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ROZHOVOR

Svou diagndzu jsem musel

sama hledat Ctyfi roky,

rika Lenka Martinkova, jedna z deseti lidi trpicich
v CR asociovanou amyotrofickou lateralni sklerdzou

Lenka Martinkovd spravuje facebookovou stranku opavské pobocky S]ednocene orgamzace nevidomych | /
a slabozrakych a podilt se na prtprave mésicniho zpravoda]e této organizace. Vedle toho j je také aktiv- / ‘\
ni clenkou Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni, pro kterou jiz dvakrdt v Opave iniciovala verejnou pri-
pommku Dne vzdacnych onemocnéni. Brzy se také stane tvdii kampané s ndzvem Prague City Swim. No (4} \ ,
a ]este néco. Jako jedna z pouhych deseti lidi v Ceské republice trpi nemoci NEK1, coZ znamend aso-

ciovand amyotrofickd laterdlni skleréza. Diagnostikovdni tohoto vzdcného onemocnéni trvalo

nékolik let a pani Lenka u toho zaZila pdtrdni, které zndme snad pouze ze seridlu Dr. House.
Jesté pied dvandcti lety ¢inorodd Zena a masérka Wellness centra Charity Opava se dnes po- , Ztaw
hybuje doma na mechanickém a venku uz jen na elektrickém voziku a ztratila schopnost ver- ¥
balni komunikace. Pokud si myslite, Ze se informace z prvnich a poslednich vét tivodu k to-
muto rozhovoru musi navzdjem vylucovat, ctéte ddle. Pani Lenka vds presvédci, Ze nemust.

® Pani Lenko, tento
rozhovor pro vas ne-
bude jednoduchy. Bu-
deme hovofrit o vécech,
které jsou pro vas urci-
té velmi bolestivé. Proc¢
jste se nakonec rozhod-
la s rozhovorem sou-
hlasit?

Souhlasim s vami, neni to
pro mé jednoduché. Jsem
uzavieny clovék a o svych
problémech ¢i starostech ne-
rada mluvim s kymkoliv. Mé
blizké nevyjimam. Dutvod
mého souhlasu souvisi s ne-
davnou Zzadosti Ceské aso-
ciace pro vzicnd onemocné-
ni (CAVO) o sdileni pfibéhu
mé nemoci na webu vzacni.
cz. Rikdm si, Ze oboj je ptile-
Zitosti, jak promluvit nejen o

dinou chodila po ho-
rach... PriSla vase ne-
moc nahle, bez varova-
ni, nebo jste uz néco tu-
Sila predem?

Néjaké naznaky se postup-
né objevovaly, ale moc jsem
jim nevénovala pozornost.
Rikala jsem si, Ze je to disle-
dek mého povolani masérky.

B Pak jste se do patra-
ni po tom, co vam doo-
pravdy je, pustila sama.
Jak to probihalo?

Musim Fict, ze do patra-
ni jsem se pustila predevsim
kvtli tomu, Ze jsem nenacha-
zela odpovédi ulékarii. Za ce-
lych dvanact let jsem se neset-
kala s lékafem, fyzioterape-

»My lidé s nemoci nebo
S postizenim mdme stejné starosti,
sny a piani jako lidé zdravi. “

® Jak se vase zdravot-
ni problémy zacaly pro-
jevovat?

Zacalo to velmi nendpadné,
velkou unavou, bolestmi no-
hou a nespavosti. V tom véku

PODPORU)I

DEN VZACNYCH ONEMOCNEN

S Feditelem Charity Opava Janem Hanusem.

mé nemoci, ale také, jak fict,
Ze my, lidé s nemoci nebo s
postizenim, mame stejné sta-
rosti, sny a prani jako lidé
zdravi. Jakkoli miizeme vypa-
dat na prvni pohled odli$né a
nezvykle, my skute¢né ¢teme,
piseme, divime se, mluvime i
chodime. Jen k tomu pouzi-
vame a potfebujeme specidl-
ni technologie nebo alterna-
tivni zpasoby.

® Pied dvanacti lety
jste pracovala ve Well-
ness centru Chari-
ty Opava jako masér-
ka. Stale zde jesté jsou
néktefi vasi kolegové,
ktefi na vas vzpomina-
ji jako na akéni kama-
radku, ktera sportova-
la, jezdila na kole, s ro-

Ctyticet pét plus jsou to zcela
bézné problémy. Proto jsem je
po jistou dobu ignorovala.

B Vim, Ze jste prosla fa-
dou vysetreni, ktera tr-
vala nékolik let. Presto
Iékafi nenasli spravnou
diagnézu. Cim si to vy-
svétlujete?

Dlouho jsem si myslela, Ze
je to jen tim, Ze se tehdy ne-
délaly genetické testy v tako-
vém rozsahu jako v soucas-
nosti. Dnes uz vim, Ze v za-
catcich, bez genetického vy-
$etfeni, nelze tyto nemoci
zcela jednoznacné rozeznat.
Teprve rozvoj nemoci, rych-
lost progrese a pribyvaji-
ci symptomy mohou dat jas-
néjsi odpovédi. To jsem teh-
dy nevédéla.

utem, logopedem nebo er-
goterapeutem, ktery by mél
pochybnosti o mé puvodni
diagnoéze a rekl by, tuhle ne-
moc znam, setkal jsem se s
ni. Patrala jsem na interne-
tu, az jsem narazila na diser-
tacni praci jedné lékarky, ty-
kajici se mé pavodni diagno-
zy. Kontaktovala jsem ji a ona
mé mimo jiné nasmérovala
na Ceskou asociaci pro vzéc-
né onemocnéni (CAVO). Je-
jim poslanim je sdruzovat or-
ganizace pacientili se vzécny-
mi onemocnénimi i jednotli-
vé pacienty, zastupovat jejich
zajmy a posilovat povédo-
mi o specifické problematice
vzacnych onemocnéni mezi
odborniky ve zdravotnictvi,
predstaviteli statnich i mezi-
narodnich instituci a vefej-
nosti. Déle pak na Orphanet,
portal pro vzacnd onemocné-
ni a lé¢iva pro né, a na Rare-
Connect, mezinarodni plat-
formu pro pacienty se vzac-
nym onemocnénim, kteff zde
sdileji své zku$enosti. Tudy
jsem se dostala aZ na webo-
vé stranky americké Nadace
spastické paraplegie, ktera se
snazi najit lék pro dvé vzac-
nd onemocnéni, hereditdrni
spastickou paraplegii (HSP)
a primarni lateralni sklerézu
(PLS). Srovnani obou nemoci
mé utvrdilo v mém podezfe-
ni na nespravnou diagnozu.
Oslovila j jsem také svoji zdra-
votni pojistovnu (CPZP) s
prosbou o poskytnuti dalsich
informaci. Bohuzel tudy ces-
ta nevedla, ale odkazali mé na
Ustav zdravotnickych infor-
maci a statistiky CR (UZIS),
ktery disponuje komplexni-
mi daty od vSech zdravotnich
pojistoven a nezavisle i po-
skytovatelu zdravotnich slu-
zeb. UZIS je schopen provést
komplexnéjsi analyzu danych
informaci dle vaseho zada-
ni. Potom uZ to vzalo celkem
rychly spad, probrala jsem
vse se svym neurologem, po-
zadala jsem o nové genetické

vySetfeni a vysledek mé po-
dezteni potvrdil. Jesté bych
rdda podotkla, Ze veskerd ko-
munikace s 1ékafi ¢i instituce-
mi probihala pouze e-mailem
a celé hledani trvalo priblizné
Ctyfi roky.

m Tak to je pFibéh jako
ze serialu Dr. House...
Oteviraji se vam diky
spravné diagnéze nové
moznosti |éCby?

Bohuzel ne. Tyto nemoci
jsou nelécitelné, ale vyzkumy
stéle probihaji. Existuje pouze
jeden lék na zpomaleni pro-
grese nemoci, ten ale nemtze
byt podavan vsem pacientiim.
Déle je to jen lécba podpir-
nd, symptomatickd. Napii-
klad léky na uvolnéni spasmu
nebo na potlaceni salivace.

H Mate kolem sebe
lidi, kteFi vam jsou na-
pomocni? Kdo je vam
oporou?

Nejvétsi oporou jsou pro
mé moji dva synové a man-
zel. Pak jsou to pratelé, ktefi
mé podporuji na dalku. S né-
kterymi mé poji pratelstvi tr-
vajici téméf pul stoleti, a pro-
to vim, Ze kdybych je pozada-
la o pomoc, pomuzou. Jinak,
popravdé feceno, moc lidi ko-
lem sebe nemam. Je to tim, ze
si zakladdm na své nezavis-
losti a chci byt co nejdéle so-
béstacnd. Vzdycky jsem byla
vice tou, na kterou se lidé ob-
raceli o pomoc a radu. Byt na
opacné strané proto neni jed-
noduché. Zejména proto, Ze
do svého osobniho prostoru
musite poustét i zcela nezna-
mé lidi.
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B Tento rozhovor spolu
vedeme pisemné, pro-
toze nemoc vam zne-
moznila nejen chdzi,
ale také verbalni ko-
munikaci. Své odpové-
di formulujete presné
a velmi vystizné. Od-
pustte mi tu otazku,
ale vede mne k ni obdiv
k vam - jaka sila vam
pomaha zvladat, Ze se
miiZete vyjadfFovat jen
pisemné?

Vlastné jsem nad tim jesté
moc nepfemyslela. Beru véci
a fe$im je postupné, jak pfi-
chazeji. Myslim, Ze je to pre-
dev$im vdécnost, ze mulzu
alespon takto sdélit své mys-
lenky. A také védomi, Ze mam
jesté dalsi moznosti, jak mtzu
komunikovat. Kromé ztrd-
ty verbalni komunikace mam

e |

ce, kterou nemam pie-
krocit, a kdy naopak
svou prehnanou ohle-
duplnosti dosahnu pra-
vého opaku, protoze
budu nepfFirozeny a vy
to poznate. Jakou mate
zkusenost s lidmi, které
potkavate, a kteri tre-
ba také nevédi, jak se
v kontaktu s vami cho-
vat? Co byste nam po-
radila?

Dékuji za otdzku. Tohle je
velmi obsahlé téma. Je mnoho
neziskovych organizaci, které
se touto problematikou zaby-
vaji celd léta a odvadéji skve-
lou praci. Stale je ale potfeba
v tom pokracovat. Zvy$ovani
povédomi, bourani predsud-
ka a odstranovani klisé na-
pri¢ handicapy je mnohdy si-
syfovska prace. Obecné bych

,, Clovék s télesnym postifenim
je rovhocennym partnerem,
se kterym miZete mluvit normalnim
tonem a neprojevovat nadmérny soucit
a ohleduplnost.

problémy s jemnou motori-
kou. Takze uz nezvladam psat
a ovladat klavesnici nebo po-
¢itacovou mys je také dost ob-
tizné. Pred nékolika dny jsem
zkousela komunikovat a ovla-
dat pocita¢ pomoci specidlni-
ho hardwaru, ktery umoziuje
ovladani pohybem oci.

B Asi sama vidite, Ze se
chci ptat na velmi osob-
ni véci, ale tak uplné si
pejsem jisty, jak na to.
Ze nevim, kde je hrani-

Kolektiv Wellness centra Charity Opava v roce
2009. Lenka Martinkova na snimku zcela vpravo.

ale rekla, Ze je potfeba chovat
se prirozené. Uvédomit si,
ze Clovék s télesnym postize-
nim je rovnocennym partne-
rem, se kterym muzete mlu-
vit normalnim ténem a ne-
projevovat nadmeérny soucit
a ohleduplnost. Vedou ako-
rat ke zbyte¢cnému upozorno-
vani na nas handicap. Véfim,
ze spousta lidi mize byt bez-
radna a potom se mohou vici
nam dopoustét netaktnosti.
Staci si ale na okamzik pred-
stavit, Ze se nase role vyméni-
ly. Nastaveni hranic je velmi
individualni a nelze jej zevse-
obecnit. To, co miizu ja pova-
Zovat za nepfijatelné, muze
nékdo jiny prejit bez povsim-
nuti a opacné.

B Mlizete uvést pFi-
klad?

Pro ilustraci vam povim
o mé nejnovéjsi zkusenosti,
ktera se bohuzel opakuje vel-
mi Casto, sam jste u toho byl
pfitomen. Lidé maji tenden-
ci obracet se na na$ dopro-
vod nebo mluvit o nas, jako
bychom nebyli pfitomni nebo
nevnimali déni kolem sebe.
Zminény dialog se odehral
mezi pani a mym byvalym
kolegou, kterého se na mé vy-
ptavala. On se na mé béhem
hovoru nékolikrat podival a
vyzadal si verbalné muj sou-
hlas. Také ji odkézal, aby se
tazala pfimo mé. Kdyz se ho
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zeptala, jestli mi to mysli, do-
cela mé to zasahlo. Zavazné
télesné onemocnéni jesté ne-
znamend, Ze jsem postiZena i
mentalné. Proto jsem napsala
poznamku do telefonu, ze se
muze ptat pifimo mé. VS§im-
la si, ze pisu a dodala, Ze mi
to asi mysli, kdyz muzu psat.
Vas jsem pozadala, abyste po-
znamku tlumodil. Vy jste zce-
la intuitivné udélal spravnou
véc. Pristoupil jste ke mné ce-
lem a poté jste presel na stra-
nu a sklonil se na moji uro-
ven. Je to dilezité pro udrze-
ni o¢niho kontaktu. Pokud se
jednd o takovy zavazny han-
dicap, jako mam ja, branici v
bézné komunikaci, je potre-
ba snazit se dorozumét jinymi
formami komunikace, napti-
klad pisemné, dotykem, ob-
razky a podobné.

B Vy jste i pies ome-
zeni, s nimiz se musi-
te denné vyporadavat,
stale velmi aktivni. Kro-
mé jinéhg jste se stala
clenkou Ceské asociace
vzacnych onemocnéni
(CAVO) a v Opavé diky
vasi aktivité probéhla
loni a letos v Unoru ve-
fejna pripominka Dne
vzacnych onemocnéni.
Jaky cil ma tato akce,
co chce sdélit?

Smyslem této akce je ukd-
zat §iroké verejnosti i tém, kdo
se podileji na rozhodovani o
otazkach zdravotni a socidlni
péce, co vzacna onemocnéni
jsou a co znamenaji pro Zivot
pacientd. Tuto akci koordinu-
je na mezinarodni trovni EU-
RORDIS, coz je neziskova or-
ganizace sdruzujici vice nez ti-
sic pacientskych organizaci se
vzdcnymi onemocnénimi ze
74 zemi, které spolupracuji na
zlepSeni Zivota vice nez tfi sta
miliont lidi Zijicich se vzacnym
onemocnénim na celém svété.
V jednotlivych zemich se na ni
podileji pacientska sdruzeni i
jejich ndrodni asociace. U nds
je to CAVO.
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H Také jsem se docetl,
Ze budete jednou z tva-
fi projektu Prague City
Swim na podporu pa-
cienttli, ktefi maji stej-
nou nemoc jako vy. Jak
se to stalo a co tento
projekt obnasi?

Kromé ¢lenstvi v Ceské
asociaci pro vzacna onemoc-
néni jsem také registrovana v
pacientské organizaci ALSA,
z. s., ktera se v Ceské repub-
lice jako jedina zabyva tema-
tikou ALS neboli amyotrofic-
ké laterdlni skler6zy. Prague
City Swim je jednim z jejich
projektd, jehoz cilem je spo-
jit stovky plavctl, ktefi chtéji
prostednictvim plavani pri-
spét na boj s onemocnénim
ALS a zdrovenl upozornit na
toto onemocnéni. Damy ze
spolku ALSA oslovily své ¢le-
ny s nabidkou stat se jednou z
tvari akce. Odpovédéla jsem,
ze se nemusim nutné stat jeho
tvari, ale Ze bych se presto
rada do akce zapojila. A stalo
se to, Ze tou tvari budu.

B Krédo mého oblibe-
ného autora, psycho-
loga Viktora Frankla,
zni, Ze pro zZivot kazdé-
ho jednotlivce je zcela
zasadni vile po smys-
lu. Pomahaji vam tyto
vase cinnosti vyporadat
se s tézkou nemoci?
Ano, vSechny mé aktivity mi
pomahaji. Nejsem zrovna ¢lo-
vék, ktery by si stéZoval na svij
zivot nebo chcete-li osud. Ne-
popiram, ze jsou dny tézsi a
ze jsem si polozila otazku po
smyslu mého Zivota, kam smé-
fuje ajaky ma cil. Diky své vro-
zené zrakové vadé se cely Zivot
pohybuji mezi lidmi se zdra-
votnim postizenim. Profes-
né pak vice nez dvacet let. At
uz jsem pracovala jako mist-
rova v chranéné dilné a masér-
ka v Charité Opava, nebo jako
koordinatorka dobrovolniku a
pracovnice v socialnich sluz-
bach Sjednocené organizace
nevidomych a slabozrakych

CR (SONS), v kazdé z profe-
si jsem si nasla smysl a divod,
pro¢ to délam. Zatim si neu-
mim predstavit sviij zivot bez
néjakych aktivit. Stale jesté pro
SONS pracuji. Stardm se o pri-
spévky na webovou a faceboo-
kovou stranku jeji opavské po-
bocky a podilim se na pfipravé
mési¢niho zpravodaje. Reknu
to s dovolenim parafrazi mého
oblibeného citatu dalajlamy:
»Mym smyslem Zzivota je po-
mahat druhym. A pokud jim
nemtizu pomoci, alespon jim
budu naslouchat.”

m Vase ville nerezigno-
vat a pres vSechny téz-
kosti, které vam Zivot
postavil do cesty, si pro
sebe najit misto, kde
mtiZete byt sama napo-
mocna druhym, meé pfi-
vadi k posledni otaz-
ce. Co si myslite o tom,

Zze mnoho lidi si dnes
v Ceské republice na-
fika a stézuje si, Zze se
mame nebyvale zle a
Ze Zijeme v tézkych ca-
sech? A co o politicich,
ktefi je v tomto poci-
tu negativnimi kampa-
némi utvrzuji? Nechy-
bi jim vase mezni zku-
senost, aby si uvédomi-
li, co je pro nas zivot to
nejcennéjsi?

Nemiizu poprit, ze se v po-
slednich letech nachdzime ve
slozitéjsi spolecenské situa-
ci, kterd nas prinutila Celit no-
vym vyzvam a piiméla nas k
zamys$leni. Vim, ze mnozi lidé
tesi existen¢ni potize a neleh-
kou osobni situaci. Pravé pro-
to je potfeba si uvédomit, ze
stéZovanim se nic nevyresi.
Ve je v nasich rukou. Zalezi
na kazdém z nas, jak se v mis-
té, kde Zijeme, zachovame.

Lenka Martinkova (uprostied) jiz dvakrat v Opavé iniciovala verejnou pripominku Dne vzacnych onemocnéni.

Bylo by krasné, kdybychom
nemuseli Celit krajnim zkuse-
nostem. Teprve tehdy, vlast-
nim prozitkem a zkuSenos-
ti docenime to, co jsme méli,
kym jsme a ¢eho jsme dosah-

li. Uzaviu to opét slovy dalaj-
lamy: ,Kdyz se ¢loveéku zda,
ze véechno jde $patné, pokou-
§i se do jeho Zivota pronik-
nout néco zazra¢ného.”

Ivo Mludek

Lenka Martinkova

Narodila sevroce 1964 v Opavé. V détstvi bydlela v Hati
u Hluéina, potom se rodina piestéhovala do Ostravy,
kde bydlela do jejich osmnadcti let. Od deseti let Lenka Mar-
tinkovd navstévovala ZDIS pro zrakové postizené v Opavé a
poté se vyucila jako prodavacka pro Drobné zboZi Olomouc.
Pracovala ve Sportovnich potiebdach na Masarykoveé ulici v
Opave. Je vdand a od roku 1986 bydli s manzelem a dveé-
ma syny v rodinném domeé na predmésti Opavy. V roce 2000
nastoupila jako délnice do Chrdnénych dilen Charity Opa-
va a casem se stala mistrovou kompletacni dilny. Od roku
2008 pracovala jako masérka v v charitnim Wellness centru
a soubézné s praci v Charité byla od roku 2000 dobrovolni-
ci ve Sjednocené organizaci nevidomych a slabozrakych CR.
Posléze se stala koordindtorkou dobrovolnikii a pracovnici v
socidlnich sluzbdch. V roce 2010 se objevily prvni zdravotni
potize a od roku 2012 je v invalidnim diichodu.

Predplatte si
nebo vénujte
jako darek

ZPRAVODAJSKE NOVINY OPAVSKEHO OKRESU

EGION OPAVSK

od 4. dubna 2023

Informace na tel.:
553 659 899, 553 652 988 P
nebo e-mailu: predplatne@regionopavsko.cz
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