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EDITORIAL

Miluv se mnou.

Ano. Mluv se mnou! Takto s vykric-
nikem to fikdme, kdyZ se nékdo , jen
tak tvdii“, Ze je néco v neporddku,
ale nechce ndm fici proc. MozZnd
i proto, Ze cas nedozrdl. Nékdy je
tfeba si na rozhovor pockat, nékdy
Je tfeba nepromarnit sprdvny cas.
Nékdy toto ,mluy se mnou o tom*
miiZe byt jemnym vybidnutim pri-
tele, zkuseného pacienta v roli tzv.
peera. Kdo to je, se dozvite v tomto
vyddni casopisu. Nékdy je tfeba pre-
stat mluvit, zménit Zivot a na nékte-
ré lidi zapomenout. Jako to udélala
tfeba pani Jana v nasem pronim pri-
béhu s priznacnym titulkem ManZel
na mozku. Nékdy je treba mluvit se
svym vlastnim télem, o tom jsme
si povidali s fyzioterapeutku Kldrou
Novotnou. Nékdy je treba védét, jak
o tom mluvit, a na to jsme se zeptali

psycholoZky Jany Tomanove.

Dobré dny a hodné sil vdm preje

Sdrka Prazdkovd
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Panf lvana sivzala za manzela svou prvni lasku. Po tficeti letech manzelstvi

se rozvedli a Zivot pani lvany se otocil o sto osmdesat stupnt. Zhubla

15 kilo, vypadd a citi se skvéle, zrekonstruovala diim, nasla si nového

pritele, a hlavné vysledky na magnetické rezonanci jsou velmi pfiznivé.

PIné znéni ¢lanku zverejnime na www.rskompas.cz.

Jd o vds vim, Ze jste se neddvno rozvedla, ale pa-
radoxné se kvalita vaseho Zivota zlepsila. Tedy
mé zajimd, jak se to stalo, protoZe nékteré Zeny
mohou byt v podobné situaci.

S manZelem jsme byli tficet let. Mame spolu
dva syny. Mlad$i syn ma docela tézké zdravotni
problémy, takze jsem s nim hodné ¢asu stravi-
la po nemocnicich. Kromeé doby, kdy byly déti
uplné malé, jsem celé nase manzelstvi praco-
vala a vydélavala docela dost penéz. Manzel
podnikal, ale moc mu to podnikdni nefungo-
valo. Provoz domacnosti jsem tedy financovala
hodné ze své vyplaty. Sice jsem citila, Ze nam
to v manzelstvi uplné neklape, ale protoze
mama byla rozvedend, rozvadét jsem se ne-
chtéla. P¥ed sedmi lety jsem dostala RS a dost
mi vadilo, Ze manzel, misto aby mi poméhal,
se spiSe zlobil, Ze néco nemohu, obtéZovalo
ho, kdyz jsem si potfebovala pichnout injekci
a chtéla jsem na to mit klidné misto. Nechtél
se mnou jezdit k 1ékatum apod. Navic v po-
slednich letech manzelstvi jsme si pofidili
penzion v Ceském raji, kde jsem zacala pra-
covat na plny tvazek, zatimco manzel ztstal

kvuli firmé ve mésté. Pak jednoho dne man-
zel $el na maly zakrok do nemocnice, pozadal
mé, abych mu uklidila a uvafila, a kdyz jsem
ho ptivezla z nemocnice a jedli jsme z jedné misky
polévku a kousali do jednoho rohliku, manzel mi
oznamil, Ze nasel v praci pani, kterd to s nim my-
sli vazné, a chce se se mnou rozvést. Pamatuji se,
Ze bylo 5. Ginora. A 29. tinora jsem byla rozvedena
a majetkové vyrovnana.

Jejda, to je takové hutné rychlé shrnuti. Nékteré Zeny
fesi i strach z nové existence na vlastni pést, boji se
nekonecnych tahanic. Jak se vdm podafilo to tak
zvlddnout?

Jednoduse, vét$inu majetku jsem mu nechala. Ne-
chala jsem mu penzion, nas byt, terénni viiz i mo-
torku. Zuistal mi pouze dtim, ktery ale byl v hodné
dezolatnim stavu. Takze jsem ho musela komplet-
né zrekonstruovat od podlahy po stfechu. Myslim,
Zeito, jak jsem se divala do budoucnosti a budovala
svilj novy Zzivot, mi pomohlo nechat vie negativni
za sebou. V té dobé jsem byla uz v ¢aste¢ném in-
validnim diichodu, nasla jsem si praci na mensi
tvazek, od rodi¢t jsem si dohromady pujcila



60 000 K¢ a postupné dium davala dohroma-
dy. V domeé bylo tfeba udélat elekttinu, nové
podlahy, kuchyn, vymalovat, prosté z gruntu
ho dat dohromady. Trvalo mi tii mésice, nez
bylo alespont to zdkladni hotovo. Na takové
budovani nemusite mit moc penéz, spi$ je to
o napadu, jak si to udélat hezké. A ja, kdyz
nemam zrovna na néco penize a chci to podle
svych piedstav, tak si na to prosté pockidm, na-
etiim si, véak se svét nezboti, Ze néco nemam
hned nebo to nejde udélat hned.

Nakonec se chtél rozvést vds manzel, ale kdy
jste zacala citit, Ze uz to v tomto partnerstvi
zkrdtka nepiijde?

Kdyz mu zacalo vadit, Ze jsem nemocni. On
byl na mé kvuli té RS téméf potdd nastvany.
Muj manzel sice o rozvodu zacal mluvit jako
prvni, ale Zadost o rozvod jsem podala ja,
a pak 8lo v8echno raz na riz. Kdyz se dnes
ohlédnu, moc mi pomohlo, Ze jsem vSech-
no nechala za sebou, nechala jsem za sebou
manzela, majetek, minulost, spoustu ne-
gativnich véci, moc mi to pomohlo. Navic,
protoze mi tehdy uZ plnoleti synové se ne-
méli k praci, jsem jednoho dne vyklidila led-
nici a fekla jim, Ze nakupuji oni, za své penize
a ja jim uvafim. Jinak ode mé nic nedostanou.
Bylo to drsné, ale do ptl roku méli praci a dnes
uZ stoji pevné na svych nohou.

Tak to bylo také ndrocné. Vrdtim se jesté k roz-
vodu, to jste to méla s tim rozvodem tak jasné
a jednoduché?

Uplné ne. Ty dny, nez nés rozvedli, jsem nemoh-
la spat, za manZelem jsem jezdila, zkouSela se
domluvit. Jenomze on se choval tak, ze kdybych
s nim zustala, tplné by mé zadusil. Moc mé na-
§tval — a ja udélala tlustou ¢aru. Nechci ho uz
nikdy vidét a divim se jen dopfedu. Dnes jsem
spokojens, Ze to tak dopadlo.

Projevil se ten rozchod a velkd Zivotni zména na
vasem zdravi?

Zacala jsem béhat, coz mi déld moc dobte, zhub-
lajsem 15 kilo, a hlavné ,ty fleky od RS*, co jsou
vidét na magnetické rezonanci, se zmensily.

Pockejte, to vypadad, jako by to skutecné souviselo
s tim vztahem...

No jasné, manZel mi sedél na mozku a ted se
citim Gizasné. Nagla jsem si také nového pfite-
le, se kterym se vidam a ktery mi krasné pise.
A hlavné jsem hrda na to, co véechno jsem sama
dokazala.

Takze jste v lepsi kondici a zdravéjsi. Jak jste za-
cala béhat?

Chtéla jsem néco udélat pro své télo. Poprvé,
kdyz jsem §la béhat, jsem myslela, Ze ty nohy
neunesu, ubéhla jsem asi sto metrti a méla

jsem toho dost. Ale chtéla jsem zhubnout, to
byla velkd motivace. Dnes, kdyZ dostanu na

néco chut, tak se jdu misto zdkusku probéh-
nout a jde to. Tim, Ze pracuji na ptl ivazku,
mam také ¢as se o sebe starat. Kromé béha-
ni chodim i plavat a na prochazky. Muj novy
ptitel nevi, Ze jsem nemocna. Sdm je hodné
vytiZeny, dost také sportuje, takze se vida-
me, jak nam to ¢as dovoli. Ale to je vlastné
pozitivni, protoze mu v jeho tempu stac¢im.
Mam také ¢as si mezitim odpocinout.

Kolika lidem jste viibec Fekla o své RS?
Velmi malému okruhu lidi. Mamé, sestie,
par dal$im lidem a kamaradce, ale té az
pfed rokem. Tedy po Sesti letech nemoci.
Na mné neni poznat, Ze mam RS. Tak pro¢
bych to nékomu #ikala.

Probraly jsme komunikaci ze vsech stran, co
byste poradila kolegtiim pacientiim ke komu-
nikaci se zdravotniky a ke komunikaci obec-
ne?

Dulezité je vzdy pfijit s dobrou naladou. To
se mi osvédcilo, uz kdyz jsem chodila po vy-
Setfenich se synem. Vejdete-li na sesternu
s Usmévem, a tfeba i tém sesttickam zved-
nete naladu, dozvite se daleko vice informa-
ci.

Sérka Prazdkovd
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Mgr. Kldra Novotnd je fyzioterapeutkou v MS centru 1. [ékarské fakulty Univerzity Karlovy a VSeobecné

fakultni nemocnice v Praze. Povédéla mi, jak by mél ¢lovék vénovat pozornost svému télu, jak moc se

na fyzioterapii poznd, kdyz ma duse velké trépeni.

Lidé, ktefi pracuji s hlasem, casto nabddaji své
Zdky, aby se ptali svého téla, jak se dnes md.
Ddvd vdm to néjaky smysl?

Ur¢ité. My se sice primarné nezabyvame poci-
ty pacienta ani se na né tolik neptime, ale kdyz
zaneme s pacientem pracovat a uvolilovat
jeho svalova napéti, ¢asto se nam zacéne svéto-
vat s néjakym trapenim, které se pak otisklo
ido téla v podobeé zvyseného svalového napéti,
blokad apod. Pfi praci s fyzioterapeutem si to
pacient najednou uvédomi a s uvolnénim sva-
1t nékdy dojde i k uvolnéni toho, co ho svira-
lo na emo¢ni Grovni. Tyto zkuSenosti ma vét-
$ina fyzioterapeutt.. Ma-li pacient chronickou
nemoc, ktera je uz ze své podstaty provazena
emoc¢nimi zatéZemi, tak télo je sevfeno ne-
jen fyzickou zatézi, kterou nemoc ptinasi, ale
i psychickym tlakem.

Mély by se podle vds osetiovat télo a duse do-
hromady?
To je tplné idedlni. My se o to na naem pra-

covisti snazime. Mame velmi dobrou spolu-
praci s nasi psychoterapeutkou a moc se nam
to osvédcuje. Pokud je néjaky pacient otevie-
ny témto typtim pomoci a chodi soubézné na
psychoterapii i fyzioterapii, tak je to na jeho
zdravotnim stavu hodné znat. Jeho zdravotni
stav se zlep$uje rychleji, uvoliuji se rtizné blo-
kady na fyzické trovni, ale i v psychické rovi-
né. Setkavani pacienta s psychoterapeutem ma
pozitivni vliv i na nasi praci s télem pacienta
a naopak. Nékdy se pii psychoterapii ¢lovék
neni schopen na néco podivat, protoze je to
pfilis bolavé, a najednou, kdyz uvolnime sevte-
ni na fyzické Grovni, pomtizeme mu rozpustit
tento ,mrak” i na dusi a on je schopen s tim-
to tripenim néco délat. Pak se obvykle méni
k lep$imu i celkova kvalita jeho Zivota.

Co kdyz se pacient nechce takto vénovat obojimu?
Ano, jsou lidé, ktefi na praci s dusi moc nevé-
#i. Takovy ¢lovék nejprve za¢ne chodit na reha-
bilitaci. Tam si povidime a on se nam nékdy

svéHi se svymi tézkostmi v Zivoté, protoZe tyto
problémy se samoztejmé ukladaji jako stres do
téla a zpusobuji zatuhnuti svalt. PfestoZe se
ty svaly snazime protahovat, zlistavaji trochu
napjaté, protoze ten ¢lovék ma trapeni. V tom
okamZiku mu navrhneme, zda nechce pfece
jen na konzultaci k na$i psychoterapeutce,
a najednou jde v8e snaz. Tento pfistup se nim
velmi osvédc¢uje. Na druhou stranu nékteti pa-
cienti na setkdni s psychoterapeutkou zjisti, Ze
by zkratka potiebovali zvysit svou svalovou silu
a kondici, a obrati se proto také na nés. Jsem
moc rada, Ze u nas tak dobfe funguje tato in-
terdisciplinrni spolupréce, takhle by to ideal-
né mohlo fungovat viude.

Chdpu-li to dobre, tak timto rozhybdnim téla
casto pomdhdte pohnout i tak trochu dusi...

Netikdm, Ze je to tak vzdy, ale opravdu se
stava, Zze k nam nékdo piijde s bolesti zad

a ukaze se, Ze pficinou mohou byt emocni
trapeni a starosti v rodiné nebo zaméstna-



ni. Kdyz mu pak pomtiZzeme ziada rozhybat,
tteba mu i vytrysknou slzy a ulevi se mu od
bolesti zad i od bolesti na psychické arovni.
Ostatné na tom jsou postaveny i mnohé rela-
xa¢ni techniky, které psychologové pouZzivaji.
Ta duse je zkratka v té fyzické bolesti né&jak
piitomnd, né&jak schovani, a proto, jak jste
se ptala na zacatku, skute¢né se vyplati po-
slouchat télo, co ndm #ika, ptat se, co ndm
vlastné chce Fici.

Miize cviceni pomoci clovéku, ktery md sklony
vidét svét spise z té cernéjsi strany?

Ano, muze. Vzdyt pfi cvi¢eni se tvofi endor-
finy, které vyvolavaji dobrou naladu. Ptepad-
ne-li nékteré lidi smutek nebo maji sklony
k lehké depresi a nechtéji to fesit farmakolo-
gicky, pohyb je dobrym fe$enim. Znidm mno-
ho pacientt, ktefi do svého programu zatadili
pravidelné cviceni, aby nemuseli brat antide-
presiva. A funguje jim to.

Kdyz md pacient ataku nemoci, jak mu mu-
Zete pomoci? Jak funguji p¥i této prdci pred-
stavy?

Ataka se muze projevit rizné, ale vie je sa-
moziejmé nepfijemné. Pacienta mohou
brnét nékteré casti téla (poruchy citlivosti),
mohou ho postihnout parézy (svalové osla-
beni nebo ochrnuti) nebo mnohé dal§i. Na
prvnim misté je farmakologicka 1é¢ba, ta je
nejdulezitéji. Nicméné i kdyz 1ékafi nedo-
porucuji ¢lovéku, aby se v akutni fazi ataky
piili§ namahal, uz si muze alespoil pohyb
znehybnéné ¢asti téla predstavovat, to vel-
mi pomdhi. Samotnd piedstava aktivuje
v mozku spoje, které pohyb provadéji, a tim
se vlastné ,,pamét téchto spoju*“ udrzuje, aby
schopnost mozku vyslat spravny povel kon-
¢etindm nezanikla. Idealni je, po doporuceni
neurologa, aby se pacient dostal k nim na
rehabilitaci co nejdfive a cvic¢il s ndmi néko-
likrat tydné, dokud nedojde ke zlepSeni. Sa-
mozfejmé pokud je nékdo v nemocnici par
tydnu, tak se nemusi bat, Ze by mozek na vse
zapomnél, ale ¢im del$i je prodleva mezi ata-
kou a rehabilitaci, tim mohou byt nase moz-
nosti pomoci omezené&j$i. Ma-li pacient po
farmakologické 1é¢bé jen mensi pohybové
potize, nema potfebu nis vyhledat. Jenomze
z dlouhodobého hlediska se nemusi pohyb
naucit spravné a ¢asem zacne pocitovat ne-
piijemné bolesti §lach nebo zbyte¢né zatize-
nych kloubti. Ono jde v prvé fadé o to, aby
pacient opét mohl hybat znehybnélou kon-
Cetinou, ale je také podstatné, aby tento po-
hyb délal tak, aby se nepfetézoval a télu tak
negkodil. Proto si myslim, Ze i pacient, ktery
ma po atace pouze mensi potize, by mél na-
vitivit fyzioterapeuta alespoti na konzultaci
o vhodném cvi¢ebnim rezimu.

Hodné mluvime o tom, co miize udélat fyziote-
rapeut pro pacienty, ale co miiZze pro sebe udé-
lat sém pacient?

Lidé si ¢asto fikaji, ze kdyZ chodi jednou ty-
dné na rehabilitaci, tak vlastné cvidi, a vic se
doma cvi¢eni nevénuji. To je malo. Oprav-
du bych doporudila, aby pacienti cvidili t&ch

i

S

N

~ ~

—

n

Pacienti do svého

programu zaradili

pravidelné cvicenf,

aby nemuseli brat
antidepresiva.

Funguje jim to.

par cviku, které od fyzioterapeuta dostanou,
i doma. Nemusi to byt velkd davka cviceni,
je to jako kdyz si pravidelné ¢istime zuby.
Stejné tak je dobré vénovat chvilku svému
télu. A to plati pro pacienty nemocné RS
i zdravé lidi. Stejné tak, i kdyz nékdo nema
piiznaky RS, ale tteba dlouho necvi¢il a chce
zadit s novou pohybovou aktivitou, doporu-
Covala bych, aby k ndim zagel na konzultaci
také. Protoze i zdravy ¢lovék, kdyz se najed-
nou pusti zhurta do cviceni, si muze ublizit,
kdyZ si svaly nadmérné pfetizi. Chysta-li se
naptiklad né&jaky pacient cvicit v posilovné,
i zde bych doporucila, aby sviij cvicebni plan
s nami probral, aby si nenalozil p#ili§. Trené-
ti v posilovné jsou profesionilové, ale o RS
vét§inou mnoho nevédi. A mohou tak v dob-
ré vife Clovéka pietizit.

Jak by se mél pacient starat o svou kondici op-
timdlné?
Klasicky bych doporucila kombinovat aerobni
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a posilovaci trénink, ktery se muze indivi-
duélné upravit podle moznosti a schopnos-
ti kazdého pacienta. A nejednid se pouze
o zdravotni hledisko. My chipeme, Ze mat-
ka tf{ déti urcité nema moc ¢asu na dlouhé
sportovani, zatimco svobodny mlady ¢lovék
¢as ma, ale chce se vénovat aktivité, kterd
mu déla radost. Obecné z aerobnich cvice-
ni doporucujeme jizdu na rotopedu nebo
tteba trénink na bézicim pasu. Idedlni jsou
prochazky, zejména nordic walking, chuze
s témito htilkami nuti ¢lovéka se napiimit,
a také ma vétsi vydej energie. Vhodna jsou
i rizna skupinova cviteni, protoze kdyz ma
¢lovék cvi¢it sdm v domicim prostiedi, je
tézké se pfinutit. U nas v RS centru mohou
lidé chodit na kruhovy trénink, ktery kom-
binuje jak aerobni, tak posilovaci cvi¢eni.
Nicméné pokud ¢lovék cvi¢i doma a ma tie-
ba maly byt, kam by se zadny stroj nevegel,
umime vymyslet i razné cviky s posilovaci
gumou a dal§imi drobnymi pomuckami. To
vilo. Také to neznamend, Ze bude cvicit cely
zivot totéz. Nékdo tteba za¢ne v posilovné
a nakonec zjisti, Ze mu vyhovuje vice joga.
Idedlni je kombinovat rtizné aktivity, aby
byly co nejkomplexnéjsi.

Pokud pacient cvici ve skupiné, pomdhd i to,
Ze se potkdvd s lidmi, ktefi védi, co je Zivot
s RS?

Urcité. Pacient s RS miva vétsi pochopeni pro
trapeni druhého, protoze zaziva néco podob-
ného. Nékteré véci jsou nesdélitelné, nékteré
zkugenosti se nedaji pojmenovat, i kdyz jsou
si lidé v rodiné blizci. Pti cviceni se nejen lidé
nabiji endorfiny, ale navic zde mohou potkat
nové pratele. Zkratka ptichazeji do chapajici-
ho prosttedi.

Kdybychom méli shrnout to nejdiileZitéjsi o ko-
munikaci s télem, co by to bylo?

Pro lidi s RS je velmi dulezité naucit se
spravné vnimat své télo, aby ho nevhodné
nepfetézovali, a naopak mu doptali pohyb,
ktery potiebuje. PomuiZe jim, kdyZ se nauci
spravné drZeni téla a par zdkladnich cviki,
kterymi se mohou udrzovat v kondici. Toto
z4kladni domaci cviceni je pak vhodné dopl-
nit i dal§i pravidelnou pohybovou aktivitou,
muze se jednat o aerobni cvi¢eni, posilovani,
jogu ¢i pilates. Diky pravidelnému pohybu
se tak udrzi v lep$im zdravotnim stavu neZ
pacienti, ktefi necvi¢i. Cviceni a pohybovou
aktivitu je vhodné zkonzultovat s fyziotera-
peutem se znalosti neurologické problemati-
ky a idealné se zkugenosti s RS. Kontakty na
fyzioterapeuty d4 pacientiim o$etfujici neu-
rolog nebo je pacient mutZe najit na strance
www.msrehab.cz.
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Psycholozky Jany Tomanové jsme se ptali na uskali partnerské komunikace. Co délat, cornedélat, jak vztah

udrzet a kdy z ného odejit. Jak si i ¢im partnera nezatézovat. A co naptiklad délat, kdyz

partner nemoc popird. O tom vsem ajesté vi rec. PIné znéni clanku zvefejnime na www.rskompas.cz




Nemoc miiZe i v blizkych lidech vyvolat riizné
obavy. Jak mluvit s partnerem o RS a jaké kro-
ky délat, kdyz mdme strach, Ze partner se lekne
a v krajnim pfipadé ze vztahu utece?

Skute¢né je té7ké piedvidat, jak ktery partner
(partnerka) na diagnézu zareaguje. Ten, ktery
by se zddl silny a pfipraveny byt plné oporou,
muze i tieba vlivem strachu z vlastniho selhani
ze vztahu uniknout. A tam, kde naptiklad vztah
prochazi krizi, partnefi jsou si vzdileni a ani oni
sami, ani jejich okoli by necekali, Ze je RS vzta-
hové postavi na nohy, tam muize dojit k zisadni
proméné vztahu k lep$imu a zdravy partner se
stava ochotné se zajimajicim, skute¢né silnym
a milujicim.

Komunika¢ni otevienost je vyhodou. O svych
obavich maji mluvit i ti, ktefi RS onemocni,
iti, kteti zustavaji zdravi. Oba musi pfipustit, Ze
diagnéza se tykd jich obou, je zasahem do vztahu
a pfedstavuje nové ukoly. Ty mohou spolu zvlad-
nout tak, Ze se vztah jesté posili.

Pokud se v8ak pacient s RS utikd do nemoci, vy-
mlouvd se na ni, vyuziva ji ke véemu moznému,
anebo naopak — pokud nemoc popird a znevazu-
je, pak tyhle postoje u zdravého z partnertt mo-
hou vyvolat touhu po niku z paradoxni, nepti-
jemné a zatézové situace.

Mam-li strach, Ze se partner lekne a utece, pak
je nejlepsi prvni pomoci navitivit partnerskou
poradnu, psychoterapii specializovanou na pré-
ci s pary (nebo na prici s pacienty s chronickym
onemocnénim).

O RS ve vztahu mluvme oteviené, ale ne ptehna-
né. Opét zde plati zlaté pravidlo — vie je otdzkou
miry a nacasovini. Nevhodna doba, misto nebo
pfehnané zabyvani se nemoci (u kohokoliv v ro-
diné) jsou riziky, kterd mohou dlouhodobé vztah
opravdu ohrozit.

Do jaké miry byt statecny a nerikat si o pomoc
a do jaké miry si Fikat? Obé krajnosti mohou byt
trochu problematické.

Piesné tak, ob& — ¥ikani si i nefikani si — mohou
byt vztahové devastujici, pokud se ptezenou. Kde
je ta mira? U kazdého jina. Tézko se hleda univer-
zalné platné pravidlo, ale d4 se tak trochu zjedno-
dusené fict, Ze rodina by méla zkouset soustiedit
se na skute¢né duleZité a ptijemné aktivity, hovo-
1y, projevy citit apod. RS by méla mit vic prostoru
na zacatku, kdy se v8ichni udi, co je to za diagné-
zu, jak probihd 1é¢ba, jak se zapojit rovnomérné
v domacnosti. Pozdéji, ¥ddové po tydnech az mé-
sicich, je dobré si zacit rekapitulovat, co ndm asi
tak nemoc mohla dat, a nalézat tfeba to, Ze jsme
se pted tim diky varovnému prstu zastavili a za-
¢ali Zit malinko jinak. Treba jsme k sobé vielejsi,
vic se poslouchdme, zajimaji nas vice spole¢né
zazitky nez napfiklad hromadéni véci a penéz,
drahé dovolené, spousty konickt apod.

Stastni lidé v roding jsou ti, ktefi jsou $tastni
z toho, Ze mohou byt spolu.

Stavim-li se obéti svymi postoji k Zivotu, vétsi-

nou mi to dfive nebo pozdéji za¢ne okoli davat
najevo — za¢ne se mi vyhybat, nuti mé k riznym
aktivitim, ¥ikd mi, Ze uz nechce poslouchat stiz-
nosti a vymluvy... Méla bych byt ochotna to sly3et,
nezlobit se na né za to a zkusit se nevidét jako
obét, ale jako c¢lovék, ktery potdd md svij Zivot
pro to, aby ho mohl vyuZit k mnoha hezkym,
piijemnym a moZzni i Gplné obycejnym vécem
a aktivitam.

Rikat si o pomoc, mluvit o své tinavé, pottebé
spanku a odpocinku... To je nezbytné, zvlast
tam, kde bylo zvykem, Ze pacient (tfeba manzel-
ka, matka) mél na sobé péci o celou domécnost

Jana Tomanova

aserviskolem déti. Kazdy setomusinaudit. Rikatsi
0 pomoc totiz znamend davat najevo duvéru
tomu, koho o pomoc zaddme. Ten druhy, ktery dia-
gndzu nemd, se chce citit pottebnym, dulezitym
aptijimanym. DuleZité je davat néco nazpét— pédi
a lasku, kterou zvladam a chci vratit.

Co délat v pripadé, Ze partner nemoc popird, zlobi
se, kdyZ pacient néco potrebuje, déld, Ze nemoc
tu neni?

Chovat se, jako Ze tu nemoc opravdu je. Pokud
nemoc popira proto, Ze je pro néj dosud obtiz-
né aZ nemozné ji pfijmout, pak je tteba dat mu
¢as. Pokud mozno nevy¢itime (,Tobé je jedno,
Ze jsem nemocnd?“, ,Tohle neni Z4dni pomoc,
to si mam zlomit nohu, abys vidéla, Ze mi je
blbé?). Reknéme tieba: ,Pro nas viechny je
tézké smifit se s tim, Ze tu RS bude navzdycky
s nami. Kazdy na to pottebujeme jiny ¢as. Mu-
Zeme o tom mluvit, jakmile bude$ chtit.“
Pokud jsem nemocnd a muj partner odmitd
pfipustit, Ze naptiklad moje 1é¢ba vyzaduje
lehkou tpravu rezimu nebo Ze nékdy nemoc
promluvi tim, Ze budu unavend, a pokud mé
to mrzi a zratiuje, pak je rozumné najit si né-
koho, s kym budeme trapeni sdilet. Idedlni je
psycholog nebo psychoterapeut, piipadné fa-
rat ¢ knéz, blizky moudry ¢lovék (ale pozor,
nedélejme si z druhych vrby ani laické psycho-
logy).
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Jak komunikovat, co délat a nedélat, kdyz se vztah
rozpadd?

Ustat rozpadajici se vztah ¢ dokonce rodinu je
obrovsky vykon pro kazdého, natoz pro jedince,
ktery trpi chronickou nemoci, ktera je navic tizce
provizana se stresem — jeho vlivem se zhor$u-
je, progreduje a pfi jeho absenci naopak doptava
svému hostiteli relativni klid a zdravotni stabili-
tu. A rozpad vztahu je potddna davka stresu, na-
vic vét&inou ukrutné dlouhodobého.

Mam pocit, Zze ti, kteti s sebou nosi néjakou
zivaznou diagnézu, byvaji leckdy silnéjsi nez
zdravé sklenikové kvétinky, které k¥ehkost zivota
sotva pocitily. Pro ty je pak jakékoliv vyvedeni ze
zajetych zvyklosti situaci, na kterou nemaji pted-
volbu, neuméji na ni reagovat a zvladat ji. Na-
opak ten, kdo mé slozitou diagnézu, o niz vi, ze
mu bude spole¢nikem po zbytek Zivota, si mozna
snaz pojmenuje, jaké jsou jeho priority a Ze pro
jedno kviti slunce nesviti.

RS vibec nemusi byt pii¢inou ani zac¢itkem
konce vztahu, jak si nékdy pacienti mysli. Miva-
ji strach, Ze je partner kvili nemoci opusti nebo
(pokud jsou nezadani), Ze si jeji vinou nikoho
nenajdou. Neni to tak. DuleZitéj$i nez diagnoza,
kterou nosim, je mtlj postoj k sobé a ke druhym.
Umim-li i pfes bolesti, tnavu, 1é¢bu a dalsi sou-
Casti balicku RS pecovat o vztah, spoluvytvaiet
dobrou néladu a druhému davim najevo, Ze si
ho vazim stejné jako sebe, tak mam velkou anci
na dlouhodoby kvalitni vztah, ktery muiZe pro-
sperovat i diky novému pohledu na Zivot a jeho
smysl — ten novy pohled ¢asto di pravé nemoc
a zku$enost s tim, Ze Zivot a hezké vztahy nejsou
a nikdy nebudou samoztejmosti.

Kdy md smysl ve vztahu zistdvat a snaZit se ho
zachrdnit a kdy je zdravéjsi odejit?

Tatdz otizka plati pro jakoukoliv krizi v part-
nerstvi. Kazdy vztah si projde riznymi krizemi
— nékteré jsou zdkonité, takika pfedepsané (na-
pitklad p¥i narozeni déti, jejich vylétnuti z hnizda
apod.), jiné pfichazeji vice ¢i méné ocekavatelné.
Vim-li, Ze krize je normaln{ soucist vztahu a ze
stoji za to pokusit se ji zvlddnout spi§ neZ rov-
nou palit mosty, pak mi to miize pomoci k tomu,
abych nevidéla v kazdé negativni zméné ve vzta-
hu dtvod k odchodu. Z poradny mam zkugenost,
Ze pokud je duvod odejit a vztah skute¢né ukon-
¢it, lidé to zkratka néjak védi. Citi, Ze resuscitace
bude net¢innd, ptipadné maji jiz nékolik pokust
za sebou. Co podporuji, je nehazet flintu do Zita
piedcasné, zkusit to a dat si $anci. Vzdyt zkuge-
nosti téch, ktefi krizi pfestli a po ni zazili nej-
hez¢i etapu vztahu, jsou dostate¢nou motivaci.
A ja pozoruji, Ze téch, ktefi to ustoji a i po tézkych
rozvratech jdou spolu ddl, je vétsina. Faktem je,
ze mluvim za klienty poradny — tedy ty, kteti se
o vztah rozhodli pokusit bojovat, p¥ipadné prosté
jen chtéli na za¢atku terapie védét, zda by to jes-
té 8lo a kde vlastné udélali chybu, z niz se chtéji
poucit.
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ZkuSenosti | Rady | Tipy pro aktivni Zivot

Moji velmi zjednodu$enou radou nékdy byva:
Nevite-li, co chcete (zda odejit nebo ztstat), neod-
chizejte a dejte si moZnost, aby pfidel ten sprav-
ny ¢as, kdy to védét budete. Nenechte se tlacit do
rychlych rozhodnuti, nepfistupujte na ultimata
(at si je date sami nebo je da nékdo jiny). Pokud
svalujete své setrvavani v nestastném vztahu na
okolnosti (déti, ekonomicky tlak rodiny...), pak
to pfestarite délat. Nemate-li dost sil odejit, tak
zUstarite, pfijméte to a snaZte se vztah za kazdou
cenu udélat funkénim. Nepodkopéavejte mu nohy
tim, e sami sobé i druhym vykladate povidky
jako ,Kdybych méla kam jit, jdu hned®, ,Nasi by
to neptezili“, ,Déti by mi to neodpustily“ apod.

Jak se pFipravit na novy Zivot, na zménu?

Reakce na zménu a to, jak ji kazdy z nas zvla-
dame, jsou dané mnoha okolnostmi. Tfeba
tim, jakou zku$enost se zménami mime za
cely svtij zivot. Také tim, pokud jsme sledova-
li své nejbliz$i, jak se vyrovnavaji se zménou.
A také na to ma vliv na$e osobnost — to, s ja-
kou vybavou se rodime. Lidé, ktefi maji vy$si
takzvanou osobnosti tuhost, nezdolnost, jsou
schopni zmény zvladat 1épe a rychleji. Ti, kdo
to maji naopak — nepatti zrovna mezi dusev-

Jak zdravé projit obdobim smutku? Je dobré
truchleni preskoéit?

Smutkem je t¥eba se obalit, uZit si ho, neget-
tit na jeho proZivani...

Nebude tu totiz s ndmi vé¢né. A diky nému
Casto poznavame sami sebe ve svétle a v si-
tuacich, v nichZ bychom se jinak nespatfili.
Je to dar, ktery umoznuje jit dal. Je nutny
k tomu, abychom si odzili zklamani a vel-
kou bolest, kterd nim ptigla do Zivota. Za¢ne
odchazet v ¥adu tydnt a mésicu a rozhodné
neni na misté ho urychlovat, nebo dokonce
preskakovat tim, Ze ho budeme popirat nebo
si ho vy¢itat. To se vrati v podobé odloze-
né, zapouzdiené deprese, smutku, ktery si
v utajeni Zije svym vlastnim Zivotem v nasi
dusi a dlouhodobé p#inasi jen trable. Odzit,
prozit, zazit. A prezit. To vSe musim se svym
smutkem udélat.

Pla¢me, vztekejme se, palme dopisy, maz-
me fotky a trhejme $aty. Jen se nesniZujme
k tomu, abychom toho druhého, ztraceného,
prosili o navrat k nam, o pfitomnost nebo
cokoliv jiného, co ndm nechce nabidnout
sdm od sebe. Duistojnost je to, o co nesmime
odchodem partnera nikdy ztratit.

Co vzhledem k nemoci urcité nedélat?
Nedokazovatsobéaniokoli, Ze jsem hrdina za
kazdou cenu. Nepfedstirat, Ze jsem napros-
to v pohodé, neskryvat bolest. Ale také se ji
nepoddavat a nezahlcovat ji svoje okoli. Ne-
pfepinat sily tim, Ze se zaméstnidm tak, Ze
nebudu védét, ¢i jsem. Nepodléhat svodum
alkoholu, drog, ndhodného sexu ani luxova-
ni Gctu.

Nepiesvédcovat toho, kdo nam ublizil, aby se
vratil. Neprosit, nezadonit o néco, co si zkrat-
ka vynutit nemuzu. I pomsta je kratkozraka,
jakkoli je v daném momenté lakava.
Nevyc¢itat si to, co citim — at uz je to nemen-
$ici se laska k byvalému, vzrustajici vztek na
néj nebo praveé touha oplatit. Jsou to moje po-
city, mam na né pravo, proZiju je a necham
je odejit. Av8ak taky jim nebudu podléhat
a nenecham je, aby tidily moje kroky a ¢iny.

MiiZe v této dobé pomoci psychoterapeutickd
podpora?

Rozhodné. A kazdému, kdo citi, Ze po roz-
chodu nebo rozvodu (pfipadné béhem nich)
je toho na néj prosté moc, doporucuji vyhle-
dat odbornou pomoc. UZ jen to, Ze psycho-

Tleuite, ca cheete (zda odejit nebo ristat)?
Neodcharejte a dejle 6i maZnaost,
aby piisel ten SPRAUINY CAN, kdy tovédst budete.

ni silaky — to maji té281. Pfipravit se na to jde
tteba tim, Ze si uvédomim, jaké jsou hodnoty
Zivota — Ze ma smysl vzdy, za v8ech okolnosti.
Také pomaha, kdyz véiim tomu, Ze vie zIé je
pro néco dobré. Nebo tomu, Ze kazdy konec je
zatatkem néceho nového. Je rozhodné nutné,
aby si ¢lovék udélal revizi svého Zivota — koho
mam kolem sebe, co mé bavi a co mohu dal
s radosti délat, jaké byvaly moje sny a zda bych
si je ndhodu nemohl zadit plnit. Pokud jsem
clovék, ktery se dlouhodobé upinal na partne-
ra a neumél si bez néj Zivot pfedstavit, pak to
mam skute¢né slozité. MuiZze mi trvat dlouho,
nez se za¢nu zvedat ze dna, na které jsem padl
po tom, co mé partner opustil.

Jako nejhorsi varianta vypofadavani se se zmé-
nou mi ptipada to, kdyz ¢lovék zahotkne, pod-
lehne svému zklamani a pocitim nestésti. Oko-
li se od ného postupné bude odvracet, protoze
ostatnim lidem s nim zkratka nebude pifjemné.

Jak odpoustét? Mize byt i vztek na proZité kFiv-
dy hnacim motorem zmény?

Jsou véci, které odpoustét nemusime. Cas-
to slycham, Ze si nékdo vycita, Ze neumi
odpustit druhému to, co udélal. At je to
cokoliv. Pokud je rana hluboka a potrhala
nasi duvéru (sebevédomi) tak, Zze se zho-
ji jizvou, nemusime odpoustét. Zkusme
v§ak pfijmout tuhle zkugenost jako jednu
za minikapitol naseho Zivota. Stalo se mi
to. Bylo to hrozné, boli to jako cCert jesté
dnes. Nechci odpoustét, protoze to tak ne-
citim. Ulevu mi muze piinést to, Ze vim,
Ze jsem to pfestila, Ze jdu dal, hlavu opét
zveddm a toho, kdo mi ubliZil, poustim
jeho vlastni cestou. Nechci ho uz mit ve
svém Zivoté. A nechci vénovat energii od-
pousténi.

Pokud v8ak odpusténi proZiju, pak je to
skvélé — proziju-li zaroven i Glevu.

terapeut umi ¢lovéka provést jednotlivymi
fazemi, necha ho ventilovat emoce, vy$toura
z néj zbytek sebeduvéry a udrzi hrdost, 1é¢i.
Navic psychoterapie umi cely proces vyrov-
névani se pékné urychlit.

Co bychom poradili na zdvér?

Pofad, a to ve v8ech zatéZovych situacich, se
mi vraci téma dustojnosti a hrdosti. Na to
jediné ndm nikdo nemuize sdhnout. Mam-li
hlavu vzty¢enou a jednam-li na urcité arov-
ni, pak se vnimam lépe, sniz zachovim vé-
domi smyslu Zivota a i druzi mé tak vnimaji.
Respektujme také ptirozenost vyrovnavani
se s tézkymi zménami, nechtéjme od sebe
zazraky a super rychlé pokroky. Reknéme si
o pomoc, pokud potfebujeme. Zachovejme
si to, co nam déla radost, a délejme to vic,

Castéji a naplno. Pokud a dokud to jde.
Sdrka Prazdkovd
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8 olzbroudenow sklerdzou

Pani Helena ma RS 24 let. Lécit se zacala pred deseti lety, protoze

kdyz onemocnéla, lé¢ba nebyla. Nemoc byste na ni nepoznali, i kdyz

pfizndvd, ze po aplikacich Iéku mnoho |

ejich drobnych zdravotnich

potizi zmizelo. Nabiji se ¢innosti. Kdyby pry lezela doma na gauci, byla

by unavena. Hodné jsme si povidaly i o tom, s kym a jak o RS mluvit.

Mohly bychom krdtce zrekapitulovat, jak to bylo
s vdmi a RS?

Roztrou$enou sklerézu mam 24 let. Dcefi
bylo dva a pul roku, synovi néco vice. Man-
zel s nami né&jakou dobu byl, ale pak jsme se
rozvedli. ProtoZe tehdy nebyly na mou nemoc
zadné 1éky, jednoduse mi pravidelné piede-
pisovali vitaminy B,,, o které jsem si sama
tikala, a to byla asi tak celd 1éc¢ba. Trvalo mi
asi tHi mésice, nez jsem se s tim vyrovnala.
Pak jsem si pomyslela, Zze to lékati nemusi
veédét jisté. Nastésti mi RS neptisobila p#ilig
velké potize, takZe jsem si uvédomila, Ze Zi-
vot jde dal a nic nekondi. Kdyz pfisla néjaka
zdravotni potiz, naptiklad se mi trochu ti4sly
ruce, fekla jsem si, Ze je to od bederni patete,
a vic jsem se tim nezabyvala. Prosté jsem Zila
jako zdravy clovék. Lécbu jsem dostala az asi
pfed deseti lety. Poslali mé na néjaké vySetteni
na neurologii a jeden 1ékat se mé zeptal, zda
o mé nékdo odborné petuje. Povédéla jsem
mu, Ze ne, a tak mé poslal ke specialis-
tim a dostala jsem lé¢bu. Nyni si 1ék apli-
kuji denné a je mi po ném lépe. Mam vice
energie a nékteré ptiznaky RS vymizely.
Napiiklad jsem se po ziskini 1é¢by vyda-
la na tticetikilometrovou tiru na bézkach
a zvladla jsem to. To bych piedtim nedokizala.

To znamend, Ze jste se predtim potykala s velkou
tinavou?

Vlastné ani ne, spi§ s takovou normalni, co asi
mivaji viichni. Kdy?Z ale sly$im relativné zdravou
kolegyni v praci, Ze byla hrozné unavend a mu-
sela si jit po praci lehnout, tak to bych neudélala.
Pracuji jako mzdova ucetn{ v jedné firmé, dva-
krat tydné uklizim a je$té k tomu jsem zastupky-
ni nageho domu v druzstvu vlastniki. Price mi
spi§ energii dava, nez bere. Nedovedu si pred-
stavit, ze bych byla celé dny doma a tfeba lezela
s knizkou na gau¢i. Neddvno jsem se dozvédéla,
Ze mam narok na lazné, tak jsem se tam vypravi-
la. Ale byt tam ¢tyii nedéle a nic nedélat, to bylo
témé¥ nad mé sily. Nékdo to mé jako dovolenou,
ale ja jsem méla pocit, Ze ten posledni tyden té-

méf ,nepfeziji®.

Rozumim-li tomu dobte, tak prdce a cinnost vds
spise nabiji?
Ano. Je to tak.

Toto cislo je o komunikaci. Jak by mél clovék mlu-
vit se zdravotniky, aby se dozvédél, co potrebuje,
a nebyl prehlceny informacemi?

Ptedev§im si myslim, Zze by se kazdy pacient,
ktery dostane RS, mél vyhnout internetovym dis-
kusim. Protoze tam muze byt zahlcen vét§inou
negativnimi informacemi. U téhle nemoci sku-

Telefonni informacni linka pro pacienty s roztrousenou sklerézou
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te¢né kazdy ptibéh clovéka a prubéh jeho nemo-
ci muZe byt Gplné jiny. DuleZité je vnimat svoje
télo, byt pozorny k tomu, jak se citi, co mu chybi,
na co reaguje dobte. P¥i prvnich navstévach je asi
nejdulezitéjsi, aby se pacient vyptal na moZznosti
1é¢by a s 1ékatem vybral, co je pro néj nejlepsi. Ja
mam §tésti, Ze si s pani doktorkou mtizu o vem
popovidat. Ne kazdy lékaf je tomu ale naklonény.
Neékdy si pacient s lékatem nesednou.

Je dilezité, aby si léka¥ s pacientem i lidsky sedli?
Ano, je. Je to dobré i kvuli 1é¢beé.

Komu ze svych blizkych jste o své nemoci fekla?
Kromeé ¢tyt spolupracovnic v kancelaii nikomu.
Dokonce ani svym détem. Dcera se to dozvédé-
la nahodou, kdyz se u ni ve ¢trnacti také zjistila
vazna nemoc a ptali se nis na nemoci v rodiné.
Pfiznala jsem, Ze mam RS. Na chodbé se mé
dcera zeptala, co to je.

Ja osobné to nikomu netikdm, nechci, aby se
na mé lidé divali jako na néjakého chudéka.
Na druhou stranu, kdyz uz je nékomu opravdu
§patné a svému okoli to nefekne, mohou si lidé
myslet, Ze si vymysli. Ja nastésti zadné viditelné
potize nemam, a kdyz jedu do lazni, fikim, Ze
tam jedu se zady.

Jestli tomu dobie rozumim, tak nejde ani o to, zda
fici nebo nef¥ici, ale komu a jak?

Ano. Na tom zélezi. J4 jsem si vybrala opravdu
maly okruh lidi, ale nékdo to muze mit jinak.
Znam rodinu, kde u dcery maji 1ékati podezteni
na onemocnéni RS. Jeji matka to vypravi praktic-
ky kazdému na potkani, z dcery tak podle mého
nazoru déla obét, i kdyz se zatim nevi zcela jisté,
jak to je, pfipadd mi, Ze tu dceru docela utvrzuje
v jeji nemoci a nemohoucnosti. Dcera ptibrala
a malo se hybe, nevim, zda je tato komunikace
pro ni dobra.

Po téch dvaceti ctyfech letech s RS — komu a jak je
podle vds dobré o své nemoci fici a komu nikoliv?
Pokud o tom ¢lovék pottebuje mluvit, tak spise
se svétit dobrému kamaradovi, ktery na tom neni
tolik citové zainteresovan jako rodina. Ur¢ité by
to mél byt ¢lovék, ktery nesiif tuto informaci dale.
Zvazit, kdy a kolik toho #ici rodiné. Jinak, pokud
¢lovék nema viditelné ptiznaky RS, o tom nemlu-
vit. Nicméné takto to citim j4, nékdo to muze vi-
dét aplné jinak.

-

ity

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

Uc¢inkt atd.

V ¢ase 00 9.00 do16.00 hodin v pracovni dny vAm poradi, pokud to bude v jejich silach, jedna z nasich odbornych poradkyn, které
maji nékolikaleté zkugenosti s podporou pacientt s RS. Mimo tuto dobu muiZete na této lince zanechat sviij vzkaz a poradkyné
se s vami spoji v nasledujici pracovni den, pokud to bude mozné.



Je zajimavé, ze kdyz zadate do jednoho z prekladacl slovo peer, dozvite se, Ze to je nejen Slechtic, ale

i druh ¢&i osoba stejného stavu. Rekla bych, Ze to vée peeti jsou. |sou to pacienti, druhové, ktefi uz s RS Ziji

néjakou dobu. Mohou naptiklad nové diagnostikovanym pacienttim poradit to, co jim skute¢né funguje
v kazdodennim spolubyti s RS. Rici kolegovi pacientovi podstatné informace o RS a vyvratit pfipadné blu-

dy, mozna mu i pomoci prekonat prvni Sok z nemoci. Coz je Slechetné. O vice informaci o peerech jsme

pozadali peera Lukdse a lektorku klinicko-pacientské komunikace Pavlu Banyrovou.

Kdo jsou peefi, jaké maji zkusenosti a s ¢im by mohli nové, nebo i tém
déle diagnostikovanym pomoci?

L: Jsme pacienti se stejnou diagnézou. Lékati nevédi, jak nasi chro-
nickou nemoc tplné vylécit, museli jsme se tedy sami naucit s ni Zit.
Radi se o své zku$enosti podélime a pomuzeme dal§im.

P: Jako peer je obecné definovin také ten, kdo mai stejnou zkuse-
nost jako vy. Tedy v tomto ptipadé pacient s RS. Novy pacient se
pochopitelné s nékym, kdo je ,na stejné lodi“, ztotozni nejlépe. Peer
je tedy vybrany a vzdélany dobrovolnik, ktery chce a muze pomoci
prostfednictvim svého ptibéhu.

MuizZe peer pomoci nové diagnostikovanému pacientovi se lépe vyznat
v informacich, které dostane? Které z nich jsou diileZité a které miize
zpocdtku klidné zapomenout?

L: Maize. Casto s tim budeme mit sami vlastni zkugenost. Byli jsme také
proskoleni, takze bychom méli dokazat kvalifikované poradit ostatnim.
P: Samoziejmé, Ze se miize nové diagnostikovanému snadno stat, Ze
bude zahlcen informacemi, ¢asto protichtidnymi, chaotickymi, zvlast
pokud bude hledat i na internetu. Peeti se uz orientuji, fadou véci
osobné progli a mohou ugetfit druhym potiZe, kdyZ zabrani $ifeni dez-
informaci a mytu, na které je snadné narazit.

Miize peer pomoci ci poradit pacientovi, jak komunikovat s lékafi a
zdravotnickym persondlem?

L: MuZeme si o takovém problému promluvit, nicméné komuni-
kovat s1ékatem by mél pacient sim. Jednim ze smysla nai prace je
poskytnout prostor k vyjadieni a k vedeni rozhovort s pacienty o je-
jichnemoci, protozelékatiprotakovou pé¢inemaji pfivsidobré vuli
v ordinaci klid a dostatek ¢asu.

P: Casu u lékate neni sice mnoho, ale i ten, ktery pacient ma,
se Casto da vytézit lépe. Kvalita rozhovoru, otazek atp. neni
jen o kvantité¢ casu. Nicméné zodpoveédnost za to nalezi spi-
e zdravotnikovi, on je profesional. Pacient muze kazdopadné
alespon védét, Ze naptiklad aktivné se ptat je dobré pro vsech-
ny zucastnéné, Ze to lékafi vétsinou velmi kvituji — i kdyZz to
tfeba tak nevypadd hned — a Ze je Gplné v pofadku mit s se-
bou poznamky a dotazy napsané uz z domova, Ze to délaji
i ostatni a Ze to funguje. Peer muize mit i dal$i konkrétni tipy
a ozkou$ené véty, které pak pomohou pacientovi dostat se ve
zdravotnictvi rychleji k podstaté toho, co potiebuje.



Jak miize peer nové diagnostikovanému kolegovi po-
radit a pomoci tuto velkou zménu v Zivoté pFijmout?
Co pomdhd a co viibec ne?

L: Vime sami z vlastni zku$enosti, co ndm fungu-
je, a dokazeme fict, co uz jsme vyzkouseli, Ze ndm
nepomédhd. Uz samo setkani s pacientem, ktery se
vyrovnal se svou nemoci a je ochoten vypravét svj
ptibéh, pfinasi pozitivni impulz.

P: Jak ¥ika Luka$ — uz jen to, Ze pacienta nékdo kon-
taktuje, rdd se s nim sejde, vyslechne, nehodnoti
a da mu pocit ptijeti, je jedna z nejvétsich pomoci.

Vétsinou nam kazdy z okoli v dobré vife radi, situa-
ci hodnoti, nékdy se snazi odlehdit... Tyhle zdanlivé
dobré tmysly nemusi druhému v naro¢né chvili vi-
bec délat dobte. Nechat mluvit pacienta o tom, jak
mu je, a zeptat se ho, at on sam si tekne, ¢im by peer
mohl pomoci, to je ¢asto vic.

Jak miize peer pomoci, poradit pacientovi s komunikaci v rodiné?

L: Obecné nabizime, Ze si s pacientem o vécech, které ho zajimaji,
promluvime. Pokud budeme mit podobnou vlastni zkugenost, tak ji
pfedime anebo alesponi poradime, za kym s konkrétni otazkou jit.
Tohle plati o komunikaci s lékati, rodinou, pFateli, o praci, koni¢cich
nebo i odpocinku.

P: Peer vychazi ze svych zaZitka s rodinou, s pfateli, v praci... A ne-
musi nutné formulovat obecné pravdy pro druhého, sta¢i, kdyz popi-
Se, co a jak se osvédcilo jemu, co mu fungovalo a co ne... Kazdy si pak
z toho bez natlaku odvodi pro sebe to, co se ho bude tykat. A co by se
tfeba dalo taky vyzkouget nebo na co naopak pozor.

V jakych dalSich praktickych otdzkdch miize byt peer ndpomocen?

P: Miize nasmérovat pacienta na uzite¢né weby, skupiny, dalsi vy-
zkougené odborniky od cviceni po vyzivu, muze znat pracovni zile-
Zitosti souvisejici s (ne)oznimenim diagnézy nebo tieba uZ vi, jak to
nejlépe fict malym détem...

Co miize a co naopak peer nemiize, nebo dokonce nesmi? Co by na ném
pacient nemél chtit?

L: Jsme diskrétni, naslouchime. Mame zku$enosti a pochopeni. Ne-
hodnotime, nediagnostikujeme, neposkytujeme feeni.

P: Peer neni lékat ani ridce a terapeut. Jeho nejvétsi piinos spociva
v tom, Ze, jak uz Luka$ fekl, druhé nesoudi, dava jim prostor, ktery
jinde nemaji. Zaroven si ale musi hlidat, kolik ,sebe a svého* dru-
hému d4, nikdo nemutize po nikom chtit, aby byl pro druhé na tkor

sebe.

L

Zyvs

MiiZe peer ukdzat pacientovi, Ze nemoc pfindsi i néco pozitivniho? Z vlastni
zkuSenosti, co peerovi prinesla...

L: Rika se, Ze ,co nas nezabije, to nas posili“. Vyrovnani se s nemoci pfina-
§i kazdému do Zivota zménu a ta ma své nesporné pozitivni stranky. Kazdy
peer ma vlastni p¥ibéh, ktery to dokazuje.

P: Myslim, Ze vlastné pouze peer — ten, kdo to opravdu Zije — miize mozna
jako jediny uvétitelné ukazat, Ze ,co nis nezabije, to nis posili“ je pravda.
Od vech ostatnich, ktefi nemaji stejnou diagnézu, to zni pouze jako fraze.

Jak se dd s peerem spojit?
L: Specialistky pacientského programu RS Kompas na nis maji kontakty.

P: Pokud novy nebo stvajici pacient chce, specialistka pacientského pro-
gramu RS Kompas mu da informac¢ni leti¢ek, aby si mohl i doma promy-
slet co a jak, a se svolenim jeho kontakt ptedd peertim. Ten peer, ktery je
pro pacienta nejbliZe, nejen regionalné, ho pak kontaktuje a uZ si spolu
domluvi, jak se setkat.
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Mate doma ndctiletou bytost, ¢lovéka jesté ne dospélého, ktery uz

ale neni ditétem. Clovéka, ktery se ocitl pravé v obdobi, kdy hled4

sam sebe, kdo je vii¢i roding i vaci svétu. Clovéka, ktery je plny viry ve

svét, kde vsechno muze, ale zédroven se potykd i s mnoha nejistota-

mi. Sdéleni, ze onemocnél roztrousenou sklerézou, pro néj maze byt

velkou ranou. Jak mluvit s nactiletymi o roztrousené skleréze, jsme si

povidali s détskou neurolozkou MUDr. Marikou Taldbovou z Fakultni

nemocnice v Hradci Kralové.

Mluvite o RS jinak s ditétem a ndctiletym pacien-
tem? Je v tom rozdil?

Rozdil tam je, protoze adolescenti maji p¥istup
k mnoha informacim, k internetu. Jsou schopni
si o RS vyhledat informace. Na rozdil od mlad-
gich déti, které spise poslouchaji, co jim tekneme
my nebo rodice.

Pro ndctiletého pacienta to miiZe byt i vice infor-
maci, nez je schopen unést. Jak mu pomiizete vy-
brat si, co je pravda?

Je to individualni, kazdy je jiny. Bud se snaZime
jim doporucit néjaké osvédcéené strinky, které
davame obecné i dospélym nemocnym. Zde na-
leznou informace, které jsou pravdivé a aktualni.
Nedoporucujeme jim ¢ist pacientské ptispévky
na diskusnich férech. Z nasi zkuSenosti vime,
Ze pacient, ktery se citi dobte, tam moc nepise.
Spise tam hodné ptispivaji depresivni pacienti,
nespokojeni s 1é¢bou nebo svym zdravotnim sta-
vem. Svym pohledem mohou negativné ovlivnit
mysleni a vnimani nové diagnostikovaného mla-
dého clovéka. S témito nictiletymi se snaZime
hodné povidat, zodpovidat otizky, divime jim
moznost, aby si do pti§ti kontroly ptipravili dalsi
dotazy. Maji moZnost se s ndmi kdykoliv spojit
telefonicky nebo pfijit k néjaké kratké konzulta-
ci. Vzhledem k tomu, Ze téchto pacientii je méné
nez dospélych, ur¢ité si na né najdeme ¢as. Nabi-
zime jim docela nadstandardni pé¢i.

Na co se tito mladi lidé nejvice ptaiji, co je nejvice
zajimd?

Nejvice je zajim4, jak se bude jejich nemoc vyvi-
jet. To je velmi té7ka otizka, na kterou neumime

na pocatku nemoci odpovédét. Proto se nechce-
me nutit do néjakych prognoz.

Vy tomu clovéku ale musite néco Fici, aby s vdmi
spolupracoval pii lééeni, co tedy Fikdte?

Rikdme jim, ze kdyZ se za¢nou v¢as 1é¢it, hned
po prvni atace, je vysoka pravdépodobnost, Ze se
jejich zdravotni stav upravi a mohou proZit nor-
malni Zivot bez zisadnich omezeni. Mohou spor-

Marika Talabova

tovat jako dfive, vénovat se spolecenskym aktivi-
tam. Rikdme jim, e se budeme snaZit v§ichni,
my i pacient, aby prozili naplnény Zivot, ve kte-
rém nemoc nebude zabirat p#ili§ mnoho mista.

Co muizete délat s takto téméF dospélym clové-
kem, ktery se nechce lécit, lékaFiim nevéfi, Ze je
nemocny?

To je tézk4 situace. Probereme to piedeviim s ro-

di¢i a s tim mladym muZem nebo Zenou. Hodné

si o té jeho RS povidime. Probirdme to ze vech
stran. Mdme sice omezené moZznosti, ale muize-
me pozadat o pomoc i psychologa. Zazila jsem
také situaci, kdy se souhlasem rodi¢u ptigel do
ordinace i partner pacientky.

Jak miize naopak vypadat idedlni spoluprdce s ro-
dinou a pacientem?

Pokud to funguje, tak na konzultace s ndmi cho-
di alespori jeden z rodi¢t a obvykle maji i pfedem
ptipravené otazky, na které jim odpovidime.
Mluvime tfeba i o dal§im vzdélavani ditéte. Kdyz
to jenom trochu jde, nabiddiame déti, aby studo-
valy, Zivily se hlavou, nikoliv manualné. Rodiny
na nas maji i telefonické spojeni, takze kdyz se
objevi néjaké nové piiznaky nebo se jinak zméni
jeho zdravotni stav, mohou nam zavolat.

Muzete délat néco, kdyz je dité z dysfunkéni ro-
diny?

Tady bohuZel mame velmi omezené moZnosti.
Samoziejmé se snazime pomoci tomu nemocné-
mu ditéti, ale s rodinou nic neudélime. Miizeme
doporudit navstévu psychologa, psychoterapii
apod., délame, co muZeme, protoZe nam jde
o uspésnou lé¢bu i do budoucna.

Nyni se v rdmci pacientského programu RS Kom-
pas rozjizdi tzv. pomoc peerii. To jsou déle dia-
gnostikovani pacienti, ktefi mohou pomoci nové
diagnostikovanym. Myslite si, Ze by byli uZitecni
i pro ndctileté pacienty?

Myslim si, Ze takovou pomoc by uvitali spige
rodice téchto déti. Nactileti ptirozené komu-
nikuji prost¥ednictvim socidlnich siti, takze
si spiSe pomahaji mezi sebou. Ale je to dobra
myslenka, mozna v pifipadé dysfunkéni ro-
diny by i zde takovy peer mohl byt uZite¢ny.
Samoziejmé v rozsahu toho, co muzZe a na¢
ma schopnosti. TéZké rodinné situace je tfe-
ba, aby nam pomohl fesit psycholog. I kdyz
u nds mame prozatim, jak jsem fikala, ome-
zené moznosti. Ale doufam, Ze se to v bu-
doucnosti zlepsi.

Nékdy maji tito ndctileti i problémy s aplikaci
injekci, jak toto resite?

Zde ndm nesmirné pomahaji konzultantky pa-
cientskych programt, které mohou piijet za rodi-
nou a vyfesit, co je tteba. Naptiklad kdyz mé paci-
ent né&jakou nezvyklou reakci po aplikaci injekce,
muize spoustu véci vysvétlit na misté, po telefonu
je to obtizng&jsi.

Kdybyste méla shrnout to nejdiilezitéjsi o komu-
nikaci s ndctiletymi, co by to bylo?

Nictiletym je tfeba dat prostor, aby vyjadtili, co
citi, co si mysli, a tfeba to miize byt i to negativni.
Pottebuji si hodné povidat. A zejména zpocatku
je tfeba jim fikat jen to nejdulezitéjsi a hodné
zjednodusovat.




