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PRIBEHY PACIENTU IV. INTERNi HEMATOLOGICKE KLINIKY

MOTTO: NIKDO NEDAVA ViC JAKO TEN, KDO DAVA NADEJI. Lev Nikolajevié Tolstoj

Milé pacientky, mili pacienti, pfibuzni, znami,

predkladame Vam zde projekt pribéhti nasich nemocnych s nazvem ,Nadéje pro ostatni®,

At si to pripustime nebo ne, diagnoza zhoubného krevniho onemocnéni je prakticky
vzdy Sokem a nasledné téZkou Zivotni zkouSkou jak pro samotného nemocného, tak
i pro jeho okoli. Zejména chvile tésné po vyslechnuti diagnozy zhoubného nadoru
byvaji velmi téZké a prave v tento okamzik mnozi potfebuji oporu, pomoc a nadéji.
Zde Vam, VaSim rodinam a blizkym predkladame nékolik pribéha nasSich nemocnych,
které chceme, aby byly inspiraci a povzbuzenim pro vSechny, kterym bylo prave
zjiSténo nadorové krevni onemocnéni nebo Kteri jsou prave léceni.

Jedna se jen o malou Cast priznivych osuda naSich nemocnych, presto jsme radi, Ze
tito lidé nasli odvahu svj pribéh sdilet s ostatnimi. Vérime, Ze tento projekt a pribé-
hy v ném obsaZené dodaji nadéji, viru a podporu mnoha nemocnym i jejim blizkym
v jejich nelehkém, ale vérime, Ze uspésSném boji s nadorovym onemocnénim. Vam
vSem srdecné prejeme, aby tomu tak bylo.

kolektiv lékarua a sester
IV. interni hematologické Kliniky
Fakultni nemocnice Hradec Kralové




OBSAH

® PRIBEHY NEMOCNYCH S CHRONICKOU LEUKEMII........... 4
KDYZ JSEM SE DOZVEDELA DIAGNGZU, BYL TO PRO ME SOK
21072 4
SiLU MI ROVNEZ DODAVALA PRIRODA
Lo 111 G 5

VEDU PLNOHODNOTNY, SPOKOJENY ZIVOT
BEZ JAKEHOKOLIV OMEZENI

MAFEN D ceooeeeoeeeeeeeeeeeeeseeessseessseeesseesssssesseessssessseeessseessseessseesseeessessssesssseesssssesnes 6

NEVZDAVEJTE TO! ZIVOT STOJi ZATO ZiT A NADEJE

UMIRA POSLEDNI.

MAFEINA 8. eveeeeeeeeeeeeeeeeseeeesssessssesssseeesseesssessssesssseessseeesseessseeesssessssesessessssseesanees 7
® PRIBEHY NEMOCNYCH S AKUTNI LEUKEMIi oo, 9

NAUCILA JSEM SE RADOVAT Z MALICKOSTI

MATTINA S. «oreeoveeeeeeeeeeseeesseesseesseesseeeseessseesssesseeessessseesseeesseesseesseessseesseesseesssessseesseees 9

MAS LEUKEMII? ZA ROK SPOLU PUJDEME NA SNEZKU

JIEKA K. cevveereeeeeeeeeeseeessseessasseesmssesssesesssaseesssseesseseessseseessssessseseessmsesessesessmseeees 12

JSEM VDECNA ZIVOTU ZA NOVOU A UZASNOU SANCI

T =Y RO 13

NEMELA JSEM NEJAKE VELKE POTIZE, PRISLO

TO NEJAK NENAPADNE

DAGMAT M. +.ceeeeeeeeeeseeeessssessssssssssssssssesssssssesssssessessssssssssssassessessassesssssssssssssanns 15

NEMOC MI DALA VNITRNi SIiLU...

IVANA F. eereeeeeoeeeeeeeeseseseeeseesssessseeseessseesseesasesseessseeseeesseesseesssesseeesseesssensseesseensseens 16
® PRIBEHY NEMOCNYCH SLYMFOMY .oooeoeeeeeeeeeeeemeensees 19

DULEZITE JE SPOLUPRACOVAT S LEKARI...
SEAMISIAV B. wevooeeeeeeeeeeeeeeseeeeessesesssseeessssesssssssssessesssssessssesesssssssssesesssesssssseesssee 19



MEJTE K RAKOVINE RESPEKT

JAN U, oo s e s e e ee s e see s e et e e e et e e een e e e s nnees 21
NAJEDNOU ViM, PROC JSEM TO CELE ABSOLVOVALA
B - 1 - 1 22

,JEDINE, CEHO BYCHOM SE MELI BAT, JE NAS VLASTNI
STRACH* - VSE OSTATNI SE DA PREKONAT.

IMICRAI B +vveereeeeereesessseeessseessssesessssesesssesessssssesssesesssseessssesssssesessssesesseesesssssessans 24
...MNE SE TO NEMUZE STAT...

ZABTIKA K. +vvvreveeeeeeeeeeseessessessssesssseesssssseesssseessssesesssessssesesssseesssssesessseessssesessasees 26
NEVZDAVEJTE NIC PREDEM. STOJi ZATO S NEPRIZNi

0oSuUDU BOJOVAT!

JANAR. oottt eeeee et eeetessses s eseseasasseseseesansasseesaseasassneseeaeeassansnesee s ananseenesenanans 28

MUSIME BYT NA SMRT NEMOCNi, ABYCHOM ZACALI
PREMYSLET 0 DULEZITYCH VECECH

I 31T 30
PRIBEHY NEMOCNYCH S MYELOMEM ......ooeeeeeeeseeenens 33
UVEDOMIL JSEM SI, ZE JE POTREBA SE 0 SVE ZDRAVIi STARAT

PEAE H. cevereeeeseeeeeneeeeesseeeesseeeessessesseseessseseeeseesessessesseseesseseessseseesesseasseseeseseeneee 33

NEBUDTE NESTASTNI, ZE JSTE ONEMOCNELI, NEZTRACEJTE
NADEJI A NEVZDAVEJTE SE!

MAIEIE N. ovvvveesreeeeeeseesessessessessesesssseeeesessesseessssesesseessessessessessesssseseesessensessessessee 35
PRIBEHY NEMOCNYCH S APLASTICKOU ANEMIi
AMYELODYSPLASTICKYM SYNDROMEM........ooocerers 38
JAKO BONUS JSME SI PORIDILI JESTE DCERU

VEEONTKA H. coveooeeeeereeeeeeeeseeesesseessesesessssesssesesessssesssessessssssesnesesessesesssesseessssesenens 38

NA POCATKU BYLA UNAVA
LA0A K. verreeeeereeeeeeeeesseeesseesseeseessseesseesssessseesseesseeesseesssesessssesssessssesasessseesseessseens 40



PRIBEHY NEMOCNYCH S CHRONICKOU LEUKEMII

KDYZ JSEM SE DOZVEDELA

DIAGNOZU, BYL TO PRO ME SOK

NEMOCNA S CHRONICKOU LYMFOCYTARNI LEUKEMII

ylo mi 52 let, kdyZ jsem se dozvédé-

la, Ze mam chronickou lymfocytarni
leukémii. Byl to pro mé Sok. Nikdy jsem
nebyla vaZné nemocna. Nejprve jsem
dostavala transfuze, poté jsem musela
na nékolik dni nastoupit do nemocnice
na tehdejsi II. interni kliniku - oddéle-
ni Klinické hematologie (dne$ni IV. in-
terni hematologickou kliniku) Fakultni
nemocnice v Hradci Kralové, kde jsem
podstoupila rizna vySetfeni a byla mi
zahajena chemoterapie. Ta vSak neucin-
kovala dostatecné, proto jsem posléze
dostavala nejmodernéjsi cilenou lécbu
- podkoZni injekce monoklonalni proti-
latky. Zaroven se mnou oSetrujici 1ékar
probral lécebné moznosti a doporucil
provedeni transplantace krvetvornych
kmenovych bunék, ktera jedind miiZe
moje onemocnéni trvale vylécit. Nevé-
déla jsem, co mam délat a jak se roz-
hodnout. Po delSim rozhodovani jsem si
tekla, jediné transplantace kostni die-
né, jiné vychodisko neni. Lepsi je nadé-
je, nezZ nedélat nic. Mam dva sourozen-
ce, bratra a sestru. Oba mi sourozenci

bohuzel byli shodni mezi sebou, ale se
mnou ani jeden.

Konec¢né nadesel ten den, kdy mi léka-
ti oznamili, Ze pro mne nasli shodné-
ho darce. Cilena 1é¢ba mi mezitim za-
ucinkovala, takze leukémie byla pred
transplantaci dobfe zalécena. KdyZ na-
deSel den transplantace, a ja méla odjet
do nemocnice, nékolik dni predem to
byla hrtza. Nevédéla jsem, zdali se vra-
tim domt. Byl to hrozny pocit, ale nic
jiného mi nezbyvalo. Byla jsem rada, Ze
jsem nemusela dlouho ¢ekat.

V nemocnici na mé byli 1ékari i sest¥ic-
ky hodni, a to déla hodné. Po transplan-
taci mi bylo velmi Spatné, hlavné maso
jsem nemohla ani citit. Zvracela jsem,
méla jsem bolavou pusu, ale ne tolik,
dalo se to vydrzet. Ani mi nevypada-
lo mnoho vlasl, jen na jednom mis-
té. Rodina mé navstévovala, coZ mé
velmi psychicky pomahalo. Pred i po
transplantaci jsem méla opakované
problémy s infekci virem CMV (cyto-
megalovirus). Nejdfive jsem dostavala
infuze, které ale nezabiraly, poté jsem
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dostala novy protivirovy 1€k, po kte-
rém se mi to konecné lepsilo.

Na transplantaci jsem byla koncem lis-
topadu 2007 a na Vanoce jsem uz byla
doma. Byla jsem moc rada, Ze jsem doma
s rodinou, a kdyZ jsem prijela, tak mé
doma v Kuchyni ¢ekalo velmi milé pre-
kvapeni v podobé nové krasné televize.

JeSté jsem neméla vyhrano, byla jsem
zeslabla, bylo mi Spatné, musela jsem
dodrzovat prisné hygienické navyky,

veskeré jidlo jsem si musela hlidat, aby
bylo Cerstvé a dobre tepelné upravené.

Nékolikrat jsem se vratila do nemoc-
nice, vzZdy jen na par dni a zase to bylo
v poradku. Dnes je tomu jiZ vice nez
osm let, co jsem byla na transplantaci.
V soucasné dobé jsem zdrava, a to proto
velké diky lékattim a sesttickam, Zze mi
zachranili Zivot, je to zazrak.
Jsem rada, Ze stale jezdim na kontroly
avim, Ze jsem v poradku.

BozenaS.

SILU MI ROVNEZ DODAVALA PRIRODA

NEMOCNY S CHRONICKOU LYMFOCYTARNI LEUKEMIi

Koncem léta roku 2005 se u mne za-
cala projevovat velka tinava, poceni
a bolesti bederni patete. Na zakladé vy-
Setfeni magnetickou rezonanci mi byla
doporucena operace patere. Pii vysetie-
ni krve mi bylo zjisténo zvySeni poctu
bilych Krvinek, nasledné proveden od-
bér vzorku Kkostni dfené a tak zjiSténa
chronicka lymfocytarni leukémie. I pres
toto zjiSténi jsem operaci patere nakonec
v listopadu 2005 absolvoval. P¥i vySet-
feni na hematologickém oddéleni ve
Svitavach mi byly zjistény zvétSené uz-
liny na krku, v podpaZi a t¥islech. Uz-
liny v trislech nékdy dost bolely. Proto
jsem byl koncem ledna 2006 doporucen
a predan k léceni na tehdejsi II. interni
kliniku, oddéleni Kklinické hematologie

(nynéjsi IV. interni hematologickou Kli-
niku) do Fakultni nemocnice v Hradci
Kralové. V tuto dobu jsem vSe psychic-
Ky velmi téZce snasel.

V Hradci Kralové si mne prevzal do
péce doc. MUDr. Lukas Smolej, Ph.D.
Vse mirfadné vysveétlil a navrhl moderni
lé¢bu v ramci randomizované Klinické
studie CLL8. Byl jsem zarazen do lécby
chemoterapii v kombinaci s cilenou
lé¢bou - protilatkou rituximabem, ktera
se tehdy v ramci studie testovala. Prvni
cyklus 1é¢by jsem prodélal v inoru
2006. Bylo to hodné tézké, avSak odvahu
mi dodavali muj oSetiujici 1ékar, lékari
a sestry na oddeéleni a predevSim moje
rodina - manZelka a oba synoveé. Ti
mé do Hradce Kralové pravidelné na
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jednotlivé cykly lécby vozili. Celkem jsem
podstoupil Sest cyklu terapie, a to vZdy po
meésici. Pfi druhém cyklu jsem si musel
na doporuceni lékard nechat odstranit
Sest zubll z divodu zanétu. Po kazdé
chemoterapii jsem se citil hodné zle, ale
muj stav se postupné zlepsSoval a uzliny
se zmenSovaly. Peclivé jsem dodrzoval
rady lékaru a véril, Ze vSe dopadne dobre.
Posledni cyklus lécby jsem prodélal na
konci cervna 2006. Mij stav se vyrazné
zlepsil a stabilizoval. Silu mi rovnéz
dodavala priroda. Hodné volnych chvil
jsem travil u vody a vénoval se svému
konicku, kterym je rybarina.

Lécba chronické lymfocytarni leukémie
byla velmi uspésSna. Letos tomu bylo
jiz deset let od doby, kdy jsem se
zatal 1é¢it. Utast v klinické studii mi
umoZznila l1é¢bu nejmodernéjSimi 1éky
a také diky mé ucasti ve studii CLL8 se
stala protilatka rituximab standardni

soucasti 1écby chronické lymfocytarni
leukémie. Do Hradce Kralové nyni
jezdim jiZ jen na pravidelné Kontroly.
Za vSe dobré vdécim docentu Smolejovi
a dalSimu personalu nemocnice, ktery
je uzasny. Timto bych jim chtél za vSe
srdeéné podékovat.

Nedavno jsem se Stastné dozil 77 let
a s manzelkou jsme v listopadu 2015
oslavili padesat let spolec¢ného Zivota.

FrantiSekT.

VEDU PLNOHODNOTNY, SPOKOJENY

ZIVOT BEZ JAKEHOKOLIV OMEZENI

NEMOCNY S CHRONICKOU MYELOIDNi LEUKEMII

iagnoza chronické myeloidni leuké-
mie (CML) mi byla zji$§téna v dubnu
2007. Bylo mi 29 let a vyskyt u tak
mladého ¢lovéka je pry méné casty...
Okamzité jsem byl hospitalizovan ve
Fakultni nemocnici v Hradci Kréalo-

vé, absolvoval fadu vySetreni a zahajil
1é¢bu (imatinib 400 mg). Pristup vSech
lékart IV. interni hematologické kliniky
a jejich péce byly perfektni a patti jim za
to muj velky dik. Po tfech tydnech jsem
byl z nemocnice propustén a pokraco-
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val nadale v 16¢bé imatinibem (Glivec).
Dochazel jsem na kontrolni odbéry nej-
prve jednou krat za meésic, pozdéji jed-
nou Krat za tfi mésice a 1écbu jsem tole-
roval bez vétSich obtizi.

Po dvanacti mésicich od zahéajeni 1écby
bylo u mé dosaZeno velmi dobré léceb-
né odpovédi (kompletni cytogeneticka
a velka molekularni odpovéd). V Cerv-
nu roku 2014 mi moje oSetiujici lékar-
ka, MUDr. Petra Bélohlavkova, navrhla
zapojeni do studie ENEST s cilem jesté

zlepSeni odpovédi moji choroby. Souhla-
sil jsem a zacal uZzivat misto imatinibu
1ék nilotinib 150 mg (Tasigna), ktery
snasim rovnéz bez potizi.
Na podzim roku 2007 jsem se oZenil
a narodily se nam tfi zcela zdravé déti.
Vedu plnohodnotny, spokojeny Zivot
bez jakéhokoliv omezeni, a to jak po
osobni, tak po pracovni strance. Jsem
Zivotni optimista a doufam v uplné
vyléceni moji choroby.

Martin D.

NEVZDAVEJTE TO! ZIVOT STOJI ZATO

ZIT ANADEJE UMIRA POSLEDNI.

NEMOCNA S CHRONICKOU MYELOIDNI LEUKEMII

ok 2015 zacinal jako kazdy jiny.

Po predchozich ¢tyFech mésicich
velkého pracovniho nasazeni (véetné
prace o vikendech) v ramci predva-
nocniho prodeje ve firmé, kde jsem
pracovala, jsem si myslela, Ze jiZz bude
konecné leden klidnéjsi. Bohuzel jsem
se spletla. Pracovni tempo se nemeénilo
a odpoledne mé cekala druhd smeéna
doma s obstaranim dvou malych déti,
péci o dim a domacnost.

Najednou ale moje télo reklo STOP!
Kromé unavy, kdy jsem vecer s détmi
padla brzy do postele, jsem si pri
odpoc¢inku ve vané nahmatala boulicku
v levém boku. Toto misto mne pozdéji

zacalo stale vice a vice bolet a pichat.
Ke konci tinora se to jiz nedalo vydrzet.
Bolest mé jiz budila i v noci. Kone¢né
jsem si fekla, Ze prace pocka a radéji
jsem jela do nachodské nemocnice
nechat se vySetrit. Obavala jsem se
kyly. Po odbéru krve a rentgenu mi bylo
oznameno, Ze mam Spatné vysledky a ze
maji podezieni na leukémii.

Byl to pro mne hrozny Sok. Ze dne na
den se mi zhroutil svét. Hned druhy den
jsem byla poslana na podrobné&jsi vySet-
feni do Fakultni nemocnice Hradce Kra-
lové a diagnostikovali mi chronickou
myeloidni leukémii.

PRIBEHY PACIENTU
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Zde si mé pod sva vlidna ktridla vzala
do péce odbornice ve svém oboru pani
doktorka Bélohlavkova. VSe mi naleZi-
té vysvétlila a zacCala s okamZitou
lécbou. Zacatky byly hrozné - nejis-
tota, obava, zda léky budou ucinkovat
a nebude mi po nich zle. Jak zvladnu
péci o rodinu? Co bude s novou praci,
do které jsem od brezna meéla nastou-
pit? Pocatecni Castou frekvenci navstév
jsem za doprovodu a podpory svého
manZela uspésné zvladla. NeobeSla
bych se ani bez velké opory své rodiny
a kamaradt. Nejvétsi silu v boji s tou-
to nemoci mi ale davaly mé dvé deéti
(5 a 9 let), jejichZ energie mé nabijela a ja
si rikala ,Bojuj, bud state¢na a nevzdavej
to! Déticky té jeSté budou potfebovat”.
Léky naStésti zabraly a ja jsem moc
vdécéna vSem lékartim a sestFickam
z hematologického oddéleni Fakultni
nemocnice Hradec Kralové za jejich péci,
vlidna slova a profesionalitu, kterou mi
poskytli a stale jesté poskytuji.

Rada bych také zminila i vynikajici jed-
nani a péci nachodského pana doktora
Sumpika a jeho kolektivu. Diky nim mi
byly nékteré odbéry krve a vySetieni
provedeny v Nachodé a ja nemusela
jezdit aZ do Hradce.

Jetojiz rok od pocatku zahajeni mé 1écby.
Je mi jiZ mnohem lépe, i kdyZ se musim
vice Setfit. Vazim si ale kazdého dne,
ktery mtZu stravit se svymi blizkymi.
Jezdime vice na vylety, povidame si. Po
Ctyrech mésicich pracovni neschopnosti
jsem opét zacCala pracovat. Musela jsem si
najit sedavou praci. Unava kazdopadné
jesté nékdy je pritomna. Jsem ale moc
rada, Ze jsem znovu mezi lidmi.

Rada bych proto podportila vSechny po-
dobné nemocné pacienty. Nevzdavejte
to! Zivot stoji za to Zit a nadé&je umira po-
sledni. Hodné sily!

O svUj pribéh se s vami ve strucnosti
podélila vdécna pacientka

Martina S.
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PRIBEHY NEMOCNYCH S AKUTNI LEUKEMII

NAUCILA JSEM SE RADOVAT

Z MALICKOSTI

NEMOCNA S AKUTNi MYELOIDNI LEUKEMII

yla jsem Zivel, doma, v préaci, s ka-

marady. Nikdy se mnou nebyla
nuda, vzdy jsem byla pro kazdou ,Spat-
nost“. V nozni pace mé neporazil zadny
chlap. NeZ to prislo. Ndhlé onemocnéni
v podobé chtipky, bolesti v celém téle,
horecky nad 39 °C a ¢etné modriny, pre-
devSim na nohach. UZ se to nedalo vy-
drZet. Byla nedéle 13. ledna 2008, kdyZ
mé kamaradka odvezla do nemocnice.
Tam zacal koloto¢. Gynekologické vySet-
feni - nic, na urologii zjistili velky zanét
v téle. Moje dalsi cesta vedla na internu,
kde zjistili zvétSenou slezinu a to nej-
horsi - Spatnou krev. Odtud mé prevezli
rovnou do Hradce Kralové na oddéleni
hematologie. Dostala jsem se do rukou
kolektivu odbornikdt vedenych panem
docentem Pavlem Zakem. Odbér krve,
kostni diené z hrudni kosti - diagnoza -
akutni myeloidni leukémie. Z plného
zdravi a elanu najednou leZici pacient
s 20% nadéji, Ze bude Zit. LeZela jsem na
OHIPu, izolovana od okolniho svéta. Co
mneé dodavalo silu bojovat s touto zaker-
nou nemoci, byla neskutecna touha po

Zivoté. Méla jsem silnou podporu - v ro-
dic¢ich, sourozencich se svymi rodinami,
v pribuznych, priteli a kamaradech. Ne-
byl den, abych neméla navstévu. Védéla
jsem, Ze v tom nejsem sama. DalSi, kdo
mné vléval nadéji do Zil, byli skvéli 1é-
kati a bajecné sestticky. Lécba, jak ji-
nak, zacala chemoterapiemi. Po prvni
.chemosSce” mi bylo jeSté fajn. Po dalsi
uZ Sly vlasy dolt. Pak prisly dalsi a dalsi
chemoterapie, no a mné bylo stale hiie
a hiife. AZ jsem se dostala na samé dno.
Bolest, zvraceni, prajmy, to byla kazdo-
denni realita mého prezivani. Vira, ze
toto je dan za to, Ze se uzdravim, mné
pomahala tyto téZkosti prekonat.

Zatimco ja s pomoci lékaft bojovala
s touto zakefnou nemoci, jini bojovali
s casem. Koordinatorka délala vse,
aby nasla vhodného darce Kostni diené
v registru darct. Byly povoleny zkousky
krve mych pribuznych, pratel a dokonce
pfila cela fotbalova jedenactka z Ceské
Trebové, za kterou mij pritel hral. Diky
mé zvlasStni genetice bylo vSe marné.
Jak se rika: ,Nadéje umira posled-
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ni.“ Jednoho dne mné byla oznamena
radostna zprava. Mame darce. Shoduje
se sice jen v osmi znacich z deseti, ale
v mém pripadeé, to byl asi zazrak. Dne
22. ledna 2009 zacala dalSi faze na
cesté K mému uzdraveni. Probéhla
transplantace Kostni dfené. Prekonala
jsem i téZKosti spojené s transplantaci.
Zpocatku jsem jezdila na kontroly kazdy
tyden a nyni po dvou az tfech mésicich.

Diky mé chorobé a prodélané transplan-
taci jsem nemohla a ani nemohu mit
déti. Ale provdala jsem se za svého prite-
le a zazadali jsme o adopci. Ta nam byla
schvalena. A tak se z nas vroce 2013 sta-
li rodice. Mame svého Matéje, krasného
chlapecka, ktery jako by mi chtél vSe
vynahradit. Je to ukecany Zivel, ktery se
mi, i kdyZ je to k nevire, velmi podoba. Je
to moje zrcadlo.

Nékdy, kdysi davno, nékdo moudry rekKl,
Ze: ,VSechno z1¢é je k nécemu dobré”. Pro
lidi, kteri si nesahli na své dno, par bez-
vyznamnych slov. Oni se neumi radovat
ze Zivota. Hledaji problémy tam, kde
nejsou, a kdyz jsou, zdaji se pro né ne-
prekonatelné. To, co oni nedokaZou pre-
Konat, to ja hazim za hlavu, neresim, je
zbytec¢né se tim vibec zabyvat. Naucila
jsem se radovat z malickosti. A téch ma-
lickosti, co pro mé moje rodina béhem
léCby pripravila, aby mi zpesttila ceka-
ni a ja tak mohla své utrpeni, alespon
na chvili odsunout stranou, bylo nékolik
a na ty, i kdyz to byly casy zlé, ted velmi
rada vzpominam. Tajny vylet za kama-
rady, i kdyZ to bylo 150 km. V zimé zase
Svagr prinesl pytle naplnéné slamou
a Sli jsme vSichni na nocni pytlovani.
Nebo kdyZ mé moje netefe a synovec

podporovali v piti $tav z Cervené fepy
a tvarili se, Ze je to neskutecna dobrota.
A kdyZ se s rodinou sejdeme, vzpomi-
name a vZdy se shodneme na tom, Ze by
tyto ptihody - ttrpné, ismévné a7z né-
kdy trapné, daly na celou knihu. Zivot je
o tom, aby se Zil. A ja ho Ziju.

Vy si to jednou budete také rikat. Také
budete mit radost z kazdého dne, iz toho,
Ze je trava zelena, Ze zase vidite vychazet
slunce a budete si vSimat a uzivat malic-
Kosti, kterych jste si do té doby ani nevsi-
mali a neuvédomovali jste si je. Ale to za-
leZ{ hlavné na Vas. Spatné se lékaitm l6¢i
Clovek, ktery nema chut bojovat o svij Zi-
vot. Ja tu chut méla. Od zacatku jsem té
mrse Iikala, Ze ji porazim. Sviij boj o Zivot
jsem vyhrala.
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Chcete-li bojovat s touto nemoci, musi-
te ji poznat. Ptejte se lékar, sestricek,
jestli to, co se s Vami momentalné déje,
je normalni. Neni nic horsiho, neZ neveé-
domost. Jak se mné ulevilo, kdyZ jsem
slySela: ,Jojo, to k této nemoci patfi. Byla
jen otazka cCasu, kdy to prijde. Ale neni
to nic, s ¢im bychom si neumeéli poradit.”

Dékuji z celého srdce l1ékaftim a ses-
trickam z oddéleni hematologie. Jsem
presvédcend, Ze jsem, stejné jako Vy, pro
né nikdy nebyla jen néjakym pacientem,
ale neskutec¢né trpicim CLOVEKEM,
kterému chtéji pomoci. Bez Vasi duveéry
a spoluprace to vSak nejde.
Soucitim s Vami a preji brzké uzdraveni.
Dnes snad jiz byvala pacientka

Martina S.

enou2daLy

PRIBEHY PACIENT0

1"



MAS LEUKEMII? ZA ROK SPOLU

PUJDEME NA SNEZKU

NEMOCNA S AKUTNi MYELOIDNI LEUKEMI|

idé si nepripoustéji, Ze by se jich

leukémie mohla tykat. Také maji za
to, Ze je nelécitelna. Jitka KoSinova uz
vi, Ze ani jedno neplati. Pomohla ji léCba
i jedna prosta véta.
V cervenci to byly dva roky, co sotva
chodila po transplantaci kostni difené
po chodbach hradecké nemocnice a jeji
bratranec ji motivoval vétou ,za rok spo-
lu ptijdeme na SnéZku“. Loni tento vy-
stup usporadali a vSichni, vCetné ji, na
Snézku vyslapli.
Nebylo to snadné, ale dokazala nejen
sama sobé, ale i ostatnim, Ze kdyz ¢lovék
bojuje a ma podporu rodiny a pratel,
tak se vSe da zvladnout snadnéji. Letos
5. zari pochod usporadali znovu a seSlo
se jich jiz 300. Podporila nas jak Nadace
pro transplantace kostni dfené, tak
i lékari z hematoonkologie z Hradce
Kralové. Soucasné se na pochodu konala
sbirka pro Nadaci pro transplantace
kostni difené a vybralo se 45360 K¢.

Pochod se stal tradici a je podporou
jak po pacienty po transplantaci kostni
dfené, tak i pro lidicky, ktet'i s diagndzou
LEUKEMIE teprve bojuji. Zarovefi vznika
i edukacni DVD, kterého se ujal producent
Ondrej Trojan. Cilem DVD je seznamit,
provést a pripravit na vse, s ¢im se pacienti

na své cesté od vyslechnuti diagnozy az
po uzdraveni setkaji. ZrusSit predsudky
potencionalnich darct. Napft. to, kdyz
budu zaregistrovan stejné nepomuze a Ze
darovani kostni dfené boli.

Pojd'me spolec¢né zachranit dalsi Zivoty
tim, Ze nas podporite ve tvorbé filmu
,Leukémie a JA®, z jehoZ vyté7ku mohou
byt osloveni dalsi darci a to formou
odbornych prednasek v ramci Siroke,
odborné lékatske i laické verejnosti.
Vérime, Ze nas podporite v tomto uni-
katnim projektu a vSichni spolecné do-
kazZzeme zachranit lidsky Zivot, i kdyby
to mé byt jenom jeden!!! Staci poslat
financ¢ni podporu na ucet Nadace 43
43043/0300 pod heslem DVD.

Vice informaci najdete i na FB LEUKE-
MIE A JA.

,INeZ jsem onemocnéla, o leukémii jsem
védéla jen to, Ze je to velmi vazné one-
mocnéni krve, které vétSinou konci
smrti. O moZnosti l1é¢ebnych metod jsem
nemeéla ani tuSeni,” rika Jitka KoSinova,
ktera si prosla leukémii. ,Nikoho s touto
nemoci jsem kolem sebe neméla a dodnes
jsem presvédcenad, jestliZe se s leukémii
nesetkate v rodiné nebo okoli, délate, Ze
se vas to vlastné vibec netyka. Dnes se
za to velice stydim,” oteviené priznava.
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Jeji zivotni nadhled byl zptisoben i tim,
Ze pracovala jako osobni trenérka fitness
a vyznavala zdravy Zivotni styl, zaroven
nikdy nebyla nemocna. ,BohuZel dnesni
doba je velice stresova a kazdy se bojime
i s chiipkou zustat doma. J4 to také pod-
cenila, ale dnes uZ vim, Ze jsem udélala
obrovskou chybu,* dodava.
,Mé obrovské diky, patfi vSem lékartim
isestrickamzhradecké hematoonkologie
za jejich lidskost a podporu pri lécbé!!!”
rika na zaver

Jitka K.

JSEM VDECNA ZIVOTU ZA NOVOU

A UZASNOU SANCI

NEMOCNA S AKUTNi MYELOIDNI LEUKEMII

roce 2010 se muj Zivot kompletné
Vzménil. Rozpadlo se mi manZzelstvi
skoro po deseti letech, prisla jsem o pra-
ci, o bydleni, ttmér o vSe. Ani se mi ne-
chce vzpominat. Pak prisla dalsi rana,
prisla jsem nakonec i o zdravi. Zpocatku
mi lékafi u nas ani nechtéli vérit, Ze je
se mnou néco Spatné, protoZe jsem jela
jako motorova myS$ a vlastné prehliZze-
la vSechny varovné signaly, Ze je moje
zdravi ohrozené. Buch a najednou tele-
fon. Prijede pro Vas do dvou hodin sa-
nitka a odveze Vas do nemocnice, mate
akutni myeloidni leukémii.

Ocitla jsem se ve Fakultni nemocnici
Hradec Kralové a nakonec jsem za to
byla velmi vdécna. Lékari diagnézu po-
tvrdili a zahajili léCbu. Stravila jsem tam
s malymi prestavkami ptl roku. Tehdy
jsem nemeéla darce a vzhledem k tomu,
Ze jsem dobfe reagovala na lécbu, tak to
nebyl problém. DileZziti byli lidé, které
jsem tam potkala. Lékari, sestry i po-
mocny persondl byli po celou dobu vel-
mi vstticni, ndpomocni. Méla jsem Stésti
i na spolupacientky, se kterymi jsem se
seznamila. Byly jsme si vzajemnou opo-
rou, zaZily i spousty legrace.

PRIBEHY PACIENTU
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V roce 2013 prisla nova rana. Nemoc
se vratila se vSim vSudy. Nebylo zbyti
a slova, kterych jsem se bala ,budeme
hledat darce”. Byl to pro meé blesk z Cis-
tého nebe. Nedokazala jsem si predsta-
vit, Ze ve mné bude néco ciziho, néco
divného. Celé to bylo divné, divny pocit.
Jinak to neslo. Nastésti jsem nyni va-
rovné signaly rozpoznala drive, takZe
mé télo nebylo tak zdevastované. Opét
chemoterapie a hledani darce. V tu
chvili mé netrapilo ani tak, zda se na-
jde darce, ale ,BoZe, budu mit v sobé
néco ciziho, ja to nechci.” V tu chvili mi
nastésti doslo, Ze potiebuji pomoc psy-
chologa. Paradoxem je, Ze sama jsem
psychiatr. Uvédomila jsem si, Ze pokud
s timto mySlenim nic neudélam, tak
mozna promeSkam moZnost uzdraveni.
Snad tim zvySim svou Sanci na prijeti
Kostni diené, kdyZ si k ni a darci najdu
vcas dobry vztah. S psycholoZkou jsme
probrali mtj problém ptijmout pomoc
v jakékoli podobé. Jdu do toho. Darci
byli nakonec tri. Lékari vybrali nej-
vhodnéjSiho a proces mohl zacit. Vzpo-
minam si, Ze kdyZ privezli kostni dren,
tak abych zaplaSila svou uzkost, jsem
si s ni zacala povidat a dékovat darci
a prosit za pomoc pfi uzdravovani. Tak
jsme se seznamili. VSichni okolo byli
uzasni, podporujici, usmévavi. Musi mit
tak narocnou praci, vidét okolo sebe to-
lik utrpeni. Za tfi tydny jsem byla doma.
Vyhrano ale nebylo. Doma jsem si jesté
uzila vSech vedlejsich ucinki, pak se
projevil ve mné uloZzeny CMV virus, na
vSechno 1éky po hrstech. DodrZet pitny
rezim, atd... Zpocatku jsem pri kontrole
musela dostat i néjakou tu infuzi. Na-
Stésti 1éky se mohly zacit postupné sni-

Zovat. Troufam si Tici, Ze po psychické
strance jsem méla urcitou krizi iden-
tity, zhorSeny spanek, také jsem méla
pocit, Ze dokonce i hloupnu. Pocity, Ze
to zvladnu a Ze uzZ nemuiizZu, se stridaly,
nékdy i jako na houpacce. Psycholozku
jsem nékolikrat znovu navstivila. Ule-
va, hlavné v tom, Ze na to nejsem opét
sama. Postupné jsem trénovala i fyzic-
kou zatéz, hodné chodila na prochazky
a zacCala hledét vice dopredu.

Jak se mi ulevovalo, tak vize budouc-
nosti byla jasnéjSi a dosazitelnéjsi.
Prakticky jsem cca za Sest mésica za-
Cala dochazet na vzdélavaci kurzy, po
cca deviti mésicich jsem zkusila na-
razové pracovat, abych si to zKusila,
a cca po jedenacti mésicich jsem zacala
pracovat stabilné, sice na snizeny uva-
zek, ale preci. Dokonce jsem si zacala
zvySovat svou kvalifikaci.

Musim Tici, Ze mé aZ zaskocily emoce
pri psani téchto radek. Emoce se zno-
vu ozivily, uronila jsem i néjakou tu
slzu, musela jsem to vydychat, vracet
se do téchto chvil. Na druhou stranu
musim Tici, Ze jsem si uvédomila, jaky
jsem méla dar. A to podporu mé rodiny
a uvédomila jsem si, jak daleZziti byli mi
pratelé. Zjistila jsem, Kolik jich opravdu
je a jsem moc rada, Ze je mam. VSich-
ni byli a jsou uzasni. S jakou trpélivosti
nam vSem pomahali sestticky, lékari
a vsichni pomocnici, i kdyZ nékdy bylo
vidét, Ze jsou také unaveni. Vzidycky
nasli néjaké hezké slovo, néjaky vtip.
Uvédomuji si, jak mi pomohlo uprit se
na cil, na vysledek, a za Zadnou cenu se
nelitovat, nehledat vinika, ackoliv je to
nasi prirozenosti a je to nejjednodussi.
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Na izolaci je ¢lovék sam se sebou celych
dlouhych 24 hodin. Zbyte¢né se nepozo-
rovat, neresit presprilis vedlejsi ucinky
chemoterapie, 1ékt. SpiSe v sobé obje-
vovat skryté dary a premyslet o tom,
co je v zivoté podstatné a co ne. Také
si dovolit, aby mné ostatni pomohli, Ze
na vSechno nemusim byt sama a chtit
zvladnout vSechno sama. Hodné mi po-

mohla i ma vira, ktera dala mému Zivotu
hlubsi smysl. I kdyZ to zni pro mnohé asi
divné, ale vlastné jsem vdécna. Vdécna
za pomoc, za Zivot, svému darci, vSem
blizkym a pratelim. Jsem vdécna Zivo-
tu za novou a iZasnou Sanci. A snad se
miiv zivoté dari. Jsem Stastna. Stalo to
za to. Dékuji.

Marie J.

NEMELA JSEM NEJAKE VELKE POTIZE,

PRISLO TO NEJAK NENAPADNE

NEMOCNA S AKUTNi MYELOIDNI LEUKEMI|

menuju se Dasa a na hematologii

v Hradci jsem se poprvé dostala ve
ctvrtek 23. cervence 2009. Pamatuji si
to presné, délala jsem v praci Ctvrtlet-
ni DPH a téSila se na dalsi tyden, kdy
mi zacinala dovolend. Ta se tedy trochu
protahla. Ani jsem neméla néjaké vel-
ké potiZe, prislo to tak néjak nenapadné
- afty v puse, které jsem do té doby
nemivala, modriny — tfeba na briSe, na
ty jsem naopak trpéla od détstvi, velka
unava. To trvalo asi ¢trnact dni pred
zjiSténim diagnoézy. Byla jsem uZ delsi
dobu objednana k doktoru Viskovi
- to je alergolog a imunolog. Tak jsem si
rikala, Ze on bude védeét, co mi je. Nechal
mi hned nabrat krev a uZ se to rozjelo
- mam pry malo vSeho, tak hned druhy

den, odbér kostni dfené na hematologii
v Litomysli a odpoledne pani doktorka
vola, prijed'te s manZelem, feknu vam
diagnozu. Leukémie. Nemohla jsem si to
slovo ani zapamatovat. Odpoledne jsem
uz byla v nemocnici v Hradci Kralové.
Tenkrat mi bylo 41 let, doma ti déti.

Po dalSich vySetfenich mi rekli, Ze je to
akutni myeloidni leukémie a Ze to budou
lé¢it chemoterapii. P¥iSel za mnou doKktor
74Kk a vie mi vysvétlil, fekl mi, Ze mé
vyléci, Ze to zvladneme a ja jim vérila.
Absolvovala jsem nékolik cykli chemo-
terapie, ale nemoc tam stale byla. Mu-
seli mi zacit hledat darce kostni dfené
na transplantaci a to se povedlo. Darce
byl shodny ve vSech deseti znacich, méla
jsem Stésti.

PRIBEHY PACIENTU
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Nebylo to jednoduché, po transplantaci
jsem méla rtizné potiZe, ale za mésic jsem
byla doma a pak uZz se to jen zlepSovalo.
Rok po nemoci jsem byla v invalidnim
dtichodu, a ted uz chodim do prace, té-
$im se z vnucky, cvicim pilates, chodim
s kamaradkami na vySlapy a jezdim na
kole. Na kontroly jezdim jen jednou za
pil roku a vSe je v poradku.
Dékuji lékaitim a sestram z hematologie
za jejich pozitivni pristup, ktery pomohl
mému vyléceni.

Dagmar M.

NEMOC MI DALA VNITRNI SILU...

NEMOCNA S AKUTNi MYELOIDNI LEUKEMII

a hematoonkologické oddéleni Fa-

kultni nemocnice v Hradci Kra-
lové jsem byla prijata vecer 30. brez-
na 2013. UZ od zacatku unora jsem se
necitila dobfe, méla jsem stale rymu,
kaSel a zvySenou teplotu, krvacela mi
dasna a byla jsem hodné unavena. Jit
k praktické lékarce mé ale donutily az
velké modriny na rukou a nohou, které
se mi zacaly tvorit bez toho, Ze bych se
0 néco udetila.

Krevni obraz ukazal akutni nedostatek
krevnich desticek a jeSté tentyz den
jsem se ocitla ve Fakultni nemocnici
v Hradci Kralové na hematologickém
oddéleni IV. interni kliniky.

Pani doktorka, ktera mé prijimala, se
mnou sepsala vstupni dokumentaci
a pak mi provedla odbér kostni diené
z hrudni kosti. Dostala jsem i néjaké
uklidiiujici 1éky. Asi za dvé hodiny mi
lékati oznamili, Ze se potvrdila diagnoza
akutni promyelocytarni leukémie. Rekli
mi, Ze lécba bude trvat dva roky a Ze
mam Stésti v neStésti, protozZe se jedna
0 pomeérné vzacnou ,hodnou” leukémii,
ktera dobte reaguje na cilenou lécbu
chemoterapiemi, takZe nebude nutna
transplantace kostni dfené.

1. dubna 2013 jsem s chemoterapiemi
zacala. Prvni jsem zvladla v poho-
dé, pri druhé mi zacaly padat vlasy,
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treti a vSechny dalsi jsem si uz ,uzila“
i se zvracenim, prijmy, nechutenstvim,
bolestmi svalll a kloubt, atd. Dostavily
se i dalsi vaZné komplikace (ATRA syn-
drom), ale vSechno se nakonec podatilo
zvladnout a nemoc dostat pod kontrolu.
Celkem jsem v nemocnici v Hradci Kra-
lové s kratkymi prestavkami stravila
pét mésict do zacatku zari 2013, kdy ne-
moc uZ byla v plné remisi.

V fijnu 2013 zacaly dva roky ambulantni
udrzovaci chemoterapie, kterou jsem
denné brala v tabletach. Po roce pracovni
neschopnosti mi byl dubnu 2014 priznan
na dvaroky plny invalidni dtichod. V té
dobé jsem se zacCala pomalu vracet
k béZnému zZivotu doma i v praci, kde
jsem pracovala narazoveé podle svych
moznosti a podle potfeb zaméstnavatele.
V soucasnosti (Cervenec 2016) pobiram
invalidni dichod I. stupné s platnosti na
dva roky. Jsem jiZ v zaméstnaneckém
poméru a pracuji na ptl uvazku.

Na kontroly do Hradce jsem v dobé udr-
Zovaci chemoterapie jezdila jednou za
Sest tydni a postupné se intervaly pro-
dluZovaly. V soucasné dobé jezdim uz
jen jednou za tii mésice. Pribézné od-
béry kostni dfené ukazovaly, a vSechna
dalsi vySetreni to potvrzuji, Ze plna re-
mise trva a ja pevné vérim, Ze jsem uz
natrvalo vylécena.

V dobé mé nemoci mi nejvic pomohla
podpora, péce a optimismus mého man-
Zela, déti a celé Siroké rodiny. A taky
védomi, Ze mam Stésti na kolegy v pra-
ci i bezvadné kamaradky. Ti vSichni mi
pomahali tohle z1é obdobi preZzit.

Kazdy, kdo onemocni, se chce o své
nemoci dovédét co nejvic. Urcité je

dobré konzultovat s 1ékari i sebemensi
pochybnost, nebat se co nejdiiv zeptat
na to, ¢eho se obavate. Problém, ktery
se z pohledu zdravého ¢lovéka zda jako
naprosta banalita, mGZe u nemocného
vyvolat strach a paniku. A neni vétsi
ulevy, nez kdyZ Vas lékar ujisti, Ze se
neni ceho obavat nebo Ze se nejedna
o0 nic, s ¢im by si nedokazali poradit.
Rozhodné ale nevyhledavejte informace
0 své nemoci na internetu!

NeresSte pro¢ zrovna Vy. Nema cenu se
trapit nécim, co nastalo a neda se zme-
nit. Sebelitost Vam v nicem nepomuze.
Na tohle bylo nejhorsi obdobi naprosté
izolace na OHIP (Oddéleni hematolo-
gické intenzivni péce), kdy jsem docela
Casto propadala pesimismu a beznadé-
ji. Snazte se tedy myslet na pozitivni
véci, méjte néjaky cil nebo sen a pred-
stavujte si, jaké to bude, aZ budete ,tam
venku“ a zdravi.

Lécba leukémie je dlouhd, narocna, ne-
prijemna4, s fadou vedlejsich ucinkua, ale
da se zvladnout. Lidska pamét je mi-
losrdna a po néjaké dobé ty hodné ne-
prijemné vzpominky vytlaci ty prijem-
néjsi. Krucek po kriacku se budete zase
dostavat do kondice a vracet se k nor-
malnimu Zivotu.

S odstupem Casu jsem za tenhle ,restart*
a druhou Sanci vdécna. Je to prileZitost
poucit se z chyb a uZ je neopakovat.
Zvolnit, vénovat se vic sama sobé,
svym pratelim a koni¢ktm, nepitvat
minulost. Nemoc mi dala vnitfni silu
resit problémy hned a nedusit je v sobé.
A taky odvahu délat véci, kterych jsem
se dfive bala - tfeba zacit znovu ridit
auto nebo cestovat.
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Preji vSem, kteri se ted s leukémii poty-
Kkaji, hodné sil, brzké uzdraveni a hlavné
viru v sebe sama.

Taky bych chtéla moc podékovat vSem
lékarum, sestrickam i ostatnimu zdra-
votnickému personalu za skvélou a las-
kavou péci na hematoonkologickém od-
déleni i na OHIP ve Fakultni nemocnici
v Hradci Kralové.

IlvanaF.
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PRIBEHY NEMOCNYCH S LYMFOMY

DULEZITE JE SPOLUPRACOVAT

S LEKARI...

NEMOCNY S NEHODGKINOVYM LYMFOMEM

d ukonéeni VSCHT v roce 1980

jsem pracoval v jediné firmeé, a to
ve sklarnach ve Svétlé nad Sazavou.
V této spolecnosti jsem vystridal za ta
léta radu pozic, od lopaty na kmenarné
postupné az po vysoké vedouci funkce.
V praci podle postaveni ¢im vySe, tim
déle... Prace mne bavila, aZ jsem si skoro
chvilemi myslel, Ze to beze mé nepijde.
Za ty roky jsem zazil celkem deset ge-
neralnich reditelii. AZ v roce 2004 jsem
zacinal pocitovat, Ze se mné nedari do-
bijet baterie a ¢im dal vic jsem ztracel
energii a elan a v noci jsem se hodné
potil. Po prichodu domt jsem byval una-
veny, jen jsem posedaval. Asi v poloviné
roku jsem zjistil tvrdsi bouli pod levou
paZi, ale viibec nebolela, tak jsem tomu
nevénoval moc pozornost. Jednoho dne
si manzelka vSimla, Ze mam dost oteklé
kotniky a donutila mne, abych si zméril
teplotu. Musim Fict, Ze jsem do té doby
nebyl nikdy v nemocnici, a kdyZ ne-
mocny, tak jen vyjimeéné chtipka, a to
vétSinou za pochodu. Ale v ten den jsem
mél teplotu pres 39 °C. Manzelka mne

zahnala druhy den k obvodni doktorce.
A dalSi den jsem byl uZ na prijmu v ne-
mocnici v Havlickové Brodé. Probéhlo
nékolik vySetieni, jesté ten den jsem do-
stal krevni transfuzi, protoze jsem mél
anémii. Nasledovaly punkce nosnich
dutin, odbér uzliny na krku a Kostni
drené. To celé trvalo dva tydny a po té
mneé bylo oznameno, Ze budu prevezen
na Hematologicko-onkologickou kliniku
Fakultni nemocnice v Hradci Kralové.
To bylo 13. fijna 2004. ProtoZe jsem se od
détstvi bal vSech doktori, mél jsem sice
7 tohoto divodu strach, ale vlibec jsem
nevedél, ktera ,bije".

Tam probihala dalsi vySetfovani SONO
a CT, odbéry kostni dtené... a bylo mné
sdéleno, Ze mné byl diagnostikovan
B-nehodgkintv lymfom z marginalni
zomy v pokrocilém, ¢tvrtém stadiu, kde
byly napadeny vnitini organy i kost-
ni dfen. Od 29. tijna 2004 byla zahaje-
na lécba R-CHOP ve sloZeni MabThera
a dalSich nékolik 1éki. Postupné klesaly
teploty a ustavalo poceni. Po ukonceni
prvniho cyklu jsem byl 2. listopadu 2004
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propustén do doméaciho léceni a zarazen
k dalsi 1é¢bé k ambulantnimu podavani
u pana doktora Davida Belady. Chemote-
rapii jsem snasel dobfe, bez zvraceni, ale
po néjaké dobé jsem mél potiZe s polyka-
nim. V tinoru 2005 mné byla ambulant-
né podana Sesta kura R-CHOP. Pomalu
jsem pribyval na vaze, ale byl jsem po-
rad unaveny.

ProtoZe po Sestém cyklu nebylo dosaze-
no kompletni remise, byl jsem v dubnu
znovu hospitalizovan. Pan doktor Bela-
da prohlasil, Ze ,se to lepsi, ale jesté to
neni ono, proto pritvrdime" a byly mné
podany tfi cykly silnéjsi chemoterapie
s tim, Ze po tfetim cyklu budou odebra-
ny periferni kmenové buiiky k pripadné
transplantaci. Po opétovném propusténi
jsem obdrZel do domaciho léceni plnou
taSku injekci na obnovu ¢ervenych a bi-
lych krvinek a ja, ktery jsem se od Skoly
bal ockovani, jsem si nyni nékolikrat
denné pichal injekce sam, ani uZ nevim
Kkolik desitek (nebo stovek?). Ale protoZe
to nebylo ani v ¢ervnu jesté uplné v po-
radku, podstoupil jsem v srpnu 2005
jesté dvacet davek ozafovani na oblast
levého podpazi. Dojizdél jsem kaZzdy
den na davku ozareni ze Svétlé nad Sa-
zavou do Hradce Kralové. Ale to byla
Lbrnkacka“. Poté nasledovalo vySetfeni
na PET, kde se stale ukazovalo ,néco”
v levém podpaZi, proto nasledovala ope-
race. Nastésti se ukazalo, Ze jde o shluk
tukové tkane.

Postupné jsem se zotavoval a 50. naro-
zeniny v listopadu 2005 jsem oslavil uz
s rodinou a kolegy v praci.

Celkem jsem stravil v nemocnici 75 dnt
a meél jsem dost asu zamyslet se, co jsem

neudélal nebo nemél délat a co naopak.
KdyZ koukate do bilého stropu, méate dost
Casu uvédomit si, Ze prace neni vSechno,
Ze déti neskutec¢né rychle vyrostly...

V pribéhu léCeni jsem si pravidelné
kontroloval, co uZ mazZu a co jeSté
nezvladam (bydlime v byté v druhém
patfe, po prvnim navratu jsem mél
co délat abych do bytu vysSplhal bez
taSky s pomoci zabradli, postupné
jsem se dostal do stavu, Ze nyni beru
schody po dvou).

Musim se touto cestou svérit, Ze jsem
mél diky Panu Bohu Stésti, Ze jsem byl
odeslan z Havlickova Brodu (i kdyZ
i zde se vSichni chovali moc pékné) do
Fakultni nemocnice v Hradci Kralo-
vé, kde jsem se dostal do péce lékaru
a sestricek na interni hematologické
klinice. VSichni byli (a pofad jsou) ne-
skutecné hodni a laskavi, hlavné pan
doktor David Belada. I spolubydlici na
pokoji, pan Petr Hylena, mé svym opti-
mismem hnal dopiedu. Byla tam chvi-
lemi docela sranda.

Hodneé si v této dobé se mnou ,uzila“
moje manzelka Jaru$ i obé déti. Ne-
umim to slovy popsat, jak jsem jim
vdécény a zavazany, Ze mné to vSechno
pomohly prekonat. Velice dobre se ke
mné chovali i kolegové a Séfové v by-
valém zameéstnani, kam jsem se vratil
a pracoval azZ do roku 2008...

DEKUJI VSEM ZA VSECHNO, CO JSTE
PRO MNE UDELALLI!

ProtoZe mam po téch vSech zasazich
hodné oslabenou imunitu, stale pravi-
delné, cca ve dvoumeésicnich interva-
lech, jezdim na kontroly na hematologii
do Hradce Kralové.
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Abych toto povidani uz neprotahoval...
Dulezité v takoveé situaci je maximalné
spolupracovat s lékari, jist, hodné pit,
aby bylo co vylucovat, odpocivat, nabirat
energii od prirody, radovat se z kazdého
dne, neuzavirat se do sebe... hodné
mné také pomahala setkani pacientt
v Lymfom Helpu. SnaZim se pravidelné

ucastnit setkdni pacientii poradané ve
Fakultni nemocnici v Hradci Kralové.
Na zavér preju vSem pacientiim v i po
léCeni hodné Stésti, optimismu, lasky
a hlavné to, co vSichni potfebujeme
- HODNE ZDRAVI.

Stanislav B.

MEJTE K RAKOVINE RESPEKT

NEMOCNY S NEHODGKINOVYM LYMFOMEM

amatuji si to, jako by to bylo dnes.

Zacinalo zari a ja Sel s kopce dolu
z vrchlabské nemocnice. V jedné ruce
jsem drZel papir z gastroskopie a v dru-
hé posledni cigaretu. Dostal jsem se do
Fakultni nemocnice v Hradci Kralové
(23. pavilon, II. poschodi) s diagnézou
Burkitt-like lymfomu doslova na posled-
ni chvili. Stddium bylo pokrocilé (IVB)
a jak mi sdélil pan doktor Belada, do Va-
noc by byl bez 1é¢by konec.

Chemoterapie byla Zivorenim. Né-
kdy v pribéhu druhého cyklu jsem
ale mél dojem, Ze se z beznadéjného
pripadu posouvam v ocich personalu
(jakkoli zatim jen zdrahaveé) do role
nositele nadéje. Dali mi jednolazak
a obcCas se i usmali. Stfevo vydrZelo
a ta bila stolice, nad kterou predtim
soustrastné pokyvovali hlavou (asi
jatra...), vymizela.

Dodnes jsem si v mysli uchoval fadu
momentt, pfevazné téch milych (pamét
je milosrdna!). Namatkou nékolikeré
zvraceni na cesté domi podél rusné
komunikace. Snédeny kralik ptisobici
pozdviZeni, protoZe Cervené Krvinky
narostly, kdyZ mély ubyt. Mij bratr,
ktery mi volal kazdy den a jednou
se mnou predbéhl frontu na nosni
punkce s argumentem ,podivejte se,
jak vypada®“. Petice na zlepSeni kvality
chleba, kterou jsme protlacili az na
jednanihlavnich sester. (Samoziejmé
neprosla, ale zabavili jsme se.) Troji
odbér ,reprodukéniho materialu® kvtli
jeho malému mnoZstvi, na ktery mne
vozila sanitka cca 300 metrt.

Napadaji mne dva mé psychologické
postrehy, Které jsou navzajem v rozporu
(jak jinak). Asi proto, Ze ten prvni je
z bezprostredniho ¢asu po diagndze
a ten druhy z obdobi, kdyZ uz to vypada
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dobre, ale zase ne tak, aby se to jesté
nemohlo uplné zkazit.

1) Méjte k rakoviné respekt. Védomi, Ze
vy nemitiZete nic délat, je osvobozujici.
Bude-li vas chtit uslapat, uSlape vas.
Nakonec skoli ty, ktef'i bojovali, a uSetii
ty, ktefi to davno vzdali. Dobfe jezte,
zachovejte si pokojnou mysl a priliS se
nezjittujte nadéjemi. Zabavte se nécim!
2) Heslo ,uvniti optimista, navenek
pesimista®“. Jen tak uSetfite nejvice
sil. Nebyt tichym hrdinou, protoZe
schopnost snaset bolest je omezena.

Aneb lamentujte pti kazdé vizité. Neko-
nejsit rodinné prislusniky, maji konejsit
oni vas. Aneb mate-li se o koho opfrit,
oprete se o0 néj poradné.

Dne 20. ledna 2005 jsem byl propustén.
JeSté jednou jsem se vratil na misto
¢inu (sepse), ale to uz byl jen epilog.
Pozdéji jsem zacal zase koutit, pak jsem
mél béhaci obdobi. Jako vzpominka
mi zbyl odhaleny krcéek u zubu, jizva
po portu na hrudi a hemeroidy. Dnes
jsem normalni tata od rodiny (dvé déti)
a jsem za to moc vdécny.

Jan J.

NAJEDNOU VIM, PROC JSEM TO

CELE ABSOLVOVALA

yl zacatek listopadu 2004. Pred

nékolika dny mi bylo ¢tyriadvacet,
uzivala jsem si studijni pobyt v Dansku
a do té doby jsem byla presvédcena, Ze
v téhle ordinaci s timhle doktorem budu
reSit problém ryze Kosmeticky — bouli
na krku. Varovné signaly, které mi
poslednich par meésici vysilalo moje
télo, jako bych viibec nevnimala. Kapky
potu na predloktich jsem rano po pro-
buzeni prosté setfela a nezZ jsem do-
Sla do koupelny, pustila jsem je z hlavy.
Stejné tak vecerni urputné svédéni kot-

NEMOCNA S HODGKINOVYM LYMFOMEM

nikd, které jsem si rozdirala malem do
krve. A Ze mi jsou velké kalhoty - to je
prece fajn, Ze jsem néco shodila, ne?

Od prvni vtetiny setkani s timhle 1éka-
fem jsem ale citila, Ze néco neni v po-
radku. Dosud se tu na mé vSichni usmi-
vali, tenhle ¢lovék jako by se zuby nehty
snazil uchovat si ledové profesionalni
odstup. Pomalu se dava do vysvétlovani
a v tom okamziku mi dochazi, Ze tohle
bude prasvih. A do posledni chvile dou-
fam, Ze to tfeba nefekne, Ze Fekne néco
jiného, cokoli jiného, jen ne to slovo...
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Doufam marné. Véci berou rychly spad.
Operace, biopsie uzliny a potvrzeni po-
dezreni — Hodgkinav lymfom. Urychleny
navrat do Cech, prvni navstéva Fakult-
ni nemocnice v Hradci Kralové, série
dalSich vySetteni a dalSi kruté zjisténi
- pokrocilé stddium onemocnéni, in-
tenzivni chemoterapie. Osmkrat. Zivot
zacina ubihat v t¥itydennich cyklech.
Inflze, injekce, hromady praski. Fyzic-
ké i psychické stavy, o jejichZ existenci
jsem dosud neméla tuSeni. Konec 1éCby
se zpocCatku zda v nedohlednu, ale cas
kupodivu docela utika. Uminuji si, Ze
navzdory celé té mizérii budu tou nejve-
selejSi a nejhez¢i pacientkou z celé
hematologie. Za uspésné absolvovany
cyKklus si pokazdé koupim novy barevny
Satek. Nebo dva. A tak mé i hola hlava
nakonec v podstaté bavi.

Nepropadsjt

; : ) panice!

Po sedmi meésicich mam hotovo. Kont-
rolni vySetfeni jsou negativni, vSichni
mi gratuluji kK vyhranému boji. Jen ja
si paradoxné jako vitéz vibec nepripa-
dam. Tohle Ze je ten okamZzik, ke které-
mu jsem celou dobu vzhliZela? Najednou
jako bych nevédéla, co si s tim vybojova-
nym Zivotem mam pocit. Navic porad ta
priSerna tinava...

Postupné mi dochazi, Ze 1ékafi pro mé
udélali vSe, co udélat mohli, a ted uz to
bude jenom na mné. Pokud opravdu chci,
aby vSechno bylo jako driv, musim se
snazit sama. Ctizadostiva i tvrdohlava
jsem nasStésti porad dost, a tak se po
nékolika meésicich po 1é¢bé vracim do
Skoly, dokoncuji rozepsanou diplomovou
praci, uspésné skladam dvoje statnice
- a brzy poté balim kufr a vyrazim
zuctovat s nemoci tam, kde se cely tento
pribéh zacal psat.

T¥i roky od ,bodu nula“, ktery odstar-
toval zcela novou Kkapitolu mého Zivota
a velkou Zivotni zkouSku, vystupuji na
letiSti v danském Aarhusu. Vlasy mi
rozcucha cerstvy seversky vitr a mné se
po téle rozléva fantasticky pocit - Jsem
zpatky, tohle jsem Konecné opét ja! Na-
jednou vim, proc jsem to celé absolvovala
- prece pro to vSechno, co k Zivotu patri,
pro kazdodenni drobné radosti i frust-
race, pro zachvaty smichu, pti kterych
boli branice, pro vSechny ty lidi, které
mam rada a ktefi maji radi mé, i pro ty
dalsi, kteri do mého Zivota teprve vstou-
pi. Pro radost ze zvuk, barev a tvarq,
hudby, uméni, pohybu...

A taky pro ten vitr ve vlasech.

JanaH.
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,JEDINE, CEHO BYCHOM SE MELI
BAT, JE NAS VLASTNI STRACH*“

- VSE OSTATNI SE DA PREKONAT.

NEMOCNY S NEHODGKINOVYM LYMFOMEM

Kaid}'f spravny pribéh ma vidy
zacCatek, kde se Ctenar seznami
s postavami, pak zapletku, ktera usti
v prekvapivou pointu a rozuzleni,
které ctenar necekal. Ja toto pravidlo
porusSim a odhalim vSe hned na za-
Catku, jelikoZ pointa mého pribéhu, je
pro toho, kdo tyto radky cCte, to nejda-
lezitéjsi, co by si mél pamatovat.

PiSe se rok 2005, je bfezen a jeden
mlady muz, jako tétmér kazdy rok, sto-
ji na vrcholu nejvyssi hory italskych
Dolomit ve vyS$ce 3500 m n. m. Kocha
se pohledem na zasnéZené Stity hor,
aby chvili poté absolvoval adrena-
linovy sjezd po uboci ledovce dolt do
tidoli. STRIH.

Pouhé tii mésice poté, v cervnu, je
mu oznamena diagno6za agresivni-
ho anaplastického velkobunécného
nehodgkinova lymfomu ve druhém
stadiu s velice nejasnou prognédzou
uzdraveni. Nastupuje na trnitou ces-
tu 1é¢by pomoci cykli chemoterapii,
zakoncenou transplantaci kostni dre-
né. STRIH.

Rok poté a pouhé dva mésice po ab-
solvované transplantaci stoji ten samy

muz na tom samém vrcholku stejné
hory. Chape cely smysl toho, ¢im musel
projit, aby ted mohl zas normalné zit.
I kdyZ byl ptl roku zpatky na tom po-
myslném dné, tak nyni je opét zpatky na
,vrcholu®, STRIH.

Je brezen roku 2015, 10 let od zacatku
pribéhu a on je opét na tom znamém
oblibeném misté, které mu dava silu,
energii a pfipomina smysl toho, proc
ma vZdy cenu bojovat. Nejen kvuli sobé
a kvuli lidem, kteti vas maji radi a jsou
vasioporou, ale kvtli lékaftim a sestram,
kterym patti dik za jejich usili.

To je velmi zkracené mij pribéh a je
nyni pouze na Vas, zda budete pokra-
Covat v Cetbé o samotném pribéhu mé
nemoci i jeji 1écbé. Kazdopadné to
jsem jiz zminil, vSe zacalo pred 10 lety,
kdyZ mi bylo 23 let, mél jsem absolvo-
vany bakalarsky titul na Vysoké Skole
ekonomické, chystal se na zahranicni
studium ve Finsku a pokracovani ma-
gisterského studia. Od ledna se u mne
Casto stridaly virdzy, zacCinal jsem byt
hodné unaveny. BEhem bfezna se mi na
praveé strané krku u kli¢ni Kosti vytvori-
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la boulicka, postupem casu se dostavily
bolesti strilejici do ucha a pravého rame-
ne. Nasledovalo obdobi noc¢nich horecek
a vydatného poceni. Unava se zhor$ova-
la, objevil se drazdivy kaSel s pritom-
nosti krve. V prubéhu vSech priznaka

jsem meél zvySenou krevni sedimentaci
a lékafti se zkouSenim rtiznych druhu
antibiotik snazili prijit na pavod obtizi.
Ten skutecny divod se ale objevil aZ po
absolvovani specializovaného vysetieni
PET - CT a nasledné prvni navstévy zde
na hematologii u MUDr. Davida Belady.
Dodnes nezapomenu na ten okamzik,
kdy poprvé priSel mlady elegantni lékat
s americkym usmévem, pozitivnim pti-
stupem a potiasl mi rukou. A prestoZe
jsem byl tenkrat v dané situaci mozné tro-
chu zaskocen jeho vékem, musim zde vy-
jadrit obrovsky dik za jeho profesionalitu
a odbornost, diky které mohu nyni psat
tyto radky. Diagnoza tedy znéla: anaplas-
ticky velkobunécny nehodgkinoviv lym-
fom, agresivni typ ve 2. stadiu tzn. v mém
pripadé pritomnost v mezihrudi. V nasle-
dujicich Sesti mésicich jsem absolvoval
opakované cykly chemoterapii s jejich
typickymi vedlejSimi ucinky (nechuten-
stvi, zvraceni, problémy se sliznicemi,
ztrata vlasu, oslabeni, tnava atd.), kte-
ré jsem se snazil prekonavat za vydat-
né podpory mych rodict a blizkych. Asi
bych mohl vypravét velmi dlouho o vSech
problémech i veselejSich prihodach, které
se v prubéhu 1écby udaly, ale bylo by to
témér na samostatnou knihu. StéZejnim,
ale i nejnaroc¢néjSim zakoncenim celé
lécby byla autologni transplantace Kostni
dfené. Mésic na transplantacnim boxu,
kdy je pristup okoli k vam velmi omezen
a zaroven je vam fyzicky nejhire, byl
psychicky nejtézsi ¢asti. Nutno vsak rici,
Ze vSe ma smysl a i tato ¢ast byla zarukou
celkového uzdraveni.

Co bylo tedy pro mne a pro mé uzdraveni
nejdulezitéjsi?
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Maximalni podpora ze strany mych
blizkych, rodic, pritelkyné, kamaradu.
Absolutni divéra v 1ékare a pozitivni
pristup veskerého personalu béhem
pobytu v nemocnici. Vira, Ze kazda cast
1éCby ma svlj vyznam a vede K cili.

V neposledni radé je to vyrovnani se
s faktem samotné nemoci v sobé sa-
mém. Neni moZné najit racionalni vy-
svétleni. Do té doby jsem byl sporto-
vec se zdravym Zivotnim stylem bez
dédic¢nych predispozic. Zeptal jsem se
tenkrat, tak jako se asi pta kazdy ,Proc
ja?“. ,Nereste to, je to prosté jen naho-
da, kdy se sejdou neptiznivé faktory
v jeden okamZik a télo se neni schopné
branit,” odpovédél mi doktor Belada.
A tak je to potreba brat. Stalo se, je to
fakt a je potfeba se s nim smirit a s Cis-
tou hlavou se divat dopredu, nehledat

divody v minulosti, ani se utapét v de-
presich kladenim si otazek, na které
stejné neexistuje odpoved.

Preji vSem co nejvice sily, odvahy v jejich
boji alasku jejich blizkych, ktera je hnaci
silou a dava tomu vSemu smysl. Vérte, Ze
tato slova v tomto kKontextu nejsou klisé
a piSe je nékdo, kdo moc dobre vi, 0 Cem
mluvi a ta dve slova ,hodné zdravi®, ktera
se vyslovuji pri tolika prileZitostech, uz
budou pro mne mit navZzdy uplné jiny
vyznam nez pro ostatni, ktefi podobnou
zkuSenost nemaji.

»,The only thing to fear is fear itself”
neboli volné preloZeno ,jediné ¢eho by-
chom se méli bat, je nas vlastni strach*”
fekl Franklin. D. Roosevelt, vSe ostatni
se da prekonat.

Michal B.

...MNE SE TO NEMUZE STAT...

NEMOCNA S NEHODGKINOVYM LYMFOMEM

V Zivotnim laufu, naucenda hlavné
pracovat, plnit si povinnosti, upred-
nostniovat druhé pred sebou, jsem zjisti-
la, Ze mi néco je. To uZ se parkrat stalo...
Clovéku se obcas néco prihodi (télo si
fika o odpocinek), ale pfeci jen tu tento-
krat byla zména - nechtélo se mi nic.
Bolesti bricha se zvySovaly, vSimla si
toho i rodina, ktera meé prinutila zastavit
se u lékare. Tam zaznélo ,lymfom"”. JenZe

- mné se to preci nemtiZe stat...?! Ta sku-
tecnost mé uzemnila.

A minuty, hodiny hrtzy - co s tim... Za
lékarem - samoziejmé. Samozrejme?
Ne, nesla jsem hned, protahovala jsem
Cas (nemuiZu, je Koncert, jsou Vanoce, na
léceninejdu... no - od konce Fijna 2009 do
4. ledna 2010..), aZ jsem si vykoledovala
treti stddium nehodgkinova lymfomu...
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Apak-po4.lednu 2010 -toSloraznaraz
- nemocnice v Litomysli, hematologické
vySetfeni, laparoskopie, nemocnice
v Usti nad Orlici, pak v Hradci Kra-
lové a v ni pan doktor David Belada.
Usmévavy, laskavy, ale jednoznacny
- nastoupit co nejdriv. Chemoterapie od
ledna do srpna 2010.

To uz jsem byla poslu$ny pacient (ono
mi totiZ bylo tak zle, Ze se nedalo
normalné Zit - jen jsem si skucela
v posteli, tekly mi slzy...). Tak takhle to
tedy vypada, kdyZ uz by mohl nastat
konec? Tak to tedy NE!

A tikala jsem si ,UZ nikdy! A budu
hodné - k sobé. K sobé? To preci jsem...".

Ale pracovni koloto¢ zacal znovu. Kdyz
jsem byla v lécCeni, byla jsem na ne-
mocenské, ale do prace jsem dochaze-
la (v dobé vychazek... a jsou mobily!)
Vsechno jsem kontrolovala. TakZe lo-
gicky jsem ve funkci reditelky Skoly
pokracovala dal...

Vétsina lidi okolo mne mi pomahala
- pochopenim situace, pomoci s FeSenim
riznych zaleZitosti.. Vnoucata (dvé
vnucky a vnuk) bezprostiednosti a svou
vitalitou a laskou k babicce. Ja jsem
jim zase pletla nebo hackovala cepicky,
takové, jaké jsem nosila — podle pocasi
razné barvy...

Regenerace probihala skvéle... A sv1j
vzorec chovani = jsem zdravd, jedu ne
na 100 %, ale aspon na 130 %!, jsem za-
chovavala dal. AZ do ledna 2013. Bylo mi
- 0 hrtizo - stejné jak na konci roku
20009... Ale to preci NE! Mné se to nemize
stat... A brzy jsem slySela verdikt - je to
druh4 ataka, relaps lymfomu! Pfedpokla-
dana lécba bude silnéjsi... Byla.

Pattily k tomu opét tti tydny silné ,che-
mosSKy“ v nemocnici a tentokrat jesté
meésicni pobyt na ,samotce” s auto-
transplantaci perifernich kmenovych
bunék. Naramny zaZzitek. Ale Clovék vi-
dél, Ze v tom neni sdm. Rodina poméahala
- i spousta znamych - vedle hodnych 1é-
kard moc hodné sestricky i ostatni per-
sonél (na Hradec Kralové nedam dopus-
tit!). Nezapomenu ani na MiSu z Vrchlabi,
se kterou jsme se i v nasi téZké situaci
nasmaly..., tfeba jsme mély i ,mejdlo"
na pokoji — na ubrousku dvé sklenice
juice (s ,vodkou“...), sladkosti a buraky...
(poskladaly jsme, co jsme mély), kyticku
a ,pafily” jsme. Ze jsme pii piti mély po-
cit, Ze pijeme ,vyjetej volej“? Ze jime ,po-
lystyrén“? No a co — Zijeme?!

Hlavné nefriukat.

Taky jsem chtéla ztstat pro sva - ted
uZ ¢tyfi - vnoucata! (Osud to zahral
tak, Ze jsem pro né ted jedina babicka.)
V srpnu 2013 mi byla ukoncena lécba.

A ted uZ vim (VIM! - my$lenka ma
silu...), Ze mé nic takového nepotka.

JeSté se vam priznam, Ze mi pomahala
moje sestra a dalSi pribuzna léCenim
reiki a dalsi, ktef'i se pripojovali s mys-
lenkou mi pomoci! TakZe moje cesta
byla o kousek snazS$i oproti ostatnim,
ktefi tuto moZnost nemaji (sama jsem
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pak pomahala své kamaradce, Kktera Nerozepsala jsem se moc? Nebo malo?
proZivala tuto zkousku taky, stejnym Snazila jsem se byt srozumitelna... PiSu

zpusobem). Ale ono toje o nas samotnych. to kvili ostatnim. Nemocnych neubyva.
Hlavni je CHTIT. BYT POZITIVNI. HLAVNE VYDRZTE.
Zdefika K.
MUJ RECEPT NA UCHOVANT ZDRAVI:
1. Mit se rad(a).
2. ODPOCIVAT.
3. NEPREPINAT SE! (Nemii#u, zastavim se.)
4. Mit rad(a) Zivot. (Je tu tak krasné...)
5. Radovat se z mali¢kosti.
6. Nezabyvat se negativy. (TV zpravy? minimalizovat), (Negativni ¢lovék? Naucit se
ho mit radl(a) - on je vlastné nestastny... = zni to blaznivé?, ale funguje!)
7. ODPUSTIT SI. (Kazdy mame své hrichy, at' se tedy zbytecné netrapime.)
8. ODPUSTIT VSEM! (Je to MOC, MOC TEZKE!, ale poméaha...)

9. Pocitat s tim, Ze uZ potFebuju Set¥it silami. (Mam uz vék, ve kterém to je normalni,
natoZ s tim, co jsem proZila.) A Ze uZ to nikdy nebude jako pred tim...

10. Mit rad lidi - Akce a reakce na sebe nenechaji dlouho cekat...

11. Najit si néjakého konicka, pokracovat v tom, co mam rad(a) - Ja jsem pletla deky na
postylky i postele...

12. Byt co nejcastéji s prirodou, je iZasna...

13. Mit moznost si o ,svém" problému s nékym promluvit. (Skvély je napr. kolektiv
mladych lidi v Lymfom helpu!)

Dnes jsem vylé&ena, Ziju naplno a chci véem JESTE JEDNOU PODEKOVAT!
A tém, co zalinaji s 1é¢enim, preju HODNE SIL!

NEVZDAVEJTE NIC PREDEM. STOJI

ZATO S NEPRIZNI 0SUDU BOJOVAT!

NEMOCNA S HODGKINGOVYM LYMFOMEM

menuji se Jana, je mi 25 let a na kon- Hodgkingav lymfom. V tu chvili se mi
ci zari 2014 mi lékari diagnostikovali ~ honily hlavou ty nejhor$i myslenky. Ja
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se lécit nebudu. Lepsi kdybych tady ne-
byla! Mamka, které jsem se svérila jako
prvni, mé utéSovala. Rikala, Ze to zvlad-
neme a nebudu na to sama. VSechno to
zacalo v zari 2013, kdy jsem podstou-
pila v hradecké nemocnici v Sanusu
zvétSeni prsou. Po pul roce od operace
nastaly komplikace a jeden implantat
musel z téla ven. PTi podrobném vySet-
reni krve, které mi pred operaci lékar
provedl, se ukazalo, Ze nemam normal-
ni krevni hodnoty, mdm vysoké CRP
a vyssi sedimentaci. Asi po mésici, kdyz
jsem Sla opét na kontrolu na hemato-
logii, se krevni obraz nijak nezménil.
Zacalo mé neuspésné ,cestovani” po
ordinacich. Absolvovala jsem navsté-
vu gynekologa, alergologa, stomatologa
a ORL. Posledni vySetieni, na které jsem
méla jit, bylo plicni. Rentgen zde ukazal,
Ze mam zvétSené uzliny na krku. Na-
sledovala antibiotika, poté magneticka
rezonance a posléze operace, pri které
mi lékarka odoperovala kousek uzliny
na histologické vy3eteni. Cekani na
vysledky bylo dlouhé. Pro zpravu jsem
si ale jela s pocitem, Ze budu v poradku.
Z ust pani doktorky zaznéla ta hrozna
diagnoza ,Histologie prokazala, Ze mate
Hodgkingtv lymfom. Jedna se o zhoub-
ny lymfom. D4 se to 1éCit a 1éCi se to che-
moterapii,” fikala, ale to mi v tu chvili
moc nepomohlo, jelikoZ jsem védéla, Ze
mam rakovinu. Ulevu jsem troSku po-
citila, kdyZ mi pani doktorka sdélila,
Ze prubéh 1écby je trochu jiny a hlavné
u vétSiny pripada az zcela vylécitelny.
Nejvétsi hrozbou pro mé byla predstava
ztraty vlasu. Pred zacatkem lécby jsem
jesSté podstoupila UZ srdce a CT/PET
vySettfeni. Ukazalo se, Ze jsou napadeny

uzliny na obou stranach krku i v me-
zihrudi. Jednalo se o druhé stadium. Ce-
kaly mé ctyTi cykly chemoterapie a poté
patnact ozarovani.

Tak jsem 3. listopadu 2014 se strachem
jela na prvni chemoterapii. Ta trvala asi
tfi hodiny. Désila mé predstava, Ze tohle
je jen zaCatek. Rikala jsem si ale, Ze kdy?
to zvladnou jini, tak to zvladnu taky. Asi
po dvou tydnech mi zacaly padat moje
krasné dlouhé cerné vlasy. Postupné
jsem se svoji hiivy zbavovala. Nejprve
prislo zkracovani a po par dnech mé
mamkKa dostfihala zbytek vlast a poté
oholila hlavu. Nakonec jsem se rozbre-
Cela. Sama sobé jsem se viubec nelibila.
Bez vlasi jsem to prosté nebyla ja, ale
nékdo, s kym jsem se potiFebovala poma-
licku seznamovat. Doma jsem méla pri-
pravené Satky pro pripad, az tato chvile
nastane. Paruka, kterou jsem si posléze
vybrala, byla super. Kdo nevédél, Ze ne-
mam vlasy, tak to viibec nepoznal.

Chemoterapie jsem snasSela kupodi-
vu dobre, ale Casto jsem byla unavena.
Krevni obraz jsem meéla v normeé, coZ
bylo pro mou psychiku hodné diilezité.
Po ukonceni chemoterapii jsem jeSté
musela podstoupit jiZ zminénou radio-
terapii. Jezdéni kazdy pracovni den po
dobu tri tydnt bylo vcelku narocné. Po
par dnech jsem zacala pocitovat bolesti
v krku, hlavné pti polykani. Nezbylo mi
nic jiného, neZ skoncit na kaSovité stra-
vé. Nepoméahaly ani prasky proti bolesti.
Jedinou utéchou pti ozarovani bylo, Ze
mi Konec¢né zacaly rist vlasy. Po ukon-
¢ené radioterapii prisly dlouhé tii mési-
ce ¢ekani, neZ jsem se podrobila kontrol-
nimu CT/PET vySetieni. V ¢ervnu jsem
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podstoupila v Sanusu vloZeni prsniho
implantatu, jak jsem se jiZ zminovala na
zaCatku pribéhu. Méla jsem opét velky
strach, Ze se néco pokazi, ale vSe bylo
nastésti v poradku. Jediné, co mé jesté
zneklidnovalo, bylo ¢ekani na vysledky,
pro Které jsem si o par dni pozdéji jela.
Byla jsem strasné nervozni a méla jsem
velky strach. ,Jste zdrava“, zaznélo z ust
pani doktorky. Mné to stale nedochazelo,
ale slzic¢ky Stésti mluvily za mé. Lécbou
bylo dosaZeno kompletni remise one-
mocnéni. A pravé tato véta mé opravdu
ujist'uje o tom, Ze jsem to s pomoci ro-
diny, pritele a svych blizkych, dokazala.
Vérim, Ze ted uz je vSechno na dobré
cesté. Diky této nemoci jsem poznala,
jaci lidé jsou. Kdo pri vas stoji a kdo
se k vam oto¢i zady. Zavérem mého
pribéhu chci poznamenat, Ze opora je
v takovychto téZkych chvilich hodné

dilezita. J4 ji naStésti méla dostatek od
svych milovanych, a proto jsem pozdéji
védeéla, Ze to zvladnu. Nevzdavejte nic
predem. Stoji za to s neprizni osudu
bojovat. Ja uz dnes vim, Ze kdyby se mi
meélo néco podobného znovu prihodit,
tak to s pomoci a s podporou své rodiny
zase ustojim.

JanaR.

MUSIME BYT NA SMRT NEMOCNI,
ABYCHOM ZACALI PREMYSLET

0 DULEZITYCH VECECH

eni tunel jako tunel. Z nékterého
kdyzZ vyjedete, tak jsou lidé kolem

opatrné vyhybavi, pak prijde ten pra-
vy bily plast a konecné fekne to slovo,

NEMOCNY S FOLIKULARNIM LYMFOMEM

které uz chvili tuSite. Rakovina. I tako-
vé véci se stavaji.

Tak jsem to zaZil pred deseti lety. MuZete
vérit v Boha, vzkriSeni z mrtvych a véc-

30

NADEJE PRO OSTATNI



ny Zivot, ale i tak jsou prvni okamziky
po takovém sdéleni zmatené. Nespim?
Mluvi to o mné? Zda se, Ze ne a Ze ano.
Co ted? Je tfeba to ,néjak” fict tém nej-
blizSim. ZrusSit plany na nejbliZsi tyden.
Nebo snad na mésic? Na kolik vlastné?
Co poméaha v takovych tézkych chvi-
lich? Zadné pfekvapeni - nebyt sam.
Nenechte své blizké o samoté se
splasenymi mySlenkami. DrZte je za
ruku. Je ¢as plakat s placicimi a ml-
Cet s ml¢icimi.

Po par dnech uz vite vic. Tfeba to, Ze jsou
i horsi varianty rakoviny. O dost horsi.
A také tu jsou lidé se schizofrenii, roz-
trousSenou sklerozou, depresemi - chtél
by si snad nékdo vybirat? Presto vSich-
ni mame néjaké predstavy o Zivoté. Na
néco se téSime, néco si prejeme. A tohle
je nemoc, na kterou se skute¢né umira.
KdyZ myslenky prestanou jen tak pole-
tovat kolem, vynoruji se otazky. A jedna
predevsim, snadno ji uhadnete - proc?
Proc ja? Proc ted’? Proc¢?

To je otazka, ktera neni komu poloZit.
Doktori jsou profesionalné vlidni a moc
toho neslibuji. Maminka place a kama-
rad rekne néco velmi neslusného.

Snad bychom se mohli zeptat Boha. Proc se
déji takové zlé véci? Pro¢ nestésti necho-
di radéji po horach? No, zkusit se to muiZe,
vZdyt je to upfimna otazka. Ale moudiejsi
lidé rikaji, Ze Buh na otazky ,procC* neod-
povida. Zda se vam to divné? Mné uz ne.
Nemoc vam da nékolik velmi vzacnych
véci - predevSim ¢as na premysleni. Ve
chvili, kdy ,byt ¢i nebyt” neni jen fraze, vi-
dite sami sebe mnohem ostreji.

Proc¢ tu vlastné jsem? Je tu néco, pro co
ma smysl Zit? Je tu nékdo, komu bych

chybél? Jisté, na pohtbu si lidé poplaci,
ale co za par dni? Jestli si ostatni nako-
nec neoddychnou, Ze ten sobec a protiva
tu uz neni?

KdyZ vam nékdo ,daruje” celé tydny Casu,
muZete se dopatrat spousty véci. BEhem
téch dlouhych dnt v nemocnici, kdy
vSichni kolem maji spoustu prace, jen vy
Cekate a cekate. Jaci jsme to divni lidé, Ze
musime byt na smrt nemocni, abychom
zacali premyslet o dilezitych vécech.
Nebudu tady psat, co jsem se o sobé
dozvédél. Bylo toho hodné a ne vSechno
prijemné. Bith mozZna na otazky proc
neodpovida, ale neni to proto, Ze by
mu na nas nezaleZelo. A kdyZ jste
chvili zticha, jakoby se s vami posadil
a trpélive cekal. Do té doby, nezZ zjistite,
Ze TO vlastné vite a dokonce uz dlouho.
Jen nebyl c¢as si to uvédomit.

Proto zejména Bohu patti podékovani za
to, Ze tu stale jsem. Stejné tak lékaiiim
v Kutné Hote a Hradci Kréalové, kte-
Ii chemoterapii a ozafovanim zahnali
zlou nemoc do kouta a drZi ji tam uz
skoro 10 let. Uz trikrat za tu dobu bylo
nutné preléceni - nemoc znovu vystrci-
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la razky, je vytrvala a porazit se vlastné
neda. Statisticky jsem uZ uspésny pri-
pad, na deset let ,navic” mohou byt moji
lékari pysni.

A ja jsem se musel naucit zit jinak,
s védomim lidské kiehkosti a pomiji-
vosti. Kazdy rok navic je dar. JeSté dnes

mé tady Bith chce mit. Mohl se rozhod-
nout jinak, ale neudélal to. Pro nékoho
a pro néco mé uzdravil a uzdravuje.
Muj Zivot tedy ma smysl. Cenna infor-
mace. Pfal bych vam, abyste i vy mohli
védét, pro¢ Zijete - a nemuseli nejdiiv
dostat rakovinu.

Daniel M.
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PRIBEHY NEMOCNYCH S MYELOMEM

UVEDOMIL JSEM S|, ZE JE POTREBA

SE 0 SVE ZDRAVI STARAT

NEMOCNY S MNOHOCETNYM MYELOMEM

Véieni pratelé, byl jsem oslo-
ven, abych popsal svuj pribéh,
Ktery trva dvanacty rok. Vzdy jsem
mél spousty aktivit. V mladi to byl
sport a vSe, co se dalo délat v priro-
dé. V patnacti letech jsem zacal hrat
na bici a vSe prevalcovala muzika. De-
chovka, tanecni kapela, big beat, to mné
bylo jedno, hlavné, Ze bylo hrani, nékdy
i sedm dni v tydnu. Do toho zaméstnani
stavbyvedouciho, coz mé taky bavilo,
protoZe za mnou bylo néco vidét. Takze
na ,marodéni” nezbyval ¢as. Chtipky
se prechazely, pres nedéli vypotit a od
pondéli znovu naplno. Kdyz bylo nejhur,
zaSel jsem ke znamému lékari, ten mi
dal antibiotika, po tydnu zméril sedi-
mentaci a fekl, Ze podle starych vy-
sledkl ji mam vzdy vyssi, takze je to
v poradku. A to byl asi jeden z divodi
nastavajicich problémd.

Tento pribéh zacal uplné jednoduse
v zari 2004. Pri chizi jsem Spatné do-
Slapl na nohu, upadl jsem a nemohl se
pohnout. Citil jsem Silenou bolest v pan-
vi. V prvni chvili jsem si myslel, Ze je

to vyhrezla plotynka, na kterou jsem
léta trpél, ale tentokrat to bylo vaznéjsi.
Po prevozu do nemocnice na ortopedii
v Rychnové nad KnéZnou zjistili, Ze se
jedna o komplikovanou zlomeninu seda-
ci kosti a kycelniho kloubu. S ohledem
na zpusob zlomeniny byly provedeny
odbéry a zaslany na histologické vysSet-
feni s neradostnym vysledkem. Byl mi
diagnostikovan mnohocetny myelom.

Nezapomenu na ten moment, kdy za
mnou na pokoj vecer priSel primar od-
déleni, kamarad a rodinny pritel, prinesl
slivovici a ekl ,Neni to dobry...". Nejdti-
ve nechapete, co vam ten kamarad rika
za nesmysly, ale i po té slivovici rychle
st¥izlivite. Pro¢ zrovna JA, vidyt je mné
teprve 46, jak to bude dlouho trvat. M1j
otec zemrel na rakovinu slinivky v 52
letech a doba ro¢niho umirani byla hod-
né Kruta nejen pro blizké, ale predevsim
pro ného. Téch mysSlenek probéhne vel-
ké mnozstvi a nékteré byly dost Silené.

Nejveétsi zlom nastal po prevozu do Fa-
kultni nemocnice Hradec Kralové na I'V.
interni hematologickou Kliniku k panu
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prof. MUDr. Vladimiru Maisnaro-
vi, Ph.D., MBA, ktery mi vysvétlil, co mé
potkalo, ale hned od zacatku byl velmi
uprimny. Rekl, 7e mam vlastné $tésti,
protoZe kdyby se mi to prihodilo o dva
roky drive, asi by si se mnou neveédéli
rady, ale dnes jsou jiz dal a Sance tady je.
Po pocatecnim Soku se zacnete divat do
zpétného zrcatka a bilancovat. Nejdrive,
co jsem nestihl a udélal Spatné, ale pak to
preslo Kk tomu, Ze jsem ten Zivot neprofla-
kal, néco jsem dokazal, zalozil firmu, do-
cela si ho uzil a prozil. Mam prima man-
7elku, déti, rodinu a hromadu kamaradu
a pratel. Tady jsem poprvé pochopil, Ze je
potteba zacit se prat a hlavné vérit. Vérit
sam sobé a hlavné vSem ostatnim, kteri
se o mne staraji a drzi mi palce. A to byl
ten startér, kdy se vam z tohoto krasného
svéta tak néjak nechce.

Moje 1écba musela byt rozloZena na dvé
etapy. V prvni etapé stabilizace mno-
hocetného myelomu, v pripadé uspé-
chu, miniméalné rok po té druha cast
- rekonstrukce panve a nahrada kycel-
niho kloubu. To znamenalo, Ze nejméné
pres rok budu leZet s nohou zavésSenou na
Sibenici a potom volné visici na Slachach,
takZe moznost pohybu se rovnalo nule.

MEl jsem a stdle mam obrovské Stésti
na odborniky, do jejichZ rukou jsem se
dostal. Prvni cyklus chemoterapie VAD
probéhl v Fijnu 2004, bez komplikaci
a odmeénou byla propustka na Vanoce,
i kdyz leZici na polohovacim lazku, ale
0 to Stastnéjsi, Ze jsem opét doma. Ob-
zvlast, kdyZ vam na Stédry veler pti-
jede zahrat tticet kamaradt muzikan-
tl koledy. Potom nasledovala separace
a autologni transplantace Krvetvornych

bunék. A opét to vySlo na prvni pokus.
To uzZ jsem byl v takové psychické poho-
dé, Ze jsem si poridil viiz s automatickou
predovkou a zacal opét uZivat Zivota
a snaZit se byt sobéstatny. Zivot o ber-
lich jsem vzal jako fakt, vzdyt z nejhor-
$iho jsem byl venku.

Druhou fazi lécby jsem absolvoval
po ¢trnacti mésicich ve Fakultni ne-
mocnici Na Bulovce v Praze u pana
prof. MUDr. Pavla Dungla, DrSc. Opera-
ce byla pro mne dal$i neskuteény zazi-
tek, protoZe jsem byl operovan pod lum-
balni narkézou a mohl si tak s panem
profesorem témér ¢tyri hodiny povidat
a poslouchat péknou muziku. A vysle-
dek? Opét se zadafrilo.

Pak jiZ nasledovala anabaze s umisté-
nim do lazni. VSe probihalo dobfte, vcet-
né terminu nastupu, az do chvile, kdyZz
se dozvédéli, Ze se 1é¢im na mnohocetny
myelom. Na takové pacienty pry nejsou
zarizeni. Nakonec toto ,riziko" vzali na
sebe v Tteboni a jejich pristup, rehabili-
tace a konecny vysledek byl excelentni.
Skoda jen, Ze kdybych se k nim dostal
o Sest mésicli diive, mohlo to byt jesté
lepsi. Nasledovala udrzovaci lé¢ba Inter-
feronem a od roku 2012 jsem v remisi.
Ziji pokud moZno ,normalnim* Zivotem.
Vratil jsem se do firmy, na chalupu, na
houby, k milované muzice a postavil
se opét na sjezdovky. Uzivam si rodiny,
hlavné vnuki, prosté ,na plny plyn*“.

Najednou muj pribéh vypada jako po-
hadka se spravnym koncem, ale je tfeba
se vratit na zacatek. Myelom, nebo ja-
kakoliv zakefna ,nevylécitelna nemoc",
zmeéni vas Zivot, jestli chcete nebo ne.
Najednou zjistite, Ze ¢as je velmi relativ-
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ni pojem. Vas Zivot ridi aplné nékdo jiny,
zaCnete si vazit jinych hodnot, méni se
pohled na svét a jeho oKoli.

Zjistite, kolik lidi mate kolem sebe,
ktefi se s vami do toho nerovného boje
pusti. Pfedné manzelka, déti, rodina,
kamaradi, kolegové z préace... Kolik ho-
din, kilometra a psychickych sil vam
vénovali. Nékdy to u mého laZzka vy-
padalo jako o pouti. Navstéva sttidala
navstévu. K tomu tzZasny tym lékart,
sester a cely personal oddéleni. To byl
ten spravny doping. PredevsSim jsem
se utvrdil, Ze mame jedno z nejkvalit-
néjSich zdravotnictvi a Ze mame od-
borniky, kter'i jsou Spickami ve svych
oborech a dokazou véci pro nas laiky
témeér nadprirozené.

A na druhé strané hristé jste Vy. Vidél
jsem, Ze to nékdo vzdal hned na zacat-
ku, nebo mu nebylo souzeno. Jak to né-
kdo chtél vzdat a nastésti po domluvé

to neudélal a je tu dodnes, a nebo tre-
ti cesta, Ze se prosté nedam a dokazu
to. K tomu je potfeba i to Stésti, které
jsem jiZ popsal.

Uvédomil jsem si, Ze je potieba se o své
zdravi starat a pokud néjaky problém
nastane, je dobré se o néj zajimat a hlav-
né se nebat zeptat. A pokud jsem pre-
svédcen, Ze hovorim s odbornikem, pak
uZ jen duvérovat a ridit se jeho radami.

Ja osobné se snazim si Zddné omezovani
nepripoustét, i kdyZ vim, Ze uz nejsem
bézec na dlouhou trat. A proto moje
rada je jednoducha: Dokud to jde, délejte
vSechno, co vas bavi a prinasi vam
a vasSemu okoli radost, pak nebudete mit
¢as na tu naSi ,kamaradku®, ktera se
jmenuje mnohocetny myelom.
Na zavér podékovani vSem, ktefi v tomto
pribéhu hrali jakoukoliv roli, protoze
bez nich by zadny neexistoval.

Petr H.

NEBUDTE NESTASTNI, ZE JSTE
ONEMOCNELI, NEZTRACEJTE

NADEJI A NEVZDAVEJTE SE!

NEMOCNA S MNOHOCETNYM MYELOMEM

yla jsem oslovena a pozadana, zda
bych sdélila néco o svém Zivoté s ne-
moci mnohocetny myelom, se kterym

Ziju uz 20 let. Ted je mi 69 let a béhem
té doby jsem nékteré neprijemné zazit-
Ky z paméti vytésnila. Pfesto se zkusim
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ve svych vzpominkach vratit do obdobi,
kdy jsem onemocnéla a lécila se. Berte
prosim mé vypravéni jako osobni vypo-
veéd proZitkl pri lécbé a pohled obycej-
ného ¢lovéka na pokrok v 1é¢bé a pristu-
pu odbornika k pacientim.

Marodit jsem zacala koncem roku 1994,
kdy jsem prodélala laparoskopickou
operaci zZlu¢niku. Nékolik tydnt pred ni
jsem dostala silnou chiipku a do prace
jsem se vracela se zvySenou sedimentaci,
trochu unavena, ale Zadné jiné problémy
jsem nepocitovala. Po operaci se objevily
komplikace, podstoupila jsem tedy
v nemocnici v Jiciné dalsi vySetreni,
vCetné odbéru kostni drené. Dalsi
vySetfeni jsem uz prodélavala v Hradci
Kralové. To uz byl zacatek roku 1995.
Lezela jsem na interné v nemocnici
na Pospisilové tridé. V té dobé jesté
nebyl postaveny BasSteckého pavilon
ve Fakultni nemocnici. Tenkrat jsem
nevédeéla, o jakou nemoc se jedna, bylo
mi feceno, Ze se jmenuje Kahlerova
choroba, pri které se tvori v kostech
otvory. Pri vizitdch nékolikrat lékari
zdtiraznili, Ze jsem meéla Stésti a prisla
do nemocnice vcas, za rok by bylo pozdé.
Nazev mnohocetny myelom jsem slySela
aZ po néjaké dobé. Celkem jsem béhem
roku 1995 a 1996 v nemocnici lezela
devétkrat, nejdiiv na interné a pak na
oddéleni hematologické intenzivni péce,
vZdy tfi az CtyTi tydny. V dubnu a zari
roku 1996 jsem meéla dvé transplantace
vlastni kostni drené. Byly to pro mne
velmi téZké dva roky, i kdyZ vSichni
lékati a sestficky byli velice hodni,
laskavi a obétavi. Védéla jsem, Ze cela
rodina mé ma rada, mysli na mé, presto
je Cloveék na bolesti, stavy nevolnosti,

vysoké horecCky atd. pri chemoterapiich
sam. Po propusténi doma jsem lezela
v kuchyni, protoZe z loZnice do koupelny
a na toaletu to pro mé bylo daleko.
Sjidlem a pitim jsem méla také problémy,
nékdy misto Caje jsem se napila trochu
piva a to mi délalo na Zaludek dobre.
Nékolikrat se stalo, Ze jsem travila dva
dny a noci s kbelikem u postele, protoZe
Zaludek nechtél poslouchat. KdyZ jsem
tohle vSechno méla za sebou a uz byla
doma, pichala si injekce, uzivala léky,
jezdila na kontroly, snazila jsem se
pomalu dostavat do normalniho Zivota.
Mezi lidi jsem moc nechodila, bala
jsem se infekce. Presto jsem dostala
poprvé v Zivoté oboustranny zanét
stfedniho ucha, potom silny pasovy opar
s vysokymi horeckami. BEhem dne jsem
si musela nékolikrat chvilku lehnout
a odpocinout si. To jsem si fikala, moje
nemoc je jako moje kamaradka, se
kterou se mame rady, a ona rekne, Ze
uZ toho bylo dost. A jak jsem byla rada,
kdyZ mi dorostly vlasy a mohla jsem jit
ke Kkadernici. Jak ubihal cas, a bylo mi
stale lip, presto mi trvalo nékolik let, kdy
jsem se snad kazdou noc budila, protoze
se mi vracely vzpominky na vSechno, co
jsem v nemocnici prozila.

Chci take fict, Ze ja jsem tenkrat Zadné
informace o myelomu nemeéla a ani jsem
nevédéla, kde se néco dozvédét. Moc
jsem uvitala, kdyZ zacal existovat Klub
pacientt a vychazet BULLETIN. TéSim
se na setkani, na prednasky, jezdim na
celorepublikové seminare poradané
CMG, nadacnim fondem a Klubem
pacientq, rada si prectu kKlubovy ¢asopis.
Jsem vdécna, Ze mame lékare, ktef'i jsou
nam pacienttim ochotni porozumét, umi
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poradit, vysvétlit vSechno, co se tyka
tohoto onemocnéni. Na lidech, ktefi
pripravuji setkani a seminare, je vidét,
Ze to délaji s chuti a obétavosti. Nemohu
nevzpomenout na ty pacienty, kteri byli
pri zacdatcich Klubu pacientti a bohuZel
uZ nejsou mezi nami. DneSni pacienti
nepoznali, jaci to byli skvéli, obétavi lidé.
J& sama ani dnes nevim, pro¢ jsem se
tenkrat nesvérila a nezeptala léka-
fe na potize, které mé trapily, vibec
jsem nevédéla, Ze souvisi s onemoc-
nénim a lécbou. To jsem se dozvidala
az na setkanich Klubu, seminarich
a z BULLETINU. Diky tomu vim, Ze 1é-
karska véda je mnohem dal neZ pired 20
lety, kdy jsem onemocnéla ja. Léky jsou
ucinnéjsi a doufam, Ze i 1écba je pro pa-
cienty Setrnéjsi.

Musim vam taky prozradit, Ze v bfeznu
2013 jsem prodélala operaci srdce, mam

vyménénou jednu chlopeni, na druhé
chlopni plastiku a kardiostimulator.
I takovy zakrok se da zvladnout.

A Ze jsem na tom tak dobfe, je zasluhou
nejen lékait a sestricek z nemocnice
na PospiSilove tridé, s nékterymi jsem
se uZ nesetkala, presto si myslim, Ze
by je potésilo, Ze po tolika letech na
né mazu vzpominat. Obrovsky podil
na mém dobrém zdravotnim stavu ma
pan profesor Maisnar, Ktery se o mé
stara a sestticka Renatka Rybarova,
ktera je pro mé slunickem, kdykoliv
vejdu do ordinace.

Na zavér vam chci Fict ... nebud'te ne-
Stastni, Ze jste onemocnéli, neztracejte
nadéji a nevzdavejte se. Vérte, Ze jste
v dobrych rukéach, hlavné bud'te na sebe
opatrni, odpocivejte a délejte, co vas bavi

Mo«

a zase bude dobre”.
Marie N.
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PRIBEHY NEMOCNYCH S APLASTICKOU ANEMII
A MYELODYSPLASTICKYM SYNDROMEM

JAKO BONUS JSME SI PORIDILI

JESTE DCERU

ylo mi 22 let, kdyZ jsme se s manZe-

lem rozhodli pro dité. UZ ze zacatku
byly trochu problémy, ale po ptl roce
jsem otéhotnéla. Od zacatku jsem byla
na rizikovém téhotenstvi kvili krvace-
ni, jinak vSe probihalo v poradku. Ale
béhem péti meésic se mi hodné zhor-
§il krevni obraz. Kdyz jsem byla ve 21.
tydnu na odbéru v nemocnici v Usti nad
Orlici, pan doktor mé nepustil uzZ domu.
Byl to krasny datum, patek 13. 2007 ©.
V pondéli hned rano po odbérech prisel
hematolog a Ze pro me jede sanita a oka-
m7ité mé vezou do Hradce. Ze hodnoty
krve hodné Klesly. Samoziejmé spousta
slz a cesta v houkajici sanitce tomu ne-
pridala. Honilo se mi hlavou, pro¢ tak
hrozné rychle musim do Hradce, co se
asi déje. V Fakultni nemocnici v Hradci
Kralové na hematologii mé ale vSichni
uklidiiovali, Ze jen prosté musi zjistit, co
mi je. Druhy den jsem Sla na odbér kost-
ni drené, ktery dopadl dobre. Pamatuji
si, Ze 1ékari i rodina méli strach z leu-

NEMOCNA S APLASTICKOU ANEMII

kémie, jen mé samotnou to nenapadlo,
prislo mi to hrozné usmévné ©. Lékari
nasadili 1écbu kortikoidy, ktera ale ne-
pomahala. UdrZovali mé dopliiovanim
krve a trombocytta. Tti tydny délali
ruzné testy, ale nic se nezjistilo. Pak mi
odebrali kostni dfen z panve a tam se
zjistilo, Ze mam aplastickou anemii (pre-
stala mi fungovat kostni dferi). Pustili
mé domd, ale dvakrat tydné jsem muse-
la jezdit na odbéry a doplnéni trombo-
cytlt a krve.

Po ¢trnacti dnech jsem se vratila. Kvi-
li ztraté imunity jsem meéla obrovské
afty v puse, nemohla jsem jist. Do toho
bolesti konecniku, které se zhorSovaly
a nehojily, kdyZ mi chybély leukocyty.
Méla jsem se vdavat 15. zari a den pre-
dem jsem skoncila v nemocnici. Byla
to uleva se tam vratit, ta nadéje, Ze mi
pomiizou od bolesti a uzdravit se. Diky
bolestem konec¢niku jsem ke konci tého-
tenstvi skoncila i na opiatech. Pridaly se
pak i horecky a tak se rozhodlo, Ze 9. Iij-
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na budu rodit cisaiskym Fezem, presné
0 osm tydna dfive, nez jsem méla.
Porod dopadl dobfe, narodil se nam
syn Tomas a pékné prospival. Mé dru-
hy den po porodu okamZité prevezli na
hematologii na transplantacni oddéleni.
Porad jsem vérila, Ze jak nemoc prisla
s téhotenstvim, tak i odejde. Proto jsem
zacala odstrikavat mléko a nasledné ho
vylévat. Prvnich asi deset dnti po poro-
du bylo nejhorsich, co jsem zazila. Niko-
ho z rodiny jsem nechtéla vidét. Bolesti
konec¢niku, jizva po ,cisari‘, kazdé tri
hodiny si mordovat prsa a zadné zmény
v mém zdravotnim stavu. Po tydnu jsem
se nadéje na kojeni vzdala. To bylo i po-
prvé, co jsem na chvili vidéla Toméaska.
Nechtéla jsem si ho ani pochovat, byla
jsem rada, Ze stojim na nohach a do toho
teploty. Asi ¢trnact dni po porodu zaca-
la 1écba. Po dalSich ¢trnacti dnech jsme
méli svatbu na transplanta¢nim oddé-
leni, bez rodinnych prislusnikt. Ma ro-
dina byla personal, takZe se mi svatba
libila ©. Manzel poté Sel na materskou
dovolenou, aby nemusel Toméasek do ko-
jeneckého ustavu.

Lécba nezabrala, a tak se zacala za-
Fizovat transplantace Kostni drené.
Tu jsem podstoupila 21. prosince 2007.
Kostni dien se ujala a zacaly mi stou-
pat krevni hodnoty. Ale mné se domu
nechtélo, méla jsem strach. Ucila jsem
se chodit, jist. Pfeci jen po pil roce
leZeni to bylo hodné znat. K Tomas-
Kkovi jsem neméla zZadny vztah, abso-
lutné bez citu. Asi aZ po ¢tyfech meé-
sicich jsem mohla tict, Ze ho miluju.
Naivné jsem si myslela, Ze to vSechno
transplantaci kon¢i. V unoru ptiSla

reakce Stépu proti hostiteli, cukrovka,
pichani si inzulinu. Pak jsem na ka-
Zdou kontrolu prichéazela s bolestmi
kycli, vZdy jsem tam méla vypotek.

V kvétnu mi pak domi volal docent
74k, abych si zabalila véci na delsi
dobu, Ze mam tuberkul6ozu v ky¢elnim
kloubu a musim do Albertina do Zam-
berka. To byl pro meé veliky Sok. V Cer-
venci mi uZ sdélili na ortopedii, Ze je to
na vymeénu Kycelnich Kloubt, ale mu-
sim pockat na zaléceni TBC, coz bylo
aZ v lednu. V prosinci uZ jsem skoncila
na antidepresivech, nemohla jsem totiZz
kvuli bolestem kycli nic délat. Dockala
jsem se. V unoru a srpnu 2009 mi vy-
ménili Ky€elni klouby. AZ pak jsem se
pomalu zacala vracet ke svému ,nor-
malnimu” Zivotu. No a jako bonus jsme
si poridili jesté dceru, ktera se nam na-
rodila 1. ledna 2012 ©.

Veronika H.
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NA POCATKU BYLA UNAVA

NEMOCNA S MYELODYSPLASTICKYM SYNDROMEM

Pf"iéitala jsem ji dlouhé zimé, jaru,
prodélané chripce. Bylo mi 42 let
a na nic horsiho jsem nemyslela. Své-
ho obvodniho lékate jsem navstivila az
v lété. Zaveér rozbort Krve ho primeél,
aby mé poslal na specializované praco-
visSté nachodské nemocnice. Jsem rada,
Ze tam mi po dvou navstévach radéji
poradili pfesun své lécby na Hemato-
logické oddeéleni ve Fakultni nemocnici
v Hradci Kralové. Bez zbytecného ztra-
ceni casu jsem se dostala k pani doktor-
ce Bélohlavkové, ktera se specializuje
na tento typ Krevni poruchy, myelody-
splasticky syndrom.

Prvni dva roky méa lécba obnasela jen
pravidelné Kontroly hladiny hemoglobi-
nu. Teprve kdyZ jsem se dostala Kk niz-
hledani zptsobu l1é¢by. Podptrné injek-
ce (erytropcetin), které jsem si ani neby-
la schopna aplikovat, nepomohly. Odjela
jsem na dovolenou k mori, stale jsem
normalné fungovala, jen pri stoupani po

schodech k apartmanu jsem byla vzdyc-
ky posledni. Nasledovaly transfuze. Ty
uZ i trochu zahybaly mou psychikou,
protoze pri tom dvouhodinovém poby-
tu na stacionari ma clovék kolem sebe
nemocné lidi, ktefi jsou na tom hure
a Clovék se téZko brani mysSlenkam na
to, zda a kdy se do podobného stadia do-
stane takeé.

Odezva na transfuze nebyla takova, ja-
kou jsme si s pani doktorkou piedsta-
vovaly. NaStésti pro mé, protoZe jsem
mohla zacit uzivat pojiStovnou konecné
schvaleny preparat lenalidomid. Na 1éc-
bu jsem zareagovala velmi dobre, poca-
tecni silné bolesti hlavy ustoupily a hla-
dina hemoglobinu opét vystoupala na
skvélé cislo 135 g/1. Uz skoro rok jsem
zase bez medikace. Snad na dlouho. Pri
kazdé navstévé tohoto oddéleni si uve-
domuji, jaké mam vlastné Stésti, Ze se
potykam ,jen“ s touto nemoci. Snazim se
vidét budoucnost bez cernych scénait
a vérim, Ze tomu tak bude i nadale.

LadaK.
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