Uryvky z p¥ipravované knizky Zuzany Litvové a Marie Formackové: Myasthenia gravis
aneb diky Vam Ziju.
(Uryvky pouZity se svolenim autorky)

MUDr. Jifi Pitha

Jak to zacalo...

Byl konec fijna 1989. Pocasi bylo uz chladné a poSmourné. Chodila jsem tehdy do sedmé
tiidy ZS, kdyz to zadalo. JenZe tenkrat jsem samoziejmé viibec nevédéla, co se vlastné ozyva.
A uz viibec ne, ze se ohlasuje vazna nemoc, kterd definitivné zmeéni cely muj dalsi zivot, moje
sny, plany. Nemoc, kterda m¢ malem zabila.

Prvni ptiznak toho, Ze néco neni v potfadku, se objevil béhem hodiny télocviku. Hrali jsme
zrovna vybijenou - vzdycky jsem tuhle hru milovala, byla jsem mr$tnd a tak se mi i1 dafilo
soupetfe potrapit, ale tenkrdt mi to néjak neSlo. Necitila jsem se dobfe. Jako bych byla
unavena, ale to neni ptesné. T¢zko ten stav popsat, bylo mi prosté hodn¢ divné. Nechala jsem
se vybit hned na zacatku, nemohla jsem se leticimu mic¢i uhnout, to jsem zkratka nebyla ja. A
nejen ze jsem se nedokéazala vyhybat, ja navic ty letici mice vidéla hned dva. Hrozny pocit!
Za chvili se mi zacala motat hlava a j& upadla na zem. Ucitelka mne odvedla do Satny a
vyptavala se, co se mnou je. J& se v tu chvili ale uz zase citila v pofadku a nedokazala jsem ji
vysvétlit, co se to se mnou délo.

Po navratu domti ze Skoly jsem byla straSlivé unavena, a tak jsem si hned vlezla do postele.
Rodi¢lim jsem ale nic nefekla. Rano nebylo o nic lepsi, ba pravé naopak. Délalo mi potize se
vubec obléknout. Nerozuméla jsem tomu, vzdyt’ je to prece tak snadné. Natdhnu si dziny a
jdu, ale ja se pomalu neudrzela na nohou a ani ruce mi n¢jak neslouzily. Nenapadlo mne ale,
ze by to mohlo byt néco vazného. Prosté jsem si myslela, Ze jsem pfetaZzend a vyCerpand z
tanecniho krouzku, kam jsem chodila tfikrat tydn¢ nebo na mne leze néjaka chiipka.

Skola, do které jsem chodila, stala na dost vysokém kopci. A tam se to stalo. KdyZ jsem se
po t€Zzkém boji oblékla a vyrazila do Skoly, praveé na tom kopci, mne moje té€lo poprvé zradilo.
Prost¢ jsem upadla ale bez jakéhokoli naznaku slabosti, ani se mi nezamotala hlava, nohy m¢
nebolely, jen jsem z nicehoz nic upadla. Co bylo nejhorsi, nemohla jsem se sama ani
zvednout. Jako kdybych ani zddné nohy neméla. Do Skoly mne museli dovést kamaradi. Bez

nich bych to nedokazala. Byl to straSny pocit.



Nikomu jsem nic nefekla a snazila se zapojit do vyuCovani. Jenze to nebylo viibec snadné.
Tabuli jsem vidéla dvakrat a nejvétsi kdmen urazu bylo Cteni. Byla jsem vyvoldna k
pfed¢itani, protoze mi to $lo vzdycky velmi dobie. Zpocatku se nedélo nic zvlastniho, ale uz
po chvili mi pfestavalo byt rozumét huhnala jsem, délalo mi problémy vyslovovat pismena, u
kterych se musi davat rty k sobé& to mi zkratka neslo. Abych se vyhnula piipadnym hloupym
poznamkam, tvafila jsem se, ze mam rymu, a proto mluvim nesrozumitelné. Ke konci
vyucovani uz jsem byla tak slabd, Zze jsem neudrzela hlavu zpfima a musela si ji neustale
podpirat. Ucitelé mne nékolikrat napominali a j& se hrozné styd¢€la, protoze jsem jim neuméla
vysvétlit, ze to z mé strany neni zadny naschval, ale ze je mi prosté hrozné Spatné. Cestou ze
Skoly jsem opét upadla, a to mi uz doslo, zZe tohle neni zadna legrace. Dostala jsem strach.
Bylo mi jasné, Ze se néco divného déje. Po navratu domil jsem se tedy se vSim svéfila
mamince, ale ta mi bohuzel nevéfila ani slovo! Myslela si, ze si vymyslim, simuluji, abych
nemusela do Skoly. Rozplakala jsem se z litosti nad tim, ze mi nevétfi. Neméla jsem prece
zadny diivod simulovat, ve Skole jsem neméla problémy, patfila jsem k dobrym zakiim a
navic jsem vzdycky byla moc rada v kolektivu.

Vydrzela jsem tedy asi tyden, i kdyz se mi;j stav stale zhorSoval. Pak uz to ale opravdu
neslo. Maminka konecné kapitulovala a rozhodla, Zze se mnou piijde k doktorce, ale s jasnou
hrozbou: ,, Béda ti, kdyZ se ukaze, ze jen simulujes!*

Cestou do ordinace jsem znovu upadla, zrovna uprostfed silnice; maminka se mé
pokousela zvednout, ale neslo to, viibec jsem necitila nohy. A proti nam jelo auto. Troubilo na
nas, maminka zpanikafila a prosila mne, abych se zvedla, jenZe j4& nemohla. Auto zastavilo,
fidi¢ vystoupil a pomohl mi vstat. PokraCovaly jsme pomalu dal. Maminka mne vybizela:
,Kdybys citila néjakou bolest nebo slabost, fekni, zastavime, odpocines si,* a ja ji zoufale
vysvétlovala, Ze v tom je prave ten hacek, necitim nic, ani slabost, ani bolest, prosté najednou
bez toho, aby mne télo ¢imkoli varovalo, upadnu!

U doktorky mi vzali krev a provedli bézna vySetieni. Samoziejmé nic nenasli a tak mne

poslali do nemocnice na détskou neurologii.

Zni to jako fraze. Jak prazdna slova.
»Prejem Ti zdravi¢ko* slychame znova.
Ale jen nemocny zna piani vahu.

Poti'ebuje zdravi, jak trava vlahu.



Bylo 17.listopadu 1989. Od tohoto data za¢al mlj novy dlouhy Zivotni boj se zakefnou
nemoci. A v ten samy den zacala v Praze Sametova revoluce. Ceskoslovensko zagalo bojovat
ve stejny den jako ja o svoji budoucnost. Republice se to povedlo béhem nékolika dni nebo
spi§ mésict, ja jsem bojovala roky.

V té dob¢ jsem byla jeSté mala a politickd situace mé nezajimala, bylo mi jedno co se kde
déje, ja védela jedno, je mi zle a potfebuju pomoct. Netusila jsem, co vSe mé ¢ekd a co vse
budu muset podstoupit a ¢eho v§eho se budu nucena se vzdat.

V nemocnici jsem absolvovala spoustu nejriznéjSich vySetfeni, ncktera byla velice
nepfijemnad a bolestiva, jina se dala bez potizi vydrzet: rentgeny, odbéry krve, EKG a dalsi a
dalsi. Béhem ¢trnactidenniho pobytu v nemocnici ve Slaném, se milj stav neustale zhorSoval.
Mluvit jsem dokazala uz jen tésné po probuzeni, pak to uz neslo. Piestavala jsem i kousat a
postupné 1 polykat. Zvladala jsem jen kaSovitou stravu a piti skrz brcko, ale 1 to mi délalo
velké potize, protoze jsem méla zeslablé oblicejové svaly a rty neudrzela u sebe a tak mi
skoro vSechno vyteklo z pusy. Problémy jsem zacinala mit i s hygienou, byla jsem tak slaba,
ze jsem si nedokézala vycistit zuby, umyt se a ucesat.

Ted si dovolim napsat, ze psychicky to bylo velice naro¢né, ale ja vlastné ani v té dob¢
neveédéla, co je to psychika a dost Casto se stavalo, ze mi povolily nervy a ja zacala bud’to se
v§im mlatit o zem nebo naopak jsem jen breéela na tim jak jsem bezvladna a bezradna. Rikala

'BC

jsem si tehdy: ,,Co se to se mnou déje? A pro¢ se to déje? Uz to nechci!!! Domi mne
propoustéli v hrozném stavu. Diagndéza? PUBERTA. Bylo to zrovna asi mésic pfed Vanocemi
a ja se jako kazdé dité tésila na cukrovi, na pohadky v televizi. BohuZzel, nic z toho jsem si
nakonec neuzila.

Na televizi jsem se vydrzela divat tak 10 minut, pak uz jsem vSe vidéla dvakrat a to bylo
velmi nepfijemné. Obcas jsem si zakryvala jedno oko a to bylo lepsi,ale pak to uz bolelo a
neslo to vydrzet. Méla jsem tehdy tak slabé nohy, ze jsem dokazala dojit jen na WC, a to takeé
ne pokazdé. Casto mne do vany i na toaletu musel nosit v narudi tata. Vétsinu dne jsem
prolezela, vSechno ostatni mne naméhalo a vycerpavalo. V té dobé jsem se uz sama ani
nenajedla. Musela mne krmit bud’to maminka, nebo o dva roky mladsi bratr Marek. Kdyz
nemohl ani Marek, ani maminka, kterad méla plné ruce prace s nasimi dvojcaty, kterym byly
tehdy teprve Ctyfi roky, dali mi na sttl lavor otvorem dolti, na né¢j postavili talif s jidlem, a ja
se pomaloucku snazila jist. V jedné ruce jsem drZela 1Zici a druhou rukou si musela ptidrzovat
tu prvni, abych se viibec dokazala trefit do ust. Pak jsem musela polozit 1Zici, ptidrzet si dlani

rty, aby mi jidlo nevypadlo, pomalu jsem ho pifekousala a s ndmahou spolkla. Timhle



zpusobem jsem byla schopna zvladnout tak pét soust, vic uz jsem nedokazala. Bylo to stale
horsi a j& pochopitelné vic a vic ubyvala na vaze.

Pies den jsem byla doma sama, rodi¢e chodili do zaméstnani, bratr do Skoly, dvojcata do
Skolky. Jednou se mi stalo, ze jsem musela jit na WC. Tam jsem se jest¢ pomalu doSourala,
viceméné po Ctyfech, ale zpatky to uz prosté neslo. Ten, kdo se tehdy vratil domt jako prvni,
uz presn¢ nevim, kdo to byl, mne nasel bezmocné sedét u dveti na toaletu. Bylo mi hrozné. A
nejen tehdy. Ruku v ruce s horSicim se fyzickym stavem byla nabouravana i moje psychika.

Zacatkem dal$iho mésice jsme dostali pozvanku k pani doktorce Rohlenové z neurologie
na kladenské poliklinice, kterd se o mé¢ doslechla a rozhodla se, Ze se na mne podiva. Bala
jsem se, jaké dalSi nepfijemné a bolestivé vySetfeni na mne ¢ekd. Tehdy uz jsem nebyla
schopna sama chodit a tak mne do ordinace musel pfinést tata v naruci. Pani doktorka byla pfi
pohledu na mne zdéSena. Udé¢lala mi vySetteni, o kterém tvrdila, Ze bude trosku nepfijemné.
Ve skutecnosti to bolelo tak, Ze jsem brecela a volala maminku o pomoc. To vySetfeni se
jmenuje EMG (elektromyografie) a jsou to vlastné elektrické impulsy do rukou a nohou.
Zjistuje se tim sila svalll po celém téle. A pravée tohle vySetieni byl pro pani doktorku diikaz,
ze to opravdu je to, co si mysli, ale ndm nefekla nic, jen viditeln¢ znervéznéla a pravila, ze
mne musi okamzité nechat prevézt do Prahy do Motola.

Po této informaci jsme se s maminkou ob¢ rozplakaly. Podle vyrazu pani doktorky nam
bylo jasné, ze se déje néco hodné vazného a my nevédeli co. Objednali pro nds sanitu a
vSichni spole¢né jsme odjeli do Prahy. V motolské nemocnici na détské neurologii mne
piijimal MUDr. Demuth a MUDr. Kraus. V ten moment mne vibec nenapadlo, ze praveé
za¢ind muj velky Zivotni boj — s nemoci, s nemocnicemi, s bolesti téla i duse. Pofad jsem jesté
nic neveédéla a to, co mélo nasledovat, jsem si nedokdzala ani predstavit. Myslim, ze by si to

nedokazal predstavit nikdo.

Lékafri, ktefi mne pfijimali, si zpocatku mysleli, ze jde o zapal mozkovych blan. Dokonce
se maminky ptali, zda jsem nékdy v nedavné dobé neméla kliste, a pti kladné odpovédi
védoucné pokyvovali hlavami.

V ten samy den, co mne piijimali, mi odebrali krev, ud¢lali né€kolik rentgeni a
pochopitelné mne neminulo ani EMG. Po ném byla ov§em diagnoza, zépal mozkovych blan,
jednoznacné vyloucena. N¢jaky Cas si také mysleli, Ze mohu mit roztrouSenou sklerozu, i z

toho ale seslo. A stale jsme nic konkrétniho nevédéli.



Jediné, co jsem se dozvédéla poté, co jsem uz lezela na pokoji bylo to, ze se mam Setfit a
rad¢ji jen lezet; a kvili chiipkové epidemii bych se méla i vyhybat styku s ostatnimi détmi na
oddélenti.

Az za dva dny po vizité zistal pan doktor Kraus u mé postele, sedl si ke mn¢, chytil mne
za ruku a se smutnym vyrazem v ocCich mi fekl: ,,Zuzko, tak uz vime, co s tebou je. Chci ti
toho fict hodné, tak se mne snaz poslouchat a chapat. Mas velmi vzacnou nemoc, kterd se
jmenuje myasthenia gravis. Je to svalové onemocnéni, ochabovani svalstva v celém téle.
Touto nemoci trpi pifevazné Zeny, ale mél ji naptiklad také zndmy miliardai Onassis. Neboj,
neumira se na to, ale bude$S muset upln¢ zménit svlij zivot. Budes se muset Setfit, je konec s
tancovanim, jizdou na kole, a viibec télesnou namahou. Tvoje budoucnost bude jina, nez jak

sis to pfedstavovala.*

Kazdy pry ma sviyj osud.
Ten muj naklonén mi byl.
Tedy naklonény az dosud,

najednou jak kdyby mé zbil.

Nahle sebral mi vse.
Napadl mé ze zdalohy.
Ted ve mné to vre.

Podlomilo mi to nohy.

Kromé toho mi pan doktor také tekl, Ze v kazdém lidském téle se nachdzi organ jménem
brzlik, ktery se v obdobi puberty ztraci, a ze pravé jeho tkan negativné ovlivituje moji nemoc.
Co mi tim asi chtél naznacit? Pfremyslela jsem, 1 kdyz mi to vlastn¢€ uz bylo jasné, jen jsem si
to nechtéla pfipustit -- OPERACE!

Hrozné jsem se vydésila. Madm odjakziva zafixovano, Ze operace je pokazdé velice
nebezpecna zalezitost, pi1 niz miize pacient zemiit, anebo ze se naopak béhem operace
probudi, jak mélo jsem tehdy védé€la o tom, co vSechno mne jesté v budoucnu ceka. Vlastné
jsem nevédéla viibec nic. Bylo mi dvanact let a to, co se odehravalo, mi pofad jesté ptipadalo

vic jako zly sen, ze kterého se pfece musim co nevidét probudit, nez jako realita.



Muyj stav bohuzel zkomplikovala prave chiipkova epidemie. Moje télo bylo tak zeslablé, ze
se uz nedokazalo branit. Dostala jsem rymu, kasel, zacalo mne bolet v krku a nejhorsi to bylo
v noci. Pfestavala jsem dychat, citila jsem, jako ze né¢kam padam, a vSechny, ktefi stali a
mluvili kolem mé jsem vnimala jen jako vzdéalenou ozvénu.

N¢ékdo kiicel: ,,Do prdele, pfineste rychle kyslikovy stan, modra nam rychle, délejte!

Strasné¢ jsem chtéla néco fict, také zakficet, ale neslo to. Byla jsem jako néma. PfiSerny pocit,
beznad¢j, nemohoucnost, samota! To, co chces, nejde! Nemas na nic silu! Nikdo t¢ neslysi a
nikdo ti nerozumi!

Nakonec mi piece jen pichli do zily néjaky 1€k a ja zacala znovu sama dychat. Pii ranni
vizité mi nasadili antibiotika a oznamili, Ze se operace musi samoziejmé odlozit kvili chiipce
a pocka se s ni, az doberu léky a mtij zdravotni stav se zase stabilizuje.

Nocni horror se opakoval jeSté Ctyfikrat. Pfes den jsem se drzela, ale noci byly strasné.
Pokazdé totéz . Uderem osmnécté hodiny jsem piestavala mluvit, polykat a nakonec i dychat.
Teprve po Ctrnécti dnech jsem znovu podstoupila vSechna pifedoperacni vySetieni a zacala se
téSit na den své operace. Zvlastni, vid'te? Ale ja se tehdy opravdu t&Sila. Veédéla jsem totiz, Ze
se mi ulevi, ze to pomuze, a tak jsem se nemohla ani dockat.

XXX

Je devatého ledna 1990. Vezou mne na lehatku na operacni sal. Jsem nahd, prikrytd pouze
zelenou plachtou, je mi zima a mam S$ileny strach. Vezou mne nekone¢nymi chodbami,
rozrazeji jedny litacky za druhymi, sem a tam, je to nekone¢na cesta.

A najednou jsme tam, operacni sal, misto ke kterému vkladam tolik nadéji.

Nadéje zahani kazdicky stin.
Nevnimas bolesti, potlacis$ splin.
I ten strach najednou mensi se zda.

Nadéje na zitiek. Nadéje ma.

Prelozili mne z lehatka na operacni stil, pfipoutali mi ruce a nohy. Nejspi§ abych jim
neutekla. Nechali mne lezet a divat se na n¢, jak si pfipravuji nastroje, nadoby, hadice a
trubice, EKG, dychaci pfistroj. Byl to zvlastni pocit, vSechno si to prohlizet takhle zblizka.
Byla jsem uplné pii védomi; bézné se vecer pred operaci pichaji rizné oblbovacky, ale to v
mém piipad€ nepfipadalo v tvahu, ovlivnilo by to funkci svald, které byly nemocné.

Ptistoupila ke mné pani doktorka a pichla mi injekci do zily. Pak pfiSel dal§i doktor a

uklidiioval mne, Ze bude vSechno v potadku, Ze se nemam niceho bat a pak uz jsem zacinala



citit, jak nékam hluboko padam, ucitila jsem jakousi zvlastni viini a v tom jsem si uvédomila,
Ze to, co mi pichli, byla narkéza a ja pomalu ale jisté usinam.

Probudila mne hroznéd bolest. Nékdo mi néco strhl z hrudniku, gumu nebo snad igelit.
Nevim co to bylo. Strasn¢ to ale palilo. Kdyz jsem se trochu rozkoukala, bylo mi feceno, ze
lezim na ARU, protoze se vyskytly jisté komplikace, ale ted’ uz je vSechno v potadku. Pozd¢ji
jsem se dozvédéla, Ze jsem meéla brzlik prorostly az ke kosti, takze jej museli pii operaci
odsekévat. Dodnes mi na tom misté zlstaly v téle draty.

Bohuzel, vSechno v potradku zdaleka nebylo. Jesté¢ téhoz odpoledne mne sice odpojili z
dychaciho pftistroje a ptevezli na chirurgii, ale tim to neskoncilo.

Méla jsem velikou zizen, chtéla jsem se posadit a napit se. Neslo to. Zasdhla mne obrovska
bolest, v ten moment pfib&hla sestfiCka a vysvétlila mi, Ze si nesmim sedat, protoze mam v
sob¢ drény. Drény jsou takové tlusté hadicky, které odsavaji krev a hnis. Pod kazdym prsem
jsem meéla jeden drén a nad bfichem radona. To je o néco tenc¢i hadicka. Z kazdé strany
postele staly takové sklenéné sudy a do nich odtékal hnis. V tomhle stavu jsem stravila cely
nekonecny tyden, nez vSechno kone¢né odteklo pry€. Po tydnu ke mné piiSel doktor a
oznamil mi, ze mi dnes drény vytahnou. Zajimalo mne, jestli to bude bolet. Pry ne, ze to
jenom Stipne. Ale to vite, Ze to bolelo, ono kdyz vam ze zivého téla tahaji hadice o primeéru
asi tak dvou centimetrl, neni to zadné legrace. Rany po drénech mi ani nezaSivali, pouze
zacvakli svorkami cely proces vytahovani hadicek a svorkovani nebudu radéji ani popisovat,
v kazdém ptipad¢ to nebylo viibec nic piijemného.

Poté, co mi odstranili drény, vratili mne zase na ,,moje* odd¢€leni, na détskou neurologii. Prvni
den jsem jesté prolezela, bala jsem se pohybovat s témi zasvorkovanymi ranami, ale bylo mi
feceno, ze uz se muzu klidné hybat.

Dalsi den se stalo néco naprosto neuvétitelného. Rano jsem vstala, §la se umyt a pak na
snidani do jidelny, uplné¢ automaticky, bez problémt a bez bolesti, jako kdyby mi nikdy v
zivoté nic nebylo. DoSlo mi to teprve poté, co jsem se nasnidala; zlstala jsem sedét u stolu a
uvédomila si, co se d¢je.

Pane Boze, vzdyt’ ja jsem vSechno zvladla upln¢ hravé, jako kdysi!

Cely den jsem chodila, jedla, mluvila, a nikde zddné znamky unavy, citila jsem se dobie,
dokonce 1 vecer, coz diive byvalo kritické obdobi. KdyZ jsem ten den mluvila s maminkou,
plakala §téstim. Druhy den jsem se dozvédéla, Ze pokud bude vSechno i nadéle probihat bez
komplikaci, vyndaji mi za dva dny svorky a v patek budu moci domd.

Kdyz si to vSechno spocitate, vyjde vam, ze své 13. narozeniny (mam je 19. ledna) jsem

jeste oslavila v nemocnici. Viibec by mé tehdy nenapadlo, Ze to zdaleka neni naposled. Oslava



v nemocnici se mi libila, dostala jsem dokonce dort se svickami a ,,slavilo* se na lé¢karském
pokoji u MUDr. Demutha. Bylo to moc pfijemné odpoledne, skoro jako kdybych ani nebyla v
nemocnici.

Ve c¢tvrtek mi sundali svorky. Ani to moc nebolelo, jenom to troSicku Stiplo. A v patek, po
dvou mésicich pobytu v nemocnici, si pro mne mohli pfijet rodice. Kone¢né jsem jela domti.
Kolikrat jsem si tenhle okamzik pfedstavovala a najednou byl tady. Byli jsme fadn¢ vybaveni
vSemoznymi pokyny, co mizu a co nemuizu délat, radami, ze se mam co nejvice Setfit a
doporucenim, abych uz nenastupovala do Skoly a posledni ro¢nik si zopakovala az piisti
Skolni rok. Dostala jsem spoustu prasku, které jsem musela pravidelné brat. Po rozlouceni s
doktory a sestfickami jsme se jest¢ domluvili na terminu kontroly a pak uz jsem spéchala k
nasemu autu. Po svych, bez zavahani, aniz bych pfitom citila jakoukoli inavu.

Doma mi bylo skvéle, nemusela jsem viibec nic d€lat a vSichni mne jen obskakovali jako
princeznu z pohadky a neustale se mi vénovali. Moje dny probihaly vcelku stereotypné. Rano
jsem vstavala o devaté, brala Iéky, pak jsem si Cetla nebo se divala na televizi, kolem poledne
mi maminka pfinesla obéd, po obéd¢ jsem asi tak na dv€ hodinky usnula, pak si vySivala
nekdy pfisla 1 néjakd pani ucitelka, kterd mne pomaloucku doucovala, abych neméla zas tak
moc velkou pauzu, no a pak uz se vratili nasi ze zaméstnani, bratr ze Skoly a dvojcata ze
Skolky. Obcas jsme s maminkou vyrazily na odpoledni prochazku, ale ne piili§ Casto, piece
jen jsem méla strach, abych neupadla.

Takhle jsem prozivala dlouhé tydny az do Cervna, kdy jsem kone¢né mohla odjet za babickou

do Nitry.

Je krasné byt zpatky doma.
Stésti a radost zas mit.
Asi mi dochazi slova.

Budu uz normalné zit?

XXX

Na Slovensko jsem se hrozné tésila. Na babicku, na tetu, ale hlavné na jeji miminko, které
se zrovna v té dob¢ narodilo. Miminka jsem odjakziva milovala, takze po ptijezdu do Nitry
jsem v prvni fad@ ,,utikala“ za malickym. T¢&Sila jsem se, jak se o néj budu starat, vozit ho

v kodarku.



Troufla jsem si ale vyjet az po tydnu, pofad byl ve mné prece jen jesté zakodovany strach z
chlize. Zjistila jsem ale, Ze mi to nedéla sebemensi problémy, a tak jsem si postupné zacala
zvySovat zatéz. Chodila jsem do mésta, babicce na nakupy.

Udé¢lala jsem ovSem jednu zasadni chybu. Nechala jsem se pfili§ strhnout nadSenim z toho,
ze je vSechno v poradku. Tim, Ze mne moje nemoc netrapila a necitila jsem ji, myslela jsem
si, ze neexistuje a kromeé prochazek s ko¢arkem nebo jen tak, jsem zacala také jezdit na kole.
Nékolikrat jsem objela dim a pak, protoze se nic nestalo a ja méla dojem, jak krasné to
zvladam, jsem se odvazila i na delsi trasu. Jakmile jsem se ale vratila k domu, pii slézani z
kola jsem upadla, nemohla se zvednout a musela mi na nohy pomoci kamaradka. Pomalu
jsem dosla domil. Byla jsem hodné slaba a unavena. Sla jsem si hned lehnout a domnivala se,
ze to bude réno lepsi; Ze se z toho prosté¢ vyspim a bude. Své problémy jsem pfisuzovala
svému pobytu v nemocnici a tomu, Ze jsem jeSt¢ troSku oslabena a potiebuji télo znova
vytrénovat.

Jenze nebylo to tak. Pravé naopak. Druhy den se zaCaly opét objevovat piiznaky
myasthenie. Padala mi vi¢ka, nemohla jsem pofadné mluvit, kousat, Spatn¢ se mi chodilo, uz
zase jsem se sama neucesala, nevycistila si zuby, se v§im mi musela pomahat babicka. M¢la
jsem z toho ze vSeho strach, byla jsem nervdzni a tim se mij stav samoziejme jeSté zhorSoval.
Za tyden piijeli nasi a namisto toho, aby zlstali a udélali si dovolenou, museli jsme se vratit
do Prahy.

XXX

V Motole mne okamzité pfijali a zacal znova koloto¢ vSemoznych vySetfeni. Podle jejich
vysledkl zkouSeli ménit 1éky, davali mi infuze, ale mij stav se bohuzel nijak neménil. Na
pokoji jsem byla s n¢kolika détmi, ale ty chodily do herny a muj stav si neuvédomovaly,
proto nem¢ly potfebu mi pomahat. Zistavala jsem na pokoji sama a o to vSe bylo horsi.

Kolikrat jsem na posteli sjela doli a musela ¢ekat, tteba az do vecera, kdy mé nékdo piisel
nakrmit a vytadhl mne zpatky nahoru do sedu. Citila jsem hroznou kfivdu a nezdjem doktorti.
Nejvétsi beznadéj jsem pocitovala v momenté, kdyz se 1€kati mezi sebou bavili o tom, ze
simuluji! Velka uleva pro m¢ nastala az po tiech tydnech, kdy na pokoj pfijali stejné starou
Hanku, ktera mi zacala se v§im pomahat. Jenom to, Ze mi dala misu pod zadek nebo mi utiela
uslintanou pusu po jidle, mi pomahala se na chvili citit jako Clovék a ne jak zanedbané
zvitatko a to nepfehanim.

A co se asi tak miize dit s patefi ¢lovicka, ktery nema dost sil k tomu, aby se sam pohyboval?
Pfesné to, co si myslite. Zane se deformovat. Moje patet se podivuhodné tvarovala podle

toho, jak jsem se na posteli sesouvala. Kazdé rano jsem si pfi vizité stézovala, jak moc mne to



boli, ale nikdo na to nijak zvlast’ nereagoval. VSichni mi fikali, Ze to je od dlouhého lezeni.
Ano bylo to tak, ale dodnes nechapu, pro€ se s tim nezacalo délat néco ve chvili, kdy k tomuto
poskozovani, tak dualezité ¢asti lidského téla, jako je patet, dochazelo. Dnes bych se jisté
ozvala, ale tenkrat? Byla jsem vydésené dité, které nevédelo co se s nim déje.

Uplynul dal$i nekonecny tyden a ja se dozvédéla, ze mi zkusi nasadit novou terapii
vyménu krve, kterd se ovSem musi délat hned nékolikrat. Bylo mi uz vSechno jedno, nijak
jsem to neprozivala. Rezignovala jsem na vSe. Dokonce mi bylo i lhostejné, jestli to bude

bolestivé nebo ne.

Na utrapy si ¢asem zvyknes.
Mysl Ti tydny otupi.
P¥i bolesti si obcas syknes.

Vnitiné tu trpis, bez hnuti.

Na vyménu krve mne ptevazeli do jiné nemocnice, kazdy druhy az tfeti den. V té jiné
nemocnici, uz opravdu nevim, kterd ptesn¢ to byla, mi vZdycky napichli ob¢€ ruce a napojili na
piistroj, ktery vypadal jako dialyza¢ni. Levou rukou odchédzela moje krev do pfistroje a
pravou se vracela do téla. A to celé trvalo pét az Sest hodin. Nekdy jsem to zvladala bez
obtizi, ale to jen ziidka. Castéji mi bylo $patn¢€, na zvraceni, na omdleni, motala se mi hlava,
télo jsem ani necitila, trpéla jsem zizni samé velice nepfijemné stavy. Po Case jsem m¢éla uz
tak rozpichané ruce, Ze s touto terapii bylo nutno piestat. A vysledek? Zadny!

Tohle vS§echno mélo zhoubny vliv nejen na mou psychiku, ale zfejmé i na trpélivost 1ékait.
Moje télo bylo nejspiS§ uz hrozné unavené, néjak se vnitin¢ zablokovalo a odmitalo
spolupracovat. Stejné to bohuzel bylo i s mou mysli a tak si 1€kafi nejspiS mysleli, Ze simuluji.
Neni piece mozné, aby se to nezlepSovalo! Dokonce vydedukovali, Ze za mlj stav muze
jakysi strach nebo neurdza, nevim jak to presné nazvat. Zkratka ze se mi nechce domi, mdm
strach z rodi¢l a v nemocnici je mi dobfe. Proto na m¢ nezabird zadna jejich terapie.
Zajimavy to ptistup. Kdyz si jako I€kat nevim rady, miize za to pacient. Pochopitelné to
nebyla pravda, ale vysvétlujte néco vSemocnym doktorim, zvIast’ kdyz je vam tak mizerné a
jenom tfinact let.

A tak vysledny verdikt nakonec znél: Propustit domii!
Jesté mne navlékli do latkového korzetu, ktery mél pomoci od hrouceni patete, a pak uz Supky
hupky k rodi¢iim do doméciho oSetfovani. Nasi si mne odvezli, jenze co se mnou v tomhle

stavu?



Bylo 13. bfezna 1991 lezela jsem doma s horeckou a s chiipkou, a do toho vSeho jsem
navic dostala prvni menstruaci. To zméni a oslabi i zdravou Zenu, byvd unavenéj$i, ma
bolesti, a tak si jist¢ dovedete ptedstavit, jak to zni¢ilo mne. Bylo mi tak Spatné, Ze jsem
pomalu ani nevnimala. Na WC jsem chodila tak, ze mne tata odnesl v naruci, postavil mne,
maminka mi stdhla kalhoty a pomalu mne posadili. Pak mne tata zvedl, podrzel, mdma mi
natéhla kalhoty a zase zpatky na postel. Nékdy se stalo, Ze jsem nevydrzela ¢ekat, az se rodice
vrati z prace a pomocila se do postele. Citila jsem se strasn¢. Bylo to tak ponizujici! Ja, jesté
pied rokem vitalni holka, kterou bylo téZké udrzet na jednom misté, ja kterd jsem nevédéla co
je to chvilka klidu, ja ktera jsem méla tolik aktivit a najednou tohle. Hlavou se mi honily

nehezké myslenky, které ve mné€ vyvolavaly beznad¢j a plac.

Prosim, co se to jenom stalo?
Kdopak z vas odpovéd’ mi da.
Prozila jsem toho snad malo?

Pro¢ nejsem zase zdrava?

Proc pravé ja tak zivorim?
Kdy zlepSeni bude naznak?
Do beznadéje se norim.

Cekam uzZ jen na zazrak.

XXX

V zéii jsem dostala pozvanku do dispenzaie myastheniki k panu docentu Vejvalkovi. To
byla ohromna kapacita; vé¢na Skoda, Ze uz neni mezi ndmi.

Ptijeli jsme tam a kdyz nds zavolali, odnesl mne tita na rukou do ordinace a tam mne
polozil na lehatko. Doktor a sestra na mé zirali, jako kdyby nic podobného v zivoté nevidéli.
,Co to je? Miizete mi fict, co to ma znamenat? Tady jsou myasthenici, a ne zivé mrtvoly! No,
tohle jsem opravdu jesté nevidél!* zareagoval pan docent Vejvalka.

Ja nemohla moc mluvit, takze mu vSechno od samého zacatku museli vylicit rodice. Po tomto
vycerpavajicim hovoru usoudil, ze jsem nejspi§ v Motole poslouzila jako pokusny kralik,
protoze operace se bézn¢ provadi jinde a moje nemoc se 1é¢i na Malvazinkach u pani
primarky Drébkové. Okamzité ji zavolal, aby pfipravili ltizko na pfijem a my se presunuli

smér ARO Malvazinky.



Na piijmu jsem se rozplakala. Bylo zafi a ja zase nemohla do Skoly. Misto toho mne ¢ekala
dal$i nemocnice. Jind, cizi, s uplné¢ jinymi doktory, s novymi terapiemi, které urcit¢ budou
zase moc bolet. Nevéfila jsem nikomu a nicemu, v hlavé jsem méla obrovsky zmatek a jesté
vetsi strach. Pfijimal mne MUDr. Jificek a ja se ho bala. Asi proto, ze byl hodné vysoky,
prosedivély a pasobil piisn€. Ve skutecnosti ale na mé byl velice hodny. Ten den mél sluzbu a
cely den za mnou chodil, ptal se, jestli néco nepotiebuji, uklidiloval mne, Ze se vSechno
zlepsi, ale to ja uz slySela tolikrat! Nebavilo mne to poslouchat stale dokolecka. Tém feCem
jsem uz nevéiila. A také pro¢ bych méla? V posledni dobé jsem prod€lala mnoho zékrok,
zmén 1écby a stejn€ mi bylo ¢im dal tim haf.

XXX

Prvni tyden na Malvazinkdch se nedélo nic zvlastniho: odbéry, rentgeny, vySetfeni a
¢ekani na vysledky. Nejprve mi nékteré 1éky vysadili a namisto nich dali jiné, coz
samoziejm¢ nezabralo hned a muselo se na kone¢ny efekt ¢ekat tfeba 1 tfi tydny. A béhem
vSeho toho ¢ekéani jsem se na pana doktora Jificka upnula a ¢im dal tim vic mu zacala
divéfovat. I on pro mé mél velkou slabost. Bral mne spi§ jako vlastni dceru nez jako
pacientku. Byl prvnim, kdo mi do detailu objasnil, co to je Myasthenie, jak se projevuje a co
to obnasi. Vysvétlil mi, jak tahle choroba vznika, ¢im se projevuje, ze budu bohuzel az do
konce zivota muset brat 1éky a nedaji se vyloucit tzv. myasthenické krize, k nimz ¢as od ¢asu
dochazi.

Béhem tohoto rozhovoru jsem brecela, 1 kdyz jsem spoustu véci vzhledem ke svému véku
jeste tak upln€ nechapala. Ale bylo mi jasné, Ze je to se mnou vazné a poprvé jsem si zacala
uvédomovat, Ze to je napofad, ze se uz nikdy uplné neuzdravim. Pfedtim jsem o tom viibec
nepfemyslela, hlavné po operaci, kdy mi bylo tak dobte, jako kdybych nikdy ani nemocna
nebyla.

Prvni, co mne napadlo, bylo, Ze se nikdy nevdam. Nikdo mne nebude chtit! Nebudu uz
ptece nikdy normalni, zdravy ¢lovek. Nebudu moci chodit na diskotéky, prozivat dospivani a
mladi jako jiné holky, protoze se budu muset vyvarovat jakékoli vétsi fyzické zatéze.

A nakonec posledni a pIné nejhorsi myslenka. Umiu! Urc¢it€ umiu. Téhle myslenky jsem
se nedokazala zbavit. V podvédomi se mi stale opakovalo: ,,Kolik mam vlastné jesté¢ pred
sebou ¢asu?*

XXX

V té dob¢é mi hodné pomohla pani doktorka Véagnerova, kterd si po ¢ase vzala za manzela

pana doktora Jificka. Tito dva skvéli lidé se vlastné stali mymi ndhradnimi rodi¢i béhem mého

dlouhého pobytu v nemocnici. M¢la jsem, a vlastné¢ dodnes mam $tésti, Ze se v mém okoli



objevuje spousta skvélych lidi. Byla psycholozka a uklidiiovala mne, i kdyz z dnesniho
pohledu vim, ze to byly jen takové ,,feCicky®, jak se to obvykle délava. Ale tehdy jsem piesné
to potiebovala a muj psychicky stav to znacné zlepSovalo. Po jejim odchodu mi vSak nadéje
vydrzela nejdéle do vecCera, a pak tu byl zase pocit strachu a uzkosti. Umiram, mtizu kdykoli
umfit, rano se uz nemusim probudit. Bala jsem se i usnout.

V dubnu 1992 byl mtj zdravotni stav v celku stabilizovany. Asponi do té miry, Ze jsem
zvladla zakladni potfeby, ovSem mimo chilize, coZz znamenalo, Ze jediné vychodisko, abych
mohla fungovat, je invalidni vozik. Co to je? Proc¢ ja? StraSna pfedstava, vSichni se na mne
budou divat, jak na né¢jakého ,,kripla®. Dalsi rdna, pro mou, uz beztak nalomenou psychiku.
Hned mé napadlo, jak budu fungovat ve skole? Tento, pro mne nefesitelny problém, byl uz
davno vyteSen. Jako hotovou véc mi ji ptiSel oznamit pan doktor Jificek. ,,Jdes do Jedlickova
ustavu“ sdélil mi. ,,Prosim? To snad ne?! Tam ja nepiijdu. Vzdyt’ tam jsou mentalné postizeni

a jsem prece normalni!*

....uplynulo fadu let. Mezi tim si Zuzka uzila fadu dalSich pobyti na ARO, az nakonec se
dostala jeji choroba pod kontrolu. Prozila si spoustu stresu, zivotnich karambold, na druhou
stranu jeji obrovska vnitini sila ji umoznila pracovat jako manazerka, organizatorka koncertt
a setkani s herci, zpévaky...(J.P.)

XXX

I pfesto vSechno co se u mné odehrdlo za poslednich par let, a opravdu to nebylo nic
pfijemného, to vypadd, ze mé ten nahotfe ma rad a muj zivot v dobré obraci a vSe nasvédcuje
tomu, ze to tak i1 ztstane. Manzelstvi, které se zdalo jako sen sice konci, ale pro mne zacina
néco nového, krasného a doufam, ze trvalého. Jsem zase na zacatku, ale uz se nebojim. Je to

start do nového, lepsiho Zivota. Pevné v to v&fim.

Zivot je boj
Kazdy to zna.
Mads na to recept?

Kdopak ho zna?



Jeden chce to,
Druhy zas jiné.
To pak pFinasi

I stranky stinné.

Na sélo cestu
Je tohle tiha.
Tézka jak balvan.

Sil Ti ubiva.

Kdyz ale najdes
Zpfiznénou dusi.
Srdce pak spojite,

V souladu busi.

Lasku Ted' piji
Pinymi dousky.
Opili stéstim

Zvladaji zkousky.

Takhle to funguje,
Tak to ma byt.
Bez ldasky druhého

Neda se Zit.



V fijnu 2007 jsem se sezndmila pies internet s uzasnym muzem. N&kolik dni jsme si
povidali pies chat a nakonec jsme se dohodli, Ze se sejdeme na kdvu. Byla to nezédvazna
schiizka dvou lidi, ktefi se citi tro§ku sami. Ani jeden z nas netusil, jak to dopadne. Cekal na
smluveném miste s kytici rizi a hned jsem citila, ze to miize byt ten spravny chlap. V jednom
malém baru jsme si dali dvojku vina a uplné ptfirozen¢ si zacali povidat o vS§em mozném.
Zvlastni bylo, Ze jsme k sobé byli oba hned uplné otevieni a nepfislo nam to divné. Z kafe
bylo n¢kolik sklenek vina a pout’ po no¢nich podnicich, kterd skoncila az brzo k ranu. Poté
jsme se rozloucili stim, ze si to ur€it¢ nékdy zopakujeme. Prozila jsem krasny a velice
uvolnény vecer a po dlouhém case jsem se ndramné bavila. Ano zopakovali jsme to stejné
jesté nékolikrat. Bylo citit, ze zde vznikd néco krasného, néco mezi muzem a Zenou, néco
z ¢eho jsme méli oba strach, ale na druhou stranu néco po ¢em oba moc touzime a chybi nam
to. Obéma nam chybéla laska, najednou tu je. Byla to laska na prvni pohled, ale nechtéli jsme
si to ani jeden pfipustit. Po pocatecni opatrnosti jsme tomu krasnému citu dali prostor. Pak to
vse dostalo spad. Jsme spolu né€kolik mésicii a oba mame pocit, Ze to snad ani nikdy nebylo
jinak. VSe co uZ bylo je najednou strasné¢ vzdalené a vim, ze je to minulost, kterd je za mnou a
nemusim se ji uz zatézovat. Nejenom, ze mam super chlapa, ktery mi pomohl ze vSech
psychickych problémt. Citim, ze mdm n¢koho, o koho se mizu v kazdé situaci opfit a ma me
moc rad. Také jsem ziskala velkou rodinu, kterou jsem si vzdy piala. Petr, tak se muj pfitel
jmenuje, ma dvé uzasné dcery, takZe jsem se stala maminkou. Je to pro mé Gplné€ nova role a
uc¢im se dalsim novym vécem. Netikdm ze je to lehké, obzvlaste proto, ze holky jsou uz dost
velké. Je jim 13 a 16 let. JenZe ja se této role moc rada ujala a hodné si to uzivdm. Dcery
mam moc rada a bez problémi spolu vychazime. Nejhez¢i ze vSeho je to, Zze mi fikaji
MAMINKO. Je to krasny pocit. Je zajimavé, ze mi to ani nepfijde divné. Opravdu se jako
jejich mama citim. Je ndm vSem moc dobfe. UZ jsme rodina a vSichni to tak citime. Ali¢ce a
Ivetce jsem pred tydnem potidila pejska Kubicka. Je to naSe velké zlaticko.

Kazdy ptibéh by m¢l koncit §t’astné a ja si tentokrat troufam fict, Ze to tak je i u mé.

19.ledna 2008 jsem ke svym narozenindm dostala zasnubni prstynek...................

Pro Zuzanku od Petra

Slunce ted’nad obzor vychazi,

hreje jak pohled mé milé.



Novy den pravé nam prichazi.

Tak jako Zivota chvile.

Ac€ zima zacind panovat.
Pro mne ted’ probouzis jaro.
Umim se z Zivota radovat.

Kazdické budouci rano.

Jsi sluncem, které mi zahreje
srdicko s bolavou dusi.
Laska Tvd rozpousti zavéje.

Usmév Tvij, ten Ti tak slusi.

Snad budem spolu dost sily mit
Dojit, kam prejem si oba.
VZdyt by se dalo zas krdsné Zit.

V ¢iny uz promérime slova.

DODATEK

Je Cervenec 2008 od té¢ doby co jsme spolu, se stalo hodné¢ véci. 1.Cervence se zabil na
motorce mllj milovany Dodo, vétim, Ze i1 po jeho kratkém,ale tézkém Zivoté se ma tam nahote
uz kréasné.

A mé ted’ ¢eka jedna z nejhezCich Casti Zivota — svatba a vysnéné té¢hotenstvi. ..
Uz vim, Proc¢ ja?
Tak je to dano, tak to ma byt...

Dékuju vam viem



Tento text, velmi upiimnd zpovéd mladé divky, dokumentuje obrovsky pokrok
v diagnostice a zejména terapii myasthenia gravis. Pacienti se posilaji k operaci pouze a
vyhradné ve stadiu zklidnéni a ,,zaléCeni* myastenie, coz se pied 20 lety neprovadélo. Z toho
plynuly obrovské komplikace. V souCasné se naStésti nesetkdvame s piipady
nékolikamési¢nich a opakovanych pobytii na oddélenich intenzivni péce, ¢i dokonce na ARU.
Nase mladé pacientky béhem relativné kratké doby nepotiebuji brat zadné 1éky, jsou schopny
zit plnohodnotny zivot a raduji se ze svych déti. Pii procitani tohoto textu jsem si uvédomil,
jakého se mi dostalo velkého daru byt pfi tom a dokonce se podilet na zavadéni novych

lécebnych metod do klinické praxe. (J.P.)



