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— Cesta tam, ale hlavne

— zase zpatky k sobe

Pribéh Elisky, ktera diky roztrousené skleroze vice objevila i sama sebe.

Eliska je Clovék s velkou empatii a laskavosti, je ochotna vzdy, kdyz je treba, lidem kolem sebe
prispéchat na pomoc. U bytosti jako je ona to ma ale jeden velky hacek. Takovi lidé ¢asto zapomi-
naji starat se o toho nejdilezitéjsiho Clovéka, tedy sami o sebe. Zkratka tak néjak sami sebe davaji
stranou .na potom”. Jak Eliska rika, roztrousena sklerdza ji naucila vénovat pozornost sama sobé
a rici lidem: ,Ne, tohle uz neudélam.” A pochopit, Ze i tohle smime fici, napriklad proto, Ze pokud
chceme lidem pomahat, musime mit na to sami dost sil. Jeji pribéh je v mnohém poucny. Je o tom,
nac si prisla sama, a jak ji pomobhli lidé, se kterymi se setkala. Byly mezi nimi napriklad i dvé pro
meé osobné velmi inspirujici ddmy. Psychoterapeutka Renata Malinova a konzultantka pacientského
programu RS Kompas+ Jolana Stehlikova. Elis¢in pribéh také vypravi, jak si nasla novou pracovni
napln Zivota, aniz by o tu ptvodni Uplné prisla. Nékdy se staci jen zamyslet, co nas jesté v Zivoté
bavi. Zverejnime je na nasem webu RS Kompas.

KDY SE TVRDOHLAVOST VYPLATI

Skoro pokazdé se ptam pacientd, kdy se
u nich poprvé ohlasila RS. ProtoZe kazdy
pfribéh je jiny, lze se i z toho poucit. Jak to
zacalo u vas?

RS mam pres tfi roky. Nejdrive jsem si ne-
myslela, Ze mdm RS. Bylo to v dobé, kdy
najednou onemocnéli moje matka i otec.
U obou to byly vazné diagnodzy, tyto nemoci
nakonec prekonali. Toto obdobi bylo pro
mé ale narocné a stresujici. ..Pendlovala
jsem™ mezi praci, domovem a nemocni-
cemi, protoze vétsi dil péce o né zlstal z
celé rodiny na mné. Citila jsem se uz hod-
né unavena, opravdu jsem uz nemohla a
do toho jsem chytila klisté. Vyndala jsem
ho z téla bohuZzel az po 24 hodinach, takze
jsem onemocnéla boreliozou. Lékari mi
nasadili antibiotika, nicméné se ukaza-
lo, Ze jsem na tento druh Lékd alergicka.
Tedy mi léky vymeénili, zabraly, ale zacaly
mé strasné bolet klouby. Po dvou mésicich
mi pani doktorka podle vysledkl vySetreni
oznamila, zZe jsem v poradku. Ale mé stale
ty klouby bolely, nesedla jsem si na paty,
nestoupla na Spicky a méla jsem i dalsi
zdravotni problémy. Lékard jsem se ptala
tak urputné na ddvod svych potizi, az jsem
se dostala do poradny pro boreliézu. Udé-
lali mi vySetreni, ale vysledky nebyly moc
jednoznacné, zkreslovalo to velké mnoz-

stvi antibiotik, které jsem do té doby bra-
la. Rozhodlo se, Ze po¢kame dva mésice a
vySetreni zopakujeme, vysledky opét byly
nejasné. Nakonec mi udélali vysetreni na
RS v Beroung, kde mi RS diagnostikovali a
pak jsem se dostala do RS Centra na Kar-
lové nameésti v Praze, kde mi byla roztrou-
Send sklerdza jednoznacné potvrzena a
lékari mi nasadili kortikoidy. Opét se uka-
zalo, ze i na kortikoidy mam alergii, takze
po konzultaci s imunology jsem brala na-
vic jesté léky, které tuto alergickou reakci
tlumily. Tri mésice mi bylo opravdu krus-
no, byla jsem unaven3, nic jsem nemohla,
ale zase chapu, ze to jinak asi neslo. Pres
to vSechno si ale pamatuji, jak lékari i per-
sonal z RS Centra i imunologie byli mili a
profesionalni, citila jsem, jak velkou péci
mi davaji a jak jim zalezi na tom, aby mné
pomohli. Bylo to pro mé velké prekvapeni,
protoze to jsem doposud moc nezazila.

Nema cenu si namlouvat, Ze to byl lehky
zacatek. Bylo to tézké. Co vam pomohlo
to zvladnout?

Asi i to, ze nékteré Spatné zpravy pricha-
zely postupné. Dlouho jsem nevérila, ze se
jedna o RS, myslela jsem si, ze mam bore-
liozu a vSechny nepFijemnosti jsem brala
jako néco docasného. Pak se diagndza RS
potvrdila a mé to psychicky srazilo dold.

Co, nebo kdo vam nejvice pomohl?

Nejvic mi pomohla moje rodina. Bylo to
navic v dobé, kdy probihal pFipravny tyden
do skoly. Manzel i déti zkratka prijali, ze se
citim vyCerpand, unavenad, ze porad spim,
respektovali to a podle situace se o mé
starali. Moc mi také pomohlo, Ze to vzali
uplné normalné, vzali to na védomi, ale
nedélali z toho zadnou tragédii. Méla jsem
pocit, Ze udélame, co bude treba, ale ne-
budeme to prilis dramatizovat. Byla jsem
také moc vdééna, Ze mdj manzel jezdil se
mnou do nemocnice, ja uz bych asi zpatky
sama nedojela.

V té dobé jste dostala biologickou lécbu
na RS a setkala se s konzultantkou pa-
cientského programu RS Kompas+ Jola-
nou Stehlikovou?

Ano. Dostala jsem injekéni léCbu. Zacvik
v nemocnici probihal dobfe. Méla jsem si
zkusit aplikaci levou rukou do pravé ruky,
coz jsem zvladla. Doma to vSak bylo hor-
i, nikdo za mnou nestal a neohlidal mé.
Do mist, kam jsem Spatné vidéla, mné
injekci aplikoval manzel. Projevil tim vel-
kou statecnost, protoZe on injekce ne-
snasi. Setkani s Jolanou bylo pro mé moc
pékné. Ona je takovy Clovék plny pozitivni
energie, bylo to pro mé moc povzbuzujici.
Méla jsem z ni pocit, Ze nikam nespéch3,
Ze je tu opravdu jen pro mé. Kromé toho,



Ze mi ukazala spravné uhly, jak drzet in-
jekci pFi aplikaci léku, a jak pecovat o k(zZi,
jsme probraly nejen vse okolo léceni RS,
ale mluvily jsme i o tom, .jak jde Zivot” a
patrila k prvnim lidem, se kterymi jsem
si uvédomila, ze si ¢asto neumim ohlidat
hranice a jdu az na dno svych sil. Setka-
ni s ni mé nabilo energii a jsem rada, ze
jsme se potkaly. Navic mé uklidnovalo
védomi, Ze je vzdy na telefonu a kdyby se
néco délo, tak mi poradi na jaké lékare Ci
odborniky se obratit. To je velikd pomoc.
Seznamila mé i se zkusenou pacient-

kou z programu peer to peer

Helenou, kterd ma RS uz asi

15 let, citi se v pohodé a Zije

normalni naplnény Zivot. To

mé také moc povzbudilo.

JAK S| HLIDAT HRANICE

Kdy a s kym jste si neuméla
nebo neumite hlidat hranice?
Hodné se mi to stavalo s mamou.
Ona jako kdyby nékteré véci, kte-
ré jsou pro druhé lidi stresuijici,
tézké, nevnima, nebo .vytésni".
Méam pocit, Ze ona dodneska ne-
pochopila, co je to za nemoc a ze
je na cely Zivot. Zkratka déla, ze to
neni, nebo to opravdu nechape.

Popreni se casto objevuje na pocat-

ku nemoci, jak u pacientd, tak né-
kdy i u rodinnych pfislusnikd. Nic-
méné zde chapu, Ze to je asi hlubsi
problém. Rozumim tomu dobre, Ze
jste onemocnéla RS v dobé, kdy jste
se starala o rodice?

Hned po tom. Ale v dobé, kdy uz jsem
meéla RS, se otec jesté v nemocnici do-
léCoval.

Kdo, nebo co vam jesté pomohlo se s RS
psychicky vyrovnat?

Pomohla mi jedna technika s kinezioloz-
kou, kde jsme pracovaly na podvédomé
urovni a diky tomu se mé nékteré situace
prestaly tolik dotykat. A ddlezité pro mé
bylo také setkani s psychoterapeutkou
Renatou Malinovou, kterd plsobi v RS
Centru na Karlové ndmésti. Hodné jsme
se spolu divaly na situace v minulosti, kte-
ré me stresovaly, kreslila jsem si tzv. ,osu
zivota”, tato technika mi hodné pomohla,
abych si priznala a vytahla na svétlo to, co
mé zranovalo, pojmenovala to, pochopila
to a diky tomu to mohla uzavrit. Zaroven
mi doSlo, co mi Skodi, a tedy to uz nebudu
délat. Na zavér kazdého sezeni ma tako-
vou tecku, ze si ¢lovék vytahne karticku s
poselstvim. Je to jedno, ¢i par slov, musim

rici, ze to na mé vzdycky sedélo a ,nako-
plo” mé to, abych udélala dalsi kroky.

Co bylo to, co vam skodi a uz to obvykle
nedélate?

Naucila jsem se na mnoho poZadavkd,
abych .nékam skocila, udélala to, zafi-
dila”“ fFikat ne, to neudéldm. Prizndm se,
Ze kdyZ jsem to poprvé v praci

vyslovila, zGstali na mé
prekva- pené koukat
a ja se citila jako

kralovna. Byl to UZasny, osvobozujici pocit.
Musim Fici, Ze se to vétSinou netykd mého
manzela a déti, ty mi naopak pomahaji, ale
kolegové v praci byli zvykli, Ze ja jsem ta,
kterd vSechno obstara, ta vzdycky vstric-
nad a hodna. Mam pocit, Ze ted uzZ je cas,
abych se vice rozhodovala, co chci a ne-
chci, co udélam a neudélam.

NOVY ZIVOTNIi STYL

Mluvila jste o Gnavé, hodné pacientd si
stézuje na unavu. Jak to mate nyni vy?

Byla jsem hodné unavend, kdyz jsem uci-
la. Prestoze tuto profesi mam moc rada.
Pani neurolozka mi vysvétlila, Ze pro mo-
zek je docela velkd zatéz, kdyz mate vy-
svétlovat latku, divat se jak to déti prijima-
ji, sledovat, co se déje ve tFidé obecné, do
toho vam treba nékteré dité jde na zachod,
jinému se najednou udéla Spatné a vy sle-
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dujete, co z toho bude...
Je toho dost. Byla jsem moc unavena.
Manzel mi hodné pomohl, kdyz mé ujis-
til, Ze mGzu u€eni nechat, kdyz budu chtit.
To mé hodné osvobodilo. Ve Skole mi na-
konec vysli vstric, takze par hodin jesté
ucim, tedy jsem Uplné neprisla o to, co
mam rada. Také mi moc pomaha cviceni
jogy, na kterou jsem chodila k pani, kte-
ra ma RS uz tricet let. Je pro mé velkou
inspiraci. A v lété jsem zacala cvicit SM
systém doktora Smiska, ktery mi déla
opravdu dobre.

Tedy si nyni hledate novy styl
Zivota?
Nehleddm, ja uz jsem si ho
nasla. Drive jsem hodné Sila
a nyni jsem se k tomu vratila.
Ten napad vlastné ke mné tak
prirozené prisel. Nechtéla jsem
doma sedét se zalozenyma ruka-
ma, a tak jsem vytahla Siti. Nej-
drive jsem Sila na sebe a rodinu,
a potom jsem si usila kabelu. Zna-
mé a kamaradky se mé zacaly
ptat, odkud ji mam. Pozadaly mé
pak, abych jim také kabelu usila,
potom jsem Sila batohy a vykluba-
la se z toho docela prijemna Ziv-
nost. Zakazek mam tak akorat tolik,
aby mé to bavilo, ale neunavovalo.
0 uceni jsem také Uplné nepfi-
Sla a jsem spokojena.

Co vam to vse, co jste za ty
tri roky zazila, dalo?
Naucila jsem se sama sebe
vice vazit, uvédomit si, ze i
to, co citim a potrebuji j3,
je dulezité. Samozrejmé clovék
musi byt ve vztazich empaticky, ale ne-
meélo by to byt na Ukor jeho potreb, zdravi
a sil. Vim, Ze musim sama sebe chranit,
svou fyzickou i psychickou kondici, proto-
Ze jinak se RS prihlasi.

Sdrka Bedta Joklovd (Prazdkovd)

KRISTALOVE
KRALOVSTVi

Dalsi pribéh, kdy si pacientka

diky RS nasla novou tvaréi pro-

fesi, vyrabéni Sperku. Rozhovor

C

naleznete zde.



https://www.rskompas.cz/rs-kompas-plus/32-kristalove-kralovstvi/
https://www.rskompas.cz/rs-kompas-plus/32-kristalove-kralovstvi/

