Je tomu nékolik mésict, co jsem se rozhodla zacit fotit soubor o maminkéch s handicapem.
Dnes bych rada napsala o tom, co mé k tomu vedlo a trochu vice napsala o své nemoci.
O tom, jaké to je, byt Myastenikem.

To, co me pfimo vedlo k tomu, abych jej zacala fotit, byl neptijemny komentai jedné
zdravotni sestry (kterd ironii osudu sama ma 2 déti), ktera mi fekla doslova: ,, Kdo s touhle
diagnozou privede sobecky na sveét dite? *

Tento komentar mé srazil na kolena na n¢kolik dni a popravde, i dnes, kdybych tu zenskou
potkala, nejradsi bych ji jednu vlepila. Ale tato bolest mé dovedla do dalSich vzpominek na
spoustu lidi, kteti méli potfebu se vyjadrit k mému zivotu a posuzovat milj zdravotni stav.
Zjistila jsem ale, ze nejsem jedina a ze i1 ostatni s jakoukoli nemoci zazivaji to samé.

Dalo by se fict, Ze se predsudky k nemoci déli na dva tdbory. Ten prvni tdbor usnul v historii
nekde v obdobi za minulého rezimu, kdy byli postiZzeni odsouvani na okraj spole¢nosti, do
ustavi a nebylo jim dovoleno fungovat, jako normalni lidi. Protoze to nebyl ¢lovék, kterého
chtéli ve spolecnosti vidat. Spole¢nost pro n€ byla jen pro zdravé a ,,normalni* jedince (s ¢imz
ma naSe spolecnost problém dodnes nejen v otazce handicapovanych). Bylo to motivovano
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Ano, je Stésti, ze zijeme v dnesni dobé€, kdy ndm za nemoc nehrozi smrt ani odsunuti na okraj
spolecnosti. Pfesto tento model tady fungoval tak dlouho, Ze pro mnohé je problém, ze i
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si zivota. Jako kazdy jiny. Spolecnost si stale jesté nezvykla.

Casto tento pohled vidam u zdravotnikil, zv1a3t' u t&ch, kteii jsou pfepracovani. Pro¢? Inu, ona
zdravotni sestra, ktera mi fekla, Ze jsem sobec, totiz pracuje na Gerontopsychiatrii. Coz je
psychiatrie pro seniory. Sestra méla pravdépodobné jednu, mozné dvé zkuSenosti s Myastenii.
Kterd nejen ze u kazdého vypada upln¢ jinak, ale méni se i s vékem. Je logické, ze Zena v
produktivnim veéku na tom nemusi byt tak Spatné, jako sedmdesatiletd babicka, které se uz
pridruzily 1 potize s vékem a pak té sestie ptijde, ze toto onemocnéni je pfili§ t€zké na to, aby
vibec mohl mit nékdo s Myastenii déti.

Druhym tédborem jsou lidé, ktefi naopak nemoc zlehcuji.
Rikaji: ,, Ty jsi simulant. Prehanis. Ja tohle zvladam levou zadni. Ja jsem schopna o Vanocich
upéct 10 kilo cukrovi a ty nejsi schopna ani uklidit kuchyn? *

Toto zazniva vétSinou od nasich blizkych — rodiny, ptatel, zndmych. Tyka se to vétSinou
nemoci, které nejsou vidét na prvni pohled a které nejsou znamé. Nikdo by si totiz nedovolil,
fict napiiklad nékomu po infarktu, Ze simuluje. ProtoZe vSichni vi, co to znamena, a Ze ho to
muize zabit. Rict ale ,, Mdm tu a tu nemoc, (zazni n¢jaky latinsky nazev), musim se Setrit, na tu
nemoc muzu umrit*“, je pro n¢ mnohem méné pochopitelné. I ptesto, Ze je spousta programil,
které se snazi vetejnost seznamit s neznamymi nemocemi, ne kazdy je mentaln€ schopen to
pochopit. ProtoZe nemoc neni vidét. Doty¢ny nikdy nezazil nic horSiho nez chfipku a ani
popis symptoml moc nepomize, protoze si to prosté neumi piedstavit.

Ale 1 piesto bych rada napsala par zkuSenosti, jaké to je, mit Myastenii. Protoze napfic¢
riznych lidi s touto diagndzou, si témét kazdy Myastenik vyslechl, Ze je simulant. At uz
holka, co chvili jede na voziku a chvili jde péSky, tak holka ktera byla lezak a simulantem ji
nazvali sami 1€kafi, protoze sjela po posteli na zem. Ja sama si to vyslechla mnohokrat, ptisla



diky tomu o par kamarada, ktefi mi nevéfili a nez se zjistilo, co mam za nemoc, mé toto
tvrzeni méalem stélo Zivot.

Nazorna ilustrace, jak se ¢lovek s Myastenii citi. Jakoby mu zacaly kamenét ruce a nohy.

VSechno zacalo na jate, kdyZ mi bylo 14 let. Chodila jsem tehdy na imunoterapii. 2x tydné mi
davali injekce s alergeny. Ten den po aplikaci se ale stalo néco divného. Spoluzak do mé z
legrace strcil a ja se svalila na zem a nebyla schopna se zvednout. Od t¢ doby se mi zacaly
objevovat piiznaky. Zacala jsem vidét dvojité, Spatn€ se mi chodilo. Jakoby mi zacaly tuhnout
a kamenét nohy. Den ode dne se mij stav zhorSoval. Zacalo se stavat, ze jsem méla problém



dojit na zastavku a po cesté jsem Castokrat upadla. VEtSinou jsem byla schopna se zvednout a
pokracovat dal.

Ale stras$né jsem se za to stydéla. Tehdy se mi ve vytvarce libil jeden kluk, chodivali jsme
spole¢né na autobus, ale co se zacala projevovat nemoc, jsem to vzdycky radsi odmitla a
smutn¢ koukala z okna, jak odchézi. Nechtéla jsem, aby mé takhle vid€l. Pockala jsem, az
odjel a pak teprve Sla. Lidé mi nékdy fikaji, Ze tu nemoc hraju. Pravda je ale takova, ze
naopak hraju, Ze mi nic neni. Nemoc je ,,vidét™ az kdyz je mi opravdu hodné& Spatné¢.
Samoziejmé jsem si na tento problém stézovala doktorce, ale ta problém bagatelizovala na
jarni inavu a bylo. Nikomu v mém okoli neslo do hlavy, ze by mlada 14 let4 zaba byla takhle
nemocna. Cely problém navic zhorSoval fakt, ze jsem stale chodila na imunologickou 1é¢bu.
U Myastenie je jakékoli oCkovani zakazané a kazdéa dalsi imunoterapie stav zhorSovala.
Nejvétsi problém byl télocvik. Mamka mi psala omluvenky, ale jednou né&jak nenapsala a
bohuzel pro me se zrovna bézel vytrvalostni béh. Nevim, jestli to znate. Vytrvalostdk probiha
tak, ze te€locvikarka pusti kazetu a vy musite do zaznéni gongu ptebéhnout na druhou stranu
télocvicny. Kdo to 2x nestihne, skoncil. Abyste dostali jedni¢ku, musite ubéhnout 40 kol. Je
to uzasna forma muceni, dodnes si ten hnusny gong pamatuju.

Tak tedy zrovna ten den se bézel vytrvalostni béh. Zvladla jsem asi 10 kolecek, Skobrtala
nohama, nohy mi tak tuhly, az to opravdu bolelo. Samoziejmé jsem do zaznéni gongu
dobéhnout nestihla. Télocvikaika byla vytocend, byt’ jsem fikala, Ze mi neni dobte, tak fekla,
ze jsem simulant a po skonceni si to dam solo a prosté to ubéhnu. Kdyz jsem se rozbrecela,
asi se slitovala, protoze jsem nakonec nic bézet nemusela. Co bylo hor$iho, bylo, Ze se mi
zacalo Spatné dychat. Jakoby se ¢lovek chtél nadechnout, ale zvladne to jen tak na 50%.
Holky mi bézely pro Ventolin, ktery pochopitelné nepomahal. Zvazovala se 1 sanitka.
Nakonec jsem si sméla lehnout na zinénky a udélalo se mi trochu lip stran toho dychani. Stran
chlize bohuZel ne.

Dnes uz vim, Ze to, co se stalo, byla Myastenicka krize, kterou vyvolal ten extrémni vykon a
fakt, ze jsem byla asi 3 mésice bez jakékoli 1écby. Myastenicka krize mize koncit 1 smrti, fesi
se umelou plicni ventilaci a pobytem na JIP ¢i ARO s vhodnou 1é¢bou.

Do nemocnice jsem se dostala nedlouho poté, jelikoz jsem jednou upadla na ulici a uz
nezvedla ani hlavu. Tam jsem pobyla asi 3 mésice, méla za sebou operaci, 1écbu kortikoidy
atd. Polezela jsem si tam asi 4 mésice, ale stale jsem byla slaba tak, Ze mé i ro¢ni syn moji
znamé dokazal shodit na zem, kdyz do mé str¢il. Nakonec se po par mésicich povedlo stav
stabilizovat a ja byla schopna nastoupit i na stfedni Skolu (coz bylo asi 5 mésicti
nemyslitelné).
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Od t¢ doby se az na par krizi jakz takz drzim. Pro ilustraci posilam jednu ,,tajnou* fotku, kde
chodim s oporou. Stydéla jsem se mit klasické berle, a tak jsem pouzivala nordic hiilky. Je to
z dovolené s manzelem pted 4 lety. Stale mam totiZ problém nemoc ptiznat. Skryvam ji, co to
jen jde a tvafim se, Ze jsem zdrava, mnohdy se ptetahnu. I proto jsem hodné alergicka na tyto
dva typy komentait. Jako bych byla pfili§ nemocna na normélni zivot (rodinu a déti), a
zaroven prili§ zdrava na to, aby na mé blizci brali ohledy (a nechali mé tteba odpocinout,
kdyz to potiebuji).



Toto by se mélo zménit, protoZe krom nemoci musime bojovat i s pfedsudky a psychickou
bolesti, které z toho plynou. Z rodin, ve kterych jsem fotila, jsem zjistila, Ze nejdilezité;si je
opravdu pomocné ruka rodiny — fyzicka i psychicka. Bez ni se handicapované maminky
obejdou jen velmi stézi.



