebuje a vyzaduje, tak opét
vyplyva z nadiazeného postaveni l€kare, ktery se ve své autorité nedokazal ponizit na iroven
zeny. Dalo by se tak polemizovat nad tim, jak moc vratka jeho zminovana pozice je, aby
bylo nutné tak striktné¢ dodrzZovat jeji historii vyhrazené meze. Piedpoklad, ze si totiz
1ékatstvo neni védomo své nadifazené pozice a specificity zargonu, kterym hovoti, by ptimo
rozporoval celému konceptu profese, ktera vyzaduje Sestilety proces vzdélavani, jen diky
kterému je mozné porozumét zdravi a nemoci lidi.

., Vlastné viibec tam neprobéehlo to, co to je. Doktor mi rekl, co se déje v mym téle, ale to
bylo tak medicinsky, zZe jsem tomu vitbec nerozuméla. ““ — Sari

Cibeta rovnéz popisuje potize s komunikaci, kdy je neformulovala pfimo jako problém
ze strany odbornictva, ale spiSe nesouhru mezi dvéma sférami diagnostického
procesu, které¢ jsou pfili§ odliSné na to, aby kazda zlstala v mezich vlastniho kontextu
a nemijely se ve vzdjemném porozumeni.

., Kdyz jsem védela na co se zeptat a zeptala jsem se, tak mi bylo odpovézeno. Ale tam
byla spis i stydlivost z mé strany, kdy jsem uplné nevédéla na co se ptat. “ — Cibeta

Bohuzel ani v dobé hospitalizace, kdy byla Sari v nemocnici lé¢ena na akutni ataku, cely
pobyt probihal v silné informacni nouzi, kterou sama popisovala, a zdkladni predstaveni

jejiho stavu ¢i budoucnosti nastalo az v MS centru.
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., Takhle, ja jsem chtéla védet, co se mi miize stat, jestli teda se to da lécit, to mi taky
nikdo nerekl. Jak se to léci, co mé cekd, ze dostanu nakou medikaci, vitbec nic, vitbec jsem
nevedela. Ja jsem tak néjak si vSechno zjistovala sama. *“ — Sari

Pravé nevhodny zplisob komunikace b&hem hospitalizace, kdy se stfetdvaly dva
kontexty odbornosti a laictvi v oblasti mediciny, pak Sari navazala diskusi situaci
opacnou, ktera ji byla ndpomocna a efektivni ve smyslu zprostiedkovani srozumitelnych
informaci. Takova aktivita ovSem nastala az po uplynuti dlouhé doby od prvotniho
seznamovani s diagnézou RS.

,,Poslali mi pozvanku na konferenci, a tam ta medicina byla uplné laicky, takze jsem to
chapala. “ — Sari

V konkrétnim ptipad€ Sari se tak z jejich vypoveédi projevila skutecnost, ze dochazelo
k efektivnéjsi komunikaci mezi ni a zenou 1ékatkou, coz by potvrzovalo teoreticky podklad
komunikace mezi pacientstvem a lékafstvem, o kterém hovoii Greenwood, Carnahan
a Huang (2018). V kontextu kompatibilni genderové identity se v takovém ptipadé dalo najit
uritou miru empatie a porozumeét potiebam, které v konkrétni situaci bylo nezbytné
vyslyset.

Po zkuSenostech, které komunikacni partnerky nasbiraly za obdobi Zivota s touto
diagnézou se ovSem diky jiz zminénému vlastnimu usili dostaly 1 k takovému
odbornictvu, které jim pomohlo a vradmci moznosti vyhovélo jejich potiebam.
Pravé z vypovédi komunikacnich partnerek je mozné sledovat i rozliSovani mezi genderem
Iékarstva v momentech kdy hovotily o obecném Iékaii, s nimz byla spoluprace neefektivni
a konkrétni 1€katce, ktera jim jiz dokdzala pomoci. Dalo by se zde polemizovat nad
tim, zda gender oSetiujiciho personalu ma skutecné vliv na vysledky, a implicitné to tak
komunikac¢ni partnerky nechtély dat najevo. Zaroven je dilezité poukazat na to, Ze v ptipadé
muzl 1ékat se komunikaéni partnerky odkazovaly na jejich mluveni a informace plynouci
pfedevsim od nich, ale v pfipad¢ 1€katek Zen se uzitd slova tykala podstaty (vy)slySeni.
Pravé tento rozdil pak byl v nejednom diagnostickém procesu, do kterého jsem meéla
moznost nahlédnout tim zdsadnim.

, Prosté jsou takovy ty doktori, co si plni ty svy tabulky, nebo je pani

‘

doktorka, kterou mam ted, a jako nasloucha mi a pomaha.“ — Eva
., V centru si konecné pani doktorka semnou sedla, udélala si na mé cas, viibec jsem
nevnimala, zZe tam jsou dalsi pacienti, nebo Ze jsme v néjakym presu, ale opravdu si se mnou

jako prvni za tu dobu sedla a popovidala si se mnou o to, Ze mam normalné Zit. “ — Sari
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Paklize se komunikacni partnerky dostaly do center RS, kterd se na nemoc specializuji
a maji byt hlavnim zdzemim pro vSechny osoby s touto diagnézou, se oviem komunikace
ze strany odbornictva v urCitych pfipadech zasadné¢ nezlepsila. Dalo by se
oc¢ekavat, ze ackoliv se komunikacni partnerky pohybovaly v odbornéj§im prostiedi, jejich
potifeby budou naplnény. Nestalo se tak, a je proto velmi pravdépodobné, Ze potize
s komunikaci nepramenily z nedostate¢né kompetentnosti jednotlivych osob, ale spise byly
disledkem pohnutého nastaveni diskurzu a nerovného postaveni, které z néj vypliva.

,, Vite co, mé to v centru nekdy pripada, zZe jsme jak na bézicim pase. Prijdete Ctvrt
hodinky se tam zdrZite a jdete domu. A mate problémy, nemdate probléemy? Kdyz nemate
problémy fajn, tak jdéte, rychle, nezdrzujte, dalsi jsou na rade. A vyloZzené potom jdou
predepsat léky, a kdyz by byl clovék asi citlivejsi, tak vyloZené tenhle pristup vezme strasné
Spatné, strasné ho to demotivuje. “ — Milada

Problematiku s nedostatkem Casu, kterd je az pfili§ béznym fenoménem v oblasti
zdravotnictvi popisuje 1 Pampeliska. Ve svém piibéhu nasledné identifikovala alesponi jeden
¢lanek odbornictva, ktery se pro ni stal spojkou s informacemi, a tim byly zdravotni sestry.
Pravé feminizace této konkrétni profese je jednim z moznych klich, které poukazuji
na efektivnéjsi komunikaci a vét$si miru projevované empatie v této profesi, kdy je empatie
stereotypnim uvazovanim vyzadovana a socializovana ptfedevsim u Zen.

, 1y kontroly, ktery tam jako probihaj, to je jak na béZicim pdasu a nemdm prosté
pocit, Ze je tam prostor pro cokoliv navic nez lécba. Jediny, koho tak bych mozna natukla
nejakou sestricku, ktery jsou jako super a vSechno si pamatujou o vas a jsou to takovy
ty srdicka ordinace, se kterejma vim, ze by mi pomohly a vyslechly. *“ — Pampeliska

Z jejich konkrétni pozice ovSem zdravotni sestry nemaji veskera opravnéni sdélovat
priliS mnoho informaci, a funguji tak ve zdravotnickych zatizenich jako silny lidsky
clanek, ktery poskytuje lidem utéchu na urovni emoci a dusevniho zdravi. Byt oporou
aosvojit si takové vlastnosti by ovSem mély byt schopny napliiovat vSechny

osoby, které s tak vyznamnymi okolnostmi lidského Zivota, jako je zdravi, pracuji.

Nejen v ptipadé Sari tak naprosto nefunkéni komunikace vyustila v zdvaznou progresi
jejiho onemocnéni, ktera vedla k trvalym zméndm jejiho zdravotniho stavu ovliviiujici
kvalitu Zivota dodnes.

,, Tam jako porad chybéla ta komunikace, a dostala jsem druhou ataku hned v listopadu.
Ja jsem ji tam zavolala, Ze mam slabou levou nohu, a zZe se néco teda asi déje a ona mi

rekla, ze dobre, ale ze pockame pres vikend a bohuzel uz mi to ziistalo ty problémy. *“ — Sari
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U Ester, kterd absolvovala n¢kolik navstév nemocnice v obdobi, kdy probihaly testy
nezbytné k urceni findlni diagndzy se tak informacni nedostatek projevil taktéz a popsala
ho nésledovné.

., Komunikovali se mnou profesionalne, akorat pri té druhé atace mi dali
Solumedrol, a ze na druhy den mé propusti, a ja zZe se jako necitim dobre a jakto? A on mi
rekl, Ze po tom mnozstvi pro mé vic nemuzou udelat. A ja jsem jako nevédela, ze se to miize
zlepsit, takze jsem z toho byla dost na dné. “ — Ester

Z informa¢niho Sumu, kdy se v mnohych situacich komunika¢ni partnerky octly
v nejistotdch ohledné jejich budoucnosti a moznostech, které je ¢ekaji s jejich zdravim je
jasné, proc je tieba zdlraznit pottebu lepsi komunikace, a to zejména ze strany odbornictva.
V disledku nefunkéni komunikace a nastaveni diskurzu se naptiklad miizeme podivat
na situaci PampeliSky, kterd ve svém piibéhu hovofila o zasadnich pochybenich nejen
v komunikaci, kdy ji kromé& potencidlni RS v propoustéci zpravé vlbec nebylo
sd€leno, co se s ni ve skuteCnosti déje, nebo jaké jsou dalsi varianty.

.,V ty nemocnici jako bylo videt, jak nebyli sehrany, kdy si jako vsichni mysleli, Ze to
udeélal nekdo jinej. “ — PampeliSka

V diagnostickém procesu a problematice spojené¢ s komunikaci se predevSim
projevovalo motto ,ihlavné nevystrasit”, a okolnosti genderu zde muzou byt jednim
z faktorti, motivujici odbornictvo kurcité az piehnané obezietnosti v oblasti sdileni
domnének s ohledem na stereotypni piedpoklad o nestabilnim charakteru Zenskych nalad.
V pocatecnich stadiich diagnostického procesu a hledani pfic¢iny potizi tak komunikacni
partnerky vyzdvihovaly ur¢itou mystifikaci, ke které ze strany odbornictva dochazelo.

,,Ona mi na neurologii ani nic nerikala, asi mé nechtéla désit a ani nerekla, Ze je
podezreni na RS, ale jen neurologicky onemocnéni. “ — Jana

,,On moc nechtél rikat, co by to mohlo bejt, byl takovej tajemnej. Kdyz si zpétné
vzpomenu, tak si myslim, ze on uz tusil, Ze by to mohl byt néjakej vetsi probléem a nechtél
mé vystrasit. “ — Markéta

Ani v ptfipad¢ hospitalizace nebyly komunikacni partnerky dle svych slov dostate¢né
informovany o tom, jaké mozZnosti se v jejich piipadé a symptomatologii fesi, a prozivaly
tak naro¢na a dlouha obdobi nejistoty. Je zde zcela relevantni otdzka, zda by v pifipade
pacient muzi k tomu bylo pfistupovano jinak, ale délka diagnostického procesu, ktera

se dle kanadské studie (Gilmour, Ramage-Morin, Wong, 2018) u Zen a muzi vyrazné lisi, je
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jednim z moznych naznakt, ze pravé zkraceny cas diagnostického procesu u muzil
k tak zasadni mystifikaci nevede.

., Zddny zdivvodnéni, pro¢ mé mravenci tak mi nerekl, jenom je tieba to Fesit a pak ani
v nemocnici mi nerekli proc tam jsem, ale zjistujeme, proc to je. Ja si nepamatuju, Ze by ani
zaznély néjaky varianty. Od pondeli do stredy nic.“ — Pampeliska

,,Ona mi nerekla, pro¢ mé posila do nemocnice, ja jsem jen vidéla diagnozu na papire
a az v nemocnici jsem si to teda zacala hledat, co to teda ma jako byt. Ani tam mi jako
nerikali RS, ale jenom si to mysleli. Asi mé nechtéli stresovat, ale jako ja jsem si to stejné
nasla, Ze jo.“ — Ester

V ptipadé Sari doslo k urcitému obeznameni s moZznymi variantami, ovSem jiZ béhem
hospitalizace nenésledovalo jejich jasné a definitivni vyvraceni ¢i potvrzeni. Ponechéni
v nejistotdch s ohledem na jeji budoucnost byla velmi obtiznd situace, kterd v pozici
pacientky neumoznuje pfili§ prostoru pro vlastni iniciativu, o které jsem se jiz zminovala
vyse.

»Myslim si, Ze hlavni chyba byla, Ze mi nikdo nerek, co to je. Ja jsem se jenom
dozveédéla, zZe si mysli vsichni, Ze to je roztrousena skleroza, nebo Ze to je nador jo a tam byly

“«

tyhlecty a pak jesteé klistova encefalitida, to byly moznosti. ““ — Sari

V ptipadé Evy se tak dokonce projevila potfeba ze strany odbornictva s pfistoupenim
k operativni 1écb¢ jejiho problému, ktery mél ovSem stile nejasnou prfi¢inu. Problém
s inkontinenci tak, ackoliv nejasného ptivodu, mél v o¢ich odbornictva jasné chirurgické
feSeni. Nahlizeni Zenskych tél jako néceho, co se musi a bude bez odporu podmanovat
autoritativnimu a patriarchadlnimu nastaveni medicinského diskurzu spatiuji jako velmi
problematické a jasn€ odrazejici stereotypni nastaveni spolecnosti, ale i diskurzu samotného.

A pak jsem byla na urologii a chtéli mi delat néjakou operaci a ja jsem se furt ptala ale
Jjako proc, kdyz s tim nic nemam, tak ja chci zjistit, proc to je jako.“ — Eva

Obdobi nejistot se tak bohuZel vilbec neprokézalo byt tim ¢im je zfejmé v plivodnim
zaméru motivovano. Zminované motto nevystrasit dle interpretace vypovédi komunikacnich
partnerek mélo spiSe opacny efekt plisobeni, kdy nejistota budoucnosti a moznosti vedla
k rozsahlej$im a prohlubujicim se pocitliim strachu a nejistoty.

, Pani doktorka na ORL mi dala papiry a rekla mate to tady je to asi fakt
ono, ale pockejte jeste na lumbalni punkci, treba se to vyvrati. No a ja jsem si ty papiry
procetla a kdyz jsem vidéla, Ze mam ty lozZiska uplné vsude tak si Fikam, no tak to se mi asi

nevyvrati. “ — Lucie
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Obtize ve 2zvlddani neustdlého pocitu nejistoty, nevédomosti a strachu
z neznamého nadchazejiciho vyzdvihovala i Pampeliska.

., Tam prosté litaly jedno vySetieni za druhym, viibec jsem netusila, co z ceho a proc se
to déje a ja jsem to tam nékolikrat viibec nezvladla, a i jsem sebou sekla a tak. “ — PampeliSka

Demonstrovanym pfiistupem, ktery komunikacni partnerky popisovaly se tak dostaly
do cyklického piisobeni ocekéavani, ze jejich psychika je hlavni pti€¢inou jejich stavu, ovsem
v dusledku pfistupu se sebenapliiujici proroctvi stalo realitou a diagnosticky proces mél
za nasledek skutecné psychické potiZe, mezi které pattili naptiklad stres a uzkosti.
3.2.6 V¢fit €1 nevétit, to je o€ tu beézi

V dusledku piistupu ke komunikaénim partnerkdm v medicinském prostiedi

a problematice v oblasti komunikace se tak ve vypovédich komunikacnich partnerek
vyprofilovala urcitd nedivéra ve zdravotnicky systém, ktery je jiz mnohokrat zklamal.
Na vyznamny efekt nedostatecné podpory lidi s RS poukazuji Pearce a Meyer (2020), kdy
pravé nedostateCna podpora nésledné vedla i k nediivéte v l€kafstvo, a k piipadnému
odmitani lécby, ktera je v kontextu roztrouSené sklerézy zcela zasadni s ohledem
na prognozu a kvalitu Zivota.

,» Motivujou mé moje déti, jinak uz jsem to davno zabalila a neméla vibec villi a rekla
bych si, Ze je cely zdravotnictvi na nic. “ — Marie

,»Nejvic mé to poznamenalo psychicky, jakoze nemam viibec diiveru v lékare, protoze
Jjsem si musela vSechno vybojovat sama. Ja bych rada, kdyby ti doktori nebagatelizovali
u mladych lidi ty veci. “ — Lucie

wJa jako mam furt vlécbu néjakou diveru, ale jako pristup MS centra je dost
odrazujici. “ — PampeliSka

Sari naptiklad navzdory svému vlastnimu ptib¢hu, ktery se dle jejich slov neobesel bez
urcitych pochybéni ze strany lékafstva, piekonala tyto piekdzky a urcitou davéru
ve zdravotnictvi a konkrétni I€kaiky, se kterymi aktudlné spolupracuje, stale ma. Je si ovSem
velmi dobfe védoma a sama poukazovala na vliv, ktery takova pochybéni na jiné osoby
mohou mit.

,,.Ja mam taky jednu kamaradku, ktera neni na lécbe a myslim, ze na tom zacatku u ni
nekdo udeélal velkou chybu, Ze se dostala ke Spatnému doktoru a ona prosté absolutné odmita
lékarskou lécbu a péci, protoze ma tak spatnou zkusenost. Je to skoro vzorec mi prijde, hodné

se to opakuje, Ze ten pristup je Spatny. “ — Sari
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Neduvera, kterou komunikacni partnerky po svych zkusSenostech popisovaly, se
v piipadé Cibety promitla i do moznosti psychoterapeutické péce, kterd je pro lidi s RS
mnohdy zasadni.

., Nabidnuta pomoc asi byla, ale jako ja uz nemam moc diveru vlastné ani k tem
psychologiim. “ — Cibeta

Vzdélani je faktor prostupujici diagnosticky proces. Jeho vliv na schopnost vydrzet
v ndro¢ném prostiedi 1écby popisuji 1 Patti a kol. (2022), coz poukazala ve své vypovedi
1 Sari. Jeji stupent vzdélani a celkového piehledu nejen o informacich, ale 1 moznostech, jak
se k informacim dostat, podle ni byla jedna z vyznamnych okolnosti, které ji drzely
v momentech neadekvatniho ptistupu Iékaistva v mezich klidu.

., Kdyz bych treba neméla a nebyla ten typ cloveka, Ze bych si to zjistovala a neméla bych
treba ani jako takovou vekla bych primérnou inteligenci, abych to i pochopila, tak viibec
nevim, jak bych to pojala a prijala. Jak bych se k tomu postavila, a treba bych taky odmitla
uplné uz tu léecbu a tu pomoc. Protoze si myslim, Ze tam hralo velkou roli v tom ten muj
pristup k tomu, Ze jsem precetla, Ze s tou lécbou je vetsi Sance na ten zdarny pribéh
nemoci, a Ze je vic moznosti. “ — Sari

V navaznosti na nedivéru a odmitani 1é€by se objevily 1 alternativni smeéry
terapie, které komunikacni partnerky zminovaly. Pravé alternativni formy popisuji navrhy
feministického ptistupu v medicing, o kterych se zmiiuji Renzetti a Curran (2003).

,,Je fakt, Ze ja se nespoléeham jenom na lécbu, ale ja si jedu i alternativni smer, protoze
ta lecba ona nam tlumi priznaky, coz je fajn, ale vilastné to devastuje zbytek tela. “ — Milada

,,Ja jsem se i ptala na stravu alternativni a tak, a tam se mi jako skoro vysmali a Ze si
mam koupit kilo pomerancii a bude to stacit. *“ — PampeliSka

Je zde mozné pozorovat, ze komunikacni partnerky ale i ostatni osoby inklinujici
k alternativnim formam [éEby jsou osoby, které se snazi svou situaci zlepSit, maji zdjem
na svém zdravém zivoté, a snazi se ho udrZet, oviem zkuSenosti jim neumoziiuji diivéfovat
medicin€, kterd jim byla zprostfedkovéana jako prvni. Feministické alternativy lékaiské
péce, ktera zastava naptiklad principy ne-hierarchické struktury, rovnocenného a vzajemné
vzdélavaciho vztahu a uznavani vnéjSich pficin, spiSe nez osobnich, by mohly byt tim
spravnym krokem vpted v disledku aktudlniho nastaveni mediciny, ktery je mozny vidét

ve vypovédich komunikaénich partnerek (Renzetti, Curran, 2003).

Vliv medikalizace Zenského téla, o kterém jsem se zminila jiz v kontextu nadmérné

farmakologické 1écby v oblasti psychického stavu komunikaénich partnerek, se projevil
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i ve vypovédich s ohledem na nevyhovujici 1é¢bu RS. Dochazelo tak naptiklad k 1écbé
ptiznakli farmakologickymi zplisoby, kterd ovSem nedocilila potfebnych vysledku. Jelikoz
se ovSem symptomatologie zastiela a znehodnotila zejména z pohledu komunikaénich
partnerek, mély z pristupu oSetfujiciho persondlu pocit, ze se jedna a relativné bézné
¢i banalni okolnosti, které¢ pokud nevylécily 1éky, nelze s nimi dale pracovat. Zde je proto
mozné sledovat pravdépodobné prvotni prameny pozdni diagnostiky RS, kdy se takto
farmakologicky =zastirané symptomy prokdzaly byt témi urcujicimi v pozdé&jSim
diagnostickém procesu RS.

,»Na urologii zjistili, Ze je vSechno v poradku, Ze prosté funguje to, jak ma a to mi jesté
tenkrat tam dali prasky néjaky a vedlejsi ucinek totalni zZiznivost, takze to bylo viastné jesté
horsi a Fikala jsem si na to kaslu no a vlastné tim se to uzavrelo, ze jsem v poradku. *“ — Jana

Jana se s problémem inkontinence stietdva dodnes, kdy jsou pravé urologické potize
jednémi z téch, které se v kontextu RS a jeji symptomatologie vyskytuji velmi Casto. Prvotni
neuspeésna diagnostika pficiny jejich potizi ji tak ujistila v tom, Ze je to jedna z téch
veéci, se kterymi bude muset Zit 1 nadale, a pfi nastupu dalSich potizi nedoslo k jasnému
propojeni vSech okolnosti. Dalo by se tak ocekavat, ze neefektivni strategie
1é¢by, které vedly pouze do slepych ulicek v diagnostickém procesu tak mély za nésledek
nedivéru v medicinsky diskurz a odbornost 1ékatstvi.

V kontextu vzhledu I¢€karka v pfipad¢ Sari argumentovala pifehnanym zajmem
o vzezieni, kdy ji wvedlejsi ucinky nevyhovujici 1écby zpisobovaly extrémni
otoky, se kterymi se jen stézi vyrovnavala po strance psychické, ale 1 fyzické.

,Jsem vypadala jako meloun po lécich, co mi nesedély a pani doktorka [jméno]
na Vinohradech mi rekla, tak to je dobry vidyt se stejné nosi rousky. *“ — Sari

Ackoliv vzhled pro nékteré osoby muze ¢i nemusi byt stézejnim, rozhodné neni takova
prace se stereotypnim uvazovanim o femininni fixaci na vzhled vhodné jako argumentacni
linie v kontextu pozadavku zmény 1écby. Komunikacni partnerky dale poukazovaly
na problematiku se zménou 1é¢by, ktera se z jejich pozice zdala byt jako velmi obtizna
a nepodporovana piedevs§im ze strany lékafstva. V pifipadech, kdy mély nevyhovujici 1écbu
zejména kvuli vyznamnym vedlejSim ucinklim, se projevila v medicinském diskurzu
nedostateCnd dlveéra v zenské zkuSenosti a jejich plné vyslySeni. Pocit spokojenosti
s tim, jak je sjejich tély a situacemi, ve kterych se nachazi zachézeno, nebyly v o€ich
lékatstva dostatecné diileZité pro provedeni konkrétni zmény.

,Ja mam ted lécbu, ktera mi viibec nevyhovuje a ja uz jenom alibisticky musim

hlasit, a i kdyz hlasim, tak se to neobjevuje ve zpravach a zase jsem musela jit a rict, hele
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napisete mi to do zpravy, ze s tim mam problém? Protoze jinak to nejde zmeénit, kdyz nema
clovek néjakou dobu problémy. Kviili tomu se jako musim hodné presvédcovat, abych v ty
lécbe pokracovala a uz jsem z toho hodné unavena. Ja jsem nastésti prilis zodpovedna
v tomhle a u ty léecby drzim, protoze nejsem hloupa. “ — Pampeliska

,Ja jsem i méla probléem s tou lécbou, a pani doktorka na krevnich testech musela
uz videt, ze se mi zvySujou jaterni testy, a Ze mi asi ta lécba nesedi, ale porad mi ji davala.
Meé bylo furt jako zle a ja jsem si Fikala tak takhle ja asi budu zit, ted’ mam nemoc, a takhle
teda asi mam Zit. A pak jsem akutné sla na pohotovost, protoze uz jsem nemohla nic snist
a bylo mi strasné zle a tam mi rekli, Ze mam jaterni testy nevim jak strasny, a Ze okamZité
musim vysadit tu lécbu, protoze mi poskozuje jatra, takze ja jsem to okamzité vysadila
a presla jsem k jiny doktorce. “ — Sari

A pak jsem zjistila, Ze ty depresivni stavy byly z ty prvni lécby, a Ze to je vedlejsi ucinek
a ten prvni rok jsem se pak davala dohromady. *“ — Jana

Vyjednavaci pozice Zen pacientek se tak znovu projevuje jako velmi
nevyhodna, a to 1 v konkrétnim prosazovani vlastnich potieb vychdzejicich z toho, jak je
k Zenskym télim pfistupovano. V rdmci zlepSeni své vyjednavaci pozice jsme se
s komunika¢nimi partnerkami dostaly i na faktor zndmosti, ktery se pro n¢ prokazal byt
v mnohych situacich stézejnim. Faktor znamosti bohuzel neni Zadnym tajemstvim v oblasti
zdravotnictvi, nejen vtom ceském. V kontextu onemocnéni RS je ovSem velmi
problematické, Ze se bézné ¢ekaci doby velmi vyznamné prodluzuji, a pretrvavajici potize
u Zen narustaji, a ptrechazi v trvalé nasledky. Takové nahodilosti, které diagnosticky proces
ovlivituji, se pak z urcitych vypovédi ukazaly byt centralnim bodem, ktery naptiklad
komunika¢nim partnerkam zachrénil vysokou kvalitu zivota.

,Hlavné pomohla mamka, Ze ma ty konexe a pracuje v té nemocnici a dostala
mé tam. *“ — Sari

A pak jsem se pres moji kamaradku dostala do nemocnice na néjaky lepsi
pracoviste.“ — Eva

,,A teprve az po roce, kdy se to nelepsilo, tak jsme dosli za jednim znamym, ktery délal
primadre na jinym oddéleni nez neurologie a on rikal, to neni normalni ja té poslu na magnet
a na lumbalni punkci. Ani nebyl neurolog a ten mé vylozené ze zndmosti na néjakou
neurologii propasoval, kde mné udélali vysSetreni a ty teda tu RS zjistili. “ — Milada

., A ja mam i vyhodu, Ze ten obvodni lékar dlouhy léta pracoval s moji babickou, kterda je

sestra, takze je ve vSem preciznéjsi asi. “ — Markéta
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V kontextu znamosti se tak ukazalo i zasadni, ze byly komunikac¢ni partnerky odkézany
na spravna pracovisté, ktera tak meéla nejvétsi pravdépodobnost, Ze jejich problémy
adekvatng zatadi a identifikuji tak onemocnéni RS.

,Ja mam hlavné kamarddku medicku, a ta mi 7¥ika, to musi byt néco

I3

neurologického, a tak jsem pak Sla na neurologii. “ — Sari

Ve velmi specifickém ptipad¢ Markéty tak faktor zndmosti zahral v jejim diagnostickém
procesu zasadni roli.

,, Babicka je vlastné zdravotni sestra, takze to bylo hodné napomocny, kdy ona prosté
zjisti hned vSechny vysledky, kontakty na dobry odborniky a tak.“ — Markéta

MozZnost, kterou Markété poskytoval piibuzensky vztah a casné€jSi obdrzeni vSech
potifebnych informaci o jejim zdravotnim stavu, je jednim z aspekti, které komunikaéni
partnerky v jinych ptipadech vyzdvihovaly jako problematickou sou¢ést diagnostického
procesu. Nedostavaly se jim totiz informace dostatecné rychle, a musely tak Zit relativné
dlouhé tseky v obdobi nejistot, coz samy reflektovaly jako velmi obtizna obdobi, ktera nejen
zhorSovaly jejich pfiznaky, ale zpisobovaly dalsi pfidruzené problémy napiiklad v oblasti
duSevniho zdravi.

»Vzdaleny pribuzny, co jsou v Hradci, kdy strejda je primar, mi taky prosté pomohli.
Rekli druhej nazor a zjistili ty vysledky, jestli jako opravdu to je tak, jak Fikaji ti ostatni a tak.
Overili treba i to, Ze ty kroky jsou takovy, ktery by jako oni délali a jako muZeme jim veérit
tem doktorim v nasem mésté, kdy jako viastné nevis kazdej doktor jakej je a tak. “ — Markéta

Markéta tak ve svém piibéhu vyzdvihla 1 urcitou prvotni nejistotu v urcita
pracovisté, ktera vii¢i odbornictvu v Sir§i vefejnosti muze existovat, a pravé moznost
potvrzeni si spravnosti diagnostického procesu zasadné ptispélo k dusevni pohod¢ a velmi
pozitivnimu smétfovani jejiho diagnostického procesu, ale i nasledné terapie nemoci
a ptipadné progresi. Déle rovnéZ navdzala své vypravéni pojmenovanim hlavniho
problému, ktery se v kontextu nespecifickych ptiznakii projevoval i v dalSich vypovédich
komunikacnich partnerek. Nejistota a nespecificnost pfiznakii snizuji sebevédomi
lidi, trpicich témito symptomy, ale zdroven podporuji odbornictvo v moZznosti snazsiho

,,Jako ja jsem méla fakt stésti, ze mé hned poslal, protoze jako ja bych tam nesla za tejden
znova jako pane doktore mé to prosté furt boli, treba zase za rok bych to zkusila, ale to uz

mohlo bejt uplné jinak. “ — Markéta
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Pravé jiny prub¢h skute¢né v nejedné z vypoveédi komunikacnich partnerek nastal, kdy

se mnoh¢ z nich se svymi potizemi vydavaly na né€kolik riznych pracovist.

V ramci SirSitho zhodnoceni diagnostického procesu a zejména piistupu, ktery
ke komunika¢nim partnerkdm Iékafstvo zaujimalo, poukazovaly komunika¢ni partnerky
na jeho dal$i okolnost, kterou bylo Stésti.

.,V podstaté si myslim, Ze se ke mné chovali velmi dobre a méla jsem i stésti na ty
doktory, Ze byli velmi slusni a tak. “ — Cibeta

,Jako méla jsem fakt Stésti, Ze jsem méla takovou doktorku, kdy ani ne Ze by to
podcenili, ale treba by je to ani nenapadlo. Ono ja se ani nevidim, Ze to obcas
proklouzne, protoze téch lidi, co prijdou s takovyma symptomama je hrozné moc a obcas
proste maj fakt jenom jiny motiv, Ze hypochondr, nebo potrebuji nemocenskou
a tak. “ — Markéta

Je velmi na povazenou, zda okolnost §tésti je opravdu tim, na co se musime jako
pacientstvo ve zdravotnictvi spoléhat. Obzvlast¢ u zavaznych chronickych
onemocnéni, ktera v pripadé¢ pozdni diagnostiky maji devastujici vliv na kvalitu zivota
diagnostikovanych. V dalSich vypovédich totiz S$tésti opacnym smérem skute¢né
zafungovalo, a mélo na svédomi praveé zminované dusledky.

,Méla jsem asi i smulu na lidskej faktor v tomhle, kdy vidycky kdyz to vypravim tak mi
vSichni Fikaj, Ze to takhle viitbec byt nemélo i lidi co se treba pohybujou ve zdravotnictvi
a tak. “ — Pampeliska

Nahodilosti, mezi které¢ patfi Stésti a znamost, se tak mohou projevit jako velmi
individualni faktor, ktery neni vhodné v ramci analyzy dat zohlediiovat. Je myslim ovSem
zcela na misté zamysleni nad tim, jaké moznosti maji naptiklad zeny a muzi v navazovani
novych kontaktii, které by mohly jejich budouci pozice pozitivné ovlivnit. V kontextu
medicinského diskurzu, ktery se postupem casu stal vyrazné feminizovanym, se tak miize
faktor zndmosti naptiklad projevit jako velmi vyhodny pro Zeny, které maji moznosti
a konexe vramci kontaktll sjinymi Zenami. Zéiroven je myslim velmi dilezité¢ dat
do kontextu Stésti a urcitou asertivitu, kterou lidé vSeobecné maji tendenci zaménovat.

PakliZe jsme ve vlastni pozici velmi jisté zasazeni, je snadné pfisuzovat urcity vyvoj Stésti.

3.2.7 TrouSeni diagndzy
Sdélovani diagnézy, na které jsem se ptala v rozhovorech v otdzce Ccislo

Sest, se ukomunikacnich  partnerek  vyznamné neliSilo. Dochdzelo k nému
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za podminek, které dle mého nazoru neodpovidaji standardim a samy komunikacni
partnerky na tyto momenty pohlizely pievazné jako na nepodarené udélosti. Pti sdélovani
diagnoézy napiiklad dochazelo k piesouvani odpovédnosti z jednoho odbornictva
na druhé, kdy v kone¢ném dtsledku mnohdy komunikaéni partnerky nedostaly jasnou
odpoveéd, ¢i v urcitych piipadech dokonce ani findlni diagnézu od nikoho. Moznost, Ze
vtomto procesu mél vliv pravé gender se rozhodné nabizi, jelikoz, jak analyzuji
vyse, jednim z vyznamnych témat v celém diagnostickém procesu je i nevyrovnanost
nalad, se kterou odbornictvo v kontextu Zen pracuje apriori.

Otazky zohlediiujici momenty sdélovani diagndézy pro mlj vyzkum byly
podstatné, jelikoz jsem znich mohla analyzovat také pfistup, ktery odbornictvo
ke komunikacnim partnerkdm meélo v tak zasadni moment. Projevila se zde i1 samotné
vnimani diagno6zy a napftiklad to, jak si komunika¢ni partnerky staly v ramci hierarchického
nastaveni medicinského diskurzu. Z jejich vypovédi vystupoval do popiedi zejména silné
necitlivy pfistup 1ékatstva.

Jako zkuSenost teda fakt Spatna. Jako oznameni ano takze mate RSku, tady mdate
materialy, nactéte si to, jakou chcete lécbu, hned rozhodnéte se. Absolutné
neprijemenej, chladnej pristup. “ — Lucie

., Pak mi rekl ten pan doktor, Ze to vypada na roztrousenou sklerozu, ale nikdo vlastné
to se mnou neprobral, takZe moje seznameni stou nemoci bylo samoziejmé
na Wikipedii, a na Googlu, ze jsem si to teda nasla behem ty hospitalizace. *“ — Sari

V navaznosti na nejistoty ptfi hledani diagnézy, o kterych jsem se jiz zmifovala
vyse, se ani situace samotné¢ho sdéleni diagndézy nevymykala nestandartnimu piistupu.
Paklize k vymezeni diagnozy RS skutecné doslo, probihalo napiiklad nasledovné.

,Na vySetrovnu si mé zavolala pani doktorka a ¥ikala, Ze to je roztrousena
skleroza, a Ze se to muze zlepsit a at’ hlavné nectu nic na internetu a v diskusich, a Ze nesmim
myslet na nejhorsi. “ — Ester

,,Asi po péti dnech, co jsem leZela v nemocnici tak pan primar prisel s celou tou bandou
a prisli mi oznamit, Ze jste na tu diagnozu celkem stara jako, ale mdte teda roztrousenou
sklerozu, a takhle mi na to viastné prisli. “ — Marie

Bezprostfedné po seznameni s diagndzou, které v nékterych piipadech probihalo
ve velmi naro¢nych podminkéch, kdy nedoslo k pfedani dostatecného mnozstvi zdkladnich
informaci, nastal okamzity natlak k rychlému vybéru dalsiho postupu potiebného v kontextu
RS s pfedpokladanym zajmem zachovat co nejvetSi moznou kvalitu Zivota a zdravi.

Pravé v disledku takového zajmu je ovSem stéZejni, aby v kazdém tvodnim setkdni doslo
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nejen k empatickému sdé¢leni, ale pfedevSim i k doplnéni dal§ich okolnosti, které¢ budou
v zivoté s RS nésledovat. Specificky necitlivé sdélovani diagnézy a nasledného postupu
probihalo naptiklad i u Lucie.

,,Ona mi rekla jo mate RSku a ted’ me dala takhle ty lejstra a rekla tak a lécbu, mate
narok na lécbu, jakou chcete? A ona musite si vybrat, a ja miizu si to aspon promyslet? No to
nemiizete, to budete cekat na revizora na schvaleni dva mésice, to chcete byt dva mésice bez
lecby? Co kdyz dostanete ataku? A ja, co to je ataka? “ — Lucie

Ve vypovédich komunikacnich partnerek se rovnéz objevovala i1 skuteCnost, kdy
k Zadnému findlnimu ozndmeni mate RS vibec nedoslo, jako popisuje Sari. Je zde mozné
predpokladat, ze se v pfipad¢ stabilniho vystupovani a vzezieni komunikacni partnerky
pusobily tak, Ze vSe potfebné o svém zdravotnim stavu védi, coZ nas opét privadi k tématu
situacné spravné performativnosti genderové role.

,Ale ja si vlastné nepamatuju na zZadnou tu finalni, to az pak ve zpravé jsem si

3

precetla, zZe teda urcité RSka. “ — Sari

V ptibé¢hu Pampelisky se nejasnosti, které provazely cely diagnosticky proces, promitly
piedevsim do této ¢asti, kdy doslo k zdsadnimu pochybeni ze strany odbornictva. Jak sama
popisuje v jejim pribéhu ke sdéleni moznosti ¢i diagndzy nedoslo ani béhem hospitalizace.

,, PFi propusténi mi daly zpravy a prijel za mnou kamarad a koukal do téch zprav a rikal
tyvole, ty mds roztrousenou sklerézu? A ja coze?! Ze to tam bylo nékde vpravo ve zpravé
Jjako podezieni. A ja jsem vlastné odjela z ty nemocnice, aniz by mi nékdo vekl je tam tohle
podezrieni. “ — Pampeliska

At uz se jednalo o sebehorsi zptisob sdélovani diagndzy, komunikacni partnerky nejvice
poukazovaly na ulevu, kterou pocitovaly, kdyZ jim bylo feceno, Ze se o RS jedna. Potvrdily
se tak totiz jejich prozitky, kter¢ byly v mnohych ptipadech 1 nékolik let
zleh¢ovany, oznaCovany za l1zivé, a spojovany s jinymi nez skuteCnymi pii¢inami
nemoci, jako naptiklad s psychickymi problémy. Jak poukazuje studie Frost, Grose a Britten
(2017), v ptipadé stanoveni finalni diagn6zy dochazi u Zen zejména k validaci jejich prozitkl
a zité zkuSenosti jako takové.

,Mé se jako ulevilo, kdyz mi to konecné rekli, Ze si to jako nevymyslim
ty priznaky, Ze to tak je. “ — Ester

,,Jako ja uz jsem byla viceméné s tim smirend, ja uz jsem to védéla. Ja jsem byla konecné

rada, Ze jsem prisla na to, co mi je a zZe jsem védéla s ¢cim mam co docinéni. “ — Milada
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A ja jsem, jak jsem byla v depresi, a i v euforii Ze jsem po tolika letech zdravej c¢lovek
a citim se uplné v poradku. ja jsem byla prosté Stastna, ze uz se vi po tech letech, co mi

Jje jako. — Jana

Na prostor, ktery medicinsky diskurz svymi rigidnimi kurikuly vytvéii, a zejména
mocenské pozice, které se uvadéji do kazdodenni reality, poukazuje ve své praci Sharma
(2019). Takto nastavené postaveni nasledné¢ snadno eskaluje do krajnich mezi zneuziti
moci, autority a vySSiho postaveni v hierarchickém prostfedi mediciny, ke kterému doSlo
v ptipad¢ Evy. Individualni faktory, a zejména tedy hrubé osobni pochybeni a selhani
1ékare, ale 1 ¢loveka jako takového, nastalo v pfipadé, kdy ji byla sdélovana diagndza.

,,On mi rek, Ze mam nejhorsi variantu roztrouseny sklerozy, a Ze do tri let asi umru.
A ze pro mé v Cechdch léc¢ba neni, a Ze mi ji zajisti v Némecku, a Ze tam bude pokoj a kdyz
mu jako pudu po viili, tak mi je jako schopnej tu lécbu zajistit. Takze ja jsem byla jak oparena
a ja vdand, dite, tak co jako budu mrtva, nebo jako podvedu manzela? No fakt
hrozny. “ — Eva
skutec¢nost, ze by ji nikdo nevéfil, jelikoz se jedna o slovo proti slovu. Zasadni pro ni byl
1 stud, kdy zpétné popisovala své ptani situaci Iépe zvladnout a ohradit se v¢as, k cemuz jiz
bohuzel nedoslo.

,»No ono, ja jsem se hlavné za to stydéla, co se mi jako stalo. — Eva

Podobna argumentace v piipadech sexualizovaného nasili vystupuje velmi Casto, a dle
mého nazoru je to pifima reakce na zpusob, kterym dneSni spole¢nost pristupuje
k lidem, paklize se urcité¢ kroky proti nasili rozhodnou podniknout, a se svymi piibéhy
vystupuji na vetejnost. Eva popsala sviij pfibéh dale, kdy odmitla uposlechnout zvracené
pozadavky lékate, a kviali posttraumatickému stavu bohuzel nedochazela né€kolik let
na zadnou terapii, a nepodstupovala tak ani farmakologickou 1é€bu RS. V soucasnosti
se diky terapii stimto zazitkem dokazala srovnat a 1ébu podstoupit, ovSem
nasledky, ke kterym doSlo v dasledku pfirozené progrese jeji nemoci bez 1é€by, jsou jiz
trvalé a kvalita jejiho zivota tak byla navzdy ovlivnéna.

,,Jd mam variantu, ze to nemdm jako stabilni, ale takovy skokovy. Kdy jsem chvili lezak
a pak je mi zas lip. Dneska treba takovej prumeér, kdy docela chodim. Ona ta moje varianta
neni uplné bézna a obcas i pani doktorka si s tim jako nevi rady.“ — Eva

V ramci otazky v rozhovoru, jak komunikacni partnerky hodnoti diagnosticky proces

jsem se snazila zjistit, jaké presvédCeni u nich existuje v kontextu celého piibehu.
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Celkovy pribéh diagnostického procesu komunika¢ni partnerky zprvu pievazné
nepovazovaly za Spatny, chybny ¢i dokonce nepfiméfené dlouhy. V ndvaznosti na jejich
vypravéni se ovsem diky moznosti zpétného posouzeni konkrétnich situaci dostalo
na povrch hned nékolik momentd, které ke zmifovanym okolnostem rozhodné nalezi.
Obecné k diagnostickému procesu se tak vyjadtila Eva nasledovné.

,Jako bylo to cely takovy hrozné dlouhy jako. Vlastné 2-3 roky, nez mi jako
potvrdili, Ze to tak je a nékdo mi skutecné pomohl.“ — Eva

Cibeta svij pribéh hodnotila jako rychly, kdy ovSem k relativné rychlé diagnostice doslo
az v krajnich mezich ptiznaki, které ji omezovaly v kazdodennim fungovani.

., Diagnoza prisla skoro jako okamzite, kdy jsem jako uz Spatné chodila a skoro nevidéla
tak jsem na tu rezonanci Sla vilastné hned, na coz se objedndva na piil roku dopredu takze
to bylo rychlé.“ — Cibeta

Dva opacné ovSem oba extrémni pfipady nastaly u Markéty a Pampelisky. Markétin
pfibéh mozna ovlivnil nejen dlouhodoby pobyt v zahranici a sportovni kariéra, ale 1 gender
a blizké kontakty se zdravotnictvem, které ji umoznily extrémné rychly diagnosticky proces
béhem nékolika dni, ktery sama popsala nasledovné.

,Ja myslim, Ze to probihalo velice rychle. Nevim, jestli byly ti doktori tak zaskoceni
z téch testii a nechtéli mi to Fict, protoze jsem ty vySetieni méla jako fakt behem tech par
dni. “ — Markéta

V opacném piipadé Pampelisky, tak doslo dle jejich slov hned k nékolika
pochybenim, kterd vedla k dlouhému obdobi nejistoty a zhorSujicimu se stavu
bez diagnozy, kdy ji ani nebyly poskytnuty rezolutni vysledky celého diagnostického
procesu. Bohuzel ani nasledna péce s cilem terapie tak v celkové posloupnosti udalosti
neprobihala dle jejich slov adekvatné.

,,Ja si myslim, Ze to prosté probihalo moc dlouho bez néjakyho zasahu a uz mi to brnéni
co mam dodneska vlastné zustalo. Kdy jako i vty nejlepsi dny mam zasazenou levou

‘

ruku. “ — Pampeliska

Bylo by velmi snadné pfisuzovat takovy pribéh nestastné ndhode¢ po sobé€ nasledujicich
udalosti, kdy kazdd sama o sobé tak zasadni problém nepiedstavuji, ovSsem ve spojeni
do jednoho ptibehu se staly rozhodujicimi. V kontextu ostatnich vypovéedi se ovSem kazda
jednotlivd nahoda promitajici se v jednom piibéhu PampeliSky ukazuji byt relativné
opakovanymi fenomény, které je tfeba reflektovat, a napravit tak skrz né diagnosticky proces
roztrouSené skler6zy. V zasadé byl totiZz diagnosticky proces pohledem komunikacnich

partnerek spiSe dlouhy, a pfipadal jim neadekvéatni alespon v urcitych aspektech.
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,Nekdy prosté i trvaly vysledky hrozne dlouho a ten obvodak meé tam posilal
znovu, a tam jdu, a at’ se ptam po vysledkach a tak dal. *“ — Pampeliska
,, Ale kdyby mé nekdo prelécil, tak jsem to vitbec nemusela projit tohle a mit takovy

nasledky. “ — Lucie

Zavérem naSeho spole¢ného dialogu jsem se s komunika¢nimi partnerkami rovnéz
snazila rozkli¢ovat, jak pohlizi na vliv vlastniho pohlavi a jeho plisobeni v diagnostickém
procesu. V navaznosti na tyto otdzky jsem ziskala velmi pestré odpovédi, kdy nékteré
neidentifikovaly vliv Zadny, a v jinych pfipadech naopak k takovému vlivu dochéazelo
z jejich perspektivy velmi Casto. Takto ambivalentni pojimani ze strany komunikacnich
partnerek je mozné analyzovat zejména tak, ze kazdd znich termin pohlavi vnima
jinak, a celkoveé teoreticky ramec, ve kterém by mohlo mit vliv neidentifikuji tak, jako n¢kdo
vnimavéj$i genderovému podtextu. Konkrétné k vlivu pohlavi na diagnosticky proces
se komunikaéni partnerky nijak explicitné =zatizené nevyjadfovaly. V navaznosti
na dotazovani se ovSem zacaly ve vypoveédich objevovat ur¢ité momenty, které dle jejich
vyjadieni maji s genderem a s pohlavim co do¢inéni, a nebyly zcela neutralni.

Na otadzku Mate pocit, Ze to ze jste Zena mélo néjaky viiv na to, jak k vam zdravotnici
pristupovali? Odpovédéla Lucie, kde dochazelo k explicitni diskriminaci, nasledovné.

,, Urcite, protoze su zZena, co se o sebe starda maluje a vypada. A kdyz jsem plakala u té
doktory a rikala, proc¢ bych méla mit takovej stres a ona, Ze jsem precitlivéla, a Ze se stresuju
moc, a ze jsem meéla na ruzich ustlano a nezaZila nic poradného, a Ze se takové jako ja
ze vSeho hned slozi. A ja jsem méla chut Fict, ty vitbec nevis, co ja jsem si v Zivoté zaZila
za veci. A ona mi rekne Ze jsem slecna, co ma vSechno a jako pri prvnim stresiku se ze v§eho
hned skladam, a uz jenom s tema prsama to bylo citit z ty situace. ““ — Lucie

V ptipadé¢ Evy mélo jeji pohlavi zasadni vliv na diagnosticky proces v tom
ohledu, Ze byly jeji ptiznaky ve velké mife pfisuzovany stresu, ktery dle vlastnich slov neni
tak vyznamnou okolnosti v jejim Zivoté. Dle siln¢ zakofenénych stereotypii ohledné
genderovych roli spolecnosti jsou Zeny stresu ovSem vice nachylné, a bylo tak naznaceno
1 v jejim ptib¢hu.

,, Urcite. To protoze se to snazili tak jako urychlit vSechno, stres mi hned vnucujou jako
pricina vseho, a Ze to jsou jako psychiatricky potize a tak. “ — Eva

V kontextu dotazovani, zda si mysli, Ze ke komunika¢nim partnerkdm bylo pfistupovano
jinak, protoZe jsou Zeny, jsme se dopracovaly i na téma zabyvajici se tim, jak bylo z jejich

pohledu pfistupovano k muzim pacientim v jejich okoli. Tématem, které se objevovalo
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ve vypoveédich je uréitd muzostiednost mediciny, o které pisi Renzetti a Curran (2003), kdy
vyraznym mottem ve vypoveédich bylo Zivitele rodiny v tom nemizeme nechat.

,.Je pravda, Ze ten pristup léekari k tem muzim je trosSku jiny, oni vnimaji jako takové ty
jo to je ten silny clanek, kterému musime pomoct, ale u Zenské, kdyz néco ma tak jo s tim se
nejak popere. Ale tomu chlapovi to by prosté bylo, to je prosté Zivitel rodiny tomu musime
pomoct, a nemiize mit RSku to v Zadném pripadé to neexistuje a u nas u zenskych to je takové
no tak jo, tak ji ma, docela hysterci ma toho hodné, ale to je tou RSkou. “ — Milada

Paklize bereme v uvahu, Ze se zde jedna pouze o vlastni interpretace ndzort a okolnosti
kolem nich probihajicich, je 1 tak vcelku pozoruhodné, Ze komunikacni partnerky byly
schopny identifikovat riiznost v pfistupu k pacientstvu na zéklad¢ jejich pohlavi a genderu.
Milada naptiklad vyzdvihovala riiznost v pfistupu k ni a jejimu zndmému, ktery dochézi
s RS do stejného centra.

I tomu mému kamaradovi, kteréemu RSku ma i ti léekari pristupuji tak néjak sportovné
a s vetsim respektem a ja se tam v tom centru nékdy citim, jakozZe co ja tam otravuju, co tam
vitbec chci, proc¢ tam jdu s néjakym probléemem. *“ — Milada

Marie rozdilnost ptistupu identifikovala zejména v jejich spolecenské roli, nebot” praveé
jeji role velmi vyznamné diagnosticky proces, ale 1 naslednou 1é¢bu explicitné ovlivnila.
Projevilo se zde opétovné prirovnavani RS k nemoci ambicioznich zen, kdy v ptipad¢ ze RS
ma muz, prehnana ambicidznost jiz neni viibec relevantni.

,»Na ty chlapy se hledi trochu jinak. Kdyz rekne Zena mam RSku tak jo chudinka, zacnou
litovat a kdyz to Fekne chlap, jo fakt no nepovidej, to se s tebou musi néco délat. Ze to je
nemoc pro zZenské a ze chlapiim musime hned pomoct. “ — Marie

Lucie nasledn¢é poukdzala na rozdilnost v projevu, ktera by se mohla odvijet predevsim
od toho, jaké charakteristiky jsou stereotypné zenam a muzim spoleCenskymi normami
pfisuzovany. Nachazeni spravné balance mezi feminitou a maskulinitou se pak zdd byt
jedinym moznym, a pfedevsim Usp&Snym klicem k v€asné a spravné diagnostice.

, Myslim, Ze je ten rozdil jako v projevu a kdo co jak dava najevo, to asi ovliviiuje pak
pristup tech odborniku.” — Lucie

Reflexe, kterd mi zde byla poskytnuta v kontextu pfistupu k muziim s RS je rozhodné
subjektivni, ovSem ur¢itym zpisobem mulZe vypovidat o postoji, ktery vii¢i pacientim
muzim medicinsky diskurz zastava pohledem komunikac¢nich partnerek.

Sdélovani diagndzy roztrouSené sklerézy je tak posledni teckou za celkovym
diagnostickym procesem, ktery byl v nejednom piipadé¢ komunikacnich partnerek velmi

problematicky, a to pfedevsim z perspektivy genderu.
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4 Zavér

Diplomova prace si kladla za cil prozkoumat diagnosticky proces Zen s roztrousenou
sklerozou optikou genderové analyzy. Skrze vypoveédi polostrukturovanych rozhovora
deseti komunikacnich partnerek jsem rozebrala konkrétni situace, které v jejich
diagnostickych procesech nastaly a zkoumala jsem, jak byly ovlivnény spolecenskymi
kategoriemi pohlavi a genderu. Genderové rozdily, které se proménuji v nerovnosti
dosazitelnosti zdravotni péce a v poskytovani takové péce, jsou velmi Casto socidlné
konstruované a politicky motivované procesy. ZvySujici se propojeni svéta nam poskytuje
nahled na sdilenou zranitelnost zivotl a zdravi po celém svété. Proména, ktera probiha
ve spolecnosti nejen v socidlnich strukturach, nastava i ve zdravotnickém systému, ktery
se naptiklad vyraznym zplsobem presouva do soukromého sektoru ekonomiky po vzoru
neoliberalismu. Zminéné, ale i mnoho navazujicich divodi, na které poukazuji nejen maj
vlastni vyzkum, ale 1 dal§i zdrojova literatura, dokazuji hlavni disledek prace.
Tedy skute¢nost, ze je Zadouci zavést vice genderové senzitivni politiku do celé oblasti
zdravotnictvi, skrze kterou bude mozné aplikovat intervence narovnavajici genderové
rozdily, a predevsim nerovnosti ovliviiujici zdravi. Oblast genderu je tak bezesporu jednou
z okolnosti v€dnich oborti, ktera ma zasadni vliv na zdravi. Proména chapani identity
jedince, kterd se v poslednich letech po svété ¢im dal tim intenzivnéji rozsifuje, je jasnym
ukazatelem na nutnost zahrnout gender jako teoreticky koncept a analytickou kategorii
do vsech oblasti lidského Zivota.

Jak jsem demonstrovala v analytické casti, gender se stal jednim z hlavnich vliva, ktery
mimo jiné prodluzoval diagnosticky proces RS, a v takovém dasledku dochazelo ke zhorSeni
zdravotniho stavu  hned u nékolika  komunikacnich  partnerek.  Ukazalo
se, ze v diagnostickém procesu nastdvalo pfedevsim neopodstatnéné propojovani stavu
dusSevniho zdravi skrze oznaCovani za hysterické a piehnané ambicidzni s piiznaky
komunikacnich partnerek, které je donutily vyhledat odbornou pomoc. Dale
se v diagnostickém procesu projevila nerovnd hierarchicka a mocenskd pozice
lékatstva, kterd nejen Ze umlcovala Zeny a jejich potfeby, ale neumoznila jim tak ani
dostatecny prostor pro hleddni pravé pfi¢iny jejich potizi. Nejvyrazngjsi dimenze
diagnostického procesu RS propletené genderovym stereotypnim vnimanim se tykaly
pozic, ve kterych se komunikacni partnerky nachazely, a byly v nich i1 hodnoceny jakoZto
pacientky ze strany lékafstva. Propojeni mlada a Zena se tak stalo jednim z téch, které

umoziovaly lékatfstvu znehodnocovat a nevyslySet potieby a pozadavky komunikacnich
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partnerek. Ty Ilékafstvo piisuzovalo piedev§im nestabilit¢ Zenskych nalad spojené
s nediveérou v zenské prozivani spise nez organickym pfic¢inam. Hledani balance v projevu
feminity byla obtiz, se kterou v medicinském prostiedi komunikacni partnerky
pracovaly, a v urCitych momentech se musely spoléhat az na maskulinni autoritu v jejich
okoli, ktera jim zajistila adekvatni pozornost a zapoceti potiebné intervence. Genderové
podminéna role matetstvi byla v pribézich pozice vytvaiejici nerovnosti naptiklad v ¢asové
dimenzi, kterd je medicinskym diskurzem nahlizena univerzalisticky. Reprodukéni funkce
jakoZto hlavni cil biologicky Zenského téla ve vypovédich figurovala nejen jako zvyhodnéni
pro usnadnéni urcitych ¢asti procesu, ale 1jako piekdzka, paklize jiz tato funkce
v konkrétnim piipadé byla naplnéna, a télo tak ztratilo svou hodnotu, kterou pro hledani
pri¢iny potizi muselo mit. Autoritativni a paternalisticky raz I¢katstvi se tak projevil nejen
na pfistupu odbornictva ke komunika¢nim partnerkdm skrze jejich umlCovéni, ale
1 v moznostech projeveni potifebné asertivity, iniciativy a sebevédomi s ohledem na vlastni
zdravi.  Protipélem  nedlvétivosti medicinského  diskurzu,  ktery  vychazi
z jeho hierarchického nastaveni, tak byl kontext komunity. Ten v rovnocenné pozici
komunika¢nim partnerkdm umozZiioval znovu ziskat vlastni autonomii télesnou
1 dusevni, pomoci kterych se dostaly k informacim, zdrojim a prostiedkiim nezbytnym pro
dosazeni vlastni spokojenosti a celistvosti identity.

Roztrousena skleréza, a predevSim jeji diagnosticky proces se tak ukazuje byt
problematickou oblasti s ohledem na genderové dimenze, coz je tieba z perspektivy
medicinského diskurzu ptehodnotit a disledné strukturalné transformovat. Takové zmény
je nutné zapocit nejen z hlediska naplnéni potfeb informovanosti osob, kterych se diagndza
tyka, ale 1 ve vyvazeni mocensky nerovného postaveni jednotlivych ¢asti diagnostického
procesu. V disledku téchto nerovnosti totiz dochazi k vyznamnému snizovani duavéry
ve zdravotnictvi a v jeho reprezentujici osoby, coz je klicovym komponentem v udrzovani
zdravi celé populace.

V kontextu vysledkil vyzkumné prace se projevilo ne€kolik nedostatkll, které by bylo
zadouci zpracovat v navazujicich vyzkumnych pracich. Prvnim z nich, ktery se k feSeni
nabizi, je zohlednéni diagnostického procesu RS biologickych muZzi a ptipadné statistické
zpracovani a srovnani obou biologickych kategorii napfi¢ celou populaci. Genderova
analyza pozice muzu v diagnostickém procesu a jeji srovnani s vlivem genderu v procesu
zen by rovné€z mohlo pfinést nové moznosti a odhalit pfi¢iny rozdilnosti v diagnostice.
Dale z prace jasné vychazi, ze v Ceské republice existuje mezera ve sbéru dat ohledné

pohlavnich a genderovych rozdild v ridznych kontextech, ale pfedev§im v délce
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diagnostického procesu RS. Neni zde mozné nezminit okolnost, kdy napfi¢ historii obecné
dochazelo k vynechavani urCitych dat, a to mnohdy téch, které zaznamenéavaly Zzenské
prozivani. Pravé takovému piehlizeni zkuSenosti rliznych identit je potieba ptedejit
diislednym a komplexnim sbérem dat. Jednim z limitd, které se mohly objevit jiz pii hledani
osob ochotnych podilet se na vyzkumu, rovnéz byla specifikace kategorie zeny, kterou jsem
uzila. Je mozné, ze nékteré identity s takovym vymezenim ze zasady nesouhlasi, a mohla
jsem tak pfijit o urcitou ¢ast populace, ovSem v kontextu medicinského diskurzu bylo
udrzeni této kategorie stézejni. Pro UcCely prace jsem rovnéz analyzovala vztah mezi
komunika¢nimi partnerkami a profesi 1€katstva, kdy by v dal§im zkoumani diagnostického
procesu bylo ptihodné analyzovat jin€ vyznamné profese, které se na diagnostickém procesu
podili. Stejné tak by bylo zddouci analyzovat pohled na diagnosticky proces RS perspektivou
Iékatstva, a nasledn¢ porovnat protinajici se body ¢i urcité nesrovnalosti, které v téchto
perspektivach mohou panovat.

Ptinosem prace je, ze doSlo k rozSifeni poznatkd v oblasti diagnostického procesu
roztrousené sklerozy, ktery evidentné ma zietelné genderové dimenze. V ndvaznosti na tuto
praci doufam, Ze dojde k alespon ¢astenému zvySeni kvality tohoto procesu a k ptipadné
vCasné diagnostice dalSich generaci. Jako jeden z hlavnich pfinosii a moznych piednosti
prace pak vidim poskytnuti prostoru RS komunité pro vyjadfeni a pro sdileni jejich vlastnich
zkuSenosti, které doufam nejen pro me osobné byly velmi edukativni, pfinosné a mnohdy
az formativni. Gender jako analytickd kategorie se tak v kontextu analyzy medicinského
diskurzu projevil byt velmi vlivhym a uzitenym nastrojem, ktery v ceském kontextu odhalil

nejedno problematické misto diagnostického procesu roztrousené sklerdzy.
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6 Zkratky

ADHD
CBD
CNS
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EBV
EDSS
FHS
IBS
LGBTQ+
MR

MS
MZCR
ORL
PMS

PP
PTSD

ReMuS

WHO

Attention Deficit Hyperactivity Disorder
Cannabidiol

Centralni nervovy systém

Ceska republika

Epstein-Barr virus

Expanded Disability Scale Status
Fakulta humanitnich studii

Irritable Bowel Syndrome

Lesbian, Gay, Bisexual, Trans, Queer and more
Magnetické rezonance

Multiple sclerosis

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
Otorinolaryngologie

Premenstruacni syndrom

Primérné progresivni

Posttraumaticka stresova porucha
Relaps-remitentni

Register Multiple Sclerosis

Roztrousena skleroza

Sexualni dysfunkce

Stfedni Skola

United States of America

Univerzita Karlova

Vyssi odborna skola

Vysoka skola

World Health Organisation

140
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