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RO D l N N l TALENT NA ZIVOT str. 2-3

v ¢ v 4 Matka a dcera vypravéji o prvnich dnech s RS a jak to ustat
P Rl S L U S N l c l A R s O tom, jaké zmény RS do jejich Zivota vnesla
Nikdo neni ostrov, fikd znamé rceni. VSichni RS BY NEMELA S RODINOU BYDLET str. 4-5
jsme propojeni citlivou siti vztahti. Rodina mtiZe
byt pacientovi velkou oporou. Zaroveti se alei¢le- | Rozhovor s psycholozkou Janou Tomanovou
nové rodiny musi s novou situaci néjak vyrovnat.
Nékdy je pro pacientovy blizké velmi tézké byt sil- . .
ni, kdyZ sbiraji energii na vyrovnani se s RS milo- | TAM, KDE ZIJE LASKA str. 6-7
vané osoby. Je také tfeba udrzet hranice mezi da-

vanim a ptijimanim. Toho v8eho jsme se dotkli.
Snad s vami néktery z téch dotekt zarezonuje. O tom, jak pomaha respekt, laska, ale i humor

Co by méla rodina udélat a ¢emu se vyhnout

Pfibéh rodiny, ktera uz zvlada RS vice let
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Monice bylo 18 let, kdyZ se dozvédéla, ze ma RS. Je Uspésna studentka, hudebnice, sportuje

a zije bohaty Zivot. Po prichodu nemoci Monika trochu zpomalila. S maminkou Tatanou si

prosly cestou od naprostého strachu k postupnému poznavani, o cem RS je a Ze se s RS da zit.

Monika ma nemoc néco pres rok, takze jesté maji v paméti, co jim v téch prvnich dnech nejvice
pomohlo. Obé dadmy jsou velmi silné. Monika navic ma kromé svych mnoha talentd jesté jeden,

o kterém mozna zatim moc nevi, a to je talent na zivot. Vice na www.rskompas.cz.

Jak si vzpomindte na dobu, kdy vam RS
vstoupila do Zivota?

Maminka

Bylo to par dni po oslavé Moni¢¢inych
18. narozenin. O vikendu ji zacala brnét
ruka. Zasla za svou détskou doktorkou, kte-
réd ji poslala na vysetfeni do chomutovské
nemocnice. Lékarka na pfijmu usoudila,
Ze dcefiny potiZe pochézeji pravdépodob-
né od kréni patefe. V nemocnici si ji ale
nechali, aby mohli 1ékafi udélat dalsi vy-
Setfeni, protoZe Monika méla stale vétsi
problém hybat s rukou. Mezi témito vySet-
fenimi bylo i EEG, a to uz jsem zacala tusit,
Ze se nepujde o néjaky banalni zdravotni
problém. Nakonec nas s Monikou poslali
na magnetickou rezonanci do nemocnice
v Usti nad Labem, kde se diagnéza potvr-
dila.

Jak si na tu dobu vzpomindte vy, Moniko?
Monika

Vzpomindm si, Ze jsem hlavné dumala nad
tim, komu to povim. A jestli to vibec mam
Fici, jit s tim ven, nebo si to nechat pro sebe.
Pfemyslela jsem, jestli to feknu babicce, ka-
maradkam, tehdejsimu pfiteli. Reknu jim to
a vydésim je, nebo si to necham pro sebe? To
hlavné mi $lo hlavou. Navic nez jsem tehdy
$la k détskému lékafi, volala jsem babicce,
kterd je zdravotnice, a ona mé uklidriova-
la, Ze to nic nebude a Ze to spolu vylécime,
a najednou to néco bylo, ona to byla RS! Tak
jsem si trochu délala starosti, jak na to babic-
ka bude reagovat.

Jesté tam bylo néco, Moniko, co jste resila?
Monika
Chtéla jsem védét, jestli ta ruka bude v po-

rfadku, jestli s ni budu moci hybat, pro-
toze v tu chvili jsem uz méla tu ruku
zcela nehybnou.

Maminka

TotéZ jsem chtéla védeét i ja. Lékari nasa-
dili Monice solumedrol, leZela v ne-
mocnici, chodili jsme ji kazdy den na-
vtévovat a ja jsem se stale 1ékait ptala,
co bude dal, vyptavala jsem se témér
kazdého zdravotnika. Urcité jsem jim
musela uz lézt na nervy, protoZe ani oni
v té chvili nevédéli, jak a kdy léc¢ba za-
bere a co bude dal. Bylo pro mé hod-
né tézké byt pfed Monikou silné, kdyz
jsem se vnitiné citila totalné zhrouce-
na. Také jsem patrala po rtznych in-
formacich, jak nemoc probiha, jaka je
1écba, chtéla jsem samoziejmé pro Mo-
niku to nejlepsi.



Co vam nejvice pomohlo zvlddnout tu prv-
ni téZzkou dobu?

Maminka:

Kli¢ové pro mne bylo setkani se sousedkou
mého bratra, kterd mé také RS. Moc mi po-
mohl jeji pozitivni p¥istup k nemoci a opti-
misticky pohled na svét. Dala mi spoustu rad
a nasmeérovala mé, abych se vypravila na se-
tkani do Prahy, na kterém pro nové diagnos-
tikované pacienty pfednésela pani profesor-
ka Havrdova, psychoterapeutka R. Malinova
a daldi odbornici. TakZe jsem se dozvédéla
spoustu informaci p¥imo od zdroje. Nejvic
mi ale pomohla pani, kterd sedéla hned ve-
dle mne. Kdyz si v8imla, Ze béhem pfedna-
Sek neustéle bre¢im, tak se mé asi po hodiné
zeptala, jestli mdm RS. Odpovédéla jsem,
Ze ja ne, ale ma osmnactiletd dcera. Ujistila
m8, Ze vi, co proZivam, protoZe pfed dvéma
lety diagnostikovali RS jeji tehdy dvacetileté
dcefi, kterd Cerstvé zacala studovat vysokou
gkolu. Béhem pfestavky mi tato maminka
dala mnoho praktickych rad a musim ¥ici, Ze
i kdyZ si odbornikd moc vazim, tohle setkani
mi pomohlo nejvice.

Moniko, jak jste ty dny v nemocnici po
ozndmeni diagnézy proZivala vy?

Myslim, Ze jsem to ani moc nefesila. Spise
jsem vSe nechala pfirozené plynout. Prvni
den po MR a lumbélni punkci jsem byla tak
unavend, Ze jediné, co jsem chtéla, bylo jit
spat. Az druhy den jsem zavolala kamarad-
ce. Zpocatku jsem ani moc nezkoumala in-
formace na internetu, a kdyz, tak jsem cetla
spise odborné &lanky od neurologti. Cekala
jsem, jaké informace mi pf¥iveze méma ze
setkani, kde hovotila prof. Havrdova a dalsi
odbornici. A jesté pfed tim, kdyZ se mama
pofad lékatd, priméafe a viech okolo ptala,
jak to bude a co bude dél, tak jsem ji spis
fikala, at je nechd, Ze védi, co maji délat,
a Ze aZ néco budou védét, tak ndm to feknou.
Na internetu mé nejvice zajimaly informa-
ce tykajici se pohybovych omezeni, protoze
jsem samoziejmé chtéla, aby se mi prava ne-
pohybliva ruka opét rozhybala. KdyZ jsem
si pfecetla, Ze nékomu se schopnost pohy-
bu vrat{ a jinému ne, tak jsem doufala, Ze
mné se to podaii, a kazdy den jsem s fyzio-
terapeutkou i sama cviéila Vojtovu metodu
a vie, co mi poradila.

Tedy by se dalo fici, Ze jste nad ni¢im moc
nedumala a zkrdtka jste makala, jak se
tak hezky rika?

Monika

Asi to tak bylo. Pamatuji se také na momen-
ty, kdy jsem poprvé tu ruku trochu rozhy-
bala. Napiiklad jsem dostala od fyziotera-
peutky mic¢ek s bodlinkami a méla jsem si
s nim ruku masirovat a zkousSet ho mackat

v dlani. Pak jsem po raznych pokusech vza-
la do ruky poprvé kartdcek na zuby a 1Zici,
oboji jsem sice drzela jako bagr, ale i to byl
uspéch. Vzpominam si také na den, kdy ke
mné do pokoje ptisla vychovatelka a povi-
dé: ,Jdeme si s détmi vybarvovat mandaly,
jdes také?™ Zprvu se mi moc nechtélo, pfece
jen jsem si fikala, co ja tam mezi tdmi mr-
naty a s nepohyblivou pravou rukou budu
délat? Pak mi to nedalo a pfidala jsem se
k nim. Nejprve si mé télo nemohlo vzpo-
menut, jak se drzi tuzka, tak jsem se ne-
napadné podivala na hol¢icku vedle sebe
a podle jejtho ptikladu si tuzku vlozila do
ruky, a nakonec, a¢ s ndmahou, jsem man-
dalu vybarvila celou, a to mi dodalo dalsi
sflu. Dalim takovym momentem bylo, kdyz
mi sestficka zapomnéla odnést tac po jidle,
a tak jsem si fekla, Ze tac s talifem a ostat-
nim nidobim odnesu do skiiné na $pinavé
nadobi sama. Tdc jsem posunula na kraj
stolu, vsunula pod n&j nemocnou pravou
ruku, levou jsem si v8e ptidrzela a odnesla.
To jsem povazovala za velké vitézstvi. Tim
nejvétsim dspéchem pak bylo, kdyZ jsem si
konec¢né poprvé umyla sama ve vané vlasy;
do té doby mi pomahala mama, a to jsme obé&
téZce nesly.

Dokdzaly byste si obé vzpomenout na chvi-
le, kdy jste si vzdjemné nejvice pomohly,
co se stalo, co jedna nebo druhd udélala?
Monika

Mné moc pomohlo, Ze za mnou mama pofad
jezdila, neztistavala jsem s tou nemoci sama.
A tak jsem neméla ani prostor o né¢em du-
mat, vyhleddvat p¥ili§ mnoho informaci na
internetu, propadat se do smutku nebo do
deprese.

Maminka

Pro mé byl jeden z nejsilnéjsich momentt,
kdyz se Monika rozhodla to fici ve $kole,
v hudebni 8kole a viibec viem. Rikala jsem
si, zda bych to také dokazala, zda bych byla
tak silnd. Samozfejmé jsem ji v tom podpo-
fila a na vétdinu setkani jsme Sly spolu, ale
stejné nevim, co bych délala byt na jejim
misté.

Pro¢ jste se, Moniko, tak rozhodla a jak to
celé probéhlo?

Védélajsem, Ze po mésté uz béhaji rizné famy,
napiiklad Ze leZim v nemocnici s anorexif
nebo Ze jsem po vazné operaci. Chybgla jsem
také dlouho ve skole a védéla jsem, Ze budu
jesté néjakou dobu chybét. Navic jsem do té
doby ucinkovala ve dvou kapelach, jazzové
a dechové, takZe bych se asi tézko vymlou-
vala, pro¢ néjakou dobu s nimi hrat nebudu.
Hraju i na klavir a mam to moc rada, takZe
jsem méla népad, Ze by to byla dobra rehabi-
litace na rozhybani ruky. Vzpominam si, byl
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to pétek a ja se s mamou vypravila nejprve do
gymnadzia, kde jsem to fekla tfidni profesor-
ce, protoZe uz byla vétSina ucitelt pry¢. Pak
jsem zasla vedle do hudebnf skoly, tam jsem
navstivila svou profesorkou klaviru a domlu-
vila se s ni, Ze budeme kaZdy den tu ruku roz-
cvicovat, dokud se mi nepodafi zahrat mou
oblibenou skladbu Canon in D Johanna Pa-
chelbela. Jsem ji vdétnd, Ze mi vénovala tolik
¢asu ze svého volna. Také jsem to Fekla obéma
kapelnfkiim orchestrd; myslim, Ze si to moc
nedokazali pfedstavit, zejména jeden z nich
byl hodné pfekvapeny, protoZe si myslel, Ze
mém tu anorexii. V pondélf jsme pak s tfidni
profesorkou obesly vSechny profesory, aby
védeli, ze jesté chvili budu chybét a proc
jsem nebyla mésic ve skole, s feditelem 3koly
jsem si domluvila individuélni studijni plan
a pak jsem to §la sdglit t¥idé. Stouply jsme
si s t¥idni profesorkou pfed spoluziky, ona
mluvila a ja jsem mlcela, a kdyZ jim to Fek-
la, rozhostilo se takové divné zaraZené ticho
a v tom tichu jsem opustila tfidu. Na chod-
bé jsem si uvédomila, Ze to takhle nemohu
nechat, tak jsem tam vletéla zpatky a povi-
ddm: ,Nemyslete si, Ze vds né¢im nakazim,
ja jsem Uplné normalni!“ Ten napjaty vyraz
z jejich tvafi zmizel, nékdo se dokonce i za-
smal, v8ichni jsme si oddechli a zase jsem k
nim pattila.

Kdybyste, Moniko, méla fici, co vam zkuse-
nost s RS dala, co by to bylo?

Pomohlo mi to vice si uvédomit, Ze mam
svou cenu, Zze mohu sama sebe i vice respek-
tovat. To napiiklad znamen4, Ze kdyZ citim,
Ze jsem unavend, tak prosté poslechnu télo,
lehnu si, nic nedélam nebo si jenom &tu. Ale
pfitom Ziju svij Zivot téméf jako predtim.
Opét chodim do $koly, hraju na klavir, hraju
i v kapelach, chodim plavat i do posilovny,
zpivam, ale jsem daleko pozornéjsi sama
k sobé a ke svému télu, asi jsem i zvolnila.
A uZ vim, Ze nékdy také néco nemusim.

Co vdm doddvalo silu, kdyzZ jste se citila
Spatné?

Maminka

Mam velké stésti, Ze mdm kolem sebe lidi,
ktet{ byli ochotni hodiny a dny mé& poslou-
chat. J& jsem to potfebovala nékomu ¥ici,
mluvit o tom a hledat feSeni. At uz to byla
maé rodina nebo kolegyné v praci ¢i muj sou-
Casny piitel. Neslo ani o to, aby mi ti lidé
pfinesli feseni, ale aby mé vyslechli. Také mi
pomohla setkdni s psycholozkou Janou To-
manovou. Jednak hodné pomohla Monice,
ktera ji véfi, a ja jsem si diky setkdni s Janou
Tomanovou uvédomila, Ze jsem a vzdy tu
budu pro Moniku, ale zaroven ji musim dat
i prostor, aby mohla Zit svij vlastni Zivot.

Sdrka Prazdkovd

3
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RS BY NEMELA BYDLET S RODINOU

S psycholozkou Janou Tomanovou jsme si povidaly o tom, jak neudélat z RS ¢lena rodiny, jak mohou rodinni
prislusnici zdraveé pomdhat pacientovi a pritom udrZovat rovnovdhu mezi ddvdnim a prijimdnim. I o tom,
nac se pripravit dd a na co moc ne. PIné znéni ¢lankii naleznete na www.rskompas.cz.

Jana Tomanovd

Co by mél blizky pribuzny, rodi¢, partner, dité udélat v prvni
fazi, kdyz se pacient dozvi diagnézu, a co naopak nedélat?

V té prvni fazi by se mél rodinny piislusnik predevsim nékolikrat
zhluboka nadechnout a fici si v duchu: Co ja s tim udélam? To je ta-
kovy moment zastaveni, ktery pomaha ¢lovéku neztratit ptidu pod
nohama. Ur¢ité neni dobré pfed pacientem podlehnout hlubokym
emocim, jako je plag, vztek apod. To neznamend, Ze by se rodina
meéla tvafit, jako by se nic nedélo, protoZe ono se déje, nicméné
projevy velkych emoci by si rodinni pfislusnici méli odzit nékde
v Ustrani. Pro pacienta je sdéleni diagnézy samoziejmé velka zatéz,
a bude-li mit pocit, Ze se kvtli nému trapi lidé, které ma rad, tak
bolest, kterou ponese, bude dvojnasobna, a navic mtze byt spojena
i s pocitem viny.

Vratim-li se ke vhodné reakci, tak nejlepsi je ta zd4nlivé Gplné ba-
nalni: vzit pacienta za ruku, pohladit ho, obejmout ho, trochu si
s nim v prvnim okamzZiku i pobrecet. A hlavné ho ujistit, Ze na
to neni sam a Ze at se bude dit cokoliv, Ze to rodina spolu s nim
zvladne. Ze zkuSenosti vim, Ze pravé védomi, Ze na to neni sdm,
déva pacientovi hodné sil.

Co naopak nedélat? Uz jsme mluvily o téch velkych emocich,
které by si rodina méla odZ it jinde neZ pred pacientem...
Ano. Je také tfeba pfipomenout, Ze kazdy ¢len rodiny potiebuje

svij vlastni ¢as na to, aby se s diagn6zou blizkého ¢lovéka vyrov-
nal, a to je tfeba respektovat. Ur¢ité by rodina neméla zpochybtio-
vat diagnézu lékate a zdravotnikt obecné. Nékdy maji lidé v rdmci
své reakce popfeni tendenci Fikat pacientovi: ,Oni se spletli. Ja
té vezmu k jinému specialistovi nebo navstivime 1éc¢itele.” Také
doporuduji nehledat p¥ili§ informace na internetu, hlavné ne na
diskusnich férech, protoZe tam se setkavaji spise lidé, ktefi si chté&ji
postézovat. Pokud se tam projevi ¢lovék, ktery Zivot s RS zvlada,
byva jeho pfispévek pfijiman spise s nevoli, protoZe to ticastnici
diskuse berou jako nedostatek respektu k jejich bolesti. Tedy radim
spise se divat na divéryhodné informac¢ni kanaly, jako je nap¥iklad
www.rskompas.cz, nebo kontaktovat velké pacientské organizace
a samoziejmé ziskavat informace od lékati, zdravotnikd, sester ¢i
konzultantek pacientskych programda.

Vy jste fikala, Ze by si pribuzny mél poloZit otdzku: Co jd s tim
udéldm? JenzZe zejména v téch prvnich dnech lékari fikaji: ,,My
nevime, co bude, jak se ta vase RS bude vyvijet.“ MiiZe tedy pii-
buzny skute¢né néco délat?

Tou odpovédi na otdzku, co j4 s tim udéldm, je uvédoméni,
Ze sice s RS udélat nic nemohu, ale mohu pacientovi pomo-
ci to v8e projit, prozit, byt tu s nim a pro néj. A to je velkd po-
moc. J& mam trochu problém s formulaci nékterych zdravot-
nik: ,My nevime, jak se to bude dal vyvijet.“ ProtoZe v tom
,nevime® vétsina lidi automaticky slysi spiSe to hor$i. Lékaii
a zdravotnici tim sdélenim ,nevime“ vyjadiuji pravdu, nic-
méné nedavaji pacientovi cely obraz, celou informaci. Lékaf
by mél pacientovi spiSe Fici, Ze RS se u kazdého ¢lovéka proje-
vuje jinak, a proto nemtZe Fici, jak bude zrovna jeho nemoc
probihat, a nemél by zapomenout pacientovi sdélit, Ze exis-
tuje mnoho druht lécby RS. Ngktef{ lidé maji formu RS, kte-
rd je témér bez priznakd. Lidé, ktefi maji symptomy RS, mohou
s lékafem vybirat ze Siroké skaly 1ékt podle toho, jak se konkrét-
né ta jejich RS projevuje. Navic vyzkum RS jde rychle kupfedu.
O tom by zdravotnici méli pacienta a jeho rodinu také co nejdfive
informovat.

Co jesté znamend v praxi byt tu pro pacienta?

Ja tomu rozumim tak, Ze je tfeba pomoci mu zvlddnout tu situaci
v rdznych rovindch a byt tu pro négj. Ale kdyZz uz se pfes rodinu
prevali ten prvni napor, neméla by byt RS to hlavni, podle ¢eho se
odviji zivot celé rodiny. Je tfeba nepodfizovat tomu tiplné viechno,
nemluvit o tom pofdd dokola, nezabyvat se v rodiné pouze eres-
kou. Samozrejmé zpocitku se o té nemoci bude v rodiné hovorit
vice, bude tfeba zorganizovat napifiklad aplikaci 1ék, okrajové se
bude hovotit i o tom, jak se kdo citi, jak to proziva, ale postupné
by se RS méla stat pouze jednou z &asti Zivota, ktery rodina Zije.
Vypléci se o tom oteviené mluvit a v ur¢itém okamziku si ¥ici: Tak,
ated uz se nebudeme porad starat a mluvit jen o RS, ale budeme Zit
tak, jak jsme byli zvykli. Nékdy od pacientt a jejich rodin slycham:
je, aby RS nebyla pro rodinu to hlavni, nesmf{ s lidmi jist, spat ¢i
jezdit na dovolenou, nesmi se stat dalsim ¢lenem rodiny.



My jsme trochu zamluvily to, Ze i ¢lenové rodiny prochdzeji né-
jakymi fdazemi smirfovdni se s RS blizkého clovéka. Probihd to
smirovdni se s RS podobné jako u pacienta?

Ano. Vétsinou i rodinni p¥islusnici v riizné intenzité prochézeji
fazemi, jako je ok, popfeni, smutek, vztek atd. az k té fazi smifeni.
Kazdy ¢len rodiny potfebuje jiny ¢as na to, aby si tim v§im prosel.
Je dobré, kdyz o tom rodina mluvi, lidé si vzdjemné pomahaji, ale
zarovei si dovedou dat prostor, kam se kazdy miiZe stdhnout. Dile-
Zité je, aby témi nejsilnéjsimi emocemi nezatézovala jesté pacienta.

Kdyz se pievali ta prvni vina vstupu RS do rodiny, jak by méla
rodina pacientovi pomdhat, a zdroveri z néj nedélat nékoho, kdo
nic nemiize?

Stava se napiiklad, Ze déti nemocné RS tikaji rodi¢tm, Ze jsou una-
vené, Ze je néco brni — a rodi¢e postupné povoli v zabéhnutém
rezimu. A to si myslim, Ze by se nemélo dit. Vétsinou mé rodic
podvédomé radary a poznd, zda ditéti néco skutecné je nebo zda
se trochu vymlouva. V takovém pfipadé by rodi¢ nemél sice pfimo
ditéti ¥ici, Ze se na nemoc vymlouva, ale mél by o tom ¢ase, kdy by
dité nechodilo do 8koly, s nim mluvit. Dat jasné najevo, Ze kdyZ ne-
bude chodit do $koly, bude muset plnit jiné povinnosti, nebude jen
zahalet. Také si myslim, Ze i dité nemocné RS by mélo mit v chodu
domacnosti néjaké tkoly. Co se tyka dospélych, tak je mnoho paci-
entd, ktefi béZné zvladaji své profesni i jiné povinnosti. Na druhou
stranu je-li napfiklad nemocnda RS matka rodiny, citi-li se unavena,
méla by to rodiné fici a domluvit, které povinnosti pfebere jiny
¢len domacnosti. Pravé u téchto Zen vsak casto vidim, Ze se osty-
chaji si fici o pomoc. Je pravda, Ze nékdy se pacient musi vzdat né-
kterych svych konickid. Napifiklad jedna pacientka se vzdala svych
dvou koni a postupné je prodala, protoZe starani se o né bylo pro
ni p¥ilis fyzicky naro¢né. Myslim, Ze RS je obecné hodné o hledani
rovnovahy.

ProtoZe uZ néjakou dobu délam rozhovory s pacienty, zdd se mi,
Ze hodné téZkd je pro rodinu chvile, kdy prijde druhd ataka RS,
protoZe tim nemoc ddvd najevo, Ze tu skutecné je. Dd se na to néjak
pripravit? Co by mél pacient a rodina v té chvili délat?

To je otdzka, kterou mi rodiny &asto kladou. Uplné se na to pii-
pravit neda. To je na chronickych nemocech opravdu obtizné. Ze
zkuSenosti vim, Ze opét pomahd, kdyz rodina pacientovi opa-
kuje tu zdanlivou banalitu: nejsi na to sdm, spolu to zvlad-
neme, kdykoliv a cokoliv. To pacient ur¢ité potfebuje sly3et
i vicekrat. Je dobré védét, ze pacient i rodina projdou opét
v né&jaké intenzité tim koletkem: Sok, smutek, vztek, poci-
ty nespravedlnosti... To v8e a dal$i emoce mohou pacienta
i rodinu opét zasdhnout. Vim, Ze kdyZ jsou to tfeba rodic¢e ne-
mocného ditéte, tak si dovedou byt oporou, tedy byt oporou
i ditéti, ale samoziejmé podobné to mize fungovat v rodinach
obecné.

Napadla vas pri cteni clanku néjaka otazka?
Chcete védét vic?
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Chcete s necim pomoci v souvislosti s RS?
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I kdyz se na tuto situaci dplné pfipravit nedd, méla by s ni rodina
pfece jen trochu poditat, ¥ici si i ty praktické véci, co se bude dit,
kdyz prijde ataka, kdo pfebere které povinnosti, co je t¥eba zafidit...
A pocitat i s tim, Ze opét bude tfeba dat si ¢as na zpracovani emoci,
které vyplavou. Zkratka jak se ikd, pfipravit se na to hors{, doufat
v to lepsi.

Zijeme sice v pievdzné ateistické zemi, nicméné hluboko v sobé
mdme vétSinou zakorenéné, Ze clovék by mél pomdhat a moc na
sebe nehledét. Napadd mé: je sprdavné, aby i pecujici dbal o své
sily?

To je ta kfestanska obétava laska. Urcité by o sebe pecdujici mél
pecovat a od zacatku, kdy nemoc do rodiny vstoupi, brat to jako
prevenci, aby mél vzdy dost sil. Je to, jako kdyby ten pecujici byl
jabloii a pacient kvét, o ktery je tfeba pecovat, aby se z néj urodil
zivotaschopny plod. Tedy rodi¢ i partner maji pravo si pfiznat
a fici pacientovi: ja jsem unaveny, uz mi dochazeji sily... A pak
je tfeba pozadat o pomoc chtvu, §irsi rodinu, terapeuta. Nékdy
mohou docasné pomoci i léky; ja to sice plosné nedoporucuji,
ale nékdy mohou pomoci. Rodi¢im nemocnych déti ¥ikam, aby
si udeélali vikend bez nich a pecovali o svij partnersky vztah.
Rodiny mohou pacienta poslat do lazni a samy si zafidit néjaky
relaxa¢ni pobyt. Jak uz jsem fikala, nemoc by neméla zapliovat
cely Zivot rodiny, ale 80 % ¢asu by méla Zit rodina jako dfive,
soustiedit se na béZné véci a na to, co viem déla radost.

Jsou ale pripady, kdy pacient déld, jako by zde ta nemoc ne-
byla, mozZnd jesté pridd na tempu svého Zivota, a tim si skodi.
Co byste v takovém pripadé jeho blizkym radila?

Blizky ¢lovék miZe zaujmout postoj: Rozhodl ses, Ze budes dé-
lat, jako by tu ta nemoc nebyla; je to tvoje volba, ale ja se tak
tvarit nebudu. Vidim, Ze jsi unaveny, a myslim, Ze je to tim, Ze
se prepinas; mél by sis odpoc¢inout. Dam injekce do lednicky
a pfipomenu ti, aby sis ji nezapomnél pichnout. Ale neni dobré
délat néco demonstrativné, nechévat na pocitaci oteviené stran-
ky s informacemi o RS, nutit ho, aby se setkéval s jinymi pacien-
ty. Jde o to zachovat i v tomhle urcitou rovnovéhu, ale rozhodné&
neni dobré tu nemoc s pacientem popirat.

Nicméné takovy c¢lovék asi nechce slyset nic, co souvisi s RS;
nehrozi pak, Ze mezi partnery vypukne konflikt?

Ale to je dobfe, protoZe je to lepsi nez chodit kolem toho po
$pickach, néco naznacovat; konecné se o tom v té rodiné zacne
mluvit a hodné véci se vyjasni.

vvvvvv

by to bylo?

RS je tady a ja s tim nemohu délat nic nez to pfijmout. Néco zlé
je pro néco dobré, véci v Zivoté se nam déji s néjakym tcelem;
mozné to nyn{ nevidime, ale za ¢as tfeba pochopime, co je na
této zkuSenosti pozitivniho.

Clovék na to nikdy nenf sam a jako rodinu nas to mtze stmelit.
Vime, Ze kazdy méa pravo délat chyby, a i tak se mtZzeme vzéajem-
né respektovat.

Nikdy bychom neméli ztratit tvar a jit za hranice toho, co pova-
zujeme Vv hloubi srdce za spravné a slusné. Své hodnoty bychom
nemali opoustét pfi komunikaci s druhym, ale ani sami se sebou.

Sdrka Prazdkovd
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Markéta se dozvedéla, Ze md RS, pred péti lety. Markéta i jeji manzel Radek rikaji, Ze se jim béhem téch let hodné
zménil Zivot, ale spise k lepsimu. Nemoc berou jako poselstvi, jeZ jim ukazuje novy smér Zivota, a ten pro né md vetsi
smysl. Vérim jim to, protoZe uZ dlouho jsem nezaZila v néjaké rodiné takovy pocit ldskyplné pohody. Po celou dobu
rozhovoru s ndmi u stolu sedély a soustredeéne poslouchaly i jejich dvé dcery — Tereza a Veronika ve veku 15 a 10 let.

Pro vétsinu lidi je sdélenim diagnézy RS $ok, ale vy jste to tak
neméla. Proc?

Markéta

U nés to bylo jinak. Rok a pil jsem méla rtizné potize, jako tfeba
dvojité vidéni; kdyz jsem 8la hodné rychle, tak jsem po chvili mu-
sela zpomalit, protoZe se mi toc¢ila hlava; nejhorsi asi bylo, Ze jsem
na néjakou dobu ochrnula na jednu ruku — a mé dcefi tehdy byl rok
a pul a ja jsem ji najednou nemohla zvednout; byla jsem z toho
hodné vystraSend. Tehdy mi lékafi fekli, Ze to je od patefe.
Béhem té doby jsem jezdila na riznd — i specidlni — vySetie-
ni. ProtoZe moje babitka zemfela na RS a ja si vzpomnéla, jaké
méla priznaky, zadala jsem svého lékafe, aby mé nechal vyset-
it na RS, ale on mi to stdle vymlouval, Ze to nemtZe byt prav-
da; fikal, Ze stejné se projevuje boreliéza apod. My jsme si tu
nejistotu odzili uz tehdy. ProtoZe jsem podvédomé citila, Ze by
to RS mohla byt, hledali jsme informace o této nemoci i jeji 1é¢-
bé. Pak jsme se konetné dostali k primafce kladenské nemoc-
nice, kterd pfi mém vypraveéni jen kyvala hlavou a vyznamné
koukala na sestficku. Okamzité mé poslala na lumbalni punkci,
a kdyz se diagnéza béhem chvilky potvrdila, tak jsme si s man-
zelem spiSe oddechli, protoze jsme védéli, Ze existuje 1é¢ba. Pani
primatka také hned prohlasila: ,,Ja vim, kam vas poslu, doporu¢im
vés na nové oddéleni v motolské nemocnici v Praze, které se speci-
alizuje na RS." B&hem nékolika dnt jsem byla v Motole a byla jsem
moc rada, protoze tam uz védéli, co délat.

Jak si na tu dobu vzpomindte vy?

Radek

Asi podobné jako manzelka, také se mi spise ulevilo, kdyZ jsme se
kone¢né dozvédéli diagnézu. ProtoZe jsem uZ néjakou dobu hledal
o RS informace, tak jsem byl rad, Ze se to nakonec podchytilo vcas,
dfive, nez by se nemoc projevila néjakym razantnéjsim zptisobem,
protoZe jsem védél, Ze u této nemoci se musi 1é¢ba nasadit co nejdii-

vvvvv

Pak uz vse $lo hladce?

Markéta

Neslo to hladce, ale dneska uZ vim, Ze to k né¢emu bylo. Prvni nasa-
zend 1é¢ba mi tiplné nezafungovala, takZe po nékolika mésicich jsem
dostala silnou ataku, ktera se projevila velkou citlivosti kiZe, od pasu
dold mé ktze pélila a bylo to velmi nepfijemné; to mé hodné srazilo
dolid. Kdyz se na to divam zpétné, tak bych fekla, Ze se sice nakonec
ukézalo, Ze lék, ktery jsem dostala, na mé nezabira a 1ékati mi museli
zménit 1é¢bu, ale jistou roli v tom urcité sehréla i ma nesrovnana psy-
chika. Pokud jsem se na vie divala o¢ima rozumu a vnimala tu situaci
Cisté analyticky, tak bylo vSe v pofddku. Dostala jsem preparat, ktery
mé mél 1é¢it, viechno bylo jasné, tvétila jsem se, Ze jsem v pohodé.
Nicméné nékde v podvédomi mi pofad néco fikalo, Ze to tak nenf,
a nékde — jesté ve vétsi hloubce, tam kam jsem se ani nechtéla divat
— probihalo vSe, co patii ke smifovani se s nemoci. Byly to poci-
ty a myslenky zabarvené litosti, nékdy asi i vztekem, s klasickou
otdzkou: Pro¢ zrovna ja? Pak pfisla ta nepfijemna ataka nemoci
a byla jsem docela na dné. V tu dobu se mi dostala do ruky kniha
piib&hi s nazvem Ceho pted smrti nejvice litujeme. Byly to piibé-
hy lidi se skute¢né tézkym osudem, lidi osamélych; mne se to tak
dotklo, Ze jsem celou tu knizku probrecela, a diky tomu se ze mé

vyplavil veskery smutek, viechny emoce i negativni postoje, které
jsem aZ do té doby v sob& skladovala. Uplné si pamatuji, jak jsem
se pak najednou dostala do pocitu opravdového smifeni. Uvédo-
mila jsem si, Ze sice mam tu nemoc, ale proti tomu, co jsem cetla,
je to prkotina; zacala jsem si svého Zivota vice vazit a uvédomila
jsem si, Ze by si mél ¢lovék naplno uzit kazdy okamzik svého Zi-
vota. Zacala jsem Zit svlij zivot védoméji. A hlavé to byla chvile,
kdy mi doslo, Ze na nemoc se lze divat i jako na néco, co vas mé
v Zivoté posunout.

Jak jste se tedy zacala posunovat?

Markéta

Predevsim jsem zacala délat véci méné automaticky a snazim se vice
si vychutnat kazdou chvili. I kdyz je to malickost, Ze tfeba jdu po uli-
ci a v8imnu si, Ze v ni rozkvetl dalsi strom, a potési mé to. V tu dobu
se ke mné hodné dostévaly knizky o pozitivnim p¥istupu k Zivotu
a zéroven jsem zacala chodit na jégu, kde jsem se diky cvicitelce se-
znamila s havajskym u¢enim Ho oponopono, coz je technika, kterd
udi lidi, jak se preladit na pozitivni vnimén{ svéta, a pomaha ¢lové-
ku vice pochopit, kdo je.

O pozitivnim mysleni bylo uZ napsdno hodné knih a hodné se
o ném mluvi; jak se tedy zachovdte, kdyZ vds néco vyvede z miry,
nastve apod.

Markéta

Jedna z dilezitych véci je si viibec uvédomit, Ze se néco nedobrého
déje, a pak se pokusit odvratit pozornost od negativniho vnitintho
dialogu a soustfedit se na néco pfijemného: tfeba se miZe jednat
o zdanlivou malickost, jako Ze sviti slunce nebo Ze se na vétev posa-
dil krasné barevny ptacek — a hned se mi zlepsi nélada.

Znamend to, Ze se vam diky tomu dari byt psychicky vice
v pohodé? MiiZete ddt jesté néjaky piiklad?

Markéta

Ano, jsem vic v pohodé. Naptiklad si sednu, ddm si kafe a védomé
se naladim na to, Ze nebudu délat viibec nic jiného ani nebudu na
nic jiného myslet. Kdyz se v Zivoté zacnete takto stavét ke viemu, co
dglate, tak mam dojem, Ze jde vSechno mnohem snaze.

Vy jste k tomuto pozndni zacala dochdzet az pri druhé atace ne-
moci. Zdd se mi, Ze druhd ataka je pro pacienta nékdy hodné zId,
protozZe si najednou naplno uvédomi, Ze RS tu skutecné je. Je to
tak?

Urcité. Ja jsem si sice fikala, RS tu je a uvidime, co mi pfinese, ale ve
skute¢nosti jsem ji ignorovala. Neméla jsem také zadné velké problé-
my, takZe jsem si mohla dovolit délat, Ze tu neni. A pak ptisla druh4
ataka, mnohem té781, a j4 musela vzit za své, Ze tu nemoc nemohu
ignorovat, Ze ji musim pfijmout. Pfijmout to, Ze tu je, Ze mi byla
déna, a ne jako trest, ale Ze mi mé néco ¥ici. Zacala jsem pfemyslet
o tom, co pozitivniho mi miiZe p¥inést.

Myslim si, Ze pro vds, Radku, to muselo byt také tézké.

Radek

Strach jsem samoziejmé mél. Kdyz vidite, Ze vasi Zenu néco trapi,
tak se zkratka bojite, ale na druhou stranu, kdyz jsme byli v té mo-
tolské nemocnici v Praze a vnimal jsem, jak se manzel¢in stav po
infuzich léku rychle zlepsuje, vidél jsem, Ze ta 1é¢ba pomahad, tak
jsem byl klidnéjsi.



Markéta

Manzel mé velky smysl pro humor, ktery mé i v té nejhorsi situaci
vzdycky rozesméje. A to poméh4, protoze tu nemoc pak uz nemutzete
brat tiplné vaZns. A to je dobfe. Napiiklad s oblibou cituje Svejka,
a tim mé spolehlivé dostane.

Radek

Samoziejmeé to nemyslim nijak zle.

Jestli to ale dobie chdpu, tak vdam ta nemoc dost zménila Zivot...
Radek

Urcité. NeZz dostala Markéta RS, tak jsme na néjaké duchov-
no nebo néco, co nas pfesahuje, moc nevéfili. Tahle zkuSenost
néas vSechny dost zménila, nasmérovalo to na$ Zivot pozitiv-
néjsim, smysluplnéjsim smérem, i détem s tim trochu poma-
héme. Ja na rozdil od manzelky jsem se spi$ pfiklonil ke kies-
tanskym kofentm, které tahle zemé pfece jen ma. Hodné mi
pomohl a ovlivnil svymi knihami knéz Toma$ Halik. Moc
se mi libi jeho pohled na svét a hodné mi dal. Nejsem v zad-
né cirkvi, nechodim do kostela, ale pamatuji si, ze kdyz Mar-
kéta cekala na 1écbu, zasel jsem do jednoho malého kostelika
v Némecku, kde jsem byl na sluzebni cesté, napsal pfani v ¢estiné
a zapalil svicku. Do tydne byla Markété schvalena lécba. Kdo vi,
jak to tehdy bylo...

Kdyz to vezmu zpétné, tak mi pfipadd, Ze délame vsSech-
no, co jsme deélali diive. Jen kdyZ napiiklad jedeme na
hory, uz se nesnaZime podavat velké vykony, nemusime
ujit 30 kilometrti, ale jdeme krat$i trasu, ddme si nékde kafe
a tak. Kdyz jedeme na lyZe, coZ je sport, ktery spojuje ce-
lou nasi rodinu, tak si Markéta déla vétsi pauzy a ja lyzuji
s holkami tfeba cely den. Nejezdime uz pod stan, ale do chaticky,
kde je lednice na injekce. Také si ted s manzelkou dopfejeme
alespoii jednou za rok par dni spolu bez déti a moc si je uzivame.

Jak se divdte na lé¢bu?

Oba manzelé

My jsme zde mluvili o alternativnich vécech, ale za medicinskou
lécbu jsme nesmirné vdéeéni a nikdy bychom si ji nedovolili zpo-
chybriovat nebo vynechat, protoZze vime, Ze Markété pomaha.

To uz jsme se dostali k tém praktickym vécem; zménil se
i bézny chod vasi rodiny?

Markéta

KdyZ jsem se po té atace nemohla hybat, musel za mé& mnohé
pfevzit manzel, a hlavné pro dceru Terezu to byla velkd zmé-
na. Musela kazdy den po 8kole jet pfes celé mésto vyzvednout
mladsi sestru Veroniku z druziny a béhala do obchodu nakoupit,
protoZe ja jsem se nemohla téméf hnout. Ale dévdata to zvladla
moc dobfe.

Pripadad mi, Ze se vam hezky podarilo byt s tou nemoci v rov-
novdaze. Respektujete ji, ale zdroveni z vds, Markéto, nikdo
v rodiné nedéld chuddka, ktery nic nemiizZe. Je to tak?
Markéta

Urcité. Manzel nebyl ten, kdo by mi od zadatku néjak pfili§ vy-
jadfoval litost, aZ mi to zpoc¢atku nékdy trochu chybélo. Ale za-
roveti jsem z néj citila velikou silu a podporu. Dnes vim, Ze diky
tomu 29 mé nelitoval nedovolil mi, abych propadla pfﬂiéné se-
nejsem sama; to je néco, co mi dodéava velkou silu. To vedoml, ze
na to ani v budoucnosti nebudu sama.

Zmeénil se néjak vds styl Zivota?

Markéta

Prestali jsme téméf Gplné planovat. Diiv jsme se pofad za né-
¢im hnali, pachtili, ted uZ to nedéldme. Spis jsem zvédavé, co
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mi novy den pfinese, a podle toho se rozhodnu. A snaZim se
soustfedit na to dobré. Samoziejmé tfeba dovolena se napldnovat
musi, ale my si ji vybereme, naplanujeme, zaplatime, a pak to
Gplné pustim z hlavy; d¥ive jsem na ni rizné myslela, planovala
jsem, a pak se tfeba néco zvrtlo a vSechno bylo Gplné jinak. Ted
to nechdvam plynout, Zijeme ze dne na den a jde to né&jak lehceji.

Kdybyste méli pred sebou nyni rodinu, kterd se prdavé dozvédé-
la, Ze jejich blizky md RS, co byste jim poradili?

Markéta

Nepropadat zpocatku zZadné panice, nemyslet si, Ze Zivot tim kon-
¢i. Javim, Ze zaleZi i na intenzité té ataky, néco jiného je mirné ataka
a jiné je to, kdyz ¢lovék na néjakou dobu ulehne. Ale pfesto si
myslim, Ze by se s tim mél pacient né&jakym zptsobem smifit,
nebrat to jako zradu od Zivota, neobvitiovat sebe ani ostatni. Pro-
toZe ta nemoc je schopna posunout ¢lovéka tplné jinym smé-
rem, tim podstatnym smérem, jde o zménu mysleni, ktera vas
dovede tam, kam mate dojit.

Radku, co byste vy poradil muZi, ktery se prdvé nyni dozvédél
0 nemoci své Zeny?

Oba manzelé

Neutikat z boje!

Radek

Ja jsem mél §t&sti a obdivoval jsem Markétu, jak to p¥ijala. Kdyby
se tfeba jen porad litovala, tak by to asi také bylo jiné. Myslim, Ze
je dobré to nékdy odlehcit i humorem. KdyZ je vztah zdravy, kdyz
je v ném opravdova laska, tak tomu blizkému ¢lovéku, své Zené,
pomahate uzijen tim, Ze jste s nim, protoze ho milujete zdravého
i nemocného, takového nebo makového, kdyz mate tu lasku
v srdci, tak se s tou nemoci poperete.

Sdrka Prazdkovd
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0D PACIENTU PRO PACIENTY - ZASOBNICEK RAD

Vrozhovoru s psycholoZkou Janou Tomanovou jsme ddvaly rady spise rodinnym prislusnikiim, zdroveri jsme
ji ale pozddali, aby ndm shromdzdila nékolik rad od pacientii.

Jakou nejlepsi radu ohledné RS jsem kdy dostal/a?
Budte dobry pacient — uZiveijte lé6¢bu, pro kterou jste se rozhodli, spravné, nesmlouvejte sami se sebou ani se nevymlouvejte, pro¢ nemuZete
dodrzovat rady lékate a sester.

Oveérujte siinformace ze dvou az i zdrojJ — zejména ,,zaruéené pravdy* z internetu nebo od druhych pacientt &i jejich pfibuznych. Ale i teh-
dy, nezda-li se vdm néco na informaci od vaseho lékate, je vhodné zeptat se nékoho dalstho (pracovniki obc¢anskych sdruzeni, dalstho lékate,
zdravotni pojistovny, socidlniho pracovnika, psychologa, zdravotni sestry, odbornika na lince pro pacienty s RS atd.).

Vyhybejte se neovérengm diskusnim férdm plngm negativnich emoci — jejich étenim si sviij uZ tak ztrépeny mozek jests vice poskozujete.
Opravdu v ni¢em nepomohou.

Budte rddi, Ze ze vsech mozZngch neurologickgch onemocnéni jste ,schytali“ pravé RS, mohli jste mit tfreba neoperovatelng nador na
mozku -, Vim, %e tahle rada mnohé nastve, ale mam v roding imrti na nador a t&%kou epilepsii, proti tomu mi moje RS ptijde naprosto snesi-
telna, i kdyz uz skoro nechodim.“

Uvedomte si, Ze moderni [écba neni samoziejmost — po svéts, ale i u nas béha (nebo jezd{ na voziku) obrovské mnoZstvi lidi s RS, ktef{ se
k 1é¢beé nedostanou, a to z jakychkoli dvoda. My, ktefi jsme lé¢bu dostali, mame obrovské stésti.
Nenimrejte se ve své nemoci — misto toho vénujte energii a ¢as tomu, co vas bavi, a tém, které méte radi.

Cvicte, sportujte, budte aktivni, jak vdm nemoc dovoli. Nevymlouvejte se, Ze nemizZete nebo Ze vdm to nepomdhd - miZete a pomdhd!
Megjte své motto, které si pravidelné opakujte. Napriklad:

Nikdo nevi, co bude zitra, ani zcela zdravy ¢lovék.

I's RS mtizu byt krdsnd, upravend a pfitazliva.

Nic¢eho nelituj, ale zij tak, abys nemusel litovat.

Ziju dnes, zittek teprve bude.

Jakkoli je to tézké, ucte se pozitivnimu mysleni kazdy den — t¥eba otazkou ,Jaké t¥i hezké véci jsem dneska zaZil? Co dobrého jsem dnes
vykonal?“

Nenechte RS nad sebou vyhrdt — nedoptavejte ji zbyteéné vic prostoru ve svém Zivots, neZ je nutné, pozornost, kterou ji vénujete, je jeji
potravou, z niZ roste.

Nejste jedini nemocni na svéte.

Nekurte! Nikdy!

Upravte stravu — pry¢ s bilym cukrem a bilou moukou.

Vnimejte svoje télo, divérujte mu, poslouchejte ho, pecujte o né.

Odpocivejte, vibec nic se nestane, nic neutece.

Neberte se tak vazné.

Telefonni informacni linka pro pacienty s roztrousenou sklerézou

© 800100 444 it

Pro vSechny, ktefi trpi touto nemoci, jsme ptipravili novinku - bezplatnou telefonni linku, na které se miizete informovat
o fe$eni problémui spojenych s touto diagnézou, pfedevsim jak zvladat pravidelnou aplikaci injek¢nich 1€k, feseni nezadoucich

uc¢inkn atd.
Vase0d9.00d016.00 hodin v pracovnidnyvam poradi, pokud to budevijejich silach, jednaznagich odbornych poradkyi, které maji
nékolikaleté zkusenosti s podporou pacientti s RS. Mimo tuto dobu muiZete na této lince zanechat svuj vzkaz a poradkyné se
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s vami spoji v nasledujici pracovni den, pokud to bude mozné.

Casopis RS Kompas vychazi od ledna 2012. Je uréen pro pacientky a pacienty s roztrousenou sklerézou, jejich rodinne prislusniky a dalsi osoby se zajmem o problematiku
této nemoci. Vydavatel: Teva Pharmaceuticals CR, s. r. 0., Radlickd 3185/1c, 150 00 Praha 5. IC: 25629646. Kontakt: www.rskompas.cz. Vychazi 4x rocné. Je bezplatné
distribuovan registrovanym ¢lendm programu podpory pacientd RS Kompas a je volné neprodejny. Séfredaktorka: Sarka Prazakova. Grafika & tisk: studio em



