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Inspirativni pribéhy

pacientl s roztrousenou sklerézou

Jsme tu,

abychom pomahali
pacientiim s roztrou$enou

sklerézou a jejich blizkym zit kvalitni [] |
a distojny zivot. Iceland
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Inspirativni

Roskari

Vdzeni ctendri,

dostdvaji'se vam do rukou pribéhy Roskari — pacientt s roztrousenou sklerozou.
Jsou to pribehy vskutku inspirativni. Pribéhy lidi, ktefi i po sdéleni zdavazné
diagndzy Ziji naddle plnohodnotny Zivot, i kdyZ s urcitymi omezenimi, ale
s nadhledem a Zivotnim optimismem.

Jsou to nasi clenové, nebo s nimi alespon spolupracujeme. Nesedi doma, kromé
Ssvé prdce se vénuji dalsim cinnostem v ramci Unie ROSKA.

Dekuji vSem, kteri byli ochotni se s ndmi o svoje pribéhy podélit.

Sy

Jsem hrdd na to, co Roskari dokdzi. Je mi velkou cti byt soucdsti této komunity.
Ing. Jifina Landova,

predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA
- Ceskd MS spolecnost, z. s.

1. Daniel 1. Helena

2. Marcela 12. Marie

3. Jakub 13. JanaD.

4. JanaH. 14. Martina

5. Bohuslav 15. Romana

6. llona 16. Pavel

7. lIvana 17. Tomas

8. Jiff 18. Ivana H.

9. Sérka 19. Katefina K.
10. Jifina 20. Michaela

Uvodni slovo

Mili étendri,

v ruce drZime knihu, kterd ndm ukdZe, Ze

pokud chceme nalézt v Zivoté dusevni pohodu, tak se nemiuzZzeme zamérovat
na véci, které nemdme pod kontrolou. Onemocnéni roztrousenou sklerozou
jsme si neprdli, nezpusobili jsme si ho a také neoviiviiuje nase Stesti.
Z Zivotnich pribehd, které kniha nabizi, je zrejmé, Ze pokud se zabyvdme tim,
co muzZeme ovlivnit, stanou se z nds bojovnici. Lidé, kteri maji ve svych rukou
chod véci pritomnych, udélali maximum pro uddlosti budouci. VSe, co vds potkd,
se stdvd vyzvou, abyste se mohli stat co nejlepsimi. V/ duchu silnych vdlecnikd
bych vam prdla, aby vam Zivotni zkusenost prinesla klid prijmout to, co zménit
nemdizete, odvahu zménit to, co zmenit muzete a moudrost jedno od druhého
rozpoznat. Seneca fekl: ,Zivot neni dobry, ani zly, je to prostor pro oboji, pro dobré
i pro zle.” Zdlezi jen na clovéku samém, zda zivotni situace vyuZzije moudre, Ci
nikoliv. Pouze nase ciny rozhoduji o tom, zda budeme mit Zivot stastny, Ci mizerny.
Mejte tedy po vzoru autort pribéhd srdce bojovnika a nalézejte vsechnu radost
svéta.

To vdm ze srdce preje vase Laura Jandckovad!

Doc. PhDr. Dr.phil. Laura Jandckovd, CSc.

Strdnky: https://www.laurajanackova.cz

LinkedIn: https.//www.linkedin.com/in/laurajanackova

Facebook: https.//www.facebook.com/LauraJanackova/?ref=bookmarks




Daniel Novy

Prvni priznaky RS jsem zaznamenal pred patndcti lety, diagnostikovdna mi byla
pred trindcti lety a na 31. narozeniny jsem dostal prvni Solumedrol.

Celé to zacalo takto: Byl jsem trenérem karate, ve stfedu jsem mél trénink a ve
Ctvrtek rdno jsem se probudil a brnélo mé po prsa télo a usel jsem jen pdr metrd
po byté. Po riznych vysetienich na neurologii mé propustili domd, Ze nevi, co
mi je. Na neurologii v Usti nad Orlici si pfi jednom vysetreni vzala doktorka moji
Zenu stranou a fekla ji: ,VAas manzel je psychicky labilni, mela byste ho odvést
na psychiatrii.”

Behem pll roku se stav zlepsil a vrhl jsem se znovu do Zivota. Za dalsi rok jsem
mél podobnou ataku a znovu vysetreni v nemocnici v Pardubicich. Teprve pak mi
fekli, Ze mam RS a Ze jsem pravdépodobne prodélal 4-5 atak, neZ jsem dostal
lecbu.

Prvni lécbu AVONEX jsem mél 1 rok, vibec mi Iécba nevyhovovala, mél jsem
obrovsky flu-like syndrom, cely rok jsem polykal prdsky proti horecce a bolestem.
Pak mi byla nabidnuta moZnost byt ve studii Opera — novy Iék Ocrevus x Rebif.
Ve studii jsem byl 10 let a od zacdtku jsem méel Ocrevus. Ted’ mam Gylenii.

Rozhodl jsem se zménit svij Zivot, moje RS je ted diky bohu bez priznakd. Pracuju
na polovicéni dvazek. Jinak chodim a Ziju jako zdravy clovek. Kazdé rano 10-15
minut cvicim jogu, vecer relaxuji.

Musim si své sily samozrejmé rozvrhnout!

Tézky byl pro mé zacdtek, kdy jsem mél dve velké ataky, nikdo nedokdzal nic
fict. V prvni fazi nemoci jsem prisel o vsechny své dosavadni aktivity a vétsinu
svych prdtel, protoZe jsem musel Uplné zménit Zivotni styl.

V prosinci 2020 jsem mél téZky prubéh Covidu, byl jsem mésic v nemocnici
a tyden v umélém spdnku na uplné plicni ventilaci. ProtoZe mdj mozek byl
néjakou dobu bez kysliku (museli mé oZivovat), musel jsem se po probuzeni
znovu nékteré véci ucit (dychat, chodit, psdt, pozndvat véci — Zit). Byl to nejtézsi
a nejintenzivnéjsi moment v Zivote. Zpétnée jsem se dozvidal, co se viastnée stalo.
Musel jsem se vyrovnat se zdZitky z nemocnice, zazitky z ,druhého svéta“, které
jsem ziskal v bezvédomi a potom v umélém spdnku.

Nejvic jsem bojoval s nepochopenim okoli. Ten rok vystoupila skupina RS lidi na
KilimandZdro, ja jsem byl dplné na dné a vsichni v okoli mi rikali: ,,RS nic nen,
to se ti jen zdd, zbytecné to zvelicujes,...” Dnes to samoziejmé vnimdm jinak,

ale tenkrdt mé to hodné srazilo na kolena. Vnimal jsem to jako nespravedinost
a kfivdu. Pomdhali mi prdtelé z karate. Nejvic mi pomdhala a pomdhd moje Zena
a nejvétsi motivace jsou nase dvé déti. Drzime opravdu pfi sobé! Cim horsi to
bylo, tim vic jsme fungovali jako tym. Samoziejmé kaZdy na své urovni moZnosti.
KdyZ jeden z nds nemohl, druhy prevzal vedeni.

Nejvice mi kromé rodiny pomdhd cviceni, rehabilitace, Idzne, psychoterapie,
relaxace, autohypndza, nepiju a nekoufim, jim zdravé. Pri jednom sezeni na
psychoterapii mi psycholozka rekla, Ze uték je lepsi nez to vzddt. Je vsak lepsi
védet, kterym smérem chci utikat.

Nejvetsi rozdil ve zdravi'i Zivoté vsak udélaly zelené potraviny jecmen a chlorela.

Jsem vdécny, Ze jsem si mohl spinit svij sen a pred rokem jsem si udélal kurz
masdzi. Mam uz svoji klientelu a jdu znovu do skoly. Tentokrdt na Dornovu
metodu. Nase télo je jakdsi kronika, do které se zapisuje nds Zivot.

Lidi, kterym byla
diagnostikovdna RS
bych obejmul a rekl jim:
»Neboj, vse zviddnes. Zivot si
najde cestu. Pamatuj: Kam jde
myslenka, tam jde energie.*




Marcela Siebenbliirgerova

Roztrousenou skleréozu mdm diagnostikovdnu 33 let, ale potize mi zacaly uz
pred tim. Pracovala jsem jako zdravotni laborantka a obcas se mi stalo, Ze jsem
na chvili ztratila védomi. Po svatbé jsem se prestéhovala do Nymburka. BEhem
patndcti mesicli se mi narodily dvé déti. ManzZel byl bohuzel alkoholik, tak to
pro mé bylo velice tezké. Bohuzel se stalo to, Ze jsem béhem jedné noci mdlem
prisla o obé déti.

Béhem tydne jsem oslepla na jedno oko. V Nymburce mé I€Cili vSelijak. Kazdy
den jsem si pichala nekolik injekci, vétsinou vitaminovych.

Jelikoz manzela vyhodili kvidli alkoholu z prdce, chodil do kravina krmit.
Mnohokrdt byl v takovém stavu, Ze nakrmit kravy nezvladl. A tak jsem ho musela
zastoupit. Byla to strasnd drina. V té dobé se mdj zdravotni stav opét zacal
velmi zhorsovat. Obrdtila jsem se na neurologii v Havlickové Brode, kde jsem
se narodila.

V té dobé jsem byla od krku dol(i ochrnutd. Dokonce jsem upadla do bezvédomi.
Probrala jsem se na synovy treti narozeniny. Byla jsem 11 mésicu hospitalizovand.
A vyrok: RS. Viastné to byla pro mé uleva. Konecné jsem veédéla, s ¢cim musim
bojovat.

Bylo strasné, kdyz se déti dohadovaly, kdo poveze maminku na voziku. Tekly
mi slzy. A kdyZ mé déti (2 a 3 roky) oblékaly, zacala jsem opravdu ze vSech
sil bojovat. Manzel nefungoval a chtél mé ddat do dstavu. Z malickych deti
se stala moje obrovskd opora. Casem jsem zacala chodit v choditku a pak
o francouzskych holich. BohuZel dcera ve druhé tfidé oslepla. Kazdy den jsem
ji sama (nebo syn) doprovdzela do skoly. Doma jsem ji ucila, aby nemusela do
Jedlickova dstavu. Radost ndm délal spolecny konicek — hudba. Hrdli jsme na
rizné hudebni ndstroje.

Po 14 letech trdpeni jsem sebrala vsechny sily a od manzela uteklia.

S détmi jsme zacali novy Zivot. Dcera po dvou mozkovych operacich zacala
znovu vidét. Diky synovi jsem se sezndmila s nynéjsim manzelem — muzikantem.
Jsme spolu uz 20 let.

Mdj zdravotni stav se zacal pozvolna zlepsovat, a to i psychicky. Prijmuli mé do
RS Centra v Hradci Krdlové. Moje Iécba zacala byt konecné ucinnd. Nejdrive
Avonex, Rebif, Gylenia a nyni Ocrevus. V HK, v RS centru, me ,vedou jako
zdzrak”. Z voziku jsem se zvedla, 15 let jsem chodila o berlich, abych mohla zase
chodit bez opory.

S manzelem jsme méli hudebni skupinu, nez mé skolil koronavirus. To jsem zase
skoncila v komatu na ARO.

Ja ale nic nevzddvdam. UZ jsem zase ,v pohodé’, aZ na ataky, které se cas od
casu ozvou.

Nad vodou mé drZzi moje konicky — hdckovdni, pleteni, siti, skladani puzzli,
kresleni, zpev a hrani na hudebni ndstroje. A moje velika radost je fenka Flat
coated retrivra.

Jsem stastnd za své détil Syn vyucuje na JAMU, moderuje, koncertuje
a skiddda muzikdly. Dcera uci na ZS a pise ucebnice ceského jazyka. Nyni je na
rodicovské dovolené s dvéma malickymi détickami. Jsou to moje Stésticka!!!

Rdda bych poradila vsem -
nevzddvejte to !




Jakub Tuma

Moje potize zacaly tak, Ze jsem pri zdpasech zacal vidél dvojité. To pri basketbalu
samozriejmé neni nejlepsi, kdyZz vidite dva kose. Tak jsem to velice rychle zacal
resit s lekari.

Dostal jsem se na neurologii, kde mi udélali rezonanci mozku a pak jsem sel na
lumbadini punkci. A z toho jasné vzeslo, Ze je to roztrousend sklerdza. To vse se
stalo na podzim 2021 a bylo mi tedy 23 let. Mél jsem Stésti na malou ¢asovou
prodlevu a vstiicny pristup mezi vsemi vysetrenimi, za coZ mizZu dékovat
Basketballu Nymburk a nasemu klubovému lékari.

V' RS centru mi nejprve nasadili kortikoidy a pak biologickou Iécbu. Postupné
jsem presel z kaZdodenniho brani Iékd na Sestihodinovou aplikaci I€ku
v nemocnici jednou za pul roku, coZ je samozrejmé pohodInéjsi. A mohu rict, Ze
nastésti Iky funguji, diky této I6¢bé hraju a citim se viceméné jako pred tim. Rekl
bych, Ze necitim ani vice unavy nez pred tim.

Problémy se mi projevily po ockovdni proti nemoci covid 19, ale uz se nedozvim,
zda to bylo spoustécem roztrousené sklerdzy, nebo zda bylo jen otdzkou casu,
kdy by se u mé projevila.

Sport mi pomohl nepripoustét si Zadné spatné myslenky tykajici se nemoci. Ani
na okamzik jsem neuvaZoval o tom, Ze bych prestal hrdt.

Pred zjistenim diagnozy jsem znal jen ndzev tohoto onemocnéni a védél jsem
o pohybovych obtizich, které roztrousend skleréza zpusobuje. Znal jsem osobné
i kolegu basketbalistu, ktery byl jednim z mych trenérd a toto onemocnéni mél.
Ale nikdy jsem si nemyslel, Ze to potkd i mé.

PFi prvni etapé Iécby jsem viceméne jen cekal a premyslel. Pak mi spoluhrdc¢
doporucil knihy od pana doktora Vojacka, které me nasmerovaly k tomu, abych

Zaved! jsem si do Zivota reZim, zacal jsem chodit driv spat, Ieépe jist a vénovat
se ruznym relaxacnim a meditacnim technikdm... Nékteré spatné ndvyky jsem
naopak zase odboural.

v

KdyZz se vdm stane néco vdznéjsiho, prehodnotite, o co v Zivoté viastné jde.
Je mi jasné, Ze roztrousend skleréza je nemoc, kterd se mnou bude do konce
Zivota, ale zatim pro mée byla impulzem k pozitivnim vécem. DdleZité je si také
mentdiné pripustit, co je to za nemoc, zaradit ji do svého Zivota, ale nikdy ji
nenechat vyhrdt. ProtoZe Zivot jde ddl a vy si ho musite odZit co nejlépe to jde.

Nekteri lidé maji moznd po vyslechnuti diagnézy pocit, Ze je se vsim konec. To
ale neni pravda, je dllezité zdstat aktivni. Nemoc mé naucila vice naslouchat
viastnimu télu, zpomalit, relaxovat a najit v Zivote pravidelnost. A sport mi pomohl
nepripoustét si Spatné myslenky.
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Jana Hlavacova

Ja jsem viastné upiné typicky priklad cloveka, kterého roztrousend nemoc
postihne. Vétsina pacientd onemocni mezi 20. a 30. ¢i 40. rokem Zivota. Je to
vék, kdy se ucite Zit, zacindte s praci, rodinou, koncite skolu... Neni jednoduché
dospeét, i kdyZ jste zdravi. NatoZ kdyZ vam do toho prijde takovy balvan jako
roztrousend skleréza

Pred deseti lety mi bylo Ctyriadvacet let, Zila jsem hodné zbésilym zptusobem
Zivota, chtéla jsem se naplno vénovat diplomacii a mezindrodnimu prdvu.
Nastoupila jsem proto ke studiu mezindrodniho prdva v anglickém Nottinghamu.
A pravé tam se mi roztrousend skleroza poprvé manifestovala. Prisla necitlivost
riznych &dsti téla, nemohla jsem psdt, nemohla jsem se ucesat, pridaly se
problémy s oc¢ima a vyboje, které mi projizdély télem, kdyZz jsem sklonila hlavu.

Viibec jsem nevédéla, co to je, zda je to z prepracovdni, nebo co se déje. Rady
Iékar v Anglii mi pomoc neprinesly, pro diagndzu a Iécbu jsem musela prijet do
Ceské republiky. Tady uz slo nastésti vse rychle. Lékari mi nasadili kortikoidly,
pak pridali biologickou lecbu, pomohla i fyzioterapie a psychoterapie. Pozdéji
prisla i Iécba druhé volby, tedy intenzivnéjsi IéCba pro pacienty, kterym Iéky prvni
volby neprinesly potfebnou ulevu.

Diagnoza mi Zivot hodné zménila. Chtéla jsem byt diplomatkou. A i clovék
s chronickou nemoci se takové prdci muZe vénovat. Ostatné i ja jsem uZ po
diagnéze absolvovala &tyfmésicni stdZ na stdlé misi Ceské republiky pfi OSN,
kde jsem viastné Zila svij sen. Ale kvili nemoci jsem se na to podivala jinak.
| tady je dost véci, které je potfeba délat, tak jsem se usadila zde.

Roztrousend skleroza mé nejprve nasmérovala do pacientské organizace
Sdruzeni mladych sklerotik(. V roce jsem 2016 pak nastoupila na Ministerstvo
zdravotnictvi CR, kde mdm na starosti agendu participace pacient’ a podpory
pacientskych organizaci. Zastdvala jsem také post docasné generdini feditelky
Evropské platformy pro roztrousenou sklerozu, coZ byla opravdu vyjimecnd
zkusenost.

Na vysoké pozici se ocekdvd vykonnost. A je asi fér rict, Ze to nemoc mize
ovlivnit. Zaroveri mé ale uci spoustu véci. Lidi napriklad radi spoléhajijen na sebe.
To je sice prima, ale je potfeba myslet na rezervy, delegovat, byt zastupitelny, mit
spolehlivy tym...

Télo vds muzZe zradit a je potreba
pracovat s védomim vlastni konecnosti.
Jsou obdobi, kdy nemoc nepocituji.

Ale jsou naopak take obdobi, kdy
déld roztrousend skleroza dny zcela
nevyzpytatelnymi. A je potreba s tim

pocitat. Hlidat nastupujici unavu,
myslet na odpocinek a nevynechdvat
konicky, pohyb a osobni Zivot....
Stdle se ucim zastavit
a zndt svoje limity.

Foto: Za odpovédny obcansky pristup a hodnotovy leadership v oblasti lidskych
prdv a pacientskych organizaci dostala Jana Hlavdcovd oceneni od Aspen
Institute Central Europe. Tato instituce je stredoevropskou odnoZi celosvétove
sité Aspen Institute, coZ je nestrannd platforma pro politické inovace, hodnotové
zaloZené vedeni a mezindrodni spoluprdci.




Bohuslav Vecera

Jsem muz a z mého Zivota uz ubéhlo 69 let. Jsem roddk z Jihlavy, kde takée stdle
po cely svij Zivot Ziji. Absolvoval jsem v ni i veskeré skoly, jak zdkladni, tak poté
i stfedni, prdci i sport.

V roce 1996 mi byla Ieékari diagnostikovdna RS, ale podle pfiznakd, se kterymi
jsem se postupem doby ndhodné seznamoval, uz se u mne tato choroba zacala
projevovat drive (tfeba tim, Ze jsem pfi sportu zacal ,zakopdvat® na rovné
parketoveé podlaze).

V roce 1985 jsme zacali s prestavbou chaty a ja jsem si jednou vrazil do dlané
pravé ruky velikou tfisku. Zhruba v té samé dobé mi zacaly brnét dva prsty na
pravé ruce a zacal jsem v ni ztrdcet cit (tfeba jsem se nékdy musel podivat,
jestli v ni jesté vibec drzim hrebik, ktery jsem se chystal zatlouci). To nakonec
vedlo k mé prvni navstévé neurologa, abych zjistil, co se to se mnou déje. Jen
bych k tomu chtel dodat, Ze se tehdy doktofi o chorobé prede mnou vyjadrovali
jen latinsky, tak jsem jeste dlouho porddné nevedél, co mi viastné je. Taky
lécba zatim probihala jen za pouZiti nékterych utlumovacich I1€kd (jen tablety).
Tehdy bylo totiz jesté zvykem, Ze pacient pfece nemusi védét, na co je lécen.
Tak jsem jesté dlouho porddné nevédél, co mi viastné je. A navic se tehdy
u RS doporucoval klid. Pokud mozZno, moc se nehybat, sportovdni uz viibec ne,
a hlavné se neunavovat.

Tento pristup k RS je uZ dnes nastésti prekondn a existuje uz vice prepardtd,
které je mozZné k Iecbé (i tfreba injekcnée) pouZit.

Bohuzel ja mdm ale progresivni formu nemoci a na tu, pokud vim, jesté Zzadné
injekce neexistuji.

A tak jsem jesté 6 rok( normdiné pracoval, aZ do doby, kdy nemoc postoupila
natolik, tak mi byl prizndn piny invalidni ddchod. To se psal rok 2002.

Mdm Stesti, Ze vsichni moji pribuzni a zndmi i kamardadi maji ke mné | k mé
nemoci rozumny vztah a jsou mi v soucasné dobé ochotni pomoci kdykoliv
a s ¢imkoliv, kdy?Z to pfi nékteré z nasich akci zrovna potrebuji.

V Jihlavé vznikl regiondini spolek Unie ROSKA, do kterého jsme s manzZelkou oba
vstoupili a pracujeme v ném. Zena dokonce zacala dasem délat jeho predsedkyni
a jd se stardm o ndplri nasi webovych stranek, kde vznikaji postupné zdpisy
z nasich akci. To se mi stalo i dobrou zdbavou. A jelikoz uz neviastnim fidicske
opravneéni, tak se mi dobrou zabavou a pomocnici stala i mad elektricka tfikolka,
kterd mi na delsich cestdch nahrazuje i mé Spatné chodici nozky.

Vzhledem k projevim svoji nemoci nejsem schopen pracovat u nejakého stroje
nebo treba vykondvat neékde funkci podnikového vrdtného, nebot u mé casem
ndhodné nastupuje neprekonatelnd tnava. No, predstavte si, Ze usnu necekané
pri prdci u obrdbéciho stroje nebo uz vidim spiciho vrdtného, jak hlidd provoz.

A co fici zavérem?

Myslim, Ze jednou z ddlezitych véci, moznd Ze i nejduleZitéjsi, je nepodlehnout

Lhastalé beznadéji“, ale snaZit se Zit, jako by se nic ddlezZitého nestalo.

Ale naopak netajit se
s nemoci, ale ,,prizvat*

k tomu rozumné i své
vSechny znamé, kamarddy
i pfibuzné.

A doufat a vérit, Ze muj
stav pochopi a budou tento
»problém* s nemoci ochotni
se mnou i Fesit a sdilet. | kdyz
Jje o této nemoci zndmo, Ze
u kazdeého, kdo ji ,vlastni*,
probihd jinak.




llona Olzbutova

Svoji diagnozu jsem se dozvedéla v poloviné sedmdesdtych let, s roztrousenou
sklerozou uz tedy Ziji pres Ctyri desitky let. Bylo mi tehdy pres pétatricet let, mela
jsem dvé déti, mladsi syn zacal tehdy chodit do skoly.

Zacala jsem mit problémy s chizi a pohybem. Od prvnich potizi k diagndze
to trvalo rok. O roztrousené skleréze se tehdy nemiuvilo. Cdstecné proto, Ze
0 nemoci se toho jesté mnoho nevédélo, cdstecne proto, Ze tehdy byl takovy
pristup k informovdni pacienti bézny. Méli jsme ale Stésti, tehdejsi primdr
neurologie v Liberci byl vyborny.

Za dva roky jsem dostala invalidni diichod a musela jsem opustit svoji prdci
farmaceutické laborantky. Na rozdil od dnesnich pravidel jsem nemohla délat
ani nic jiného. Invalidé tehdy nesméli pracovat, ani kdyby to zviadli, takze se
clovék snadno dostal do spolecenské izolace. To jsem ale nechtéla.

Ndzev roztrousend na tuto nemoc opravdu sedi. Kazdou chvili resite problém
jinde, kazdou chvili mdte potize s jinou cdsti téla. Ale clovék se musi snaZit.
Porad tu byly déti, manZel, nechtéla jsem se vzddt ani se litovat,

V' prvni poloviné osmdesdtych letech se zacaly objevovat pokusy o to, aby
se nemocni s roztrousenou sklerozou setkdvali a aby se s nimi promyslené
rehabilitovalo. U toho jsem chtéla byt. Zacinalo se pod hlavickou Svazu invalidd,
kde jsem méla kamarddku. Diky ni jsem puvodné ve svazu zacala pusobit jako
zapisovatelka. A kdyZ se pak zacala formovat Roska, pfemluvila mé, abych si
vzala na starosti region Liberce.

Pracovni skupina pro roztrousenou sklerézu ve Svazu invalid( hned na zacdtku
rozhodla, Ze pro pacienty bude vychdzet informacni bulletin. JenZe internet
neexistoval. A protoZe se o roztrousené skleréze casto nemluvilo konkrétné ani
u Iékard, mnozi pacienti o své diagndze spise tusili, nez védéli. Byla tak nutnd
osobni statecnost leékard, ktefi nam byli ochotni s distribuci bulletinu pomoci.

V roce 1984 se v rehabilitacnim zdmecku Svazu invalidi v Domousnicich
u Miadé Boleslavi konalo prvni setkdni nadsencd, ktefi zastupovali jednotlivé
kraje seslo se nds tam 37 Cilem akce bylo nastavit fungovdni klubl Roska
v rliznych regionech a riznych podminkdch.

Pro Rosku jsem pracovala dvacet let, bez ndroku na penize. A za minulého reZimu
vlastné i na cerno a tajné, protoZe invalidé nesméli pracovat. A i s dobrovolnou
bezplatnou praci byl problem.

Nemoc mi vzala zaméstndni, nemohla jsem se vénovat détem a konickdm tak,
jak bych si prdla. Ale dostala jsem moZnost setkdvat se s lidmi s podobnym
osudem. Kazdd takovd nemoc je zastaveni v lidském osudu a zdleZi na clovéku,
jak se po takové ceste vydd. Udéelala jsem si cviCitelsky kurz a celd ta Iéta se
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pri téhle diagndze.

Ted’ se mi zije skvéle. Na kazdém clovéku
zdlezi, jak bude zit. Ted’ je hodné moznosti.
Mam tri cvicebni skupiny, pracuji
v obcanském sdruzeni. Pordad se snazim o to,
abych nemusela byt s nemoci sama...

- % : o~ -

Foto: Klub Roska v Liberci byl zalozen 11. zari 1985. Na
fotce jsou zaklddajici ¢lenové s primdrem neurologie
v Liberci MUDr. Hypolitem Drahozalem. llona Olzbutova
sedi vpravo dole.




Ivana Rosova

Psal se rok 1982, méla jsem pred maturitou a do mého Zivota vstoupila ereska.
Tedy nejprve jsem nevédéla, co je to za nemoc. Prisla jsem o zrak a méla jsem
problémy s pohybovou koordinaci.

Lékari se mnou ale miuvili vyhybavé. Zminiovali jen zdnét nervd, tehdy se
o takovych diagndzdach nahlas a konkrétné radéji nemiuvilo. Jd jsem vsak
zjistila a védela, Ze takoveé potize maji lidé s roztrousenou sklerdozou. Tak jsem
se napfimo zeptala. AZ pak mi to neochotné potvrdili.

Své pldny na Zivot jsem kvdli RS musela prfehodnotit. Ale jsem tvrdohlavd a jdu
si za svym, moc jsem se tim ovlivnit nenechala. Tehdy se napfiklad rozhodné
nedoporucovalo, aby mély Zeny s roztrousenou sklerozou déti. Kdyz jsem ale
otéhotnéla, dité jsem si navzdory ndzoru Iékart nechala. A manzel s dcerou jsou
mi dodnes velkou oporou.

Kdyz jsem zjistila, Ze se mohu ddl pohybovat a cviceni mi pomdhd, byla to pro
mé velikd pomoc. Potfebovala jsem aktivitu, a tak jsem cvicila.

A k tomu se zacala angaZovat v nové zaklddané Rosce, kterd byla predchidcem
dnesni pacientské organizace. S nékolika nadsenci jsme se domluvili, zasli na
tehdejsi Svaz invalidd a zaloZili pod jeho zdstitou klub Roska. Kluby jiz tehdy
vznikaly po celé republice a sdruZovaly pacienty s RS, jejich blizké, Iékare
a podobné. Internet neexistoval, Iékari byli na slovo skoupi, Iécba, jak ji zndme
dnes, se teprve rozvijela. A tak jsme se schdzeli, vyménovali zkusenosti, pordadali
rekondice, predndsky, pravidelné cvi¢eni a rizné dalsi aktivity.

V Rosce plsobim dodnes. Postupné jsem absolvovala kurz cvicitele socidini
rehabilitace, stdle se pribézné vzdéldvam a pracuji s klienty. A rehabilitace
a rekondicni pobyty pomdhaji 0 mému zdravotnimu stavu.

KdyZz jsem dospivala, chtéla jsem byt ucitelka nebo délat rehabilitace. A okruhem
jsem se k tomu vrdtila, i kdyZ jinak, neZ jsem si to predstavovala.

Pocity novych pacient( jsou myslim po celgé ty roky stejné. Jsou vyplaseni, resi,
jaké leky budou brat, ptaji se, co bude ddl. Jiné je jen to, Ze nyni s nimi lékafi
Jjednaji na rovinu a diky internetu neni problém najit pomoc a duleZité informace.
A také neni problém najit si lidi, ktefi maji podobné potize, a zacit se s nimi
schazet.

Vite, co nejvic nesndsim? Povzdechy
nad tim, Ze nékdo skoncil na voziku.
Lidé maji z voziku casto hrizu.

Ale radéji budu na voziku, nez se
nedustojné plizit podél zdi a stejné
padat. VZdyt na voziku se dd kamkoliv
dostat, nemusim sedét doma, mohu
pracovat a obstarat si vSe potrebné.
To je prece dulezitéjsi nez resit, jak to
vypadd. Vozikem nic nekonci.

Foto: KdyZ se Roska v roce 1992 osamostatnila od Svazu invalidd, jednim z prvnich
velkych kol bylo vzdéldvdni viastnich pracovnik( pro rehabilitace a rekondice.
Ministerstvo skolstvi vydalo akreditaci pro cvicitele socidlni rehabilitace a tuto
specializaci zacali ziskdvat prvni zdjemci — novi cvicitelé i ti, kteri prosli riznymi
kurzy v minulosti, a s pacienty cvicili uz delsi dobu. Fotka z archivu zachycuje
rekondici v Hotelu Svratka v roce 1996.




Roztrousend skleroza mi byla diagnostikovdna v roce 2004, kdy mi bylo 31 let.
Od prvnich priznakd uplynulo 10 let.

Vzpomindm, kdy to vSechno zacalo. V 21 letech jsem jako zdravy muZ nastoupil
na vojnu. Najednou jsem pfi télesnych testech nemohl udélat krok. Odvezli mé
do nemocnice, kde si lekafi mysleli, Ze vse simuluji. Dostal jsem B12 a telo si
s tim poradilo samo. VSe se zklidnilo a ja se vrdtil do normdlu. Pracoval jsem
jako prodavac i 16 hodin denné, v sobotu a nékdy i v nedéli. Jak roky ubihaly,
stal jsem se zdstupcem vedouciho v obchodé. Pribyly povinnosti, starosti, ale
i rizné zdravotni problémy. Toceni hlavy, trubicové vidéni. V prdci se stdvalo,
Ze prfedmét drZzeny v ruce tam najednou nebyl. Viibec jsem necitil, jak jsem ho
upustil. Postupné jsem zacinal pocitovat, jako by mi v téle zacinal prochdzet
elektricky proud. O chdzi rovné jsem si mohl jen zddt. Zacalo se o mné rikat,
Ze jsem casto opily. Pri Iekarskych vysetienich se samozfejmé stdvalo, Ze co
jiny lékar (psychiatr, ocni Iékar, neurolog) to jind diagndza. V roce 2004 uz
byly problémy tak velké, Ze jsem prestdval chodit, vibec mi nefungovaly nohy.
V nemocniciv Liberci na neurologii mi po lumbdini funkci a magnetické rezonanci
bylo sdéleno — ROZTROUSENA SKLEROZA. V té dobé jsem viibec nevédél, co
to znamend.

Ze zacdtku diagndzy jsem se citil velmi bidné, nejvice jsem se bdl, Ze oslepnu.
Nastésti mam dzasnou Zenu, kterd mé nenechala truchlit nad mym hroznym,
a hlavné moznym osudem. Diky ni jsem zacal chodit do spolku ROSKY, kde jsem
poznal nové dzasné lidi a zjistil, Ze sdélenim diagndzy RS nic nekonci. Pravidelné
cviceni v kolektivu se pozitivné projevilo v mé sobé statecnosti.

V' MS centru v Praze v roce 2005 mi byla nasazena biologickd lécba. 3x tydné
jsem si pichal REBIF 44. Druhy den po injekci mi bylo velmi zle. Mél jsem
chripkové stavy i po uziti analgetik. Moje chize byla velmi omezend. Tato Iécba
zhruba po 12 letech prestala dcinkovat a problémy se jesté zhorsily. Nakonec
byla lécba zménéna a byl mi nasazen Iék Gilenia. Tento Iék mi opravdu sedl
a po dlouhé dobe jsem se citil dobre. Naucil jsem se chodit s hllkami a zviddnu
i kratsi nendroc¢nou prochdzku. ProtoZe delsi prochdzky nezviddnu, pofidil jsem

si elektricky vozik a tim se opét rozsitil mdj svet. Dostanu se spolecné s moji
Zenou do mist, kam jsem jiZz nedokdzal dojit 10 let.

Nejhdre jsem se citil po treti velké atace, kdy to uZ vypadalo, Ze prestanu
chodit. Slzy mi samovolné tekly proudem a nesly zastavit. Beru antidepresiva

a snazim se o pravidelnou télesnou aktivitu — cviceni, plavdni, pravidelné
prochdzky a hipoterapie. Miloval jsem svoji prdci, takZe jsem velmi téZce nesl,
Ze ji uz nezvldadnu a zustavam doma. Od svych 17 let jsem byl piné samostatny
a bylo tézké prijmout skutecnost, Ze jiz nebudu uZitecny a budu zavisly na jinych
osobdch.

Nyni jsem predseda ROSKY Jablonec nad Nisou a mdm invalidni didchod
3. stupné.

RS mi prinesla mozZnost poznat
uzasné veselée lidi, kteri se
statecné se svou nemoci perou.
Poznal jsem nové aktivity
a moznosti — jet do Idzni, jet na
rekondice, jezdit na koni. Pfinutila
mé byt dislednéjsim. Pravidelné
cviceni se stalo soucdsti mého
Zivota. Naucila mé vice myslet na

sebe, naucila mé odpocivat.

Mdm dobré rodinné zdzemi. Moje
milujici manzelka mi pomdhd a ve
vsem mé podporuje. Pomdhd mi
hlavné s administrativou.




Sarka Hnilickova Vargova

Jsem uz 24 let stastné vdand, mdj manzel je bezva chlap, ktery je mi skutecnou

oporou a jd si ho opravdu vazim. Mam dva syny. StarSimu bude v unoru 32 let
a mladsi'v dubnu oslavi 24 let.

Prdvé po prichodu druhého syna na svet jsem zacala pocitovat drobné zdravotni
problémy. Slo napfiklad o mirné necitlivosti po téle nebo $patné zaostreni zraku.
Nepriklddala jsem tomu velkou vahu, vétsinou to netrvalo dlouho a vse se po
case vrdtilo do normdlu.

Velkd ataka na sebe nechala néjaky cas cekat, ale prisla a Roza (RS) byla na
sveté, prosté se ke mné ,nastehovala” Je jasné, Ze po vyrceni diagnozy jsem
dostala strach, Ze dopadnu jako moje milovand babicka. Ona také RS méla
a stal se z ni po pdr letech leZdk.

Jsem svym zaloZenim optimistka, tak jsem tedy tu svou Rozu vzala jako
podndjemkyni. Moc ji nechci drdzdit, ale je mezi ndmi relativni a kiehké priméri.

Myslim, Ze Roza je mi proste souzena! Mdm jesté artRozu. Po vyméne kycelniho
kloubu, ktery se mi trikrat vykloubil, byla nutnd reoperace.

Jiz nemohu pracovat. Méla jsem své kosmetické studio a také jsem byla
lektorkou kosmetiky. Méla jsem uZasnou, voriavou prdci, kterd mé moc bavila.

V listopadu se mi poctvrté vykloubila operovand kycel, a to je to, co nyni fresim
nejvice spolu s velmi vbocenym kolenem.

Kdyz jsem byla po prvni operaci kycle a nemohla jsem pracovat, tak jsme se
dvéma kamarddkami zalozZily Rosku.

Mdme stésti, protoZe se u nds sesla bdjecnd parta a moc si vdzime casu, ktery
spolu mdzeme trdvit.

Chodime na wvylety, cvicime, jezdime na rekondicni pobyty atd., asi jako v jinych
Roskdch.

Nechali jsme se inspirovat akci NF Impuls, které se pravidelne ucastnime:
Rozsvitme Cesko, kdy se sdzi slunecnice a my jsme zaloZili svou akci Rize pro

Rosku. Jde o to, Ze prvridcci ze 4. ZS Jirkov sdzi riiZze za pomoci 2dki devdtych

trid a ti prvridcci se budou o ten svij zdhon celych devét let starat. JiZ mdme za
sebou Ctyri rocniky a vérime, Ze se z RUZi pro Rosku stane tradice.

Neddvno jsem premyslela o tom, Ze mé Roza
vlastné obohatila. Mam na mysli nejen to, ze
clovék prehodnoti Zebricek Zivotnich hodnot,
ale prisli mi do cesty lidé, se kterymi si vzdajemné
rozumime a podporujeme se.

Zrovna jako c¢lenstvi v Rosce nds spojuje,
sblizuje a pomdhad.




ifina Landova

Leékarské statistiky fikaji, Ze u vétsiny lidi se roztrousend sklerdoza projevi mezi
20. a 40. rokem Zivota. Jd se témto statistikdm vymykdm, protoZe diagndzu
jsem dostala aZ k padesdtindm. Kdyz se ale ohlizim zpét, mela jsem priznaky
uZ daleko drive. Treba na stfedni skole mé povazZovali za lempla, protoZe jsem
nebyla schopnd prejit kladinu. Rovnovdha mi délala hrozny problém.

Spousteécem, ktery mé priméel vyhledat Iékare, byl okamzik, kdyZ jsem dostala
chfipku. Néco mi tehdy upadlo v koupelné, ohnula jsem se a uZ nezvedla.
Neovlddala jsem levou pllku téla. Méla jsem ji zcela necitlivou. Nepostavila
jsem se na nohu a nezvedla ruku.

Po nejaké dobé to odeznélo, ale pak se problémy objevily zase. Treba jsem si
lehla do postele a nemohla vstat. Jakmile jsem totiz zménila polohu téla, uz jsem
necitila jednu stranu téla. Nebo jsem nemohla vystoupit z tramvaje, na ulici se
musela oprit o dim a chvili pockat a taky jsem prestdvala vidét na jedno oko.
Zhruba rok trvalo, nezZ jsem se dobrala diagndzy, kterd mi byla potvrzena az na
zdkladé lumbdlini punkce.

Po stanoveni diagndzy jsem byla na kapackdch kortikoid( v nemocnici, postupné
se ddvky I€k( sniZzovaly. Taky jsem uZivala imunosupresiva. Ovsem kdyZ jsem se
pozdéji zacala Iécit v MS centru ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, bylo
mi rfeceno, Ze timto zpusobem uZ se nemoc neléci. To bylo jeste v dobé€, kdy
neexistovalo narizeni viddy predepsat pacientovi biologickou lécbu do 4 tydnu

od stanoveni diagnozy, kdyz splriuje kritéria zdvaznosti choroby.

V soucasné dobe mam vyhodu v tom, Ze se loZiska v mozku a misSe nezvetsuji.
Diky tomu u mé nemoc neni aktivni, a proto jsem bez ICby. Pouze jednou za pdl
roku chodim na kontrolu a jednou za rok na magnetickou rezonanci.

To ale neznamend, Ze nemoc clovéka neovlivriuje. Nejvic bojuji s nevyzpytatelnou
unavou. Nekdy se stane, Ze jsem ve 2 hodiny odpoledne Uplné grogy a nic s tim
neudélam. Nepomuze kafe, ani nic jiného, jen si potrebuji sednout nebo lehnout
a nic nedélat. Taky mé velmi zatéZuji spastické krece, pri kterych se velmi
bolestivé stahuji svaly, hlavné v noci. Kromé horciku se s tim v podstaté moc
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délat nedd. Sice existuji Ieky, ale ty jsou silné ndvykové a maji nezddouci ucinky.

Na chvili, kdy jsem se poprvé dozvédéla svoji diagndzu, nelze zapomenout.
Rekli mi to po telefonu. Byl to sok, viibec jsem tehdy nevédéla, co to roztrousend
skleréza je... Ted uZ to vim a dovedu si predstavit, jak s ni miZe clovék Zit.
Ddlezité je myslet na to, Ze roztrousend skleréza neni konec Zivota!

Prave na to se soustredime v pacientské organizaci Unii ROSKA, kterd sdruZuje
pacienty s RS a pomdhd jim. V roce 2018 jsem se stala predsedkyni unie
a od té doby se snazim o jeji rozvoj. Nasim zdkladnim cilem je pomdhat lidem
s roztrousenou sklerczou Zit kvalitni a plnohodnotny Zivot. Pacientim pomdhdme
resit jejich problémy s pristupem k IeCb€, Idzeriské peci, fesSime odvoldni pri zamitnuti
Uhrady zdravotnickych prostredki a pomicek, pomdhdme jim zdstat aktivni.

Unie ROSKA je diky svym regiondinim pobocnym spolkdm nablizku pacientim
v celé CR. V regionech probihd fada akci;, od rekondi¢nich pobytii pres pravidelné
cviceni, plavani, ergoterapii, arteterapii, v neposledni fade umozriujeme socidlni
kontakty tém, kteri by se jinak moZnd nedostali mimo domov a uZ vibec nejeli na
dovolenou. Mdme bezbariérové prostory, vyzveddvdme pacienty doma.
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, V nékterych Roskdch se cvici

~ dokonce kazdy den.... Mym hlavnim
cilem je profesionalizace Unie ROSKA,

abychom nemuseli fungovat z roku

na rok a pracovat ve volném case bez
ndroku na odménu. To neprospivd ani

unii, ani pacientim, pro které tu unie uz

tri desitky let funguje.




Helena Novakova

Jmenuji se Helena Novdkovd, jsem z Frydku-Mistku a je mi 61 let. Roztrousend
skleroza by mi byla diagnostikovdna v roce 1988, zhruba rok po prvnich
priznacich, kterymi byla necitlivost od palct na nohou po prsa. Na lécbu mi Iékar
predepsal kortikoidy. V té dobé nebyla Zddnd literatura k této nemoci, kromé
kortikoidd nebyly ani Zddné jiné Iéky. Lékari mi nedoporucovali jit do Rosky,
kterd byla pod Svazem invalidd.

S nemoci mi pomdhd prdvé nejvice Roska, kde jsem se o nemoci vice dozvédéla
a pfestala jsem mit strach. Vidéla jsem, Ze i vozickdr se muizZe vrdtit k chdzi
pomoci pomucek.

V soucasné dobé chodim pomoci francouzskych holi, pri zhorseni problémdi
vyuZivdm choditko nebo invalidni vozik. Mohu pracovat na pocitaci, ale jen
zdomu. Na prdci se nedokdzu soustredit delsi cas a musim téz castéji odpocivat.

Nejhorsim obdobim byl zacdtek nemoci, bylo mi 26 let a lékari mi zakdzali
otehotnét, jinak by mé poslali na potrat. Kvili nemoci jsem prestala s volejbalem,
ktery jsem hrdla zdvodné. Byla jsem rdda, Ze muZzu alespori chodit a prestala
jsem padat. V prdci jsem musela prejit na polovicni dvazek.

Nemoc mi ale dala do Zivota nové prdtele, které jsem v Rosce poznala. Naucila
jsem se téz s RS Zit. Roztrousend skleréza mi nedovoluje byt pfilis aktivni, tudiz
Ziji vice v klidu i pres hektickou dobu, kterd pfrisla.

V boji s nemoci je mi oporou mdj manzel, ktery mi hodné pomdhd pri domdcich
pracich a pri oblékdni. Je mi velkou oporou pri novych projevech RS. Naplriuje
mé prdce pro Rosku a pocit, Ze mizu pomoci lidem se stejnou diagndzou.
Prijemnym konickem je pro mé také Cetba.

Na zdvér bych novym pacientiim vzkdzala, aby
se nenervovali pfi kazdem zhorseni nemoci, je
potreba si fict, Ze se vSe zase zlepsi. Psychickd
strdnka je velmi dilezita! Nové diagnostikovani
se nemusi bdt, protoze je jiz pro né lepsi péce,
ktera drive nebyla. Urcité bych vsem doporucila
vstoupit do Rosky, kde se setkaji s lidmi se
stejnou diagnozou a o nemoci se hodné dozvédi,
co napriklad délat pro udrzeni zdravotniho stavu
a mohou se ucastnit akci, které Roska porddd.




Marie Brozova

V poloviné devadesdtych let, kdyZz mi bylo kolem pétatriceti, jsem zacala mit
zdravotni potize. Zacaly mi r(zné brnét nohy, mela jsem problémy s ocima,
jakoby pres né nekdo pretdhl clonu. NeZ jsem se ale dostala k diagndze, trvalo
to dva roky.

Moje neurolozka to napred pfilis nefesila. Rikala, Ze je to néjaky zdnét. Rok
a pdl jsem se I€cila a pordd jsem fikala, Ze bych chtéla na néjaké vysetreni.
A ona fikala, Ze to neni nutné.

Nakonec jsem si radné vysetfeni zajistila v podstaté sama. A jesté jsem ani
nebyla prvni, komu I€kari rekli diagnozu, napred to védél mdj otec a manzel. Mné
jen dali Ieky, ale nerekli mi, co mi je, to jsem se dozvedéla az za ¢as ndhodou.

Nastésti jsem nemusela prestat pracovat. Jen kdyZ jsem méla psychické vypéti,
citila jsem to v nohou, hure jsem je oviddala. Mam ale stésti, ataky jsem mivala,
ale nyni mam dobré obdobi bez atak.

Od mladi mé provdzi pohyb, kterého jsem se nevzdala ani s RS. Na akci ke
svetovému dni s RS jsem se jednou dozvedéla, Ze dvé kolegyné chystaji expedici
na Kilimandzdro. No to jsem si nemohla nechat ujit. Hned jsem se prihldsila!
Manzel z toho nebyl nadseny, myslim, Ze se celou dobu bdl vic neZ ja.

Byla kolem toho spousta zarizovdni. Nakonec jelo celkem 17 lidi, z toho
5 pacientl s RS, zbytek byl doprovod. Pri vystupu na nejvyssi horu Afriky do
vysky 5895 metr( nad morem jsme si vsichni museli ddvat pozor na vyskovou
nemoc. Cesta nahoru trvala 5 dni a dodnes je to pro mé krdsnd vzpominka.

Z vyletu jsme zpracovali krdsnou vzpominkovou fotoknihu.

Kazdy clovek je jiny, kazdy md jiné problémy a ereska se mu projevuje jinak.
V dobé, kdy jsem onemocnéla, to prdave casto komplikovalo diagndzu — neZ se
Clovék v devadesdtych letech dostal k tomu, Ze mu Iékari nemoc rozpoznali,
dlouho to trvalo. Ted uz je situace s diagnostikou mnohem lepsi a rychlejsi, je
dostupnd magnetickd resonance, po lumbdini punkci nemusi clovék tyden leZet
v nemocnici... o to Iépe se pak ereska IC.

Na internetu se dd nyni najit spousta informaci, ale pozor na to. V okamziku,
kdy se c¢lovék dozvi diagndzu, ho spousta negativnich diskuzi naopak mize
srazit dold. Je dobré najit si ovérené informace, které poskytuji RS centra nebo
pacientské organizace jako prdavé Roska.

Snazim se do Rosky chodit pravidelné cvicit,
chodim pomdhat pfi ergoterapii, abychom si
procvicili prsty.... DuleZité je nesedét doma
a nelitovat se, chodit mezi lidi.




Jana Docekalova

Jmenuji se Jana Docekalovd a s roztrousenou sklerozou se potykdm od roku
1997, Ze je néco spatné, Ze mé télo mé néjak neposlouchd jsem pocitila toho
roku v cervnu. Mam rodinu, synovi a dcefi v té dobé bylo 5 a 3 roky.

Chodila jsem na pravidelné kontroly na nefrologii a popsala jsem svému lékari,
Ze néjakou dobu mé neposlouchaly nohy. Chtela jsem jit, ale nohy si sly tak néjak
pomaleji. Ztratila jsem citlivost v rukou, byly také takové pomalejsi. Necitila jsem,
kdyz jsem si vodu pustila po ruce.

Pan doktor mi fekl, at se okamzité objedndm na neurologii.

KdyZ jsem byla pfedtim u své obvodni lékarky, tak mijen rfekla, Ze je to od pdtere,
a napsala mi Enelbin retard. Nezapomnéla jsem na ten ndzev, protoZe jsem
z toho méla priserny prijem. Hned jsem jej vysadila.

Na neurologii jsem prosla v nemocnici pino vySetfenimi a nezapomenu na tu
vétu, kdy mi pani doktorka, velmi prijemnd pani, fekla, Ze je to tam. Pani doktorka
mé hned predala do péce specialistti na RS.

Mdm atakovitou formu, takZe vétsinou na jare nebo na podzim pfichdzelo
néjaké zhorseni, které za mésic zase zmizelo. Opét prisio to, Ze jsem opét citila
ty pomalé nohy, priserné brnéni nebo problémy s ocima.... Pak jsem vzdy leZela
v nemocnici na Solumedrolu a pak brala Medrin a Imuran. A ja si pordd myslela,
Ze se to samo zastavi. KdyZ ataka presla, citila jsem se jako zdravd.

AZ po sedmi letech mi pfi jedné kontrole pan doktor nasadil Rebif 22. Dosla
mu trpélivost. Jd jsem se moc bdla téch vedlejsich Gcinkd, ale musim mu moc
podékovat, 12 let bez atak, Zila jsem jak zdravd. Normdiné jsem pracovala,
s manzelem jsme si uzivali nasi milovanou turistiku...

Po téch 12 letech jsem oslepla na jedno oko, to se spravilo, ale za dalsi mésic
jsem prestala vidét i na druhé oko. Zmenili milécbu na biologickou a beru Gilenyi.

Nejhorsi obdobi asi pro mé bylo obdobi po urceni diagndzy. Pdl roku jsem byla
slzavé ddoli. Rikala jsem si: ,,Proc zrovna jg.“

Ale v roce 1998 jsem se dovédeéla o organizaci Roska, zacala jsem s nimi chodit
na cviceni a jela jsem s nimi i na tydenni rekondici. Koukala jsem, jak se bavi
ajak jsou veseli, i kdyZ jsou na vozicku. Tak jsem sivynadala, proc brecim, a zacala
jsem se na tu nemoc divat jinak. Moc mi tahle moje prvni rekondice pomohla!

Nemoc mi prinesla i spoustu novych kamarddd. Udélala jsem si i cvicitelsky kurs
a uZ spoustu let s nimi cvicim. Cvic¢eni je pro nds velmi ddleZité.

A co mé nejvice bavi? To byla turistika, nejlépe po hordch. BohuZel misto
10 km uZ ujdu s bidou 2 km. Ale zacali jsme s manzZelem délat autoturistiku, takze
cestovdni nevzddvdme.

Mdm velkou podporu v rodiné, moc mi vzdy pomohli, kdyZ bylo ouvey.

Dlouho jsem pomdhala manzelovi v hospoddch, prdce to byl pro mé lék cislo
jedna. Ted' uz je nemdme, tak pracuji tak 2x tydné na jedné recepci. Nevydrzela
bych nic nedélat.

Ale odpocinek samozrejmé nezanedbdvdm, také je ddleZity.
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Dlilezité je byt v pohodé a prijmout
tu nemoc jako kamarddku, i kdyz
je to nékdy tézke.




Martina Stépankova

Roztrousend skleréza mi byla diagnostikovdna v roce 1995. Na prvnim vysetreni
jsem byla uz v lednu 1994 ve Fakultni nemocnici Hradec Krdlové. V té dobé
ovsem pani doktorka mou nemoc nerozpoznala, i kdyZ jsem uz v té dobé byla
cdstecné ochrnutd v ruce a méla jsem parestézie.

V' nemocnici to svedli na mé problémy s oc¢ima, protoZe uz od narozeni Silham.
V roce 1991 jsem byla na operaci se silhdnim. Na zacdtku roku 1994 jsem mela
dvaojité vidéni, coZ jsem zpétné zjistila, Ze bylo také kvili RS.

Mdj zdravotni stav je ted” mnohem lepsi neZ po diagndze, i presto, Ze se ted
mé skutecné byl zacdtek nemoci, protoZe mi asi po péti letech prestal ucinkovat
lek Copaxone. Nastésti po zméeéné Iécby na lék Tysabri stav zlepsSil a nemoc se
zpomalila. RS mi také mnohé dala — obrdtila jsem své myslenky k pozitivnimu
pristupu k Zivotu. SnaZim se ted na vse divat z toho lepsiho thlu pohledu.

V obdobipo diagndze mivelmi pomohla md spoluzacka lekarka, kterd mé zviddla
»drZet nad vodou“ BohuZel po nékolika mésicich ndhle a tragicky zemrela a mdj
zdravotni stav se v tu chvili rapidné zhorsil. Kvdli této situaci prisla ataka, hned
po ni lekar zazddal o biologickou lécCbu.

Ve svém vyprdvéni nesmim zapomenout na svého manzela, ktery pfi mné stdl
a stdle jsme spolu. Podporuje mé hlavné psychicky, casto se spolu sméjeme
a snazime si nepfipoustét, Ze jsme vazné nemocni. ManzZelovi byla
diagnostikovana Parkinsonova choroba, mdme tedy casto podobné obtize,
takZe pro sebe mdme pochopent.

Aktudiné mé nejvice naplriuje md rodina, manzel a nékolik let také prdce
v Rosce. Jsem predsedkyni jiz 5 let a bavi mé pomdhat lidem. UZ jako dité jsem
chtéla pomdhat lidem a stdt se zdravotni sestrou, tak jsem vdécnd, Ze se mi to
cdstecné splnilo.

Nové diagnostikovanym bych poradila, aby se
porddné informovali a nebrali vSechny ¢ldnky
na internetu za pravdive.

Dulezité je, si najit lidi, ktefi pro vds budou
oporou a budou mit pochopeni.



Romana Konec¢na

Roztrousend skleréza mi byla diagnostikovdna v roce 2011. PotiZze jsem ale zacala
pocitovat uz dlouho pred tim. V roce 2005 jsem zacala mit problémy se zrakem,
méla jsem samovolné pohyby levé ruky. Po téchto problémech ndsledovalo
vySetieni EMG. Z tohoto vysetireni vyplynulo podezreni na roztrousenou sklerdzu,
proto by byl udéldn odbér likvoru a MR (nejcitlivéjsi metoda pro posouzeni
morfologie a patologie mékkych tkdni). Po tomto mi byla potvrzena roztrousend
skleréza. V roce 2011 také zacala lécba. Zkousela jsem celou radu I€kd, ale
Zddny z nich mi dlouho nesedl|. Pomohla aZ biologickd lécba Tysabri, kterou
mam od roku 2013 do soucasnosti.

Jak je to se mnou nyni? VVdzim si stavu, v jakém jsem ted. Dfive jsem se nemohla
bezbolestne najist, obléci a delat bézné cinnosti. Bolesti mé neopoustely, i kdyz
jsem objimala déti i pfi kazdé jiné cinnosti.

Nejhorsi obdobi prislo ve chvili, kdy mi zemiel manzel a jd jsem zdstala sama se
svou nemoci na obé déti, tehdy jim bylo 10 a 17 let. Byl to zmatek... Také jsem,
kvdli své nemoci prisla o svou milovanou prdci. Nejvice mé trdpilo pravé to, Ze
jsem prisla o prdci, Ze trpim unavou a nemohu se soustredit, Ze mam bolesti,
které nemohu ovlivnit. Co mi RS prinesla? Uvedomila jsem si, Ze je potieba
vénovat se sama sobé. Zménila jsem spoustu véci. Nemoc mi pfinesla to, Ze
jsem poznala dalsi pacienty a organizaci Roska Brno-mésto. Nemoc mi pomohla
zménit pohled na velké mnoZzstvi véci.

Jak jsem s nemoci bojovala? Nedd se rict, Ze jsem bojovala. Nebyl ani ¢as
a pomysleni na néjaky boj. Potfebovala jsem se postarat o nezletilé déti
a zabezpedit je. Brala jsem to, Ze je tu néco nového, s ¢cim musim Zit. Spise jsem
zjistovala, jaké jsou moznosti si pomoci od neZddoucich Gcinkd a potizi spjatych
s tim, co mé potkalo. Pomdhalo mi védomi, Ze se musim ddt néjak dohromadly,
abych vychovala déti a mohli jsme jit Zivotem ddl...

Momentdlné mi pomdhd mi pobyt v pfirodé, rehabilitace, cviceni, setkavani
se s dalsimi Roskari, navstévuji rizné akce a besedy pro nds. Ted’ mé nejvice
uklidriuje priroda a kreativni prdace.

Na pocdtku mi nejvice pomdhala blizkd kamarddka a jeji manzZel. Po case situaci
zacaly chdpat také mé déti. Velice mi také pomohl pritel, ktery mi byl ,,posldn*
do Zivotni cesty.

Ostatnim bych vzkdzala:

»Mysli také sama na sebe, nejen na druhé
a také odpocivej. NemlizZes spasit cely svét!“

Zivot nekondi, je to jen zkouska!
Nepodddvej se nemoci, ale ani s nim nebojuj!
Hledej mozZnosti a zplisoby Zivota s RS.
PFijd’ mezi nds roskare, madme spoustu aktivit,
urcité si vyberes. Mdme spoustu moznosti, jak
i s touto nemoci kvalitné Zit.




Pavel Béelobradek

VZdycky jsem hrdval fotbal. Jeden rok, to uz jsem byl na vysoké skole, jsem mél
opravdu natrénovdno. Od zimni pripravy jsem byl skutecné ve vynikajici kondici.
| pres Iéto jsem poctivé makal. Ale kdyZ jsem jednou nastoupil, po dvaceti
minutdch uZ jsem nemohl. Obdobné kdyZ jsme se spoluzdky vyrazili na vodu,
ostatnim v lodi jsem nestacil. Byl jsem strasné unaveny. KdyZ jsem si, stoje na
jedné noze, zavazoval botu na druhé, zavrdvoral jsem a spadl.

AZ jsem prijel na vysokoskolské koleje a zacaly mée brnéet ruce. Napil jsem se
vody a zacalo to. Myslel jsem si, Ze mdm alergii. Problémy pfibyvaly. Zacaly mi
chromnout prsty na levé ruce, na tele jsem citil jakoby gumovym pdsem staZzeny
hrudnik.

Asi po tydnu jsem Sel k Iékarce. Ta se trochu vydesila, Ze by mohlo jit o ztrdtu
myelinu z nervovych vidken axond, jeZ zpusobuje poskozeni nervi i mozku
a michy. Poslala mé za neurolozkou. Ubéhl dalsi tyden, nez mé prijala, a stejné
na mné klinicky nic nenasla. Tak jsem fekl bratrovi, co se déje. Jako Iékari nevdhal
a poslal mé do nemocnice. Tam mi diagnostikovali skutecne neurodegenerativni
autoimunitni nevylécitelnou chorobu: roztrousenou sklerozu.

Doma se vsem zhroutil svét. Mdma byla nestastnd. Bratr, ktery jako Iékar védél,
o jak zdkernou chorobu se jednd, byl rozhozeny. Nejhire to ale sndsel tdta.
Snad proto, Ze ve mné vidél syna, ktery potdhne ddl tradici femesla a prevezme
po ném hospoddrstvi, kdyZ jsem z déti zbyl doma v chalupé uz jenom jd.

presvédcen o tom, Ze bolest, smrt a nemoci k Zivotu patfi, takZe jsem ostatni
spis uklidrioval.

Po preléceni kortikoidnimi hormony a s nasazenou lécbou jsem v roce 2001
dokoncil sesty rocnik Veterindrni a farmaceutické univerzity v Brné na fakulté
veterindrni hygieny a ekologie. Pivodné jsem premyslel, Ze bych si jesté dodélal
druhou fakultu veterindrniho Iékarstvi. UZ proto, Ze jsem chtél mit vzdélani
zvérolékare v plné Siti, i proto, Ze jsem si uvédomoval, Ze by mi to rozsitilo
moZznosti budouciho povoldni. Jenze osud rozhod! za mé a klinickd praxe byla
v zdsadé vyloucena. Logicky jsem si rekl, Ze nastoupim do stdtni spravy, kde
bych mél byt vice chrdnén pred eventudini ztrdtou zaméestndni ze zdravotnich
ddvodu.

Byl jsem posldn na masokombindt a pozdé€ji jsem zacal pracovat v laboratofi.

Pravdou je, Ze jsem nikdy nechtél délat v laboratori, ale odfikaného chleba
nejvétsi krajic.
Po nékolika letech se ale ukdzalo, Ze ani stdtni sprdva neni pojistkou proti tomu,

Ze s Clovekem budou chtit nepékné zamést kvili jeho zdravotnimu stavu. Po
delsim a umorném boji jsem si proto zacal hledat jinou prdci.

Nakonec jsem byl upozornén, Ze v sousednim Pardubickém kraji se bude
vyhlasovat vybérové frizeni na krajskeho tajemnika a volebniho manazZera
KDU-CSL, jejiz jsem byl &lenem. Prihldsil jsem se a misto jsem v roce 2009 ziskal.
A s nim také nepravidelnou pracovni dobu, osviceného séfa, prilezitost dostat
zaplaceno za to, co jsem délal jinak ve volném case, poznat dpiné jiny systém
prdce a nové lidi.

A v roce 2010 prisel prasvih. Vypadli jsme ze snémovny. Lidé v okoli mé zacali
presvédcovat, abych kandidoval na predsedu strany. A ackoliv jsem tyto
nabidky povaZoval nejprve za projev posttraumatické poruchy, nakonec jsem
kandidoval. A vyhrdl jsem. Hned v prvnim kole s obrovskym rozdilem.

S trochou nadsdzky se dd fict, ze i diky
své nemoci jsem se stal predsedou
strany, ale postupem casu i napfiklad
poslancem, mistopredsedou viddy
a ndméstkem hejtmana. Politiku délam
i dnes a pres obcasné hnusné pozndmky
a nesmyslind tvrzeni, Ze moje nemoc
byla pric¢ina, pro¢ jsem nebyl ministrem
zemédeélstvi, nebo Ze mi ddle brani
byt predsedou strany nebo ministrem
(duvody byly jiné, predevsim mdm malé
déti, rodina trpéla, manzelka délala otce
i matku, a byl jsem jiz vnitrné vyhorely), ji
délam ddl.




Tomas Zielinski

Roztrousend skleréza mi byla diagnostikovdna v kvetnu 2014, kdy mi bylo 23 let.
Od prvnich priznakd ubéhla dost dlouhd doba. Koncem unora toho roku jsem byl
u soukromého neurologa s tim, Ze chci odjet hledat stésti do Anglie, ale pro takto
velky krok se necitim Uplné v pohodé. PrestoZe jsem mu popsal své problémy
a rfekl mu, Ze mdme v rodiné roztrousenou sklerozu, neudélal mi Zadné vysetren.
Poslal mé s klidem do svéta, ve kterém jsem za 3,5 mésice prestal chodit.

Celé to zacalo tim, Ze me srazilo auto pri jizdé na kole. Preletél jsem ho a pad! na
hlavu. Od té doby jsem zacal pocitovat rizné zmeny a problémy.

Nemoc se v mém pripade rychle zhorsovala, momentdiné uz pobiram plny
invalidni dichod a mé volnocasové aktivity jsou na bodé mrazu. Dd se rici, Ze
viceméené jen prezivdm a jen se snazim aspon trochu fungovat. Pracuji uz jen
na 0,3 uvazku na kamerovém dohledu, kde je pro mé pracovni ndplri absolutné
nendrocnd a zviadatelng.

Nejtezsi pro mée byl asi zacdtek, kdy jsem absolutné nechdpal, co se to deje. Po
sdeleni diagnozy jsem byl celkem rdd za vysvetleni veskerych potizi a problémd.
Momentdiné uZ se ani moc nehybu. Jediné, co mé jesté tak néjak napliiuje, je
cviceni a snaha udrzZet se alespori minimalné mobilni.

RS mirozhodné dala skutecné prdtele, ktefi mi opravdu rozumi a na nic si nehraji.
Myslim si, Ze diky RS jsem se stal tim, kym jsem. Neresim prkotiny, nemoc ve mné
vybudovala trpélivost, jelikoZ vse md svij ¢as a absolutné nemd cenu se za

nécim hndt.

UZ od dob, kdy jsem vibec nechdpal, co se to déje, jsem hlavné bojoval
s urologickymi problémy. Nejvic mi rozhodné pomdhalo a procistovalo hlavu

cviceni doma. Stdle se také snazim vérit svému télu, kterému diky cviceni vérim
a doufam v to, Ze se udrZim na nohou.

Momentdiné mi v boji s nemoci nejvic pomdhaji md neter se synovcem. Jsou to
uzasné a chytré déti, které chdpou, Ze strejda ten klid potrebuje. Pomdhaji mi,
jak se dd. Vytycil jsem si také cil - vrdtit jim jejich pomoc a ulehcit jim start do
Zivota.

Mnoho véci'v Zivoté nemdm. Jediné, na co se upindm, jsou ty déti. Snazim se pro
né byt tim strejdou, se kterym se citi dobre.

Bydlim s rodici, kteri jsou pro mé maximdini oporou. A i kdyZ jsem si takto svij
Zivot nepredstavoval, tak na jednu stranu je viastné strasné jednoduchy. Diky
teé veskeré pomoci, kterou mi ddvaji, se muzu soustredit na své cile, které mdm.

Co bych vzkdzal?

Tato otdzka mi prijde jako hodné slozitd,
protoZe zrovna u této nemoci muze
clovék prozit krdsny zivot a védét
o diagnoze jen na papire, nebo tato
nemoc clovéka tak semele, ze je rad
za to, jak to je a snazi se aspon trochu
prozit kazdy den.



Ivana Honiskova

Roztrousend skleréza mi byla diagnostikovdna v roce 2005, kdyZz mi bylo
41 let. Od prvnich priznak( k diagnoze to trvalo si 2 roky. Nejprve me I€Cili s krcni
pdtefi — dochdzelo u mé k zdvratim a casto mé brnélo v rukdch. Moje lécba
probihalo asi takto: Prvné doslo k preléceni Solu-Medrolem — infuze v nemocnici,
ndsledovala studie — Iék Alegro (ve studii jsem byla cca 10 let).

Nyni jsem bez Iécby, ale stdle citim zvysenou unavu. Pouze pravidelné uzivdm
vitamin D — Vigantol. Pracuji v chranéné dilné, rada cestuji, prospivd mi pobyt
umore, nejen plavdni, ale i pobyt na morském vzduchu. Rdda hraji hry na pocitaci
— karty apod., cvicim pamét a motoriku. Rdda se také prochdzim v prirodé.
Take uzZ jsem se stala babickou, coZ mé velice nabiji. Mdm dvé vnoucata — kluk
a holka, velice mi pomdhd, kdyz se mohu uplatnit jako hlidaci babicka.

Nejhorsi bylo se s diagnozou smirit. Dlouho jsem se vyhybala kontaktu s lidmi,
zejména s pacienty, rok nebo dva jsem vdhala, nez jsem se dostavila do MS
centra. Nejvice me omezuje velkd dnava a brnéni rukou. Posledni dobou
vnimdm, Ze jsem vice ndladovd nebo povahové nestdld. Nemyslim si, Zze bych
takovdad byla vzdycky, i to patfi k nemoci.

RS mi dala nové prdtele a paradoxné zpomaleni'v Zivoté, uz si nemyslim, Ze jsem

jedind, kdo dany problém vyresi. Stdle jsem akcni a snaZim se pomdhat i jinym
pacientim, nakonec jsem se i jd stala aktivni clenkou pacientské organizace
a jsem ve vykonné rade. Stdle me bavi a doufdm, Ze jesté dlouho budu moci, se
aktivné podilet na chodu ROSKY.

Nejvice jsem bojovala se smifenim se s nemoci. Dlouho mi to nesSlo. Teprve po
cca 6 letech jsem se dokdzala s nemoci srovnat. Jsem samoZivitelka a védomi,
Ze mé nikdo nezaméstnd, byla obrovskd zdtéz. Stat ve fronté na uradu prdce
a cekat na prdci, do které mé stejné nebudou chtit dlouhodobé zaméstnat
bylo hodné teézke, hlavné po psychickeé strance. Postupem casu jsem se natolik
zhorsila, Ze jsem ziskala plny invalidni dichod.

Po ukonceni studie jsem se se svou oSetrujici Iekarkou v MS centru domluvila na
vyhovuje (uzivdm cca 3 roky). Mdj zdravotni stav se z pohledu RS nezhorsuje, ale
stdle jsem pod dohledem MS centra.

Novym pacientim bych vzkdzala, aby nepodiéhali
negativnim éldnkdm na internetu, nebot kazdy
mdme svou vlastni verzi RS. Nepodddvat se,
prijmout diagnézu a nepos**t se.

Hledat hlavné v provérenych zdrojich
pozitivni ndzory.




Katefina Konec¢na

Roztrousend skleréza mi byla diagnostikovdna pred Vdnocemi 2005. V roce
2023 jsme spolu tedy ,oslavily“ plnoletost. Diagndze predchdzelo docela
dlouhé trapeni, nikdo nevédél, co se mnou je. Prvni pfiznaky byly nepatrné
a rozvijely se postupné. Brnéla mi noha, pak brnél oblicej, méla jsem pocit, Ze
oblicej neni mdj, Spatné jsem oviddala kousdni.. Diagndza zdnét trojklanného
nervu se nepotvrdila. O eresce jsem nic nevédéla, takZze mé ani nenapadlo, Ze
by to mohla byt tato nemoc.

Zachrdnil mé pan neurolog z Plzné, ktery si mé vzal do péce, poslal mé na
magnetickou rezonanci a najednou to Slo raz na raz. Testy ukdzaly, Ze se ataka
tykd celé levé strany tela.

Od zacdtkd Iécby u pana doktora v plzeriské fakultni nemocnici po soucasné
lékare v Pardubicich jsem méla vZdy hrozné stestiv tom, Ze jsem na aktudini stav
dostala skvelou Iécbu. Nemoc jsem méla diagnostikovdnu v dobé, kdy se bliZila
biologickd lécha. Zacinala jsem na kortikoidech, ale vzdy, kdyZ se ma nemoc
zhorsila, byly k dispozici dalsi I€ky. Ted jsem na tom dobre, mam lepsi i horsi dny,
ale téch horsich je mdlo.

Nejhorsi byl zacdtek, kdyZ jsem si vyslechla diagnozu. Na jednu stranu se vdm
ulevi, Ze uz je jasné, co to je. Ale netusite, co bude ddl. O eresce jsem toho moc
nenasla ani na internetu, tehdy to bylo téZsi nez dnes. Byla jsem navic na zacdtku
vztahu se svym nynéjsim manzelem, bylo mi pétadvacet let a nevedéla jsem,
zda bude mozZné mit déti. Pamatuji si, Ze jsem skoncila ve Spitdle a nevedéla,
zda budu na voziku, nebo ne. Tehdy to jesté byla doba, kdy se zvaZovalo, zda
je dobré, aby Zeny s RS mély déti... Nakonec mam nyni bdjecného sedmiletého

syna a 90 procent lidi v mém okoli ani netusi, Ze néjakou nemoc mdm.

Tézké bylo rikat o diagndze lidem v mém okoli kromé rodicd a partnera. Jak
se tehdy o nemoci na verejnosti moc nemluvilo a nevédélo, kazdého to hrozné
vydésilo. Nechtéla jsem byt za chudinku. A tfeba moje babicka to az do své
posledni chvile nevédéla, aby se zbytecné netrapila cernymi scéndri.

Je pdr rdn a noci v roce, kdy to boli. Ale vim, Ze se tomu nesmim podat, musim
se vyspat a odpocinout si a bude to lepsi. Blizci mi pomdhaji tim, Ze mi tu nemoc
nepripominaji, naopak mé motivuji. Nejvic mi pomdhd fungovat tpiné normdiné.
Jezdim rdda na lyZich, chodim po hordch... a k tomu si uvédomuji, Ze mam Stésti’
na dobrou Ié¢bu a na dobry vyvoj nemoci.

Kdybych mohla vzkdzat sama sobé néco
do minulosti, zkusila bych méné panikafrit.
I kdyz je to tézké. A nové nemocnym bych
poradila, aby se potkdvali s dalsimi lidmi
s roztrousenou sklerozou. Treba v Rosce.

Uvidi, jak silni lidé to jsou a jak normdlné

Ziji. S nadsdzkou rikavam, Ze pdr setkdni
se skutecnymi lidmi je lepsi jak sto clanku.

Foto: Diky pozvani europoslankyné Katerfiny Konecné navstivili clenove Unie
ROSKA v roce 2023 Evropsky parlament.




Michaela Cejkova

Roztrousend skleroza mi byla diagnostikovdna, kdyz mi bylo 21let. Prvni pfiznaky
jsem méla ziejmé uZ o Sest let dfive, ale povaZovala jsem je spis za pretizeni pri
sportu, méla jsem cca mésic brnéni v levé noze.

V roce 2007 v prubéhu zkouskového obdobi na vysoké skole jsem postupné
oslepla na levé oko. Zrak se mi nejprve jen zhorsil, méla jsem pocit tlaku v oku,
mzitky, postupné vypadky v zorném poli, teprve pfi iplné ztrdte zraku jsem zasla
ke svému ocnimu lékari. Ndsledovalo ,zdéseni” Iékarky, Ze nepfectu na jedno
oko vibec nic, a pfisla okamZitd hospitalizace v nemocnici. Kolecko vysetieni
zacalo nejdrive na ocnim oddéleni, diky zkusenosti lékarky nasledovalo vysetreni
na neurologii vcetné odbéru mozkomisniho moku, po mésici potvrzena RS

a ndsledoval ndstup do RS centra na Karlové nadmésti.

Byla jsem tehdy studentkou architektury na stavebni fakulté CVUT. Zviddia
jsem dokoncit vysokou skolu, nastoupila jsem hned po skole do zaméstnani
a zaméstnand jsem stdle na plny uvazek. Po zdravotni, ale i té Zivotni strdnce
jsem si prosla nekolika nepfijemnymi zkusenostmi. Ataky roztrousené sklerozy
jsem prodélala mensi i vétsi;, od necitlivosti na riznych cdstech téla aZ po
neschopnost ujit vzddlenost vétsi nez 10 metrd.

VZdy jsem rdda sportovala a bez pohybu jsem se neuméla svuj Zivot predstavit.
Prvni ataka, kterd mi znemoZnila chodit, pro me byla hodné ndrocnd po psychické
strdnce, a jesté horsi bylo vytrvat a vydrZet pri pomalém obnovovdni fyzické
zdatnosti. Prozatim se mi podarilo se z kazdé ataky vyhrabat a stdle vérim, Ze
kazdy pohyb, ktery zviddnu, je pro mé prinos.

a nezddouci ticinky kortikoidi. Mdm pocit, Ze vZdy zacindm od zaddtku. Casto
pak chodim s hdlkou nebo trekovymi hiilkami a postupné se zvétsuje vzddlenost,
kterou ujdu. AZ po néjaké dobé (2-4 mésice) se mi zatim vZdy podarilo se dostat
k chdzi bez opory.

Nemoc mi rozhodné dala vétsi odvahu zkusit si sporty a aktivity, které mé Idkaji,
ale zdroven jsou nejakym zpusobem prekroceni jisté osobni hranice bezpedi.
Od doby diagnostikovdni RS jsem vyzkousela potdpéni, tandemovy seskok
z letadla, kurz pilota bezmotorového letadla.

Prvni mésice po diagndze jsem se soustredila hlavné na to, jak se postupné
zlepsuje poskozeny zrak. V tu dobu jsem si neuméla prestavit, Ze budu mit
néjaké dalsi potize a odmitala jsem prijmout skutecnost, Ze bych taky nékdy
mohla potfebovat hilku nebo dvé hole, natoz vozik. V MS centru se mi nechtélo

divat na pacienty, ktefi s RS bojovali uz delsi dobu a nemoc si vzala néco
z jejich pohybovych dovednosti.

Prvni dvé nebo tfi ataky jsem hodné proplakala. Nerozuméla jsem tomu, pro¢
ja. Tyto ublizené a sobecké otdzky mé hodné trdpily. Pomohla mi moZnost si
popovidat s kolegyni moji maminky, o které jsem do té doby nevédéla, Ze md RS.
KdyZ jsem vidéla, Ze i 20 letech od diagndzy zviddne chodit jen s jednou hdlkou.
Byla to pro mé obrovskd vzpruha.

Z dlouhodobého hlediska mi hodné pomdhd pravidelny spdnkovy reZim
a pravidelny pohyb. Hodneé mé bavi tvoreni rukama — malovdni, kresleni, ale
i tvoreni v kuchyni. Opravdu hodne mé naplriuji prochdzky s moji rodinou nebo
alespon s manzelem a s nasim psem. Nejvic mi moje rodina pomdhd tim, Ze mé
upozorni, kdyZ si o pomoc nefikdm, a pak se nemdzu divit, Ze mi nikdo nepomohl.

Nové diagnostikovanym bych vzkdzala:
»INeZeri se tak dopredu a zpomal.“ At
se obraceji jen na kompetentni zdroje

informaci. At se nenechaji zastrasit
predsudky a obavami, které jim vyskoci
v hlavé po vyrceni diagnozy. A hlavné:
ptdt se, ptdat se a pordd veérit, Ze vSe dobre
dopadne. Nemusi to byt hned tak, jak
Jjsme si to vysnili, ale i to, co mi Zivot nyni
prindsi, mizZe byt prileZitost a v budoucnu
to mizu ocenit.




Kontakt:

Unie ROSKA - ceska MS spolecnost, z. s.
www.roska.eu
roska@roska.eu
https://www.facebook.com/UnieROSKA
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