2 Mamy 6 Ako o tom hovorit 'I o Pocujem praskanie 2 201 7
a dcéry s detmi Sisiek

K. DMPAS

SKUSENOSTI | RADY | TIPY PRE AKTIVNY ZIVOT | Vychddza 2x ro¢ne s podporou spolo¢nosti TEVA

téma c&isla




EDITORIAL

Materstvo

Materstvo, rodicovstvo, rodina

a SM z réznych uhlov pohladu.

V tomto cisle sme sa rozhodli
prebrat materstvo a rodicovstvo zo
vSetkych strdn. Precitate si tu rozho-
vor s pacientkou, ktord trpi na SM
a prdve sa stala Cerstvou mamic-
kou. O svoje skusenosti sa s nami
podelila aj mamicka, ktorej, naopak
na SM ochorela dcéra. Mdme tu aj
dva pribehy pacientok, ktoré zvlddli
SM, aj napriek tomu, Ze zaciatok
ochorenia nebol prechddzkou

ruzovou zdhradou a, samozrejme,

dotklo sa to celej ich rodiny. Taktiez

bude rec aj o tom, ako sa rozprdvat
s detmi

o SM, a mnoho iného.

Dobré dni a vela sil vam Zeld

Sdrka Prazdkovd.
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lvana Pacigovd méd sklerézu multiplex 10 rokov. Uz v detstve mala r6zne
zdravotné problémy, ako napriklad bolesti pravej o¢nej bulvy pri pohybe.
KedZe tieto zdravotné tazkosti prichadzali a odchadzali, nenavstivila kvo-
li nim lekdra. Ked mala Ivana 16 rokov, dostavili sa intenzivnejsie bolesti
pravého oka, ktoré sa rozsirili dalej do hlavy. Nasledne $la na neurologické
vysSetrenie, kde jej lekdri diagnostikovali SM a nasadili lie¢bu. Dnes je lva-
na takmer bez priznakov a pred niekolkymi mesiacmi sa jej narodila zdra-
va dcéra Simona. A prdve materstvo bolo hlavnou témou, o ktorej sme sa
s lvanou rozprdvali. Povedala by som, ze nas rozhovor bol akymsi praktic-
kym navodom, ako pristupovat k SM pozitivne. Tiez aj o tom, ze je skvelé
mat pri sebe Uzasne raznu maminku, ktord ked sa nieco deje, povie iba:

,No a? Podme sa na to pozriet, podme to riesit, podme s tym bojovat!*

Niektoré zeny, ked ochorejii na SM, vdhaji, & mat o tom rozpravali. Co je roztriisena skleréza, aké
deti. Ako to bolo u vds? dosledky méze mat. Raz sme spolu boli za neuro-
Ja som nemala vébec Ziadne pochybnosti. Vede-  16gom, aby mu to vysvetlil aj on. Ked si méj part-
la som, Ze deti mat chcem. Napokon, ja som to  ner situciu premyslel, povedal mi, Ze aj keby sa
takto citila uz od ¢ias, ked som bola velmi mladé  méj zdravotny stav zhorsil, tak sa o miia postara.
diev¢a. Napriek tomu, Ze som bola vzdy ,gula-  Ked sme sa vzali a rozhodli sa mat deti, vela sme
tejéej postavy“ a nesplnala som vieobecny idedl,  sa o tom rozpravali, ale neurologicku sme uz spo-
ako ma Zena vyzerat, som vzdy bola presvedend  lu nenavstivili, za fiou som bola uz len ja sama.

o tom, Ze si ndjdem dobrého muza a budeme mat

deti. A to sa mi aj splnilo.

Niektoré Zeny maju strach povedat svojmu partne-
rovi o tom, Ze ochoreli na SM, ako ste to urobili vy?
Ja som ni¢ nezatajovala. Bolo to e$te pred svad-
bou, chodili sme na prechiddzky a vela sme sa

V nasom rozhovore sme preskocili jednu fdzu, a to
ten moment, kedy vdm ozndmili diagnézu. Co ste
potom urobili? Zistovali ste si nejaké informdcie?

Nie, ja som si takmer Ziadne informicie nezis-
tovala, pretoZze som tugila, Ze by som sa mohla
dozvediet vela nepresnych informdcii. Velmi mi
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pomohla a dodnes mi pomaha moja 0iZasna

maminka, ktord sa na v8etko snazi pozerat po-
zitivne, ¢o je velmi motivujiice. A ak je nejaky
problém, tak nenarieka, nezalamuje rukami,
ale hlada riesenie.

Mama si vtedy nastudovala vietky informacie o
SM, vybrala z nich tie, ktoré pochadzali z dove-
ryhodnych zdrojov a vyplyvalo z nich, ¢o sa da
so SM robit, ako s tiou zit. Tento stibor pozitiv-
nych informacii s rieSenim mi predloZila. Ona
ma takyto postoj k vietkym problémom, povie
len: ,No a? Tak sa na to pozrime, ¢o sa s tym da
urobit. A budeme s tym bojovat!“ Samozrejme,
Ze v Zivote s aj okamihy, kedy sa to aZ tak ne-
dari a som z toho smutn4, ale opit je mi mama
velkou oporou, pontikne mi niru¢ a nechd ma
vyplakat sa a potom povie: ,Hlavu hore, Zivot
ide dalej, nie¢o s tym urobime!“

Ked' ste sa rozhodli pre materstvo, navstivili ste
svoju neurologicku? Kde ste cerpali prvotné in-
formdcie?

Mala som $tastie, Ze moja zdravd kamaratka
otehotnela skér ako ja a kupovala si ¢asopisy,
ktoré sa venovali téme tehotenstva a materstva
dost podrobne, v nich sa docitala aj to, Ze na
priebeh SM méze mat hormonalne nastavenie
Zeny v tehotenstve pozitivny vplyv.

I8la som teda za svojou neurologickou, ktord
mi potvrdila, Ze so SM mdZem tplne v pohode
otehotniet, akurat je potrebné, aby bola choroba
stabilizovand aspori dva roky bez atakov. TieZ je
dolezité, aby bola nasadend liecba, ktora teho-
tenstvu nebrani. Pocas tehotenstva sa mézem

rozhodnit, & chcem lieky na toto obdobie vy-
sadit alebo nie.

Ako ste sa citili v priebehu tehotenstva?

Bola som dost unavena, ale neviem, ¢i to bolo
vplyvom SM alebo skratka preto, Ze vi¢§ina Zien
je pocas tehotenstva viac vy¢erpand. Pravdou je,
Ze v jednej chvili som opit pocitovala problémy
s okom, av3ak nie je isté, & to bolo spdsobené
ochorenim, pretoZze neurologické vySetrenia
boli tiplne v poriadku. Lekari ma v8ak uporozni-
li, ze ak by sa problémy s okom zhorili, museli
by mi nasadit lie¢bu kortikoidmi, ktora nie je s
tehotenstvom zlucitelna. Nakoniec mi lekarka
predpisala o¢né kvapky s obsahom kortikoidov,
ktoré vsak vdaka lokdlnemu pdsobeniu nemali
na tehotenstvo Ziadny vplyv.

Pre istotu som kontaktovala aj obvodnii lekar-
ku, ktora ma uistila, Ze tieto lieky babatko nijako
neohrozuja. Som rada, Ze lekdri hladali najjed-
noduchsie rie$enie bez toho, aby bolo potrebné
pristapit k radikilnej$ej liecbe. Svojej obvodnej
lekarke som volala nie preto, Ze by som lekarom
v nemocnici nedéverovala, ale chcela som silen
potvrdit informaciu z dvoch stran, ¢o bolo dob-
ré pre moju psychickt rovnovihu. Moja dusa
sa upokojila.

Simonka sa narodila pred pdr mesiacmi, ako
v sticasnosti zvlddate starostlivost’ o fiu a kto
vdm pomdha?

Mam velké $tastie, Ze Simonka je dobré die-
tatko. Celti noc prespi a budi sa az okolo
pol deviatej rano. Taktiez poobede si zvykne

pospat, takze mam dost ¢asu porobit nieco
v domdcnosti alebo si pustit televiziu, vylozit
nohy a relaxovat. Ked potrebujem, poméha mi
mama, pretoze byvame v rovnakom dome. Je to
vyhoda. ManZel pomaha tiez, ale pretoZe pracu-
je na zmeny, ma menej ¢asu.

Niekedy, ked preZeniem hranicu Gnavy, mam
potom problém vstat z postele. Vlastne stile sa
ucim ustrazit ten spravny moment, aby toho

nebolo vela.

Je podla vds délezité, aby si Zena uz predtym,
ako otehotnie, zabezpecila pomoc, ak by bola
unavend alebo sa doéasne nemohla o dieta po-
starat?

Urdite je to velmi délezité, pretoZe niekedy
idete na vySetrenie, méze sa pokojne stat, Ze
na vas pride atak ochorenia, preto je dobré do-
predu vediet, ¢o budete robit a kto sa o dieta
postara.

Keby sme chceli na zdver zhrnit to najdé-
lezitejsie, ¢o sa tyka tehotenstva, materstva
a SM, co by to podla vdsho ndzoru bolo?
Najdolezitejie je to dietatko velmi chciet.
Tesit na nattho a vediet poc¢tvat vlastné telo.
Ak mai Zena v tychto veciach stlad a k tomu
podporu od rodiny, nevidim ziadny prob-
lém. Ddélezité je, samozrejme, aj ,pozeh-
nanie“ od neuroléga, Ze na to je ten sprav-
ny cas. E$te by som upozornila na nieco,
¢o plati pre vSetky zdravé Zeny. RadSej mat
§tastné dieta a maminku plnt energie, ako do-
konale vylesteny upratany dom.
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Ked sa Markéta dozvedela, ze ich Strndstroc¢na dcéra ma sklerézu multiplex, spociatku zrutil sa jej svet. Da sa

povedat, Ze tento pribeh je typickym prikladom cesty, na ktorej sa celd rodina u¢i vyrovnavat sa s beznadejou

a so strachom, aby postupne dokézali uvidiet svetielko nadeje. Dnes méa Lucia 16 rokov a mézeme skonstatovat,

Ze nielen ona, ale aj ce

4 jej rodina do

kaZe so SM zit a venovat jej tolko pozornosti, kolko je potrebné.

Kedy a ako sa u vasej dcéry ohldsili prvé prizna-
ky sm?

Bola to doba plnd neistoty. Prvé priznaky sa u
dcéry prejavili, ked mala 14 rokov, stredom oka
zacala vidiet rozmazane. Hned mi napadlo, Ze
by mohlo ist o priznak SM, pretoze mam kama-
ratku, u ktorej sa prejavy zac¢inali podobnym
spbésobom. Manzel sa ma, samozrejme, snazil
upokojit, Ze to tak nebude. Ale aj napriek tomu
sme s dcérou vyhladali najskor o¢ného lekara,
ktory urobil mnoho vySetreni vratane peri-
metra. Tu sa preukazal nie prili§ velky nilez

na jednom oku, aj tak nas o¢ny lekar poslal na

$pecializované vysetrenie — evokované potenci-

aly. Opit vysledok vy$etrenia potvrdil odchyl-
ku od normilu, av8ak $pecialista sa priklanal
k nazoru, Ze je lepsie pockat a problém riesit,
az ked sa priznaky znova buda opakovat. O¢ny
lekar nas vak pre istotu poslal do fakultnej ne-
mocnice na neurologické vySetrenie, aby sme
sa uistili, Ze tieto priznaky sa na SM len po-
dobaji. Na magnetickej rezonancii sa ukazalo,
Ze by naozaj mohlo ist o SM, ale stile nebolo
ni¢ Gplne isté. Neurolég nim oznamil, Ze by
mohla byt v hre eSte ind diagnéza. Ja som uz
tugila, Ze asi to bude SM. Mala som pocit, Ze
sa mi zratil svet, ze nis ¢akaja uZ len samé
tazké chvile, bolo mi naozaj velmi tazko. Vel-

kou oporou mi bol méj manzel, ktory ma cely
¢as povzbudzoval, Ze to vietko bude dobré
a Ze ni¢ edte nie je isté. Pomohla mi aj dcéra,
ktora este velmi nechdapala, ¢o sa deje, a najviac
sa bala toho, Ze bude musiet odist na par dni
do nemocnice.

Predpokladdm, Ze potom nasledovali dalsie
vySetrenia v nemocnici, ¢o pre celii rodinu bolo
dost’ ndrocné, ako si na to spominate?

Dcéra odisla do nemocnice na tyzdeni, bola
stato¢nd, absolvovala magneticki rezonan-
ciu, ktord potvrdila vyskyt loziska v mozgu
a mieche, néisledne absolvovala aj odbery




mozgovomiechového moku. Potom nim le-
karka ozndmila vetu, ktort si budem pami-
tat do konca Zivota: ,Ide o SM, je to nevylie-
Citelné ochorenie, ktoré je véak mozné liecit,
a tym spomalit.“ Toto bolo druhykrat, ¢o som sa
vnutorne zratila, stile mi v hlave behali slova,
Ze je to nevyliecitelné a da sa to len spomalit.
Hrozné! Ked vim oznamia, Ze vasa milovana,
dobra, este nedospela dcérka bude invalidna...
Zovrelo mi to srdce, o¢i sa mi zaliali slzami. Sli
sme s manzelom domov, nerozpravali sme sa,
v aute som len tupo zizala von oknom, doma
som sa uplne rozplakala, manzel ma upokojo-
val, ale viem, Ze ani jemu nebolo najlepsie. Aj
napriek tomu, a nielen v tejto chvili, bol a je
pre mna tou najva¢Sou oporou v Zivote.

Ako ste si zistovali dalsie informdcie a o by ste
spdtne poradili rodindm, kde dieta ochorelo na
sm?

Bohuzial, ja som si informacie vyhladavala na
internete. Bohuzial hovorim z toho dévodu,
ze vietko, ¢o som tam nasla, boli pripady Iudi,
ktori st na tom zle. Potom som niekde vide-
la ¢lanok, v ktorom jeden z pacientov nabadal
ostatnych, aby takéto pribehy neditali, preto-
ze pokial je niekomu dobre, nema potrebu
to hovorit, dalej, ale pokial je niekto na dne,
tak sa zlcastnuje réznych internetovych dis-
kusii, aby tam mohol pridat svoju negativau
skiisenost. Od tej doby na internet nechodim,
ale pytam sa priamo neuroléga. Odporucila by
som rodi¢om, aby v prvom rade konzultovali
vietko s lekidrom, pokial chcii este dalie in-
formacie, mali by ich erpat z déveryhodnych
zdrojov, najmi sa v8ak vyhybat internetovym
diskusidm. Navyse, je dobré si zapamitat, Ze u
kazdého pacienta sa SM prejavuje trochu inak,
st pacienti, ktorych ochorenie obmedzuje len
velmi mierne, a teda nie je dobré mysliet hned
na to najhorsie.

Co pomohlo dcére lepsie sa vyrovnat' s diag-
nézou?

Znacne jej pomohlo, Ze osobne pozna niekoho,
komu sa ochorenie zac¢inalo rovnako, a aj po
10 rokoch je v poriadku. Od zadiatku jej dava-
me nadej, Ze to bude dobré, Ze to je vec, ktort
prekona. Nie, Ze sa Gplne vyliedi, ale Ze sa s tym
naudi zit. V za¢iatkoch som mala najvacsi prob-
1ém vyrovnat sa s dcérinou diagnézou ja. Nie je
to tak, Ze by dcéra o tom v6bec nepremyslala,
az ma prekvapilo, ako prirodzene to prijala, len
ako dal$iu zmenu v Zivote, ktori treba zobrat
na vedomie a vyrovnat sa s tym. Velmi mi to
pomohlo. Najhorsia bola predstava, Ze mi dcéra
bude plakat na ramene a bude z toho nestastna.
To sa u nas nestalo. Obdivujem ju za to!

Keby ste mali zhrniit, éo vdm obom krok za kro-
kom najviac pomohlo, ¢o by to bolo?
Nadej ndm dodavalo to, Ze osobne poznime

dvoch pacientov s velmi miernym priebehom
ochorenia. Velmi nim pomohlo aj stretnutie
s tzasnym lekdrom, ktory zastdva komplexny
pristup k lieeniu ochorenia. Vdaka nemu sme
pochopili, Ze na prvom mieste je, samozrejme,
lie¢ba, ale je dobré sa sustredit napriklad aj na
jedlo, ¢o telu prospieva, ¢o uz menej, ddlezité
je aj psychické naladenie ¢loveka, niekedy je to
o celkovej zmene myslenia. Prave tento lekar
vysvetlil dcére a ndm vetkym, Ze vela veci pri-
chadza do Zivota ¢loveka preto, aby nieco nové
pochopil, aby videl rézne stvislosti, a rozhod-
ne nie preto, aby sa ¢lovek lutoval a pytal sa:
,PreCo prave ja?“ Dnes som presvedcend, Ze
vplyv na dalsi priebeh maja v¢asna diagnéza,
nasledna lie¢ba, psychika a stravovanie. Nikdy
za cely ¢as ndm nenapadlo, Ze by sme lie¢bu
mali ignorovat. Dcéra je totiZ v dobrej starostli-
vosti Gizasnej pani lekarky, ktord ma nagu apl-
na déveru.

Ako sa vdm zmenil Zivot z pohladu vztahov
a hodnot?

Nasa rodina vzdy Zila velmi pokojne, drzala po-
hromade a to sa nezmenilo. Len sme sa viet-
ci vzijomne podrzali a moZno nas to este viac
zomklo dohromady. Je pravda, Ze na$ Zivot deli-
me na etapu pred SM, to bolo také nevinné, po-
kojné obdobie, a obdobie po SM, kedy sa strie-
daju chvile bezmocnosti, ale vi¢$inou zaZivame
aj velmi krasne chvile, obdobie $tastia, radosti,
vyletov... Nemo6Zem povedat, Ze by sme pred-
tym nepoznali pravé ludské hodnoty alebo si
nevazili obycajné veci, ale vietky tie pravé hod-
noty teraz vystapili do popredia. Urdite sme na
nase dcéry miernejsi, nekri¢ime, nezratime sa
v situdciach, kedy vi¢§ina rodic¢ov uz vidi cerve-
nt, riadime sa heslom, Ze pokial nejde o Zivot,
nejde o nic.

Co sa zmenilo vo vasom zivote v praktickej ro-
vine?

Vzdy, ked ma dcéra prenocovat niekde inde, si
so sebou berie injekcie, ktoré je potrebné mat
v chlade. Tzn., Ze kazda dovolenka sa riadi tym,
¢i bude na mieste chladnicka, akd dlha bude
cesta, kolko ma byt stupiiov. Pri leteckej ceste
do cudziny nas ¢aka colni kontrola, niekedy si
injekcie nev8imnd, niekedy ich chct skontrolo-
vat vratane preukazu, o aky liek ide. V&etko sa
da zvladnut, nie je to nic¢ neriesitelné.

Ako sa dcéra vyrovndvala s aplikdciou injekcii, ¢o
Jjej pomdha najviac?

Vseobecne injekcie vnima ako pomoc, nie ako
nieco, ¢o jej komplikuje Zivot. Je to jej $an-
ca, mame k nim kladny vztah. Pristup dcéry
k aplikicii injekcii je pre mna stile zazrak,
pretoZe to dieta malo odjakziva nizky prah
bolesti, predstava, Ze si bude denne aplikovat
injekcie, bola pre miia desiva. Ona si v8ak od
zadiatku drzala vnatorny postoj, Ze to bude tak
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na rok alebo dva, a preto to zvladne. Vébec si
nemyslim, Ze je déleZité pri prvotnom stano-
veni diagnézy dietatu povedat, Ze je to zataz na
cely Zivot.

Dnes uz dcéra vie, kazdy lekar jej to povie, Ze
je to uz navzdy, ale ona stile niekde v katiku
svojej pomaly dospievajicej dusicky dafa, ze
sa podari vyvinat novy liek a stane sa zazrak.
Je dolezité verit, dufat a nestracat nade;j.

Ak sa obzriete naspiit, co by ste poradili rodi-
ndm, ktoré sa prdve dozvedeli, Ze ich dieta md
sm?

Rozhodne nemysliet hned na to najhorsie.
Pokial sa diagnéza odhali v¢as, je velkd $an-
ca, Ze lie¢ba méze velmi pozitivne ovplyvnit
zivot vasich deti, predsa len — za 10 rokov uz
mozno budd na svete Ulinnejsie lieky, ako
mame dnes. Nie ste sami, kto ma choré dieta,
tych rodin, ktoré maja tazka Zivotna situaciu
spojent s tymi najmengimi ¢lenmi rodiny,
je mnoho. Mnohé z nich maja ovela tazsie
postihnutia, mnoho ludi a, bohuZial, aj deti
umiera denne na cestich. Nechcem tiito situa-
ciu bagatelizovat, v mojej situdcii to ani nejde,
ale chcem len poukazat na to, Ze na to nie ste
sami, je nas vela, prechddzame si rovnakym
trdpenim ako vy a urcite v rovnakej chvili, ked
ste sa o ochoreni svojej dcéry alebo syna do-
zvedeli, v rovhakom momente sa niekde na
inej strane republiky alebo Eurépy odohrava
rovnaka situicia v inej rodine. Skuto¢ne — nie
ste v tom sami!

Ako s Luciou pldnujete budiicnost?

Uplne normélne. Dcéra je presvedcend, Ze si
najde nejakého dobrého a vtipného partnera
a budt mat deti. Zije Zivot ako jej kamaratky
— s tym velkym rozdielom, Ze ony riesia ne-
ustile nejaké drobné dievéenské vojny, na FB
si davaju statusy, Ze maja $tyridsiatky horti¢

a Ze su neuveritelné choré, a moja dcéra ich
upokojuje. Je to absurdni situicia, ale je to
tak. Posilnilo ju to a jej vetu: ,Nelutujem, Ze
ma to postretlo, pretoZe by som urcite nebola
taka, akd som dnes,“ si budem navzdy pami-
tat. Je v nej obrovska sila, nezluditelnd s jej
16 rokmi. Je to urcite désledok toho, Ze o tom
musela vela rozmyslat, velmi zmenila pohlad
na veci okolo seba, a, samozrejme, prameni to
aj z toho, Ze sa neustale citi dobre. Pokial by
mala problémy, uz by sa na celti vec nedivala
tak optimisticky, aviak aj tak je to pre mna vel-
mi silné. Iste, st okamihy, kedy si hovorim, Ze
to napriklad nebude také jednoduché, ale sna-
zim sa ich hned zahnat a verit v dobry koniec
spolo¢ne s fiou.

Co by ste teda rodindm odkdzali na zdver?
Majte nddej! Moja dcéra, ja, aj celd nasa rodina
ta nadej mame a rovnako ako v obdobi pred
SM, aj dnes sa te§ime na kazdy novy den!



6 AKO O TOM HOVORIT S DETMI

Skusenosti | Rady | Tipy pre aktivny Zivot

Ako hovorit s detmi o svojom ochoreni? Kedy im to povedat? Aké slovd pouzit? Ako prijat zmenu, ktordi SM

prindsa celejrodine? To st tazké otdzky, nad ktorymi simnoho rodi¢ov — pacientov ldme hlavu. A ¢ov pripade,

ak jetym pacientom dieta! To je pre rodica velmindrocnd situacia. O tom, ako to zvlddnut, sme sa pozhovarali

sPavlouBanyrovou,lektorkouklinicko-pacientskejkomunikdcieapsychologickou,atiezsrodinnouterapeutkou

a lektorkou zdravotnickej komunikdcie Janou Tomanovou.

Ked' sa rodi¢ dozvie, 2e md SM, je to pre neho
asi Sok. Potrebuje ¢as na vyrovnanie sa s touto
sprdvou. Zdroveri sa rozhoduje, ¢i a akym spé-
sobom to povedat rodine a hlavne detom. Ako
takuto situdciu riesit? Povedat to? Tajit to? Po-
¢kat, kym sa s tym postihnuty dospely vyrovnd?
P. Banyrova:
Aj malé deti obvykle vycitia, Ze sa v rodine
nie¢o deje, preto je lepsie im to povedat. Pre
dieta je ovela horgie, ked citi v rodine napitie —
a nevie preco. Rozumiem tomu, Ze pre matku
je tazké rozpravat o svojom ochoreni, hlavne
ked sa s nim sama len zoznamuje. Ale v komu-
nikacii s detmi nie je nutné ¢akat, kym mamic-
ka — pacientka vietkému doékladne porozumie
sama. Nie je potrebné detom hovorit podrob-
nosti, zasvicovat ich do vietkych detailov, staci
im povedat len to zikladné.

. Tomanova:
Takisto nie je potrebné vytvarat kvéli rozhovoru
nejaké $peciilne prostredie alebo podmienky,
pripravovat sa nati dopredu. Naopak — je lepsie
sa o tom porozpravat s dietatom len tak mimo-
chodom pri nejakej beznej ¢innosti, ako je va-
renie, Zehlenie, hranie sa a pod.

Aby sme mu neklddli prilis velku délezZitost?

P. Banyrova:
Ano. Niektor{ Iudia na to chcti dieta dobre pri-

Pavla Banyrova

pravit, a tak mu povedia: ,Vtedy a vtedy si uro-
bime ¢as a musime ti nie¢o povedat.“ To v fiom
samotnom, samozrejme, rozsvieti cerveni
kontrolku, vyvola pocit, Ze sa nie¢o deje, alebo
v najhor§om pripade — Ze nie¢o som urobil zle.
. Tomanova:
Presne tak, pokial okolo tohto rozhovoru ro-
dic¢ia vytvoria $pecidlny ritudl, nemusi to byt
najlepsia cesta. Podvedomy postoj rodi¢a — mu-
sime si o NIECOM VAZNE pohovorit — vyvola-

va olakavanie zlych sprav. Dieta sa zlakne a v
hlave mu obvykle naskodi: ,Jezi§maria, ¢o sa
stalo?“ Skor je vhodnejsie spojit to s normal-
nym zivotom. Rozpravat sa o tom s detmi
napriklad pri pravidelnej prechadzke alebo
v cukrarni na zmrzlinovom pohari.

MézZeme si prezradit este podrobnejsie, ako
by takéto rozhovory s detmi mali vyzerat?

P. Banyrova:
Je dobré zacat ihned, netreba velmi vycka-
vat. Na zadiatku sta¢i povedat skuto¢ne len
to zdkladné, nezabiehat do detailov. Stro-
dencom to ozndmit naraz, aby vetci mali
rovnaké pociato¢né informacie. Starsi stiro-
denec potom méze pomdct mladsiemu die-
tatu pochopit vietko to, comu nerozumelo,
pretoZe Casto je prirodzenejsie, Ze sa mlad-
Sie dieta spyta najskdr star§ieho strodenca,
nez aby 8§lo za rodi¢om. Na vysvetlenie staci
par jednoduchych viet.

. Tomanova:
Pripravit si tri az $tyri zakladné vety. Ocho-
rela som, budem brat lieky, pripadne bu-
dem si pichat injekcie. Chcem, aby si vedel,
ze to zvladneme, Ze vetko pdjde dobre aj
napriek chorobe. Teraz (alebo zatial) ma to
neboli, ale niekedy budem trosku unavens,
moZno sa mi bude to¢it hlava.



P. Banyrova:

Potom je dobré nadviazat: ,Pre teba sa ni¢ ne-
zmend, pozajtra ideme k babicke, vietko bude
také ako doposial, rdno pdjdes do $koly, v pon-
delok pdjdeme cvicit ako obvykle, budeme ro-
bit vietko, ¢o madme naplanované.“ Tymto vré-
time dietatu istotu, Ze jeho budicnost — teda
td dohladni, ktor si dokize predstavit — sa
nezmeni.

Ako by mala vyzerat td sprdva pre malé dieta,
napriklad do 6 rokov?

. Tomanova:

Pre malé dieta je mozné pouzit techniku,
ktora sa nazyva externalizicia. Napriklad moé-
Zeme povedat: ,Nozicky ma uz neposluchaju
tak, ako by mali, mdm unavené oc¢icki, mam
takl jednu bolacku, bobo, a preto sa mi chce
viacej spinkat.“ V niektorych rodinach to fun-
guje tak, Zze sa takéto ochorenie pomenuje
hned na zacdiatku, napriklad Réza, a urobi sa
z neho ¢len domacnosti. A potom rodi¢ moze
povedat: ,Dnes pri§la Roza, sadla si na mna
aja som si musela ist na dve hodiny lahnt, ale
teraz sa uz znova citim dobre.“ Réza je dlho-
doby nistroj, ktory méze v prvotnom obdobi aj
malym detom pomoéct pochopit a prijat takéto
ochorenie. Obdobie s Rézou by vsak nemalo
trvat prili§ dlho, obvykle odpora¢ame tak pri-
blizne pol roka, je to ¢len domacnosti, na kto-
rého si treba zvyknat, ale musime si dat pozor,
aby u nis nezostival prili§ dlho. Je to podob-
né, ako ked si rodi¢ia pri rieeni niektorych
bolaciek a problémov vypomdhaju zabkovou
vilou. Pre dieta je to zrozumitelnejsie, pokial
problém dostane konkrétne obrysy a je mozné
o fiom hovorit ako o hmotnej bytosti alebo veci.

Psycholégovia vsak hovoria, Ze v tomto obdobi
pacient zdroven potrebuje cas na preZitie boles-
tivych pocitov, ako je napriklad smiitok, neistota,
sklamanie a pod. Malo by sa aj toto pred detmi
ddvat najavo?
. Tomanova:

Sthlasim s tym, Ze tieto bolestivé pocity je po-
trebné zazit, ale deti by som z toho do urcitej
miery vynechala. Pokial je rodi¢ smutny, chce
sa mu plakat, je dobré, ked tieto pocity dieta-
tu pomenuje. (,Som smutny z toho, Ze mam
tato chorobu.“ ,Hnevim sa na toto ochorenie,
pretoze nemoézem robit naplno vietko to, ¢o
predtym.“) Na druhej strane, silné prejavy emo-
cii (zachvaty nekontrolovatelného placu alebo
hnevu, vy¢itky, krik a podobne) je mozné pred
detmi schovat, prezit tieto emdcie osamote, pri-
padne vyhladat pomoc odbornika (psychologa,
terapeuta). Ide v podstate o zlat(i strednt ces-
tu — dietatu svoje pocity ani netajime (naopak
zrozumitelne ich pomenujeme), ale taktieZ ich
neukazujeme v celej svojej hibke — mézu die-
ta vydesit, taktiez mé6ze dojst k tomu, Ze zacne
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Jana Tomanova

prezivat rovnaké pocity ako rodi¢. Zjednoduse-
ne povedané, d6jde k emocnej nikaze, infekcii
— a to nie je nutné ani vhodné, dieta si s takymi
silnymi pocitmi nemusi vobec vediet poradit
a nebude o nich schopné ani hovorit. MéZe to
mat za nasledok telesny prejav (psychosomatic-
ké problémy od bolesti brugka po no¢né mory)
alebo prejav v socidlnom prostredi (zaskolactvo,
problémy vo vztahoch s rovesnikmi a pod.).

P. Banyrova:

Je pravda, Ze niekedy moéze rodi¢ dietatu pri-
znat, Ze je napriklad smutny, pretoZe aj nega-
tivne pocity k Zivotu patria, ale treba vzdy dobre
zvazit, za akych okolnosti a v akej miere je to
vhodné. Nie je mozné dietatu povedat vsetko,
na ¢o myslime, navyse je velmi tazké sformu-
lovat vyjadrenie svojich negativnych pocitov
pre dieta takym spdsobom, aby nenadobudlo
dojem, Ze k tymto pocitom nejakym spdso-
bom prispieva ono samo. TakZe si myslim, ze
je lepsie nezatazovat dieta svojim tripenim az
do hibky. Ako uz bolo povedané, prvy rozhovor
s dietatom o SM moze byt veelku kratky, je to
len zadiatok, az neskor pridu dal$ie otazky a od-
povede.

Co by este v tychto prvych rozhovoroch o SM
medzi rodicmi a detmi mohlo zazniet? A co by
mohlo nasledovat?

. Tomanova:

Prvy rozhovor — napriklad v cukrarni — sa méze
trebars kondit: ,Tak sme sa o tom porozpravali
a teraz si dime este jeden kopcek zmrzliny, ale
keby ste chceli e$te nieco vysvetlit, tak sa ma
pokojne opytajte.“ Navy$e médzeme pridat aj:
,Rozpravali sme sa o tom, Ze si pichim injek-
cie,a mam na to taky $pecidlny pristrojcek, ta-
kze ked sa niekedy na to budete chciet pozriet,
tak vam ukdzem, ako to funguje.“ V tych pr-
vych rozhovoroch ide hlavne o to ukazat, ze pre
dieta sa ni¢ také dolezité nezmeni. Az neskér
v tej daldej faze, o par dni alebo tyzdiiov ako sa

to prirodzene vyvinie, méze prist re¢ aj na to,
ako dieta méZe rodi¢om poméct, ako sa moze
zapojit do chodu domdcnosti. Neskér moz-
no postupne pomenovat aj daldie symptomy,
v zévislosti od zdravotného stavu.

P. Banyrova:

Spociatku je tiez dobré dat v priebehu rozhovo-
ru detom najavo, Ze ich re§pektujeme. ,Ja viem,
Ze si si v8imol, Ze sa nieco deje, predsa z teba
nebudem robit malé dieta.“ Po case, ked sme
to s dietatom prebrali viackrat, méze mama po-
dotknut: ,Keby sa stalo, Ze by som ta nemohla
vyzdvihnat zo §koly, tak p6jdes k babicke.“ Ak je
takd moznost, méZzeme dietatu navrhnat, aby si
samo vybralo ku komu chce ist v takejto situdcii.
Po urditom ¢ase moZu tieto rozhovory vyustit aj
do akéhosi rodinného plinu na pomenovanie
ne$tandardnych situdcii. Napriklad: , Keby som
ta nemohla vyzdvihnut zo $koly, bude$ u tejto
tety a pockds, kym pride ocko, ak bude treba, tak
tu jednu noc prespi§. Ak bude§ chciet, méoze$
si vysktgat tam niekedy prespat, aby si vedel,

7«

ako sa tam spi.“ Rodina si takto moZe pripravit
rozvrh toho, ¢o kto dokéze suplovat za mamic-
ku, keby musela na par dni odist: nakup, jedno-
duché jedlo... M6Zeme si to dopredu vyskasat
hravou formou. Ked k tomu budeme pristupo-
vat normalne a bez rozruchu, nebude to dietatu
pripadat také mimoriadne. Deti celkovo jedno-
duchsie prijimaja veci také, aké st — pokym im
niekto nenasadi do hlavy nieco iné.

Po poriadku, podme si teraz zhrnit zdkladné
pravidld zoznamovania sa dietata s ochorenim
jedného z rodicov.
. Tomanova:

V prvej faze ide hlavne o to dat dietatu zikladné
informdcie a uistit ho, Ze sa pre neho aZ tak vela
nemeni a Ze ho mame radi. Podla povahy potom
pride dieta o par dni, tyzdiiov alebo mesiacov
s otdzkami. U malych deti je lepsie v prvotnom
obdobi dat ochoreniu meno, napriklad R6za, a ne-
Dbat sa pouzit externaliziciu, ako s unavené oci¢-
k4, zamotand hlavicka a pod. Po dlhsej dobe mé-
Zeme postupne pridat jeden, dva nové symptémy
apodla uvaZenia aj primerane zapojit dieta do cho-
du domdcnosti, ked je postihnuty rodi¢ napriklad
unaveny. Rovnako uZzito¢né je postupne zaviest
rodinny plan pre nestandardné situicie. Poznim
trebars rodinu, kde e$te nevedeli, Ze mamicka je
diagnostikovand na SM, ale videli, Ze po obede
byva unavend, a tak sa deti uz odmalicka naudili
poodkladat si riady z obeda rovno do drezu, a ked
boli uz starsie, tak ich rovno aj umyt. Vedeli, Ze
aj cez vikendy mamicka potrebuje viac oddychu,
a brali to ako normalnu stcast Zivota. St viak aj
situicie, ktoré odbocujt od $tandardného fungo-
vania, i na ne méze mat rodina v rozumnej miere
pripraveny zoznam riefeni, napriklad keby ma-
micka musela byt hospitalizovana v nemocnici

atd.
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Dana je zdravotna sestra. Vela rokov pracovala na neuroldgii, kym sa dozvedela, Ze trpf roztrisenou sklerd-

zou. M4 tri deti — dospelu dcéru a dvoch synov — dvojcatd, ktori mali v tom case, ked jej zistili ochorenie,

12 rokov. Rozprévali sme sa s iou o tom, ako sa s nimi o SM rozpravala.

Ked ' ste pocitili prvé priznaky SM, bolo vdm hned' ako zdravotnej sestre na
neuroldgii jasné, Ze ide o SM?

Vobec mi nenapadlo, Ze by mohlo ist o SM. Bolo to pred $iestimi rokmi
a zacalo sa to zipalom o¢ného nervu. Odigla som ako obvykle s detmi do
takého $pecidlneho tdbora, kde sa stretdvame s priatelmi a kam chodi ako
sprievod len jeden z rodi¢ov. Rozboleli ma tam oko a hlava, bola som viac
unaveni a chodila som spévat skor. Nikoho z priatelov som tym nezatazo-
vala, nebrala som to tak dramaticky. Oko sa ¢asom dalo do poriadku samo
a bolesti hlavy som lie¢ila beznymi analgetikami. Po navrate domov, som
sa zverila manzelovi, ktory ma nabadal na navstevu lekdra. Pretoze kova-
¢ova kobyla chodi bosa, tak som névstevu lekara odkladala dlhgiu dobu, a
ked sa priznaky vratili, navétivila som o¢ného. Len tak pre istotu ma poslal
na magnetickil rezonanciu, nasledovali dalsie vy$etrenia vratane lumbélnej
punkcie a po troch mesiacoch som zacinala s injek¢nou lie¢bou.

V tej dobe ste mali dospelii dcéru a dvojcatd vo veku 12 rokov. Ako ste sa s nimi
a s rodinou rozprdvali na tému prebiehajiicich vysetreni?

Komunikcia tohto typu by mala byt zakazdym prisposobena veku dietata.
Ked som igla na vySetrenie, povedala som chalanom, Ze idem na dva dni do
nemocnice, pretoze mi asi nieco je, ale zatial ma ni¢ neboli a nie je to ni¢
vazne. Po lumbalnej punkcii za mnou prisli aj s oteckom na névstevu do ne-
mocnice, a ked videli, Ze som celkom v poriadku, tak boli rovnako pokojni.

Ked vdm ozndmili findlnu diagnézu, ako ste na to reagovali — pre mnohych
pacientov je to Sok, s akym éasovym odstupom ste to povedali chlapcom?
Ked na neurologickom oddeleni, kde som pracovala, zistili vysledky, chceli
sa so mnou o ne podelit. Predsa len, nechceli mi to povedat po teleféne, tak-
Ze pri§la za mnou kolegyiia domov a povedala mi to osobne. Asi sa bali, aby
to so mnou neseklo. Az tak velmi ma to nevylakalo, pretoZe za tie roky na
neuroldgii viem, Ze st aj ovela horgie ochorenia ako SM. Skleréza multiplex
je sice nevyliecitelna, ale st na fiu lieky a d4 sa s tjm normalne Zit. Pravdu-
povediac, potrebovala som par dni, aby som sa s tym vyrovnala — pretoze v
takej chvili sa ¢lovek za¢ne subjektivne citit viac chory, aj ked objektivne sa
u neho ochorenie nijako neprejavuje. Az potom nasledne sme to oznimili
chlapcom.

Ako ste to dvojcatdm vysvetlili a co ich zaujimalo najviac?

Nakreslila som im to, akoZe je ten nerv schovany v kabdte, ale ten kabat je
na niektorych miestach porugeny, a preto sa moze stat, ze niekedy budem
horgie chodit, ale teraz sa citim dobre. Padli aj niektoré otizky, ktoré deti
klad ¢asto, napriklad: ,Boli ta to? Boji§ sa?“ Odpovedala som im, Ze ma to
neboli a Ze sa nebojim. Som odvazny ¢lovek a naozaj sa nebojim, pretoze
existuji aj ovela horgie veci, ako je SM. Este sa ma spytali, ¢i umriem, na ¢o
som im odpovedala, Ze sa na tito chorobu neumiera, a tym to bolo pre nich
vybavené. Ak sa deti takto pytaju, nemyslia tym ni¢ z1é, len sa potrebuji
uistit, ¢o sa deje a ¢o to pre ne znamena.

Ako reagovali na injekcie v chladnicke?
Bola to pre nich velka atrakcia, hned ich ukazali niekolkym kamaratom.
Spominam si, ze ked som potom dostala aplikator, tak to bola pre nich vel-

ki zabava — zvldstny tvar a piest na aplikatore takychto chlapcov priamo
nabddaji, aby sa tym ostrelovali a robili rézne vylomeniny. Pre nich to bola
vlastne akasi hra.

Vasi chlapci Vdm vedia pichnit injekciu, ako ste ich presvedcili, Ze by to mali
ovlddat’ a preco?

Chcela som, aby sa to naudili, pretoZe s miesta na tele, napriklad zadok,
kam si skratka ¢lovek nevidi a manZel nemusi byt vzdy doma. Ani aplikitor
nemusi byt vzdy poruke. Chlapcom som povedala, Ze ak chcii, mézu si to
vyskasat, a Ze by to bolo fajn, pretoze je to skiisenost, ktorti nedostane kaz-
dy, a nikdy nemézu vediet, kedy sa im to bude hodit. Jeden syn to hned aj
vyskusal, druhy sa zatial pozeral. Na druhy deti nabral odvahu aj druhy syn
a pichol mi injekciu.

Pripadd mi to tak, Ze cely vds styl komunikdcie o SM je o tom, Ze ddvate vecné
informdcie, ale nerobite okolo toho Ziadnu drdmu, je to tak?

Ano, je. Viete, niekedy moze byt zloZitejtia komunikicia so $ir§ou rodinou
alebo s Iudmi z okolia nez v izkom rodinnom kruhu.

Ako ochrdnit deti pred netaktnym sprdvanim SirSej rodiny alebo ludi z okolia?
Dieta by na to malo byt tak trochu pripravené. Ak sa nagich chlapcov niekto
pytal otizky: ,Mama je chora? Je to vazne? Musi si pichat injekcie?” odpove-
dali obvykle: ,,Ano, je chora, 4no, picha si injekcie kazdy dett, mame ich od-
lozené v chladnicke, ale ni¢ to nie je, aj bracek, aj ja jej ich vieme pichnut .
A potom hrdo odkracali prec.

Zacali vam chlapci po ochoreni viac pomdhat?

Nie, ni¢ $pecidlne. Oni uz skér boli dost samostatni, vedeli sa o seba posta-
rat, pretoze $portovali,chodili na rézne suistredenia, kde sa vela veci nauili,
napriklad aj navarit. Takze ak by sa stalo, Ze sa nemézem o niektoré veci
postarat ja, zvladli by to sami.

Ak by sme chceli z ndsho rozhovoru zhrniit'to, ¢o sa vam zdd najdélezitejsie
pre komunikdciu s detmi o SM, o by to bolo?

Nemali by sme detom klamat, ale nie je potreba ani rozpravat im o vietkych
dosledkoch, ktoré toto ochorenie méze mat. Vyberat informacie a volit for-
mu, akou to hovorime. PretoZe nikto skuto¢ne nevie, ako sa ochorenie bude
vyvijat dalej. Tak to je. Teraz sa citim takto, zajtra to méZze byt inak, méze
mi byt lepgie...

Takze to slovko TERAZ je velmi dblezité?
Ano. Co bude zajtra, nikto Giplne presne nevie. Nemé teda zmysel sa tym
trapit, az kym to nenastane
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S MUDr. Talabovou, detskou neurologickou zo SM centra vo Fakultnej nemocnici v Hradci Krélové, sme sa

rozpravali o komunikacii medzi lekdrom a rodinou, o liecbe a moznostiach, ako lie¢enie podporit.

Marika Taldbova

Velmi ndrocné je pre rodicov obdobie cakania na
vysledky a stanovenie diagnézy. Co by ste im pora-
dili, aby toto obdobie lahsie preckali?

Rada by som poradila nie¢o §peciilne, ale naozaj
nezostava ni¢ iné, ako vydrzat, pockat na vietky
vysledky. My napriklad mame skory vysledok
magnetickej rezonancie, ale to je len jeden diel
skladacky, ktory potrebujeme. A takto to je so
vSetkymi Ciastkovymi vysledkami. Pokial nema-
me v ruke vSetko potrebné, nerobime predcas-
né zivery. Najlepsie je, ak rodina komunikuje
so svojim ofetrujucim lekarom. Lekari sa sice
striedaji, ale vzdy je tam moZnost objednat sa
ku konkrétnemu lekdrovi na konzulticiu. Nie
je dobré, ak sa rodina snaZi ziskavat informa-
cie od vetkych lekarov a sestier, pretoZe potom
lahko méze vznikn(t mnoho nejasnosti, ktoré,
naopak, budia e$te vi¢sie obavy, ako keby mali
presné informdcie. Rada by som pripomenula,
Ze my naozaj niekedy nevieme, ¢i ide skuto¢ne
o SM, pokial nemame vsetky vysledky. Ak si nie
som istd, tak to rodine skritka poviem, pretoZe
povaha tohto ochorenia niekedy spdsobuje, Ze na
stanovenie presnej diagnézy je potrebné nejaka
dobu pockat.

Viem, Ze sa nedd zovseobecriovat, ale existuje ne-
jakd Standardnd priemernd doba, po ktorej by sa
uz rodina vysledky mohla dozvediet?

Skutocne je to velmi individudlne, zileZi na tom,
¢i doty¢né pracovisko uz urobilo nejaké vySetre-
nia nutné na stanovenie diagnézy SM, alebo sa
tito lekari uberali s diagnézou inym smerom.
Mézem v8ak povedat, Ze vi¢§inou sa u nas rodi-
ny dozvedia vysledok do jedného mesiaca. Nie-
kedy st vysledky vietkych vySetreni nejasné, sice

nam vysledky ukdZu na mozgu a mieche nilezy
zipalovej povahy, ale nevieme, ¢i skuto¢ne ide
o SM alebo iné neurologické ochorenie. Pacient
moze byt nejakt dobu stabilizovany, bez dalsich
priznakov a my, jednoducho povedané, ¢akiame,
ako sa ochorenie dalej prejavi. MdzZe to trvat pol
roka, niekedy aj rok. Chdpem, Ze pre rodicov je
naro¢né ¢akat, ale inak sa to, bohuzial, nedd, kaz-
dy ¢lovek je iny, kazdé telo sa lisi.

Ak uz je diagnéza jasnd, ako to rodine a detom
poviete?

Najskdr o tom povieme rodicom dietata, preto-
Ze ti najlepsie vedia, aké ich dieta je a aky spd-
sob zvolit. Niektori rodi¢ia chct byt skér opatrni
a spodiatku nechct dietatu prezradit nizov ocho-
renia, zatial ¢o ini vedia, Ze dieta vezme taka
spravu v pohode a potom s nim mézu hovorit
otvorene. Potom, samozrejme, prizveme k de-
bate aj dieta a snazime sa, aby tento rozhovor
prebiehal neformalne. Je dobré, ak s dietatom uz
mame nadviazany nejaky kontakt z predchddza-
jacich navstev. Vicsinou za¢neme tym, Ze s nim
chceme prebrat , ako dopadli vysledky vySetreni,
vysvetlime mu ich sposobom, aky je pre vek a
osobnost dietata prijatelny. Vysvetlime, Ze ma
toto ochorenie a Ze sa odteraz budeme castejsie
stretavat, pretoze si to vyZzaduje dlhodobej$iu
lie¢bu, a bude k ndm chodit na kontroly. Povie-
me mu, Ze sa mozno bude citit unavenejsie a
mozno nevydrzi tolko, ¢o jeho kamarati. Deti sa
obvykle nezaujimaju o konkrétnu diagnézu, ale
chcti vediet, ¢ im potom bude lep&ie. Tie star-
$ie sa zaujimaju aj o to, ¢o by nemali robit a ¢o
mozu.

Od psycholégov pociivam, Ze je potrebné prizvat’
dieta k rozhovoru o jeho zdravi ako rovnocenné-
ho partnera, aby nemalo pocit, Ze sa rozhoduje o
fiom bez neho. Je to skutocne také délezité?
Urd¢ite. Dieta by malo mat pocit, Ze sa moze vy-
jadrit k véetkému, o ¢om sa tam rozpréva a ¢o sa
ho bezprostredne tyka. Findlne rozhodnutie by
v8ak malo byt na jeho rodi¢och a lekarovi. Podla
zdkona od 15. roku Zivota musime dat dietatu,
rovnako ako jeho rodi¢om, podpisovat sthlas s
niektorymi zakrokmi a vykonmi. MéZe sa stat aj
to, ze ho odmietne dat.

Coho by sa mali deti a mladi ludia pri liecbe SM
vyvarovat?

Vedieme ich k tomu, aby sa zbyto¢ne nevysta-
vovali infekcidm, napriklad aby v obdobi chrip-
kovych epidémii nechodili na miesta, kde sa
zhromaZzduje velké mnozstvo ludi, nabidame
ich, aby si davali pozor na prechladnutie, pre-
toZe to mdze vyvolat atak ochorenia. Jednym z
hlavnych sptstacov ochorenia je stres, takze ak
vidime, Ze $tuduji nejakl niro¢nu kolu, ktord
im déava zabrat, navrhujeme, aby si vybrali Iah-
$ie $tadium, ktoré ich nebude natolko stresovat.
Avgak veobecne nabiddame deti k tomu, aby sa
venovali §tadiu.

Viem, Ze po ataku méie poméct rehabilitdcia
a pri lieéeni samotnom velmi pomdha pohyb. Aké
mdte u vds v nemocnici skisenosti s rehabilitd-
ciou a éo by ste este odporiicali?

Nasi pacienti po ataku dostant §pecidlny rad
rehabilita¢nych cvikov, ktoré s urcené indivi-
dudlne pre kazdého, a tie si so sebou odnesi
domov. Mimochodom, ked uz o tom hovorim,
pani primarka Kovari z prazskej nemocnice
v Motole napisala velmi peknti knihu na tato
tému a fiou sa inpirujeme aj my. Pokial ide
o pohyb pri lie¢cbe SM, neradi vidime, ak ide o
vrcholovy §port, ale napriklad ak chlapci hraja
futbal, trebars aj nejakt sttaz na niz$ej trov-
ni, méZeme to len odporacat. Dievatd sa zase
venuju réznym aerébnym aktivitim ako tanec,
zumba, aerobik - aj to je vhodné, mame medzi
nadimi pacientmi aj deti, ktoré sa dali na golf,
dobre sa pri tom poprechiddzaji, ststredene
cvidia a velmi si to pochvalujii. DéleZité je len
to, aby pacient pri Ziadnom cvi¢eni negiel az na
doraz. Zo skiisenosti viem, Ze ¢asom sa naucia
svoje telo viac poctvat a vedia, Ze teraz mézu
prejst namiesto 20 kilometrov len 10, pretoze
potom by im zacali tfpnut nohy. A tak sa to na-
ucia strazit.

Je fascinujiice, Ze vdaka plasticite mozgu si po-
mocou Specidlnej rehabilitdcie mozog méze vy-
tvorit, laicky povedané, obchddzku a nahradit
tak nervovy spoj, na ktorom je porucha. Je to tak?
Ano, nd§ mozog je skuto¢ne schopny tento ne-

,

funkény spoj obist. Na jednej strane, je velmi
nepekné, ak SM postihne dieta, ale na druhej
strane, v mladom mozgu je vietko este velmi
7ivé, takze moznosti st naozaj velké. Pravidel-
nym rehabilitacnym cvi¢enim sa snazime na-
vratit pohybovy systém dietata do povodného
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Andrea Porubskd ma sklerézu multiplex 17 rokov. Ked jej diagnostikovali SM, mala jej dcéra 12 rokov, syn

15. Pri nasom spolo¢nom stretnuti z nej vyzarovali, pokoj, pohoda a radost zo zivota. Takto to vsak nebolo

vzdy. Presla si velmi tazkym obdobim a zvladla aj depresie. Dnes Zije Zivot mozno vo vacsej pohode ako pred

ochorenim. Pre mna asi najdélezitejsim posolstvom z tohto pribehu je, Zze pre fyzicki pohodu a stav, kedy

pacienta priznaky SM takmer neotravuju, je dolezita psychickd rovnovdha. Pokial pacienta trdpi psychicky

problém, nemal by sa ostychat navstivit odbornika.

Spominate si na to obdobie, kedy sa zacala

hldsit’ SM so svojimi priznakmi, a potom ked’

vdm potvrdili diagnézu? Ako ste to vnimali
vy, ako ste to vysvetlili rodine, najmd detom?
Som zdravotnik, pracovala som 15 rokov ako
zdravotna sestra na psychiatrii, takze som
tusila, ¢o toto ochorenie zahffia. Vedela som,
Zze moéze mat rozne fazy, ale zalezi taktiez
na mne, ako budem o par rokov fungovat.
U kazdého ¢loveka sa SM moéze prejavovat
rozdielne a ja dnes viem, Ze ak sa budem
o svoju psychickt a fyzicka kondiciu dobre
starat, méZem Zit takmer bez problémov.
Hlavne detom som vysvetlila, Ze urobim
v8etko pre to, aby som sa dobre citila a bola,
pokial mozno, bez priznakov SM. Najvicsie
obavy mal méj manzel, Ze skon¢im na vo-
zi¢ku, ale takyto variant som si vébec nepri-
pustala.

Avsak k tomuto postoju viedla dlhd cesta, vds
pribeh je omnoho komplikovanejsi...

Ano, bolo to také zamotané. Par mesiacov
predtym, ako mi diagnostikovali SM, mi
tipla ruka, takZe najskér mali lekari podo-
zrenie na karpalny tunel. Potom, ked sa tato
diagno6za nepotvrdila, lekar usadil, Ze mam
iba nedostato¢ne prekrvovanii krénti chrbti-
cu, dal mi na to tabletky a priznaky zmizli.
Bohuzial, ale len na ur¢ity ¢as, neskér sa

priznaky opit vratili. Zacala som mat taz-
kosti s nohami, zle sa mi chodilo a bola som
unavend. PretoZe som bola sestrou na od-
deleni protialkoholickej lie¢by, chodili sme
s pacientmi na terénne terapie, aviak nieke-
dy som sa uz nevladala vratit z terapie na-
spit. Paradoxne, v tomto pripade to, Ze som
bola zdravotnik, bolo skér na §kodu,, pretoze
aj ked vas nieco trapi, nechcete vyzerat ako
hypochonder, citite sa tridpne, nechcete sa
stazovat. V tej dobe sa mi zaroven zacali pre-
javovat aj priznaky depresie, asi to §lo ruka
v ruke s mojimi zdravotnymi problémami,
skratka, telo mi signalizovalo, Ze sa skuto¢ne
nieco deje.

Ako sa prejavovala vasa depresia?

Casto som plakavala a nevedela som preco,
robila som len ¢nnosti, ktoré boli nevy-
hnutné, prestala som mat zdujem o svoje
okolie a zacala sa uzatvarat sama do seba,
na svoje koni¢ky som nemala vébec chut.
Ked prisli deti domov zo $koly, nabrala som
im jedlo a pozerala sa len tak do prazdna.
Lenze deti st velmi v§imavé, a tak sa pytali,
¢o sa deje, preo sa nesmejem, preco sa s
nimi nerozpravam, a v tej chvili mi doslo,
ze musim vyhladat odbornt pomoc. Pretoze
depresia je ndkazliva, ¢lovek méze do tohto
stavu so sebou stiahnut cela rodinu, to som

vak nechcela. Tak som sa nakoniec vybra-
la za psychiatrickou, ktorej som déverovala,
a zverila sa jej s problémami.

Ako sa k celej situdcii postavil manzel?
Musim priznat, Ze manzel mi vtedy, a tiez
v dobe, ked mi potom diagnostikovali SM,
velmi pomdhal. Staral sa o mia aj o rodinu
a do dnegného dna to velmi ocetiujem. Spo-
¢atku bolo pre neho neprijatelné, Ze by som
mala brat nejaké antidepresiva, dokonca
navstivil moju lekarku s tym, ¢i je to naozaj
nutné. T4 mu to potvrdila, Ze je, ale ked po
Case videl, Ze sa zac¢inam spravat ako pred-
tym, bavit sa s detmi a celou rodinou, uznal,
Ze mi tieto lieky poméhaja.

Trvalo to niekolko mesiacov, kym som sa
zase zacala citit dobre. Pocas tohto obdobia
mi diagnostikovali SM a ja som si vydychla,
pretoZe moje fyzické priznaky konec¢ne mali
nejaké vysvetlenie. Zarovenn si myslim, Ze
moje fyzické priznaky mohli byt aj spusta-
¢om tych psychickych a opacne.

Niektori pacienti, ked dostanii SM, prepa-
daju depresidm, ale boja sa navstivit’ lekdra,
brat antidepresiva. Co by ste im poradili ako
zdravotnik a zdroven aj ako pacientka, ktord
si tym vSetkym presla?

Ak pacient za¢ne mat velké vykyvy nélad,



mal by jednoducho vyhladat odbornt po-
moc. Netreba na ni¢ ¢akat. Je doleZité, aby
déveroval lekarovi, u ktorého sa lie¢i — ne-
urolégovi, psychiatrovi alebo inym odborni-
kom. Je potrebné nasledovat ich odportca-
nia. Ja ako zdravotnik viem, Ze od niektorych
liekov na depresiu moéze ¢asom vzniknit
zavislost, hlavne vtedy, ak ich pacient berie
v inom davkovani, ako mu odporudil lekar.
S mojou psychiatrickou sme sa o tomto vela
rozpravali. Vysvetlila mi, Ze prvé obdobie je
potrebné brat silnejsie lieky, ktoré mi po-
mobzu dostat sa z toho najhorgieho, a potom
moézeme nasadit také, kde nehrozi, Ze sa
dostavi zavislost. Dodnes mi tieto lieky po-
mahaji hlavne v obdobi jari a jesene. V lete
st v8ak aj obdobia, kedy mézem po dohode
s lekarkou lieky vysadit.

Vrdtme sa vSak k vasej rodine a detom, ako
sa citili, ked' ste sa znova zacali sprdvat ako
predtym? Ako sa zmenili napriklad vase ro-
dinné zvyklosti, ked' vam diagnostikovali SM?
Myslim si, Ze deti st v8eobecne velmi pri-
spOsobivé, ked videli, Ze sa spravam znova
ako predtym, pri obede sa s nimi normalne
rozpravam, za¢inam sa zaujimat o svet na-
vokol, tak sa tieZ vratili k svojmu obvyklému
sp6sobu Zivota. Z ich pohladu uZ bolo viet-
ko v poriadku. Co sa tyka SM, manzel im
o tom povedal hned, ako prisiel z nemocni-
ce, kde sa to dozvedel. Ja som im vysvetli-
la, ako sa toto ochorenie méZe prejavovat.
Zaroveit som detom povedala, Ze velmi za-
lezi na pacientovi samotnom, ako sa bude
ochorenie vyvijat. Uistila som ich, Ze uro-
bim v8etko pre to, aby som sa citila dobre
a mohla normadlne zit. Dohodli sme sa, Ze
ak budem unavend a budem potrebovat po-
moc, poziadam ich o fu. Jedina vec, ktort by
som rada spomenula ohladom komunikacie
s detmi, je, Zze ked sme im prezradili, ze
mam SM, povedali sme im aj o moZnosti, ze
budem na invalidnom voziku. Ked bol syn
uz dospely, priznal, sa mi, Ze ho to vtedy dost
vydesilo. Dodnes si pamitd ten okamih a
okolnosti, za akych to zaznelo. Potom si viak
uvedomil, Ze sa tym nebude zataZovat, Ze vy-
zeram v pohode a pockd, ako sa to vyvinie.
To bol velmi mudry a zdravy postoj k veci.

Je podla vds délezité, aby sa rodinni prislusnici
pacienta dozvedeli, kedy a akii pomoc potrebu-
Je, a nemuseli si takto ni¢ domyslat?

Urdite je to velmi dblezité. Moje deti sa nau-
¢ili, Ze ked si potrebujem odpocinit, odidem
na chvilu do spalne a potom zase normélne
dokdZem pokracovat v tom, ¢o som robila.
Maximalne sa pri8li opytat, ¢i nepotrebujem
s nie¢im pomoct. Vzdy sme sa dohodli, ¢o tre-

ba, aby to bolo vietko jasné. Najhorsie je, ak
rodina tapa, to este posiliiuje pocit neistoty.

Ako sa k tomu vsetkému postavil vd$ man-
Zel?

Manzel mi velmi pomahal, je to taky ten typ,
ktory ked nastant problémy, chce zobrat
zodpovednost na seba a vyriesit to. To v8ak
tiez nie je vzdy idedlne. Dnes uZ viem, Ze
niekedy treba povedat, s ¢im ¢lovek potrebu-
je pomoct. Vietko je o rovnovihe. Momen-
tilne sme sa s manzelom dostali do takého
obdobia, kedy ta rovnovihu znovu viac vy-
hladavame. Manzelstvo je, samozrejme, aj
o vzajomnej opore a podpore, bolo obdobie,
ked manzel prigiel o pracu, znasal to velmi
tazko a vtedy som mu pre zmenu pomahala
zase ja.

Je este nieco, ¢o vdm alebo aj vdSmu manzelovi
pomohlo vyrovnat'sa so SM?

Velmi mi pomohla navsteva pacientskej orga-
nizacie. V ich centre som sa stretla so skuse-
nej$imi pacientmi, ktori mi vo vela veciach do-
kazali poradit. Pre méjho muza bola asi velmi
délezita navsteva prednasok, kde boli aj rodinni
prislusnici pacientov. Mohol sa tam porozpra-
vat s manZelmi inych pacientok. Myslim si, Ze
je to dobry sp6sob, ako pomoct rodine pochopit
SM. Videl tam pacientky, ktoré maja ochorenie
v pokrodilejsom $tadiu a napriek tomu nema-
ju takmer Ziadne problémy zit svoj Zivot tak,
ako samy chct.

Slovo rovnovdha pociivam v rozhovoroch Easto
a taktiez to, Ze ked’ pride takéto ochorenie, clo-
veku to poprehadzuje rebricek hodnét. Ako to
bolo u vds?

Aj ja som si vela veci uvedomila. Pred ocho-
renim som vela planovala, mala som pocit,
Ze mnozstvo veci musim urobit. Brala som
si sluZzby navy3e, popri tom $tudovala vysokt
gkolu, premyslala o dal$om kariérnom po-
stupe a zaroven sa starala o rodinu a snazila
som sa, aby v&etko bolo urobené tak, ako ma
byt. Obc¢as som si odbehla do fitnesscentra.
Bolo toho na mna prili§. Toto ochorenie ma
zastavilo. Dnes uZ tolko neplinujem, ale
uzivam si viac pritomného okamihu. Pred-
stavte si, Ze som po dvadsiatich rokoch, ako
chodim cez park okolo nemocnice, prvykrat
pocula praskat $igky. Je to vcelku hlu¢né,
ale ja som si to za tie roky vobec neviimla.
TaktieZ som prestala pracovat v oddeleni, ale
zacala som s pacientmi robit ergoterapiu,
ktord ma velmi bavi. Namiesto toho, aby
som v sukromnom Zivote zvladala mnozstvo
veci stcasne, teraz si vyberam, ¢o urobim
a ¢o musi pockat. Zacala som opit chodit na
prechidzky, milujem turistiku po horach.
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Nedavno som si urobila radost a kupila si
mala chatku ,na starobu®, uz aj teraz tam
obcas prebyvam, zbieram a susim si bylinky,
ktorymi si trosku harmonizujem telo. Ro-
bim domaice dzemy a venujem sa takymto
malym radostiam. Dodrziavat lie¢bu je, sa-
mozrejme, nevyhnutné, ale tiez je vhodné,
ak si pacient hlada aj iné sp6soby, ako sa sta-
rat o telo a dusu. Tieto vietky ¢innosti umoc-
fuji aj moju psychicka pohodu.

Md psychickd pohoda vplyv aj na prejavy SM
alebo o sebe neddva vediet?

Myslim si, Ze je to takmer najdoleZitejsia
vec, aby bol ¢lovek v psychickej pohode. As-
poti moje telo reaguje velmi citlivo na to, ako
som psychicky naladena. Dnes, ked vidim
nejakého kolegu pacienta, ktory by mohol
skiznut do psychickych problémov, ako som
mala ja sama, snazim sa mu vysvetlit, ak o to
stoji, Ze ¢im skér vyhladd pomoc, tym lepsie.
Nie je to ziadna hanba a ¢im skor to zacne
rie$it, tym lepsie pre neho a aj jeho SMku.

Telefénna informaén4 linka
pre pacientov so sklerézou multiplex

K. D MPAS

(910948 566 727

Pre v3etkych, ktorf trpia tymto

ochorenim, sme pripravili

na ktorej sa moézete informovat
o rieSen{ problémov spojenych
s touto diagndzou, predovietkym
ako zvladat pravidelnu aplikéciu
injekénych liekov,

rieSit neZiaduce Gcinky atd.

V case
v pracovnych dfioch vdm poradi,
ak to bude v jej sildch, jedna z nasich
odbornych poradkyri, ktoré maju
niekolkoro&né skusenosti s podporou
pacientov so SM. Okrem toho
moZete na tejto linke zanechat svoj
odkaz a poradkyne sa s vami spoja
na nasledujtci pracovny deri,
ak to bude mozné.
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Pribeh o nendpadnej aduahe

Pani Zdena by mozno so mnou nesuhlasila, ked o nej poviem, Ze je stato¢na. Pripadd mi to, Ze ludia ako

ona robia mnohé odvdzne kroky len tak mimochodom a beru to ako beznu sucast Zivota. Pani Zdena pra-

covala ako sprievodkyna vo vlaku, starala sa o dve deti a manzela, udrziavala dom so zadhradou, vsetko sa

snazila zvladnut ¢o najlepsie. Jedného dna pred & rokmi jej telo chcelo pokracovat v chédzi, ale jej nohy ju

neposluchli. Po zdlhavych vsemoznych vysetreniach sa dozvedela diagndzu — roztrisend skleréza. Nevedela,

¢o to je. Zdravotnici jej povedali mélo informédcii, na internete bolo tych informacif zase prilis, navyse tieto

prispevky boli kadejaké, niektoré dokonca nahénali strach.

Jednoducho si povedala, Ze to pusti z hlavy
a pockd, ako sa to vyvinie. ,Pochopila som, Ze
skler6ze multiplex sa di Celit $portom, pretoze
svaly a kondicia musia byt v poriadku, aby SM
jednoduchgie odolavali,“ povedala pani Zdena.
Postupne tak do svojho programu zacala za-
radovat prechddzky a premyslat o tom, Ze sa
prevezie na bicykli. Lenze roztrusend sklerdza
je niekedy navyspytatelna a liecba, ktort jej na-
sadili, jej velmi nesadla Prvy mesiac na nemo-
censkej dovolenke este zvlidala starostlivost o
rodinu a v8etko ako predtym. Potom sa jej zdra-
votny stav zhorsil. Kazdé tri mesiace dostavala
ataky ochorenia, pri¢om jej ani jej manzel spo-
atku nebol schopny poméct. ,Manzel sa po
precitani ¢lanku o SM najskér uzavrel do seba,

potreboval trochu ¢asu, aby to spracoval, lebo
nevedel, ako mi ma pomoéct,“ rozprava pani
Zdena. Pani Zdena zapojila do starostlivosti
o domdcnost aspoi svoje deti. Syn uz $tudoval
na strednej $kole, preto hlavne dcéra, ktora cho-
dila vtedy do $iestej triedy, poméhala pani Zde-
ne s niektorymi domacimi pracami. Vysvetlila
jej, ze ked budi niektoré domace price robit
spolu, budi tak mat viacej ¢asu pre seba. ,Je d6-
lezité poziadat o pomoc, ked ju potrebujete. De-
tom v8ak treba vysvetlit, ¢o chcete urobit, ako a
kedy to bude hotové. Pokial ¢akate, Ze si rodina
domysli, ¢o chcete, bude dohoda komplikovana
a bude vo vsetkych ¢lenoch vyvolavat neistotu,*
konstatuje pani Zdena.

Na pomoc si pani Zdena zavolala aj svoju

mamu, ktord jej velmi pomohla, a nisledne sa
potom zapojil aj manzel. StbeZne pani Zdena
navstevovala lekirov a riedila svoj zdravotny
stav. Nakoniec jej bola pozmenena lie¢ba, kto-
ré jej pomohla sa citit lepsie, a momentilne
je takmer bez priznakov ochorenia. Vritme sa
v8ak naspit k jej manZelovi. Co mu pomohlo
pochopit ochorenie SM, ktorym trpi jeho Zena,
avyrovnat sa s nim? Na zaciatku bola opit jedna
z14 sprava. Ked sa pani Zdena vratila z nemo-
censkej dovolenky, oznimili jej, Ze uz sa do pra-
ce vracat nemusi. Hladala preto iné uplatnenie,
kde sa zozndmila s ludmi z pacientskej orga-
nizicie Nadej, ktord pomaha ludom trpiacim
sklerézou multiplex. Tu skuto¢ne svitla nadej aj
pre pani Zdenu, rovnako ako v jej vztahu

s manZzelom.

Pani Zdena zacala pracovat pre Nadej a zaroveil
s manzelom navitevovali stretnutia pacientov
i réznych rodinnych prislugnikov, ktoré obcas
viedol psycholég. Tu sa jej manzel mohol po-
rozpravat s inymi rodinnymi prislu§nikmi pa-
cientov, ¢o mu pomohlo zbavit sa niektorych
obéav, a pani Zdena ziskala od inych pacientov
nielen podporu, ale aj mnoZstvo uzito¢nych
informAcii. Dnes oproti mne sed{ sebavedoma
Zena, ktord m4 asi aj dnes este starosti, ale viem,
Ze s odvahou, ktort ziskala, ich urcite zvladne.
Mimochodom, viete, kde som sa s pani Zdenou
stretla? Na stretnuti peerov, teda dlhsie sa lie¢ia-
cich pacientov, ktori odovzdavaju svoje skise-
nosti tym, ktori sa o svojom ochoreni SM prave
dozvedeli. Pani Zdena mi tychto skisenosti
veru dost, pretoZe to celé nebola prechddzka ru-
zovou zdhradou. Aviak prave vdaka tomu moze
byt novym pacientom zmysluplne nidpomocna.
A ked sa jej sami opytate, ako najlepgie Celit
SM, odpovie bez zbyto¢ného filozofovania:
»Sportom, jazdou na bicykli, turistikou a viet-
kym, ¢o vés tedi, pretoze tak sa moézete udrzat
fyzicky a psychicky v pohode, aby aj lie¢ba dob-
re zaberala.”

Casopis SM Kompas je uréeny pre pacientov so sklerézou multiplex, ich rodinnych prislugnikov a dalie osoby so zdujmom o problematiku tohto ochorenia. Vydavatel:
Teva Pharmaceuticals Slovakia SK's.r.0, Teslova 26, Bratislava. Kontakt: www.smkompas.sk. Vychaddza 2x ro¢ne. e bezplatne distribuovany registrovanym ¢lenom progra-
mu pacientskej podpory SM Kompas + a v centréch pre lie¢bu SM na Slovensku. Volne nepredajny. Séfredaktorka: Sérka Prazakova. Grafika a tlag: goete. SK/CPP/17/0025



