ZIVOT S MNOHOCETNYM MYELOMEM

pribehy neobycejného Zivota

Mam radost, kdyz vidim,

jak lidé po zahdjeni 16¢by rozkvétaji

a vraci se k drivéjsimu zpiisobu Zivota,
kdyz znovu ziskévaji radost ze Zivota,
kdy?z se jim po strastiplnych zacatcich 1écby zacina znovu
objevovat tismév na tvari.

Mam radost, kdyz mi vypravéji, Ze se zase vraceji ke svym konickiim
a pldnim, na které se tési.

Prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.
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Vazené damy a panové,

v rukou drZite malou publikaci naplnénou Zivotnimi zku3enostmi lidi, kterym do Zivota
vstoupil mnohocetny myelom. Toto setkani, jak jisté sami vite, ovlivni mnohé. Zméni
dosavadni zplsob Zivota, nasméruje k neplanovanym cestam a pfinuti projit Zivotnimi
situacemi, kterymi si s velkou pravdépodobnosti nikdy nikdo projit nepfal. Tyto nece-
kané a neplanované zmény casto zcela obrati proud kazdodennich my3lenek a ty se
mohou zacit ubirat smérem, pro okoli mnohdy obtizné pochopitelnym.

Nabizime Vam dva Zivotni pfibéhy, pfibéh pani Olgy a pana Milo3e, pfib&hy ze dvou
odlidnych svétl, ale to by nebylo pfesné. Vychodni filozofie by jejich pfibéhy mohly
popsat jako dokonalé vyjadfeni dvou protiklad( vyrovnavajicich se s neekanou skutec-
nosti. Ohné a Vody. V kazdém Ohni je kousek Vody a v kazdé Vodé zase kousek Ohné.
Tak i v pfibézich nasich dvou protagonistd, pani Olgy a pana MiloSe, je v prvnim-pfi-
padé plno vnitfniho rozjimani podpofeného Zivotni aktivitou a v druhém pfipadé plno
aktivity podpofené pfemyslivou mysli.

Ani jednoho z nich myelom rozhodné nesetfil a mnoha jejich rozhodnuti, ktera v Zivoté
uCinili, nebyla snadna. Jejich Zivotni zkuSenosti jsme se rozhodli doplnit kratkymi vyjad-
fenimi dal3ich pacientl podstupujicich Ié¢bu mnohocetného myelomu. Neradi bychom
Vas také ochudili o zajimavé vhledy nadich lékafli a psychologd, proto zafazujeme
i nékolik jejich kratkych zamysleni. Vé&tSina z nich v minulosti zaznéla na setkani Klubu
pacientli mnohocetny myelom.

Dékujeme pani Olze a panu MiloSovi za jejich otevfenost, se kterou svij pfibéh vy-
pravéji a odvahu, se kterou Vam jej nabizeji. Dékujeme také viem dalSim pacientlim,
psychologlim a lékariim Ceské myelomové skupiny, ktefi svymi vyjadrenimi pispéli
k celistvému pohledu.

VEéfime, Ze pro Vas bude publikace inspirativni a nabidne Vam pochopeni a nadéji.

Klub pacientli mnohocetny myelom



,Prijimal jsem.v3e s pfesvédcenim, Ze je tfeba byt opatrny a nadale k Zivotu pfistupovat
s pokorou. Naplno jsem si uvédomoval, Ze odvaha nést odpovédnost za sva rozhodnuti,
trpélivost, rozvaznost a odhodlanost drzet vytyceny smér byla vyvazena darem.

J& i moji nejblizsi jsme dostali dar, ktery se nékdy v roce 2011 zdal byt zcela mimo béZnou
realitu. Tohle je cesta, po které chci jit i nadale, nejlepsi zpiisob, jak Zit.

Sportovec ve mné se oviem nezapfe, takZe nejen pokora a opatrnost, ale také rehabilitace
je zasadni prostfedek, jak se znovu dostat do kondice. Cim je télo trénovan&jsi v okamziku,
kdy pfichdzi nemoc, tim lépe ji zvladd, ale hlavné tim rychleji mize télo ndsledné
regenerovat. Kondice je podstatna v jakémkoliv véku, vZdy existuje pfiméfena moznost,
jak si ji uchovat.

Stale pfipominam sobé a viem lidem, ktefi chtéji poslouchat, Ze pohyb v jakékoliv podobé
je obrovsky LEK, a hlavné je vlastné zadarmo.”

Milos Dusek



Zivot odhodlany, Zivot radostny

Samotnému se mi nechce véfit, Ze uZ je to deset let, co za sebou tdhnu ten divny vozik
s napisem ,mnohocetny myelom”. Pfed deseti lety jsem neznal nikoho, kdo by vyslo-
voval ta dvé zvlastni slova, kterd se mezitim stala nedilnou soucasti mého Zivota. Dnes
takovych lidi znam spoustu. A taky vim, Ze bohuzel budou pfibyvat dal3i. Mozna pravé
proto nastal ten spravny Cas, abych se podélil o svou zku3enost. Udélam to rad, protoze
si uvédomuiji, jak jsem se citil na zacatku a jak jsem byl vdécny za jakoukoliv informaci,
ktera nebyla podloZena jen vybiCovanymi emocemi. Snad muj pfibéh a mé zkuSenosti
napomohou dalSim lidem najit pevnou plidu pod nohama a tfeba i silu k tomu, aby
méli odvahu odhodlané tahnout ten ,vozik” tak dlouho, dokud to pijde.

V dnoru 2021 uplynulo pravé deset let,

kdy jsem se dozvédél svou diagnozu.
Bylo mné 39 let. Pro relativné mladé-
ho ¢lovéka pfislo toto zjisténi jako rana
z Cistého nebe, troufam si fict, Ze podob-
né jako pro mnohé jiné. Byl jsem aktivni
sportujici muz se dvéma détmi a moc
fajn Zenou. Sportovec télem i dusi od Ut-
lého mladi, a proto jsem svou sniZenou
vykonnost pfikladal tomu, Ze uZ asi ne-
mohu byt fyzicky tak zdatny, kdyZ uz mi
neni dvacet. Sport pro mé vzdycky pred-
stavoval zasadni aktivni odpocinek, ale
také koniCek a zabavu. Pohyboval jsem
se ve sv&té sportu na pomérné slusné vy-
konnostni trovni. Moji velkou laskou je
atletika, a to predevsim sportovni chize
a vytrvalostni béh. Kromé atletiky jsem

Vime kazdy o sobé¢, jakym typem pacienta
jsme? Odpoveéd na tuto otdzku je dost
dalezita, od ni se totiz odviji i nage chovani
a jednani - tedy komunikace s kymkoliv.
Ta poznambka se tyka i lékaru.

Obecné se predpoklada, ze jejich
medicinské vzdélani a znalost psychologie
osobnosti je uz dostate¢nou zarukou
spravného pochopeni, porozuméni a vedeni
komunikace s nemocnym i s jeho rodinou.
Bohuzel to tak vidy nent ......

jisté citite, ze k otevienému rozhovoru je
treba diivéra. Tu nejde ani nadiktovat, ani
vynutit, kazdy si ji vytvafime sim, ovéem
na zakladé zkusenosti.

Prof. MUDr. Jiri Vorlicek, CSc.

rad jezdil na kole a v zimé na bézkach. Patfil jsem, a do dnesni doby stale patfim k tém,
pro které je sport nedilnou soucasti Zivota a pfinasi mnoho dobrého a pozitivniho.

Problémy souvisejici s nemoci zacaly, mozna podobné jako u nékterych z vas, intenziv-
nim vnitfnim pocitem, Ze néco neni v pofadku. Citil jsem se unaveny a nemohl jsem se
zbavit pocitu, Ze mi néco je, néco se se mnou déje, nejsem ve své kizi, ale nedokazal



jsem konkrétné definovat, co se déje. Az pozdéji jsem se dokazal ohlédnout zhruba dva
roky zpét a dojit k zavéru, Ze celd tato situace az tak nahla zase nebyla. Pfiznal jsem si,
Ze signaly o tom ,nécem” pfichdzely postupné. Kromé nardstajici unavy jsem byl ¢as-
t€ji nemocny. Opakované jsem bojoval s men3im ¢i vétsim nachlazenim. Chfipky jsem
prekonaval riiznou domaci [é¢bou, a kdyZ se jednalo o néco horsiho, pouZil doktor an-
tibiotika. Ma imunita uZ bohuzel nebyla tak odolna jako dfive. Zarovefi jsem pracoval
na pozici kontroly kvality ve spolecnosti, kterd vyrabi dily pro automobily. Tato prace by
se dala popsat jako nepfetrZity sled stresujicich situaci. Dfive jsem si to neuvédomoval,
ale zpétné si troufam tvrdit, Ze $lo o spoustéci mechanismus mého onemocnéni.

KdyZ jsem stdle vice citil, Ze néco neni v pofadku, rozhodl jsem se navstivit svého
praktického lékafe a vie s nim prodiskutovat. Rozhodl se udélat podrobnéjsi odbéry
a do tydne telefonoval: ,Moc se nam Va3e vysledky nezdaji, radéji se co nejdfive stav-
te.” Nejdfiv mé poslal ke kardiologovi, ktery se celkem dlouho na zakladé mych vysled-
kd ujistoval, Ze nejsem alkoholik. Pry ho k tomu vedou mé Gplné zbourané jaterni testy!
Na jejich regeneraci mi doporucil ostropestfec a poslal mé domd s tim, abych pfi3el
za mésic na kontrolu. KdyZ jsem se po ¢trnacti dnech u néj stavil, protoZe jsem néjak
nenadale pfibiral na vaze (za téch ¢trnact dnd to bylo o 5 kg), dostal jsem prasky na
zacpu. :-)

Nechtél jsem nic nechat nahodé, takze jsem pozadal svoji Svagrovou, kterd pra-
cuje na jednom z oddéleni nasi okresni nemocnice, aby mi domluvila osobni kon-
zultaci u primdfe, a tak jsem se

No, to bylo hrozny, kdyz prisla pani doktorka, vlasté doslova vnutil do mistni ne-
tak jsem si fikala:  mocnice. No a pak uZ 3lo viechno raz

Ajaj, onkologie, to bude rakovina. na raz. KdyZ jsem popsal své pfiznaky

A kdyz ona mi fekla ten myelom, tak ja jsem = 5 prob&hlo pomémé rutinni vy3etfe-
nevedela, co to je, tak jsem brecela i pan primat konstatoval, Ze mych

a samoziejmé jsem zacala googlit, a kdyZz jsem 5 5 kg nadvahy neni zacpa, ale
si 0 tom néco precetla, Ze je to nevylécitelny, i tanzivni zadriovani vody organis-
tak jsem to pak trochu vzdavala. mem, takie si mé tam rovnou ne-

chali. Nepamatuji si uz tu spoustu
vySetfeni, zato pfedbéZzny ddvod
mych potiZi si pamatuji ptesné. Odhad znél — MNOHOCETNY MYELOM. Pak uZ né-
sledovala rychld kapitulace mého téla pro akutni selhani ledvin, coz znamenalo
okamzity pfevoz do Prahy. Na metabolické jednotce se pokouseli o zachranu led-

pacientka Ema



vin a nasledné jsem byl pfeloZen na oddéleni pro mnohé z nas tak diivérné znamé.
V3eobecna fakultni nemocnice v Praze a jeji I. Interni klinika — klinika hematolo-
gie. Nasledovala spousta daldich, v té dobé& pro mé naprosto neznamych, vy3etfeni
a pak uZ jen definitivni potvrzeni pdvodni diagnézy. Mnohocetny myelom, druhd nej-
Castéjsi rakovina krve.

Dle vysledkd vy3etfeni byl vude. Télo pfimo zanesené ,Spatnou bilkovinou®, ktera se
neda odbourat a pomalu nici kosti a organy v téle. Stry¢ek Google tehdy pfed deseti
lety tvrdil, Ze dle aktualnich statistik je prmérna doba preZiti asi pét let. No feknu vam,
zadné veselé vyhlidky. Zachrana ledvin se bohuZel nezdafila, takZe o mésic pozdéji jsem
zaCal dvérné poznavat dalsi totalné neznamy, zato Zivotné nezbytny a nepfijemné
pravidelny proces, chronickou dialyzu. Do toho prlibézné vstupovala intenzivni onko-
logicka lécba, kterd méla za nasledek utlumeni aktivity nemoci. Po zhruba 2 mésicich
stravenych v nemocnici jsem byl propustén domd. Od toho okamziku jsem musel tfikrat
tydné pravidelné jezdit sanitkou do 35 km vzdaleného Décina kvdili dialyze a jednou
nebo dvakrat tydné do Prahy na chemoterapie. Takto stanoveny harmonogram nebylo
radno porusit.

Po dlouhém pobytu v nemocnici jsem se domd vratil o 10 kg leh¢i a okamZité jsem
se snaZil, aby se mi alespon ¢astecné

vratila ma pfedchozi kondice. Dva mé- A tak jsem zacal po 1é¢bé zase jezdit na kole.
sice stravené na Ilzku. Télo oslabené Zaginal jsem opravdu pomalu,
mnohocetnym myelomem, dialyzou a ale moc to neglo, chybéla sila. D4val jsem si
chemoterapii. Z mé kondice nezlstalo proto splnitelné cile.
téméf nic. S manzelkou jsme zacali s Dnes dojedu k lesu, zitra zkusim dojet
kratkymi vychazkami. A tim myslim az ke krmelci, a tak jsem se pomalu rozjizdél.
opravdu kratkymi, prvni den jsem Dnes uz zase jezdim. Také
s velkou némahou ugel 300 metr(i. Ale ~ denné cvicimasi 15 ~ 20 minut podle knizky
jako sportovec jsem védgl, Ze je po- Pét Tibetand, nékolik cvikiy
tfeba trénovat, a tak jsme kazdy den S ey <oniggin.
pidavali dalsi metry. Manzelka mé A jesté jednu radost mdm, pét ynoucat.

nesmirné podporovala a na nase vy- pacient Josef

chazky s sebou nosila Zidlicku, abych

se mohl v priibé&hu prochazky posadit a doCerpat sily. Po nékolika tydnech pravidelné
se navysujiciho zatizeni se kondice zacala zlep3ovat. Onkologicka Ié¢ba v kombinaci
s dialyzou dokdZe télo dokonale vycerpat, a tak nastane pfesné to, co mohou mnozi



lidé vnimat jako bezvychodnou situaci. Prosté vas to vSechno doslova srazi na kolena,
ale ve v&tsiné pfipadl neni divod vzdavat se. Jak se fika: ,Kde je vile, tam je i cesta.”

Vnimano zpétné, prvni tfi roky nemoci byly hodné podobné. Trikrat tydné jsem absolvo-
val ¢tyfhodinovou dialyzu v D&Cing, do toho écba myelomu a nékolik riiznych variant
onkologické Iécby. Nepatfim k lidem, ktefi nechavaji véci jen tak plynout, jsem akéni
a nerad se smifuji s tim, emu nerozumim. Pokud zjistim, Ze existuje néjaka alternativa
k stavajici situaci, chci pochopit jeji podstatu a pokud mi dava smysl, jde o jasny signal
pokusit se ji prosadit. KdyZ véci rozumim, mam v sobé silu ,néco” udélat. Proto jsem
se od zacatku své nemoci ptal, sbiral informace a zkuSenosti. Téch otazek byla spousta.
Délaji to nékde jinak, nebo viude pouZzivaji téméF stejné postupy? Da se vyuZit néjaky
jiny postup? Existuji néjaké jiné varianty lécby mnohocetného myelomu, néjaké jiné
zpUsoby provadéni dialyzy?

Jako prvni se objevila moznost zménit pribéh dialyzy. S mym lékafem v Dé&¢iné jsme
se dohodli, Ze vyzkou3im tzv. peritonealni dialyzu. Zjednodusené feceno, do bficha se
zavede ,hadice”, kterou se v pravidelnych
intervalech do bficha napusti pfiblizné

Zacinat znovu poprvé i podruhé ‘ g .
2 litry specidlniho roztoku a po nékolika

byla hracka.

Zacinat potreti a po ¢tvrté bylo relativné
zvladnutelné. Nyni za¢inam posedmé.
To uz zaclouma s kdekym.

Moje zkusenost mi napovida,

ze jedinou moznosti, jak

toto vSechno zvladnout

jsou pozitivni zazitky

a obrovska podpora nejbliz$ich.

pacient David

hodinach se zase vypusti. Cely proces se
stale opakuje. Vyhodou je, Ze nemusite
cestovat do nemocnice, takze navrat ma-
lého kousku svobody. Mizete kdykoliv
vdechno nalozit do auta a odjet tfeba na
dovolenou. PFi klasické dialyze je to dost
problém, spousta papirovani, organizova-
ni termind, kde se mdZete nechat dialyzo-
vat, zvIast v zahranici je to naro¢né. Od
jedné klasické dialyzy k druhé mate cas

maximalné 3 dny. Po tfech dnech je vam vétsinou uz dost $patné, citite se trochu jako
narkoman pfi abstaku a dali byste cokoliv, abyste se mohli pfipojit na tu kouzelnou
masinku, kterd vam ocisti krev. Bohuzel peritonealni dialyza a mé télo se neskamara-
dili, coZ se m0Ze stat, a tak jsem byl nucen vratit se zhruba po pdl roce na standartni
dialyzu. Volnost zase vzala za své.



Soucasné samoziejmé probihala Ié¢ba myelomu, V této dobé jsem také narazil na pa-
cientskou organizaci Klub pacientd mnohocetny myelom. Pofadali seminaf v Praze, tak
jsem tam zasel a zjistil, Ze kromé pacientd jsou zde pfitomni i Iékafi z rGiznych lé¢ebnych
center. Tedy pfimy zdroj odbornych informaci a taky osobnich zku3enosti od dalSich,
stejné nemocnych lidi. Stal jsem se ¢lenem a nebranil se ani tomu, kdyZ jsem byl za
néjakou dobu pozadan, abych na seminafi hovofil o svych zkugenostech. Cas bézel
a ja se dostal do situace, o které jsem zatim jen slychal. Znate to - po nékolika cyklech
zvolené lé¢ebné kombinace dojde k Utlumu aktivity myelomu a za riizné dlouhy ¢as se
nemoc zase vrati. Zvoli se jina lécebna kombinace, i ta po néjakou dobu ucinkuje, nez
je potfeba zvolit dalsi, a tak pofad dokola. Tim je prosté myelom typicky, mozna by se
mohl jmenovat ,nemoc, ktera se stale vraci”. Vraci se do doby, neZ vylerpate vSechny
moznosti, které lékafi maji v dany okamzZik k dispozici a pak pfichdzi ¢as pro paliativni
péci. Tak se stalo, Ze jsem po pfiblizné tfech letech vycerpal skoro viechny moZnosti
tehdy dostupné Ié¢by a nastal ¢as pro nepfijemnou, ale logickou otazku. Co bude dal?

Osud tomu asi chtél, abych se pravé

v tuto dobu odhodlal na jednom semi- Jako lékat si ¢asto intenzivné uvédomuji
nafi Klubu pacientd hovofit o svém Zi- zévaznost své role. Dle mého ndzoru mé
voté s myelomem. A kromé osudu moz-  kazdy pravo védét o své nemoci co nejvice,
n4 zalfadovalo také Stésti, které ,pfeje ale ne kazdy chce o své nemoci védét vse.

p‘r’ipraven)’,m"’ protoie prévé na tomto Velmi uzite¢né je, pokud je ¢loveék svému
seminafi jsem potkal jednoho pana pro- ~ I€kafi partnerem, vystupuje aktivné, neboji
fesora z Ostravy, kterého mdij p¥béh za- se ptdt a neboji se vyjddrit svij ndzor.
ujal. Nabidl mi moznost podstoupit na Prof MUDr. Roman Héjek, CSc.

jeho pracovisti transplantaci kostni dfe-

né. Jde o IéCebnou mozZnost, kterd se u pfevazné vétdiny pacientd pouZiva jako jeden
z prvnich a vysoce ucinnych lécebnych postupt. Jenze ja mél nefunk¢ni a nendvratné
znicené ledviny a dal3i kontraindikace, které provedeni tohoto zakroku branily. Takze
v zatatku lécby mnohocetného myelomu byla transplantace kostni dfené povaZovana
za vysoce rizikovou a jako takova byla zamitnuta. Nasledné uZ zadny z Iékafi nechtél
tento postup riskovat nejen kviili pfetrvavajici dialyzacni 1é¢bé, ale také kv(ili tomu, Ze
jsem podstoupil jiz nékolik rdznych kombinaci onkologické Iécby bez dlouhodobgjSiho
efektu. Z toho pramenila jejich skepse a obavy, Ze pravdépodobné riziko netspé3nosti
transplantace a s tim spojené fatalni komplikace vysoce presahuiji jeji pfipadny benefit.
Najednou se ta moznost objevila. | pfes pomérné vysokou miru rizika jsem nevahal



a nabidku jsem pfijal. Moje rozhodnuti viak v Zadném pfipadé neznamenalo, Ze bych
néco vycital centru v Praze, kde jsem se doposud |éCil, nebo Ze bych ho snad zavrhl.
Naopak, jsem jim dodnes vdécny za zachranu Zivota a veskerou poskytnutou péci. TFi
roky jsem si uZival jejich lidského a skvélého pfistupu k pacientiim.

Nezbyvalo tedy nic jiného, neZ se rozhodnout a z Krasné Lipy, kde s rodinou Ziji, zacit
dojizdét do 400 kilometr( vzdalené Ostravy. Tam jsem po Ctyfech letech od diagnosti-
kovani myelomu podstoupil sbér kmenovych bunék a zacal se pfipravovat k transplan-
taci. O co jde? Po aplikaci vysokodavkované chemoterapie, ktera ma za tkol v téle znicit
v3e Spatné, ¢imZ bohuZel zaroved poskodi i to dobré, nastane ¢as pro navrat pfipra-
vené zasoby kmenovych bunék, které nastartuji organismus do dalsiho Ziti. Nasledné
je proto nutné, aby vas Iékafi s pomoci vasich vlastnich nebo cizich kmenovych bunék
(u myelomu pouzivané vzacng) zase restartovali do Zivota. UZasné, co viechno dnesni
medicina umi. Transplantace vas nevylé¢i jen dokaze oddalit dalSi progres onemocné-
ni. V3e probéhlo v pofadku i se spole¢né
Prévé v tom je préace na ambulanci poutava provadénou dialyzou. Nezbyvalo nezZ Ce-
a strhujici: denné potkévite lidi, z nichz ~ kat a doufat, Ze progres nemoci nastane
mnohé znate uz léta - a oni vés.  za co mozna nejdelsi dobu.

Kazdy z nich vas v rtizné mife pousti do
svého zivotniho ptibéhu a vy se soucasti /g stejné dobé, kdy jsem podstoupil
toho piibéhu v riizné mite stavite. Vidite, transplantaci kostni dieng, jsem se sna-
jak se lidé vyrovndvaji s ndroénymi Zivotni- 7| zjistit, jestli neexistuje néjakd moz-
mi situacemi.  nost jak se zbavit stalého dojizdéni do

. Leckdy obdivuhodné.  dialy7a¢niho strediska. Jezdil jsem tiikrat
Jako lékati zname mnohé opravdové hrdiny, deé' o7 pro aktivniho ¢lovéka pFed-

kterych si medialni svét nikdy nepov§imne. stavuje casové naronou, nepohodinou

MUDr. Petr Paviicek o naynoy 7atés. O to vic, e jsem kromé
prvniho roku nemoci stdle chodil do za-
méstnani. Zaméstnavatel byl ke mné vstficny, nejprve jsem pracoval jen nékolik hodin
v tydnu, pak jsem zvladl 2 dny tydné, a nakonec doslo na skoro cely dvazek, to uz jsem
do préace chodil kazdy den. Ptate se, jak to Ize v3echno kombinovat s pravidelnou dialy-
zou? Znamend to nastavit si na dialyza¢nim stfedisku tzv. nocni dialyzy. Jinak feceno v
pondéli, stfedu a patek pocitat s tim, Ze v nemocnici stravim dobu od osmi hodin vecer
zhruba do jedné hodiny rano. Dom( dorazim kolem druhé hodiny ranni, lehnu, usnu
a dopoledne vyrazim do zaméstnani. Vzhledem k mé pracovni pozici a ochoté zamést-
navatele jsem mohl vyuZivat pruznou pracovni dobu, takZe se to dalo zvladnout. Vydr-
Zel jsem to Ctyfi roky.



A pak se objevila nova nadéje v podob& moznosti zafidit si dialyzu doma, znélo to jako
naprosta senzace, takZe jsem nevahal. Tu chvili si stale pamatuji naprosto presné. Pfi
vizité na dialyze maj lékar v Dé¢iné povida: , Byl jsem nedavno na kongresu a mluvilo se
tam o tom, Ze Nefrologicka spole¢nost v Ceské republice usiluje o to, aby do standard-
nich zdravotnich dkond v nadem zdravotnictvi byla zafazena i tzv. dialyza v domacim
prostfedi.”

Dfive to absolutné nepfichdzelo v Uvahu, ale spojenym Usilim odbornikd, ktefi pfi-
pravili celou koncepci a zacali ji obhajovat pfi diskusich s pojiStovnami, legislativci,
zdravotniky a dalSimi odborniky se pomalu zacaly obruSovat hrany namitek az do oka-
mziku, kdy byla domaci dialyza zacatkem roku 2015 zafazena mezi povolené zdravot-
nické vykony a tim okamzZikem (po pravdé feceno uz jsem cely proces nékolik mésic(
intenzivné sledoval a pfipravoval se)

se odstartoval boj, jehoz cilem bylo za- Podvédomé jsem citil, Ze i rodina &eka,
fizeni domdci dialyzy. V. mém snaZeni jak se zachovam.
mé po celou dobu pIné podporoval mj ~ Rozhodljsem se, Ze této nemoci vyhlasim
nefrolog, takze jsem se domnival, Ze ne- boj, i kdyz jsem si plné védom,
muZe byt nijak zasadné slozité tu krabici, Ze je to obrazné feceno,
ktera mé tiikrat tydné pomaha udrZovat “béh na dlouhou trat*.
pfi Zivoté, dostat domd. JenZe tou do- pacient Lumir

bou nebyl v celé republice jediny ¢lovék,

ktery by mél dialyzu doma, takze jsme se zasekli u zdravotni pojistovny. Pfitom cena
za takovyto vykon v domacim prostfedi je pro pojistovnu levnéjsi neZ thrada dialyzy
v nemocnici. Zdravotni pojistovna se pustila do az nepochopitelnych obstrukci a neo-
chota jejich zaméstnancl domaci dialyzu schvalit byla naprosto absurdni.

Prvni krok se zdal jednoduchy, oficidlné kontaktovat mou zdravotni pojistovnu, jenZe
z jednoho dopisu se vyvinulo dvoumésicni posilani Zadosti a dopisd, které psalo dialy-
zalni stfedisko/nemocnice a mQj o3etfujici lékafr. Vysledek? Nic! Bez kladné reakce. Od
pojistovny se dozvédéli, Ze domaci dialyza pro mé neni nezbytna. Po nékolika dalSich
zamitavych odpovédich zdravotni pojistovny nemocnice konstatovala, Ze bohuzel vy-
Cerpala v3echny mozZnosti a jedina cesta je moje osobni angazovanost. Nezbyvalo tedy
nic jiného nez osobné zacit po zdravotni pojistovné vyzadovat to, na co mam jako pa-
cient ze zakona narok. TakZe jsem se pustil doslova do ,odstfelovani” pfislusnych od-
povédnych lidi pojistovny. NejdFive jsem zacal psat e-maily, pak jsem pfidal telefonaty,
a nakonec oficialni pisemné zadosti vysvétlujici pro¢ dialyzu chci. Psal jsem a dozado-



val se svych prav jak z hlediska ,lidského”, tak jsem se poustél na tenky led pravnické
argumentace, se¢ mi sily stacily. Od pojistovny jsem poslouchal pouze vymluvy, pro¢
to nejde, disledné zakonc¢ované zamitavymi stanovisky. Trvalo to tfi mésice. Tfi dlouhé
mésice dopisovani, mailovani, telefonovani. Rozhodnuti o tom, Ze jsem vyhrdl, pfislo
az po opravdu ostrych oficialnich dopisech zaslanych na nejvy3si mista s dodatkem:
,Panové, mam koupeny stan a jdu stanovat pfed pobocku vasi pojistovny!” Asi kone¢né
pochopili, Ze se nenecham odbyt a vysledkem bylo dlouho ocekavané kladné stanovisko.
Byl jsem prvni, kdo si domaci dialyzu v nasi republice prosadil, a tak mé velké vitézstvi
neznamenalo konec pfekaZek, naopak se objevovaly nové. Musel jsem vyfidit hroma-
du papirl (povoleni pro stavebni dpravy, hygienu) a rovnéz vyfesit logistiku, jak bude
dialyza probihat. Doma ve sklepé jsem zrusil kolarnu a misto ni si vytvofil takovou
malou dialyzacni mistnost. Zaved! jsem

Vetim, Ze jakékoliv cinnost, kterou jsme  vodu, elektfinu, topeni, televizi, inter-
schopni vykondvat, ztézuje tomu et 3 pipojil X-box na hrani, aby nebyla
»previtovi', co se v nas zadrapl, - nyda. Na miru jsem postavil polohovaci

jeho pozici a brani tomu,  noste| 3 byl v podstaté pfipraven. Vlast-

aby zacal prili kousat. s jexts jedna podstatnd véc. Musel

Olthbl,l?sem S‘Jledl;g Opt.‘rzls,mkehllnomj jsem nahlédnout pod poklicku sesterské
ter¢ jsem zasiechl na jedne rozhasove ' 400 5 naco malo se naucit. Predeviim

stanici: ,Hlavu vzhiiru, slunce je nahote® jak si do viastniho téla pichat injekce

a ovladat vlastni dialyzacni pfistroj. Mu-
sel jsem se stat plné sobéstacnym, roz-
hodl jsem se dialyzovat doma a timto rozhodnutim jsem zdrovefi ztratil pfitomnost
trvalého odborného zazemi. Samoziejmé v né¢em pomahala manZelka, ale odbornd
sestra nebo doktor doma u llizka neni.

pacient Zdenék

Co se tyce technické stranky, tam jsem obavy nemél. Dialyzacni pfistroj je sice sloZity,
tfi tydny mi pfi dialyze asistovaly mé osobni sestficky z DéCina, které se dobrovolné
prihlasily pro tuto ,akci”. Lence a Helence jsem vdécny, Ze se tohoto Ukolu dobro-
volné zhostily, i kdyZ to pro né jisté nebylo jednoduché. Tak trochu nad rdmec jejich
pracovnich povinnosti udélaly néco, co jednomu ¢lovéku pfineslo vice svobody do Zi-
vota. Seznamily mé se zaklady sesterské prace a vyborné pfipravily na pozdéjsi mozné
problémy, které mohou béhem dialyzy nastat. Zaroven se dobrovolné zavazaly slouZit
mi po celou dobu jako takova ,hotline”, kdy byly pfitomny na telefonu po celou dobu
kazdé dialyzy a byly pfipraveny konzultovat pfipadné problémy a poradit mi s nimi.



Celd tahle anabdze probihala tésné pred tim, neZ jsem nastoupil k planované transplan-
taci kostni dfené. Transplantace se zdafila, dom{ jsem se v pofadku vratil zacatkem lis-
topadu 2015 a zacatkem roku pFistiho jsem se Usp&sné zacal, jako prvni pacient v CR,
sam dialyzovat ve svém domové. Byla to obrovska uleva a ¢asova uspora, dialyzacni
proces jsem planoval podle svych potfeb a moZnosti pouze na podkladé doporuceni
a konzultaci se svym lékafem, bez nutnosti kamkoliv dojizdét. Vnimal jsem to jako
navrat velkého kusu svobody. Veskeré Usili, které jsem do toho vloZil, stalo rozhodné
za to. Ani jsem si pfi tom v3em neuvédomil, Ze jsem vlastné zavrsil téch svych pét let,
které jsem mél statisticky vyméfenych v pocatku svého onemocnéni. Dosahl jsem tak
priméru doZiti odhadovaného v roce 2011, kdy jsem si Fikal, Ze viechna léta, kterd
budu moci Zit navic, budu povaZovat za jakysi bonus. Dar.

V roce 2016 se méla pfedpovéd z roku 2011 zavrsit, ale ja jsem najednou zjistil, Ze
téch pét let uteklo stra3né rychle. Také jsem si zacal naplno uvédomovat, Ze pfed-
povidanych pét let je jen statistika, ja-

kysi prdmér, ale lidskou individualitu Je zbyte¢né ptét se svého lékare, jak Zit,
nejde jen tak zprimérovat. Nékomu je to za vas nemuize rozhodnout!
dopfano vice nékomu méné. Nechtél Naopak se ptejte, co mizete udélat pro své
jsem se smifit s pfedstavou, kterd se  zdravi, jestli existuje néco, co byste mohli
zabyva koncem byti na tomto svété. udglat pro sebe.
Nechtél jsem koncit! V 45 letech je to Rozhodné se ptejte, co vam lékaf nabizi
jesté brzy. Za téch pét let jsem gzjistil, ~apro¢simysli, Ze to pro vés bude prospés-
e moznosti soucasné mediciny jsou né. Jaké dtivody ho k tomu vedou a jak si
obrovské, téméf kazdy rok se objevuji mysli, Ze to bude fungovat.
nové lé¢ebné moznosti, stale se pracuje Ll LI Is st i LRI
na vyvoji 1ékd. Treba je to cesta a nové

léky by mohly pomoci. Myslim, Ze je dileZité vzdy mit pfed sebou néjaky cil.
A hlavné nerezignovat, kdyZ se zdravotni stav nebo celkova situace nevyviji zrovna nej-
|épe. Je tfeba nevzdavat se a délat v3e, co je moZné, a to i za cenu jistého sebezapfeni.
Pokud si chcete jit za svym, je tfeba se rozhodovat samostatné a za svoje rozhodnuti
také pfijmout zodpovédnost. Podle mé by ¢lovék mél jit svému zdravi naproti a ne ¢ekat
tzv. s nataZenou rukou a myslenkou: ,Tak mé tady mate a néjak se 0 mé postarejte.”

Dospél jsem k jednomu vyznamnému poznani. V mediciné je velmi dilezité, aby se
pacient podilel na Iécbé. Mozna si ted Fikate, co je to za nesmysl. Pokusim se sviij po-



hled vysvétlit. Lékafi vam mohou ve vétsiné pfipad( velmi pomoci. Pokud nemate na
variantu své nemoci vyslovené smilu, potom se da i vasim vlastnim pfi¢inénim ziskat
velmi mnoho. Tfeba si miZete prosadit jinou léebnou mozZnost nez tu, kterd je vam
jednostranné nabizena. A pokud se na zméné lécebné mozZnosti neshodnete, cozZ se
mUZe stat, potom je tu vZdycky varianta jit o kus dal a zkusit to fesit jinak. Na jedno
vas ovsem musim upozornit. Jakmile se takto zaCnete chovat, stavate se sam sobé

zodpovédnym za vysledek svého pocina-

Myslim, ze kvalita vztahu lékare

a pacienta muze ¢astecné ovlivnit vysledky
lécby, protoze bez vzajemné

duvéry to prosté nejde.

Soucasné pacient,

ktery ma dostatek informaci

0 svém onemocnéni,

prochazi lécbou obvykle snaze,

protoze vi, co muize o¢ekévat

ni a rizika mohou byt urcité velmi vyso-
ka, protoZe v takovych chvilich nehrajete
jen néjaké ,bezrizikové cvrnkani kulicek”,
ale hrajete o své zdravi a Zivot. Vim, neni
rozhodné snadné takovou zodpovédnost
pfijmout. Je pfijemné a jednoduché ne-
chavat rozhodovani na druhych, ale pre-
danim zodpovédnosti se zarover vzdavate
moznosti proZit spokojenou budoucnost

ana co si ma dat pozor.
Prof. MUDrx. Viadimir Maisnar, Ph.D.. MBA

podle svého pfani. DlleZita je také trpé-
livost a opora nejblizich. Takova je moje
zkuenost.

Mél jsem za sebou Uspé3nou transplantaci kostni dfené a v byvalém sklepé domaci dia-
lyzu. A opét se zacala vracet ta zasadni otazka. Co bude dal? Uz v pocatcich své nemoci
jsem se zajimal o to, zda je transplantace ledviny proveditelnd i u tak vazného onko-
logického onemocnéni, jako je mnohocetny myelom. Tehdy, pfed 10 lety, to bylo i ve
svété spiSe na experimentalni Grovni, ale Casem se zacalo s transplantacemi vybranych
onkologickych pacienti i v nejvétSim ¢eském transplantaénim centru Praha IKEM. Jez-
dil jsem i na odborné |ékarské kongresy a na jednom z nich ur¢eném pro nefrology jsem
slySel, Ze i u vybranych pacientli s myelomem se ¢as od ¢asu tato vyjime¢na moznost
diskutuje. Ale predevsim tam zaznélo, Ze se transplantuje! Za pfisné danych podminek
a nezbytnosti je dlouhodoby klidovy stav zakladniho onkologického onemocnéni, ale
jde to. MUj dal3i cil byl jasny, definitivné se zbavit zavislosti na dialyze! Bohuzel onkolo-
gicka onemocnéni jsou kontraindikaci k téméF jakékoliv organové transplantaci. Pfitom
transplantace je jedina varianta, jak zbavit toho fetézu jménem dialyza.

Bylo jasné, Ze tohle rozhodné nebude jednoduchy a snadny krok. Dodnes si pamatuji
prvni osobni rozhovor s panem profesorem z Ostravy. Chvili mé pozoroval a pak vysvét-



lil plan postupu. ,Nejdfive musime zviadnout transplantaci kmenovych bunék, a pokud
bude myelom rok nebo dva v klidu, miZeme Vas zkusit zbavit i dialyzy a transplantovat
Vam cizi ledvinu. Rizika jsou v tuto chvili jasna. Pokud chcete bojovat s onkologickym
onemocnénim, musi byt Va$ imunitni systém co moznd nejsilnj3i. Po transplantaci
jakéhokoliv organu v téle musite naopak dlouhodobé brat léky na vyrazné potlaceni
imunity, aby Vase télo cizi organ neodmitlo. A to je zasadni riziko."

| pfesto jsem se po dvou letech po transplantaci kmenovych bunék rozhodl zacit poma-
lu doktory ,otukdvat”. Chtél jsem co nejpfesnéji zjistit, co by transplantace ledviny ob-
nasela. Po tfech letech a nulové aktivi-
t& myelomu (ten nastésti hezky usnul),
jsem se s |ékafi pfi jedné z pravidelnych
ambulantnich kontrol v Ostravé doho-

S manzelem jsme se ztcastnili
pacientského seminare. Ja do té doby
myslela, ze mtij zivot skoncil.

dl, Ze bychom mohli zkusit toto téma Najednou jsem potkala mnozstvi lidi, ktet1
oteviit. Opét jsem musel podstoupit — mgli stejné zazitky, ale jejich pohled na svét se
nescetné hloubkovych vysetfeni, aby se oho mého v mnohém ligil
co nejpfesnéji védélo, jak na tom m{j Oteviel se mi novy svét.
organismus aktualné je. Pfece jen jsem Nezapomenutelnd byla véta jednoho lékare:
prodélal spoustu lécebnych zakrokd »10 vite, my vam v8echno zakdZeme,
a télem mi proslo mnozstvi lékd. Vibec ale vy sami nejlip vite, co zvladnete
jsem nevahal a do rlznych analyz jsem a covdm vyhovuje.
se pustil i ja. VZdycky Ffikam, Ze strycek pacientka Marie

Google je dobry sluha, ale také mlze
byt zly pan. Dokaze byt mocny v dobrém i ve zIém a zaleZi jen na tom, jak ho pouZivate
a kolik prace si date s posouzenim toho, co vam nabizi.

Google pouzivam Casto a patram u nds i ve svété, jaké jsou zkuSenosti s tim &i onim.
Hleddm shody i rozdily a snazim se v tom mnozstvi rliznych nazoril a zku3enosti co
nejvice zorientovat. UvaZuji nad tim, co jsem si pfecetl a nebojim se ptat dalSich lidi,
co si o tom mysli oni. Timto zplisobem se mi podafilo najit mnoho informaci, které mi
pomohly v rozhodnuti, jak bych chtél, aby se postupovalo déle. MUj osvédceny zpa-
sob napomohl i tentokrat a ja po utfidéni rGznych ndzorll védél, Ze chci transplantaci
ledviny podstoupit. Bylo rozhodnuto, ziskal jsem schvaleni k zafazeni na Cekaci listinu,
tzv. waiting list, ktery je zékladem pro moznou transplantaci ledviny. Bylo to pfesné po
deviti letech od za¢atku onemocnéni a zahdjeni mych pravidelnych dialyz. V nasi zemi
se na novou ledvinu v priméru Ceka jeden rok. Pokud si tedy sam ,nesezenete” svou



vlastni ledvinu od Zivého darce (nejcastéji od rodi¢li nebo sourozencd). Tuto moznost
jsem ovsem vzhledem k vysoké nejistoté konecného vysledku transplantace hned od
pocatku zavrhl.

Jesté jednu véc jsem pro mozny uspéch udélal. Po patnacti letech, kdy jsem pracoval
v systému Automotive, jsem se rozhodl své zaméstnani obétovat a vyménit ho za vice

Driv, kdyz se néco nestihalo, tak jsem

u toho byla schopna sedét do noci nebo
jsem $la do prace na vikend,

kde jsem vypustila dusi.

... tak dneska si fikdm,

zeuz to neni tak dulezity.

Ze to jsou stejné jen hadry,

ktery prodavam.

pacientka Sofie

pohodové. Opustil jsem misto, které bylo
slusné placené a docela mé bavilo. Bohu-
Zel, jak uZ jsem se zminil v Uvodu, zpisob
prace a s tim spojeny stres, ktery jsem
tam zaZival, povaZuji za jeden z moznych
spoustécli své nemoci. Nechtél jsem nic
riskovat, a pfesto, Ze to pro mé znamenalo
pomérné velkou finan¢ni ztratu, jsem dal
radéji pfednost klidu v blizkosti domova.
Prijal jsem praci jako sprdvce sportovni-

ho arealu v naSem mésté. Spojil jsem tak
praci se svym nejvétsim konickem, coZ bylo pro mou dusi i pro mé sportovni nad3eni
a aktivity, kterych se nehodldm vzdat, velice prospésné. To byl diivod ke zméné a pfes-
né tak se mi to také spinilo.

Ani jsem se nenadal, uplynul rok od mého zafazeni ,do fronty na ledvinu”,
a tak si jeden den odpoledne bezstarostné sekam na zahradé trdvu a najednou vola ne-
znamé ¢islo. Na druhé strané se ozve moje znama sestficka Helenka z nemocnice, kterd
se 0 mé poslednich 9 let stard jak v nemocnici, tak i na domaci dialyze. ,Milo3i, maji
pro tebe ledvinu, za 10 minut u tebe bude sanitka, tak se pfiprav.” Jako uz nékolikrat
v mém Zivoté, zase viechno probihalo jako ve zrychleném filmu. Za dalsi dvé hodiny
jsem uz byl v IKEMu v Praze, v rychlosti probéhlo nékolik nezbytnych vysetfeni, CO-
VID testy negativni, ostatni vysledky taky v pohodé, dalsi dvé hodiny utekly jako voda
a ja lezel na sale. Slo to prosté raz na raz. Neskute¢né, od zavolani sestry uplynulo osm
hodin a j4 jsem se probudil po operaci s novou fungujici ledvinou. Dal3ich pét dnl jsem
si poleZel na JIP, kde jsem byl bedlivé sledovan, probéhla spousta vysetfeni a kontrol,
jeden den jsem stravil na standardnim pokoji a za tyden jsem byl zase doma. Tomu se
prosté fika fofr.

Uzasny pocit zase si moci dojit na zachod a vyGrat se, pfi dialyze a nefungujicich ledvi-



nach totiZ tuto schopnost ztratite. :-) Takova samoziejmost, fekne si zdravy clovék. Jak
relativni je, co je povaZovano za samozfejmé. Z nemocnice jsem odchdzel s informaci,
Ze zakladni rekonvalescence bude trvat tfi mésice. PFijimal jsem v3e s pfesvédcenim, Ze
je tfeba byt opatrny a nadale k Zivotu pfistupovat s pokorou. NapIno jsem si uvédomo-
val, Ze odvaha nést odpovédnost za sva rozhodnuti, trpélivost, rozvaznost a odhodla-
nost drzet vytyCeny smér byla vyvazena darem. Ja i moji nejblizsi jsme dostali dar, ktery
se nékdy v roce 2011 zdal byt zcela mimo béZnou realitu. Tohle je cesta, po které chci
jit i nadale, nejlepsi zplsob, jak Zit.

Sportovec ve mné se oviem nezapfe, takZe nejen pokora a opatrnost, ale také re-
habilitace je zasadni prostfedek, jak se po velké operaci znovu dostat do kondice.
Vzal jsem to vylu€ovaci metodou. B&hat nesmim, to jsou pfili$ velké otfesy, to by se
ledviné nelibilo, ale kolo prece tolik

nedrnca? Takze uZz 14 dni po navratu Rozhodla jsem se, Ze pramérnou
z nemocnice sedim na kole. Nechci dobu preziti posunu smérem nahoru.
nic prehanét, takze opatrné zkoudim Zacala jsem zase trochu cvicit,
deset kilometrdi. Pak se odvazim zvysit uz chodim bez hilky.
na dvacet a podobné jako pred deseti A bez vétsich obtizi jsem absolvovala tii
lety, kdy mi manzelka nosila na pro- tydenni putovani obytnym vozem
chazky zdlicku, pfidavam postupné po Spanélsku a Portugalsku.
dalsi a dalsi kilometry. Aby si télo po- pacientka Ludmila

malu zvykalo a v pfipadé potfeby mélo

zase silu. Za mésic po transplantaci ledviny zvlddam ujet 50 km, za dal3i mésic
uZ je to 100 km. Za tfi mésice se odhodlam vyzkouset b&h a ono to jde. Ridim se
heslem, Ze je potfeba znat obecna doporuceni a ty porovnat se svymi moznostmi
a svymi vnitfnimi pocity a odhodlanim. Kazdy jsme prece jiny a kazdy mame své limity
jinde. V3e zatim funguje pfesné tak, jak jsem si pfal a ja si uzivam téméf svobodného
Zivota s vdécnosti, pokorou, ale také uvédoménim, Ze tato situace pravdépodobné
nemusi trvat vécné a kdykoliv se miZze néco zménit. O to vic pro mé kaZdy daldi den
predstavuje malé vitézstvi.

Co fict vice? Pfemyslim, jestli jde z toho v3eho, co jsem napsal, vyvodit néjakou , obec-
nou radu”, jak se to u rdznych pfibéhl pfedpoklada. Nejsem si jisty, ale moje zkuSe-
nost fika, Ze na zacatku je potfeba mit trochu $tésti v tom, nakolik agresivni typ nemoci
vas potkd a také, jestli maji lékafi k dispozici néjaké ,ndboje”, které by mohli acinné
pouZit. Dale potfebujete mit vedle sebe Iékare, ktery vas vnima jako partnera v tomto



spolecném boji. Lékarfe, ktery své povolani vnima jako poslani a vy pro néj nejste jenom
Jkus”, Cislo v systému. Tyto tfi véci zarucuji polovinu Uspéchu.

Zbyva polovina druhd a tu pfedstavujeme my, pacienti. V3ichni bychom si méli uvé-
domit, Ze je v nasi moci Iécbu vyrazné ovlivnit. Najit tu silu a odvahu. Necekat, Ze
nékam pfijdete a feknete: ,Tak tady mé mate, chci byt zase zdravy, tak s tim néco
udélejte.” Takto to prosté nefunguje a ani fungovat nemtize. Mizete svou snahou
a pili ovlivnit mnohé. Systém nam umoZnuje vybrat si svého |ékafe. Vim, Ze to v praxi
funguje jinak a mnoho lidi se z rGznych diivodd obava Iékafe zménit, at uz je to kvl-
li dojizdéni, nedostatku financi nebo strachu ze zmény samotné, ktera s sebou nese
vznik neznamych situaci. Nechci soudit, nezndm Zivoty jinych. Ale jak fikam, kde je
vlle, je i cesta. Ani ja nejsem Zadny zbohatlik, ale jestli mé sport néco nautil, tak
potom je to odhodlani bojovat a nevzdavat se. V uplynulych deseti letech jsem se

obcas setkal se sestrami a lékafi, pro které

Dcera na tuto dobu vzpomina takto:
»Pripadala jsem si zcela bezmocné

a citila jsem obrovskou frustraci.
Podvédomé jsem citila, nevim jak,
ze cely tenhle zavér z nemocnice

je nesmyslny a nechtéla jsem

ho akceptovat.

Rozhodla jsem se jit jinou cestou

a nenechat té v tom"

jejich prace a starost o pacienta rozhodné
neni poslanim. Zivot mé naucil se v tako-
vych pfipadech okamzité otoCit o 180°
a jit o dim dal. Radgji investovat cas
i penize a najit si lékare, ktery patfi do té
druhé skupiny. Pfesné takto to vude fi-
kam a propaguji, mame pfece pravo svo-
bodné volby, mame pravo se rozhodovat.
Je pfece UZasné pfijit do nemocnice, do

pacientka Irena ordinace a pfipadat si jako zakaznik. Lé-

kaf vam pfi navstévé poda ruku, zepta se,
jak se mate, a i kdyZ jste jeden z mnoha, najde si ¢as na par osobnich slov. Sestficky,
které znate deset let, vas obejmou, protoZe po téch letech uz pro né nejste jeden
z mnoha, ale stavate se malou soucasti okruhu znamych, nebo dokonce pfatel.

Druhd véc, kterou stale zd(iraziiuji, je dobra fyzicka kondice. Cim je t&lo trénovangji
v okamziku, kdy pfichazi nemoc, tim |épe ji zvlada, ale hlavné tim rychleji mize télo
nasledné regenerovat. Kondice je podstatna v jakémkoliv véku, vZdy existuje pfiméfena
moznost, jak si ji uchovat. Pokud se jednou rozhodnete lehnout si k televizi a Cekat ,aZ
to pfejde”, jen abyste se ndhodou moc neunavili, je to zacatek konce. I kdyZ byla do
mého téla sypana chemie horem dolem, nikdy jsem, ani po riiznych zakrocich, dlouho
neulehl s tim, Ze bych mél odpocivat.

Kdo zazil, jak se v kazdodennim Zivoté promitne laboratorni hodnota hemoglobinu v



rozmezi 70-80 g/l, asi pfesné vi, o ¢em mluvim. Ud&late krok do schodl a pfipadate
si jako v Himaldjich, kde je opravdu malo kysliku a plice ho zoufale hledaji. Pfi niz-
kych hladinach hemoglobinu je sice kysliku v okoli dost, ale chybi ¢lanek, ktery by
ho prenddel do téla — hemoglobin. Ale i pfi tomto nepfiznivém vnitfnim nastaveni
téla se da fungovat. Neni to samoziejmé
jednoduché, ale jde to. Jen se musi chtit.
0d svého nejblizSiho okolijsem v zacatcich
stale poslouchal: ,Milo3i, nepfehdnéj to,
odpocini si, takhle se nemize$ pretézo-
vat.” Stale pfipomindm sobé a viem lidem,
ktefi chtéji poslouchat, Ze pohyb v jaké-
koliv podobé& je obrovsky LEK, a hlavng
je vlastné zadarmo. Za ,benefit” své ne- mnohé ve svém Sivoté zmenit.
moci povazuji i to, Ze jsem se mohl stat Nic nevzdavejte a méjte nadgj.
Clenem Ceského paralympijského tymu. = Vite lékaiské véde, svému lékati a celému
Vroce2022 jsembyl Gi¢astnikem mistrovstvi tymu lidf, kte o vas pecuji. Nebojte se ptat,

Nevim, jestli mam pravo radit jinym lidem,
pravé nemoc mé naucila respektovat pravo
kazdého ¢lovéka zvolit si svou vlastni cestu.
Ovsem muzu se s vami podélit

o svou zkusenost.

Vérte sami sobé, kazdy z vis je silny.

Vérte, ze jste dostali dal$i Sanci a Ze mizete

Evropy transplantovanych a dialyzova- nebojte se diskutovat, nebojte se hledat.
nych v Oxfordu, kde jsem byl prvnia druhy = Véite svym nejblizsim, svému partnerovi,
v atletickych disciplinach. A v roce 2023 své rodiné a pratelim. Mluvte s nimi
jsem mél moznost Ucastnit se svétovych oteviené a neZijte pouze nemoci.
her v australském Perthu. Stal jsem se pacient Petr

mistrem svéta v chlzi na pét kilometrd.
A také jsem se jako ¢len Czech Para Nordic TEAMU Ucastnil Jizerské padesatky, kde
jsem se i pfes svdj hendikep mistil v prvni pétiné startovniho pole.

KdyZ prozijete néco podobného jako ja, uvédomite si, Ze to Casto vyslovované a né-
kterymi lidmi popisované jako ,bezobsaZné klisé” o pfehodnocovani Zebfitku Zivotnich
priorit se prosté stane samozfejmosti. Mél jsem doslova na vlastni kiizi, a to opakova-
né, mozZnost poznat, co dnes dokaze moderni medicina. Dostal jsem pfilezitost podivat
se vice do hloubky mnoha véci. Poznal jsem spoustu Gzasnych lidi, 1ékafd, sestficek a
kdybych neonemocnél, nikdy bych je pravdépodobné nepoznal. Témto lidem budu do
konce Zivota vdécny za to, jaci jsou a co udélali nejen pro mé, ale i pro ostatni. | diky
nim a mozna pravé kvali nim mohu stale na tomto svété pobyvat.

Prosinec 2023



.Prestala jsem se snazit mit véci ,pod kontrolou”. Pfestala jsem spéchat.

Dlouho zaZité stereotypy mysleni, chovani a jednani, byly témi kolejemi, na které jsem si
zvykla. Pfipadalo mi, Ze pokud budu délat véci jinak, pokud se udalosti kolem mé budou
vyvijet diametralné odlisné od mych pfedstav, musim uvést do pohybu vechny své sily,
aby se prosadila moje ,dobra viile “.

e

ubyvalo. Takze jinak. Ale jak jinak? VSechny svoje vnitfni ,musis” a ,nesmis” jsem zrusila.
Pfestala jsem se bat.

JenZe tak jsem se dostavala do zacarovaného kruhu a plytvala energii, které mi stale

"

A pravé tehdy, kdyZ jsem byla nejslab3i, poznala jsem silu Zivota i silu rodinnych vztah(.

Olga Wiedermanova



Zivotni cesty, jejich strasti, radosti a piekvapeni

KdyZ jsem vstupovala do roku 2020, netusila jsem, jak bude jiny proti pfedeslym. Resila
jsem tradi¢ni otazky jako ¢emu se budu vénovat dfive a ¢emu pozdéji, jak rozdélim
v nastavajicim dobé sily a Cas, co bude potfeba udélat dnes, co zitra. Rodice, déti,
vnoucata, spousta zafizovani, planovani, organizovani. Zména, kterd mé v tomto roce
zasahla, byla zcela neocekdvana. Tak jako nade vldda vyhlasila 12. bfezna 2020 po-
prvé nouzovy stav, tak i moje télo, jakoby se chtélo dokonale pfizpGsobit situaci, také
vyhlasilo nouzovy stav. BohuZel zcela jiny. Vysoké teploty, bolesti svall, bolesti kosti
a vyCerpani, které mé postihly, jsem nej-
dfiv pfipisovala chfipce. Spéchala jsem
se uzdravit, abych mohla byt napomoc-
na své 87leté mamince po operaci odi,
ktera bydli 120 kilometrd ode mne.

Opakovanymi infekcemi jsem prochdazela,
na to jsem byla zvykla, pracovala jsem

s détmi. Kdyz jsem ale na podzim uzivala
jiz tieti antibiotika, citila se unavena

Cim vice jsem na své télo naléhala, Ze a nemohla zakaslat kvili bolesti Zeber,
ted opravdu nemam ¢as Tesit jeho po- pozédala jsem svou lékarku o vysetfeni.
tize, tim vice vysilalo vystrazné signaly. Byla jsem snad vSude, ale nikdo
Obdobi celorepublikové karantény jsem nic zasadniho neobjevil. Nakonec jsem $la
vyuZila k dlouho odkladané prestavbé na internu a tam popsala své potize.
a malovani podkrovi. T&ila jsem se na Béhem Ctrndcti dnd jsem absolvovala
dceru a tfi vnoutata, kterd u mne méla dals{ vySetfeni a bylo jasno.
stravit prvni prazdninovy tyden. Moje 2 R e

fyzické potize se viak nadale zvét3ova- S

ly. Tak jako bylo pro nas dosud neznamé
omezovani volného pohybu obyvatelstva, tak i moje osobni omezeni bylo na spadnuti.

V jedné pisni¢ce od skupiny Mitaga a Zdorp se zpivé:

LZrychleny vlak nahle stoji asi tak v pdli cesty, zbyva vzdat Cest padlému stroji a zbytek
dojit pésky. A nahle neni kam spéchat, vitaci vybory nebudou Cekat, kufry a pfibory tu
miZeme nechat, aZ dést vsdkne, tak vystoupi feka. | cesta miZe byt cil.

Jediny mrak nad hlavou stoji nehybné, tak jako vaZky, jediny klas dozrava v poli jedi-
nym zplsobem ldsky. A nahle neni kam spéchat...”



MUj vlak se zastavil poCatkem Cervence. Potize dosahly vrcholu a hladina hemoglobinu
v krvi se bliZila k hodnotam, které jiz branily pohybu. OkamZité jsem musela do nemoc-
nice na transfizi. S Uzasem jsem vnimala, jak moje vyprahlé télo la¢né pije zdravou
krev a blahofecila jsem v3em darciim. Jesté pofad jsem se naivné domnivala, Ze mé po
téch nékolika transfuzich prosté poslou domt a ja budu pokracovat, i kdyZ s obtizemi,
ve svych vyjetych kolejich. Nasledovalo nékolik dnd v okresni nemocnici naplnéné otaz-
kami. Co se vlastné stalo? Pro¢ se vlak zastavil? Nékdo zatdhnul za zachranou brzdu.
Kdo to byl? Mladinkd Iékatka se rozhodla, Ze této zahadé pfijde na kloub a skutecné
se ji to podafilo. Po vikendu mi oznamila jiz ¢astecné predpokladanou diagndzu. Jde
o mnohocetny myelom. A pfidala dalsi informaci. BohuZel uz mi nemohou vice pomoci
a posilaji mé do fakultni nemocnice. Mdj vycerpany organismus uz nemél ani silu se
polekat.

Letni mésice byly pIné nadéje. Zdalo se, Ze nas napor koronavirové infekce minul a my
muzeme jit dal s hrdé vztyCenou hlavou, poklepavaje si po ramenou, jak jsme to pékné
zvladli. V zakulisi se Spitalo o ,druhé ving”, ktera nas zasahne, ale néktefi to moc vazné
nebrali. Upfimné feceno, ani ja jsem se virem moc netrapila. Virus je virus, déla si, co

chce. Na mém soukromém bojisti vyhraval

Na zacatku jsem strach méla, to ano,
ale pak jsem ucinila razantni opatfeni.
Prestala jsem to fesit!

Nedivala jsem se na zpravy

a veskera hlaseni ignorovala.
Rozhodla jsem se,

ze strasit se teda nenecham

pacientka Iveta

na celé ¢afe mnohocetny myelom a boj
s nim mé zcela pohltil. Opét jsem se naiv-
né domnivala, Ze koronavirovy nepfitel se
mi vyhne. Byl fijen 2020 a druha vina epi-
demie teprve nabyvala na sile. UZ nékolik
mésicl jsem Zila pouze mezi stacionafem
asvymdomem. Pfibuzniapfatelésepostup-
né vyrovnavali s moji diagnézou a emocné
bouflivé dny se pomalu uklidiiovaly. Prostu-

dovala jsem dostupné odborné materialy o myelomu, s vdécnostijsem pfijimala pomocné
ruce lékard, zdravotniho persondlu, lé¢ebnych postupli a podplirnych organizaci. Stale
a stale jsem z(stavala v uctivém udivu nad vykonem lidského rozumu a technologickou
vyspélosti.



Cesta obav a stracht

Neni dobré podcefiovat nepfitele. Podcefiujeme-li druhého, podvédomé precefiujeme
sami sebe. Nade superego se dlimysiné skryva za masku faleSné pokory. Lidska viile
neni absolutni. Dokonce ani dobré lidska vdle neni viemohouci. Cim vice jsme ome-
zovani vnéjSimi podminkami, tim vice jsme nuceni pronikat do vlastniho nitra. Setkani
se stinnymi strankami, se svymi chybami, slabostmi a nedokonalostmi, neni pfijemné.
A setkani s vlastni bezmoci je setkani, kterému bychom se radi vyhnuli. Bolest a utrpe-
ni, kterym je nutno projit, je cenou velmi vysokou.

KdyZz mé po standardnim [é¢ebném dni pfepadly vysoké horecky spojené se silnou Uz-
kosti, pofadné jsem se vydésila. Tfasla mnou zimnice, mravenceni po celém téle a silné
kfece. Zoufale jsem telefonovala odbornému Iékafi a ten mi doporucil, abych si nechala
udélat testy na COVID-19. Pofadnik na covidové testy byl nacpany k prasknuti, a tak
jsem se na né dostala aZ za tyden. Bé-

hem toho tydne mé vysoké teploty skoro Pokud bych mél tu moc, potom bych se
neopoustély, ale horsi, nez fyzické utrpe-  snazil lidem ukazat, jak je zbyte¢né a nako-
ni bylo utrpeni psychické. Moje dimysl-  lik jim $kodi, kdyz podléhaji stresu a vénuji

né obranné zakopy, které jsem si nékolik svilij ¢as nepodstatnym vécem.
mésich trpélivé budovala, se hroutily. Po Prot. MUDr. Jiti Minafik, Ph.D.

testech jsem obdrzela stru¢nou zpravu

SMS, Ze pacient je evidovan jako COVID-19 pozitivni s odkazem na internetovou adre-
su pro upfesnéni trasovani a s doporucenim obratit se na obvodniho |ékafe. Byla jsem
v Soku. Mozna Ze teprve nyni skutené padly mé hradby a ja jsem stdla tvafi v tvaf
lidské bezmocnosti. Hlavou mi vifily vdechny hrlizostrasné informace o tom, co virus
dokaze s lidskym télem udélat. Fantazie a pfedstavivost se uvolnily a ja jsem se topila
ve strachu. Uzkost mé dusila tak, Ze jsem se nemohla nadechnout a uZ jsem nevédéla,
jestli nedostatek dechu je fyzického nebo psychického pdvodu.

,Opatrujte se a zvladnéte to." Uklidriujici slova lékafe/hematoonkologa, se mi stale
a stale vracela jako ticha ozvéna v onéch bouflivych dnech. Pochopila jsem, Ze tento
boj o Zivot za mé nikdo nevybojuje. ,Co nic nestoji, za nic nestoji*, fikaval jeden muj
pfitel s Usmévem, ktery svédcil o tom, Ze tato slova nejsou pouhou frazi. ,Zivot je
krasny” dodaval i tehdy, kdyZz musel pfekondvat mnoho pfekazek, které se mu stavély

do cesty.



Cesta hledani

A tak jsem se vydala na dal3i cestu pé&Sky. Pfestala jsem se snaZit mit véci ,pod kontro-
lou”. Prestala jsem spéchat. Dlouho zaZité stereotypy mysleni, chovani a jednani, byly
témi kolejemi, na které jsem si zvykla. Pfipadalo mi, Ze pokud budu délat véci jinak,
pokud se udalosti kolem mé budou vyvijet diametralné odlidné od mych pfedstav, mu-
sim uvést do pohybu viechny své sily, aby se prosadila moje ,dobra vile “. JenZe tak
jsem se dostavala do zacarovaného kruhu a plytvala energii, které mi stale ubyvalo.
TakzZe jinak. Ale jak jinak? VSechny svoje vnitfni ,musis” a ,nesmis" jsem zrusila. Pesta-
la jsem se bat. A pravé tehdy, kdyz jsem
byla nejslab3i, poznala jsem silu Zivota i
silu rodinnych vztah(.

Neroz¢iluji se, nestresuji se

a uzivam si kazdého dne.

Zménila jsem svoje mysleni, nevinim se za

to, Ze jsem unavend, nemoc beru jako dar ) . . . )

nebo spise jako varovani ve smyslu ,,tak tako- Nemoc ,mll do ZIYOta prinesla ZJ(USGHOSt!

v Zivot, jaky jsi ila, uz opravdune® @ Poznani, které bych bez pfitomnosti

pacientka Jana - N€MOCi minula. MoZna bych se bez nich

obesla, ale kazdé takové setkani s novou

a necekanou situaci, ktera vyrazné ovliviiuje na$ osobni a spolecensky Zivot, vyvolava

reakci. Na nas je, abychom nejenom tuto osobni reakci dokdzali zpracovat, ale aby-

chom se také nau¢ili v novych podminkach Zit. Zivot je krésny a stoji za to ho 7it az do
konce.

I cesta miize byt cil

Tak jsem Zila a ani jsem se nevdimla, Ze ubé&hly tfi roky, tfi roky nadéje, radosti a Stésti,
ale také tfi roky nejistoty, obav a hledani. Tfi roky nachdazeni a pfekvapeni z nalezeného
a pochopeného. Uvédomila jsem si, Ze moje hlava je obcas pfepInénd nechténymi
myslenkami a ja nemam silu je ovladnout. Vytvafeni myslenkovych konstrukci, které se
nikdy nestanou mé pfipravuji 0 pozornost a zaroveit mné berou velké mnozstvi energie,
kterou tolik potfebuji. Jednoho dne jsem se z vyCerpani vzdala a nechala jsem je bez
povsimnuti prochazet svou hlavou, nevénovat jim pozornost ani energii. A realita? Exis-
tuji Zivotni situace, které mam silu ovlivnit a mohu to udélat, ale také Zivotni situace,
kterymi je potfeba jen projit, bez toho, Ze se budu branit, zlobit nebo hledat vinika.
Prosté jen jit a nezapomenout na to, Ze i tato nepfijemna a nevyzadana cesta mliZe byt



v kone¢ném dlsledku pfinosna. Po tfech letech jsem se malymi kricky zacala pfiblizo-
vat k plnému pochopeni té jednoduse zngjici véty: ,I cesta mize byt cil.”.

Cesta vnitiniho ukotveni

Je teplé rano pozdniho léta. Nakoupim par véci v mistni samoobsluze a chvili pfemys-
lim, ktery p&3i okruh zvolim pro dopoledni prochazku. Mam jich nékolik. N&které jsou
kratsi, jiné delSi. Vedou pfes vesnici, za humna, k vodni nadrZi, do lesa. Ted na sklonku
léta mam nejradéji cesty do poli. Obili je sklizeno a na polich jsou velké kotouce slamy.
KdyZ je horko a vzduch se tfepota v polednim Zaru, vidim ve své pFedstavivosti Zence:
maji kosy a srpy, za pasem brousky, na sobé propocené platéné kosile. Pracuji v fadé
za sebou. Pravidelnymi tahy silnych opdlenych pazi za nimi zdstavaji thledné Fady
podtatych zralych klast.

Nakonec se rozhodnu pro cestu k zamecku. Vede mirné do kopce pfes stary zamec-
ky park. Pdvodné to byl letohradek postaveny v roce 1825 tehdejsim majitelem Pre-
myslovic Karlem Pfizou. Pojmenoval jej po své manZelce Emerenciné. Jdu dal k lesu,
kolem chatrajicich budov dfive rozsahlé drlibezarny Xaverov. V druhé poloviné minu-
lého stoleti zde pracovala vic nez stovka

lidi. Rozsahlé venkovni plochy a nékolik = Myelom muj Zivot zménil, zménila jsem se
dvoupodlaznich hal pro chov driibeZe pa- | také ja. Naucila jsem se vénovat sama sobé,

tfily k nejlepSim prosperujicim podnikiim odpocivat a Zit kazdy den naplno.
v driibeZafstvi. Prochazkovy okruh méfi Nechci byt tak ztracend v myslenkich
pfiblizné 5 km. Neni dlouhy, ale je v ném a problémech, abych si po prochdzce
ukryta historie, kterou znam, i historie, nebyla schopnd vybavit, jak vonél les.

Divam se na svét jinyma oc¢ima a vidim to,

kterou nezndm. Jsou to malé déjiny patfi- _ s v
co jsem predtim nevidéla.

ci k tomuto mistu, k lidem, ktefi zde Zili a
ktefi zde Ziji dnes. Vnimam je intenzivnim
zplisobem, prestoZe jsem se zde nenarodila. Stale vice se citim néjakym zvlaStnim zpQ-
sobem spojena s timto malickym kouskem zemé.

pacientka Darina

Domii se vracim pres vilovou ¢tvrt kolem zdravotniho stfediska. Mam rada tyto pro-
chazky. Citim v pohybu vSechny svoje svaly, roztékané myslenky se uspofadaji nebo
uteou, vyplavi se hormony pohody a 3tésti. Unava po prochazce je piijemna, i kdy? si
svaly jeSté pofad zvykaji na opétovnou z4téZ. Citim, jak se sila, o kterou jsem v dobé



nemoci pfisla, pomalu vraci. A jak se t&3i z fyzického pohybu télo, tak se raduje i moje
duse.

Cesta zmény a uvolnéni

V myslenkach se odpoutavam od historie a zaméfuji se na zcela osobni vzpominky. Vra-
cim se o Ctyfi roky zpét do obdobi té7ké psycho - fyzické krize. Obdobi silného vycerpani
a bolesti, obdobi Unavy, zmatku a nejistoty. Zkratka do obdobi, kdy jsem se zafadila
mezi ty, kterym vstoupil do Zivota mnohocetny myelom.

Casto jsem slychavala vétu: ,Vazna nemoc ¢lovéku zméni Zivot.” Slovo ZMENAje velmi
obecny termin, co si pod nim pfedstavit, jak zménu vnimat? Podivala jsem se do osvéd-
¢enych zdrojli. Wikipedie tvrdi: ,zména
je obecné oznaceni pro pozorovatelny,
méfitelny nebo kvantifikovatelny rozdil
ve stavu nebo vlastnosti néjaké entity

N

V ptipadé, Ze lidé svou nemoc prijmou jako
takt, ktery patfik jejich Zivotu, mohou zacit
budovat nové zdroje sebepodpory. Stanou

se citlivéjsi k vlastnim potfebam a prestavaji . o , ;
Rel0toNes Ly delatmels delzifls, 4 ¥ urcité vztazné soustavé”. Slovnik spi-

co skuteéné délat chegjf.  SOVN€ho jazyka Ceského zménu popisuje
Takovi lidé se diky své nemoci stavajici svo- jako: ,nabyti nebo pfijeti jinych vlastnos-
bodnéjsimi a 0 onemocnéni mluvi jako ti, jiného razu, pfetvofeni Ci pretvafeni
o daru, nebot zjistili, ze si sami sebe vice vazi  vlastnosti, razu néceho nebo nékoho”.
a dar zivota si dokdzou uzivat
s vét$i chuti nez dosud.  Obé definice jsou sice odborné, ale tro-
Mgr. Petra Buckovd, psycholog - chu nesrozumitelné. Moje vlastni defini-
ce by se dala formulovat takto: ,néco,
co bylo, neni —a néco, co nebylo, je”. Mnohocetny myelom je vaZzna nemoc. Ze zdra-
vého ¢lovéka, udéla ¢lovéka nemocného. Vezme silu fyzickou i dusevni. Vezme radost
a pohodu. Vezme schopnost pracovat i schopnost odpocivat. Vezme si zdravé buriky,
zdravou krev, zdravé kosti, zdravou Zivotni energii. Vezme si v3echno, co bylo az dosud
samoziejmé.

KdyZ mi lékafi sdélili diagnézu, na jedné strané se mi ulevilo, Ze moje dlouhotrvajici po-
tize jsou pojmenovany a mohou byt |éCeny, ale zaroven jsem pochopila, Ze toto vazné
onemocnéni UpIné méni muj Zivot. Ovlivnilo totiz nejen mne, ale taky lidi kolem mne.
Vidéla jsem, jak je moje otevfenost pfi sdéleni diagndzy zasahla. Nerada chodim tak



fikajic kolem horké kase. Jen tehdy mlZeme problém Fesit, kdyZ jej pravdivé pozname
a pojmenujeme. Nékteré pratelské vztahy zanikly, také rodinné vztahy musely projit
ohném, aby se vycistily. Pfipadala jsem si, jako bych méla na Cele vypéleny cejch, ktery
se jmenuje — rakovina. A méla jsem na vybranou: bud'se schovam do ulity sebelitosti
a pfijmu roli obéti nebo pfijmu nemoc jako Sanci otevfit se novym skutecnostem. Pfi-
jmu zménu jako dar pro vytvafeni novych vztahl a novych pratelstvi.

Cesta divéry ve vlastni télo

Ve stfedu jezdim plavat. Ponofim se do Cisté vody a necham své télo omyvat. Chladnd
voda je pfijemna, udélam par cvikd, protdhnu se, potom nékolik temp a pustim se
do plavani. Télo se postupné uvolfiuje, rozehfiva, plavecka tempa jsou pravidelnéjsi
a rychlejsi. Jenze mé boli pravé rameno a svaly na pravé ruce jsou trochu ztuhlé
amirné kfeCovité. Pfed vypuknutim nemoci
a po dobu 16¢by jsem do bazénu nechodi- Vsechno, co délam mé bavi, dokazu mit ze
la. Méla jsem nepfijemny pocit, Ze jakmile Y oo “;d,oSt _ i l;aZd‘f‘O, the
se ponofim do vody, pdjdu ke dnu jako €jsourtotraze, ja siopravau uzlvam fu
. o - . zménu ve vaimdni kazdého dne a také
stara sekyra. Taky z dGvodu silné oslabené
imunity by nebyl pobyt v plaveckém bazé-

vnimani v$eho, co se
- ) , v v tom kterém dni odehrava.

nu bezpecny. Zastavka na plavecké cesté

trvala Ctyfi roky.

A navic si intenzivné uvédomuji, Ze mi
nemoc dala lasku sama k sob¢, ukazala mi,
ze muzu byt na sebe hodna bez néjakého

Zastavky k cestam patfi. Nékdy jsou dob- zvlastniho dvodu, prosté jen
rovolné a Ucelné. Umozfiuji ndm, aby- proto, Ze se mam.
chom si odpocinuli a nabrali sily. Jindy pacientka Vendulka

jsou nedobrovolné. Sily jsou vycerpané.

Hledani ve vlastnich energetickych zdrojich je netispésné. Tak jako pfirodni zdroje vzac-
nych nerostti, uhli ¢i dfeva jsou omezené, tak jsou omezené i sily ¢lovéka. Clovék citi
navu, ale jsou v Zivoté situace, kdy nelze zastavit. Okolnosti nuti pokracovat v cesté
az do Uplného vycerpani zasob. Télo pFestane fungovat tak, jak je pro néj optimalni
a onemocni. Jako by se zastavilo v ¢ase.

Vzpominky vyplavuji davna zranéni, ktera jsem obdrzela i ktera jsem rozdala. Co bylo
uloZeno hluboko pod nanosem, je vyplaveno na povrch. Néco bylo zapomenuto, néco



potlateno nebo vytésnéno a potfebovalo uzdraveni. Uzdraveni emoci velmi souvisi

s uzdravenim téla. Byla jsem vdécna za odborné pfednasky, které byly pofadané Klu-

bem pacientd mnohocetny myelom. Pomohly mi [épe se orientovat v mych vlastnich

emocich. Pijatou teorii jsem se snazila uplatfiovat v praxi: oteviené mluvit o svych

potfebach s blizkymi, naslouchat svému télu a nechat mu dostatecny prostor. Zjistila

jsem, jak moc jsem podléhala Spatnym

Moje maminka byla silné véticia vzdyeky = zyykiim, které se pro mé opravdu staly
mi fikala, kdyz mdm starosti, at se zastavim - ya|a7noy kosili, jak fika staré piislovi.

v kostele, ze se nemusim modlit,

jen se tam zastavit a podivat se na oltaf.

A mné to parkrat fakt pomohlo, tfeba jsem

zavzpominala na znamy,

Uskutecfiovat nové zplsoby vnimani,
proZivani, ¢i jednani neslo ani snadno,
ktery uz tu nejsou a pak se mi ulevilo. ?m I’ychle.hCehOdjsem méla d(.)Sta,tle k, vbykl
Jako malou mé do kostela chodit nutili, 3> 4 tOU. auz raVIF Sve' M(V)Je Sty Vsav
ale po nemoci jsem tam obcas rada zasla, byly natolik omezené, Ze spéchat prosté

takze to je taky takovy maj nabijec. Nebylo mozné. Postupné, celkem nena-
pacientka Lenka  Padné, jsem poznavala malické zmény

k lepSimu a dokdzala jsem se z nich tésit.
Pfes veskerou bolest, ktera mé provazela, jsem zacala proZivat i radost z Gspéchd, které
jsem vidéla jenom ja sama. Nemoc a naro¢na |écba silné omezuji rGizné stranky nade-
ho Zivota, které v obdobi zdravi a sily povazujeme za zcela samozfejmé: jako je tfeba
samostatny bezbolestny pohyb nebo klidny spanek. Pfijala jsem své télo jako pfitele
a pfiteli pfece pfejeme jenom dobro.

Cesta viry

Celou noc silné prielo. DeStové kapky nednavé busily do podkrovnich oken. Dést se
dostal i do mého snu, ve kterém vidim zatopené domy a kalnou vodu proudici vesnici.
Jesté v polospanku pfemyslim, jestli se mohla voda dostat do mého domu. S uleh-
¢enym vydechnutim se probouzim. Domek stoji v mirném svahu a v této podhorské
oblasti nikdy zaplavy nebyly. ProtoZe je déSt hodné intenzivni a vitr nepfijemny, roz-
hodnu se jet do kostela autem. Cesta je jednoducha, pofad rovné z kopce doll a jsem
u kostela V3ech svatych.



Kostel je prohfaty letnimi vedry a je zde pfijemné teplo. Dneska je svatek Proménéni
Pané. Ponofim se do modlitby. Vnimam energii a silu lasky. Modlitba je pro mé roz-
hovor. Rozhovor nékoho tak nepatrného jako jsem ja, s nékym, kdo mé nekonecné
pfesahuje. Pokora, jako pronikani k pravdé, mé pfivadi k poznani mého nejistého byti.

K poznani, Ze ja jsem ta, kterd nejsem a BUh je ten, ktery je. Toto poznani mé od Boha
nevzdaluje, nybrZz mé k nému pfiblizuje. Otevira mi moznost milovat, odpovédét svou
laskou na Jeho lasku. Pokud se pfed Bohem pfestanu skryvat do svych pfedstav o Ném
a 0 sobé, necham-li stranou viechny své duchovni nahrazky a berlicky, otevirdm se
prostoru pro Jeho Zivotoddrnou nabidku. Nabizi mi spojeni svého Zivota s mym Zivo-
tem. V tomto blizkém vztahu se promé&riuji moje vztahy ke vdemu ostatnimu, pfedevsim
k druhym lidem.

Cesta prakticka

Po dlouhé dobé jedu do Fakultni nemocnice v Olomouci. Rano mi telefonoval mgj
oSetfujici lékaf, Ze mé budou brzy kontak-
tovat, abych se dostavila k transplantaci
kmenovych bunék. V poslednich tfech
letech bylo mych cest do nemocnice bez-
mala sto padesat. Nejprve jsem jezdila
jednou, pozdéji dvakrat tydné. Lékari,

Pokud se nam podarilo za svého Zivota
vytvorit funkéni sité blizkych lidi, potom
mame pomérné velkou jistotu, Ze se ndm

budou dafit 1épe zvladat tézké zivotni
situace. Kdo ale jsou ti ,,blizci lidé*?
Jednoduse feceno, jsou to ti,

zdravotn-l sgstry, lékarnici, fidici sani- ktef{ maji nejvice prilezitosti
tek, pacienti, prodavacky v bufetu, lidé. nés svym jednani ,odméfovat®
Kolik jich uz bylo? Téch, se kterymi jsem nebo naopak ,trestat®,
se potkavala jenom proto, Ze nas spojoval PhDr. Ing. Martin Pospichal, Ph.D.

nemocni¢ni areal. Mésto ve mésté. Méla
jsem moznost naslouchat mnoha pfib&him. Kazdy pfibéh, kazdé setkani mé posouvalo dal.

Na konci téchto cest se ty¢i autologni transplantace jako majédk na pobfeZi. Zafi
do dali, dava nadéji a upozorfiuje na skryta nebezpeci. Tento majak nelze minout
bez povsimnuti. Po dnech Ulevy a znovunabyti ztracenych sil bylo potfeba opétovné
se rozhodnout a zamifit do pfistavu na pobrezi.



Cesté kfizova - cesta poznani

Ve vesnici mame kromé kostela, tfi kaplicky a devét kfiz{i. Stoji na zacatku, uprostred
i na konci obce, podél cest, v polich, za humny, u kostela. U nékterych jsou ¢as od
Casu polozené kvétiny. Rikam si, e na necelych 20 ha, které ma nase uzemi, je to do-
cela dost. Lidé je postavili z vdécnosti, jako podékovani za uzdraveni nebo s prosbou
0 ochranu. Cestou kolem kfiz{ si uvédomuji, Ze Zivot je mnohdy velmi téZky a vyZaduije,
abych i ja nesla svdj pomysiny osobni kfiz. Mam to Stésti, Ze na své cesté potkavam lidi,

Uvédomil jsem si nékolik véci:

Kdyz rozdam veskery majetek,

jsem nemajetny.

Kdyz nékomu vénuji sviij domov,

jsem bezdomovec.

Kdyz rozdam svoji moc ve firmé

¢i spolecnosti jinému, jsem bezmocny.
Jenom kdyz rozdavam lasku, kamaradstvi,
pratelstvi, déje se néco neobvyklého.

Ona ta laska neubyva. Nemam ji o to méné.
Ale s¢ita se a nékdy i nasobi. Nemusim sni
skrblit. Cim vic ji rozdévam, tim vic ji dost-
vam... to je paradox lasky, ale i pratelstvi.
pacient Jan

ktefi jsou ochotni se k mé cesté pfidat a
poskytuji mi podporu, kdyZ mam pocit,
Ze mé sily opoustéji. V takovych okamzi-
cich tu jsou pro mé. Pfichazeji a nabizeji
laskava slova, porozuméni nebo fyzickou
pomoc.

Cesta vyjadfuje pohyb, posun, objevova-
ni a poznavani novych skutecnosti. Je to
vyvoj. Kazdé setkani s novym clovékem
néco pfinddi, kazdy clovék je original a
nese s sebou néjaké poselstvi. Znovu a
znovu se s kazdym novym ¢lovékem ucim
pokofe. Nezndmi lidé se stavaji znamymi

a neumoZzfiuji mné, abych se uzavfela do svého sobectvi. VSechna takova setkani mné
nezistné a neustale nabizeji nové moznosti. Copak Ize takové nabidce odolat?

A tak jdu a Ziju s pocitem vdécnosti za kazdy novy den, i kdyZ mnohdy zvladnu na své

Zivotni cesté udélat kriicek jen malinky.

Srpen 2023
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Vybrand vyjddreni pacientii s mnohocetnym myelomem

.Snazim se brat Zivot z té lepsi stranky, raduji se z mali¢kosti, nezabyvam se vécmi, které nemo-
hu nebo nechci fesit. ManZelka fika, Ze se ze mé stal flegmatik Neni to pravda, jen mam jiny
pristup k Zivotu, uvédomil jsem si, co je to pokora, trpélivost a schopnost snaset prohry, ale také
odhodlani s plnym nasazenim bojovat dal.”

pacient Petr

,Odpadli i néjaci pratelé, ktery tfeba pfemysleli jinak, i kdyz mam par, na ktery je spoleh, neni
jich moc, ale kdyby se néco délo tfeba s manzelem a potfebovala bych pomoc, tak si myslim, ze
by to néjak Slo, Ze bych se na né mohla obratit.”

pacientka Lenka

,Sice se mi obratil Zivot, ale vlastné jsem rad, Ze mnohocetny myelom mam. Svj Zivot beru
Uplné jinak neZ predtim. Snazim si kazdy den uzit.”
pacient Jan

MUj lékar Fika, Ze se ho lidé ptaji pro¢ onemocnéli? On na to odpovida, Ze si je dobré sam v sobé
ujasnit, na co se vlastné chceme ptat, a hlavné si ujasnit, na co opravdu chceme znat odpovéd-
M(iZeme se totiZ ptat po zevni pficiné — tedy pro¢ se mi to stalo? Nebo se mizeme ptat po
vnitfnim Gcelu — tedy pro¢, za jakym dcelem se to celé déje?

pacientka Vendulka

,To, co jsme dostali darem a méa nejvétsi cenu je nas Cas. A ten je.omezeny. Na3 Cas je nas
Zivot. N&3 Cas je tim nehodnotngjsim darkem, jen n&s$ Cas mé skute€nou hodnotu. Darujme ho
proto s laskou sobg, rodiné a prateldm.

pacient Honza

Kdyz mé ted nékdo pozada, abych o nemoci mluvila, tak budu. Rekla bych, Ze jsem v tomhle
dost otevieng, at lidi vi, co to je. Hodné se mé ted taky ptaji, jak se na to pfislo, protoZe dneska
mame bolest zad vSichni a mé bolely cely Zivot. A jak to byva, vezmeme si prasek, pak je to na
chvili dobry, ale nefesi se ta pficina.

pacientka Ema

Klub pacientdl mnohocetny myelom, z.s.
Kamenice 753/5, 625 00 Brno
koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
+420 603 310 523
www.mnohocetnymyelom.cz



