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Mate doma ndctiletou bytost, ¢lovéka jesté ne dospélého, ktery uz

ale neni ditétem. Clovéka, ktery se ocitl pravé v obdobi, kdy hled4

sam sebe, kdo je vii¢i roding i vaci svétu. Clovéka, ktery je plny viry ve

svét, kde vsechno muze, ale zédroven se potykd i s mnoha nejistota-

mi. Sdéleni, ze onemocnél roztrousenou sklerézou, pro néj maze byt

velkou ranou. Jak mluvit s nactiletymi o roztrousené skleréze, jsme si

povidali s détskou neurolozkou MUDr. Marikou Taldbovou z Fakultni

nemocnice v Hradci Kralové.

Mluvite o RS jinak s ditétem a ndctiletym pacien-
tem? Je v tom rozdil?

Rozdil tam je, protoze adolescenti maji p¥istup
k mnoha informacim, k internetu. Jsou schopni
si o RS vyhledat informace. Na rozdil od mlad-
gich déti, které spise poslouchaji, co jim tekneme
my nebo rodice.

Pro ndctiletého pacienta to miiZe byt i vice infor-
maci, nez je schopen unést. Jak mu pomiizete vy-
brat si, co je pravda?

Je to individualni, kazdy je jiny. Bud se snaZime
jim doporucit néjaké osvédcéené strinky, které
davame obecné i dospélym nemocnym. Zde na-
leznou informace, které jsou pravdivé a aktualni.
Nedoporucujeme jim ¢ist pacientské ptispévky
na diskusnich férech. Z nasi zkuSenosti vime,
Ze pacient, ktery se citi dobte, tam moc nepise.
Spise tam hodné ptispivaji depresivni pacienti,
nespokojeni s 1é¢bou nebo svym zdravotnim sta-
vem. Svym pohledem mohou negativné ovlivnit
mysleni a vnimani nové diagnostikovaného mla-
dého clovéka. S témito nictiletymi se snaZime
hodné povidat, zodpovidat otizky, divime jim
moznost, aby si do pti§ti kontroly ptipravili dalsi
dotazy. Maji moZnost se s ndmi kdykoliv spojit
telefonicky nebo pfijit k néjaké kratké konzulta-
ci. Vzhledem k tomu, Ze téchto pacientii je méné
nez dospélych, ur¢ité si na né najdeme ¢as. Nabi-
zime jim docela nadstandardni pé¢i.

Na co se tito mladi lidé nejvice ptaiji, co je nejvice
zajimd?

Nejvice je zajim4, jak se bude jejich nemoc vyvi-
jet. To je velmi té7ka otizka, na kterou neumime

na pocatku nemoci odpovédét. Proto se nechce-
me nutit do néjakych prognoz.

Vy tomu clovéku ale musite néco Fici, aby s vdmi
spolupracoval pii lééeni, co tedy Fikdte?

Rikdme jim, ze kdyZ se za¢nou v¢as 1é¢it, hned
po prvni atace, je vysoka pravdépodobnost, Ze se
jejich zdravotni stav upravi a mohou proZit nor-
malni Zivot bez zisadnich omezeni. Mohou spor-
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tovat jako dfive, vénovat se spolecenskym aktivi-
tam. Rikdme jim, e se budeme snaZit v§ichni,
my i pacient, aby prozili naplnény Zivot, ve kte-
rém nemoc nebude zabirat p#ili§ mnoho mista.

Co muizete délat s takto téméF dospélym clové-
kem, ktery se nechce lécit, lékaFiim nevéfi, Ze je
nemocny?

To je tézk4 situace. Probereme to piedeviim s ro-

di¢i a s tim mladym muZem nebo Zenou. Hodné

si o té jeho RS povidime. Probirdme to ze vech
stran. Mdme sice omezené moZznosti, ale muize-
me pozadat o pomoc i psychologa. Zazila jsem
také situaci, kdy se souhlasem rodi¢u ptigel do
ordinace i partner pacientky.

Jak miize naopak vypadat idedlni spoluprdce s ro-
dinou a pacientem?

Pokud to funguje, tak na konzultace s ndmi cho-
di alespori jeden z rodi¢t a obvykle maji i pfedem
ptipravené otazky, na které jim odpovidime.
Mluvime tfeba i o dal§im vzdélavani ditéte. Kdyz
to jenom trochu jde, nabiddiame déti, aby studo-
valy, Zivily se hlavou, nikoliv manualné. Rodiny
na nas maji i telefonické spojeni, takze kdyz se
objevi néjaké nové piiznaky nebo se jinak zméni
jeho zdravotni stav, mohou nam zavolat.

Muzete délat néco, kdyz je dité z dysfunkéni ro-
diny?

Tady bohuZel mame velmi omezené moZnosti.
Samoziejmé se snazime pomoci tomu nemocné-
mu ditéti, ale s rodinou nic neudélime. Miizeme
doporudit navstévu psychologa, psychoterapii
apod., délame, co muZeme, protoZe nam jde
o uspésnou lé¢bu i do budoucna.

Nyni se v rdmci pacientského programu RS Kom-
pas rozjizdi tzv. pomoc peerii. To jsou déle dia-
gnostikovani pacienti, ktefi mohou pomoci nové
diagnostikovanym. Myslite si, Ze by byli uZitecni
i pro ndctileté pacienty?

Myslim si, Ze takovou pomoc by uvitali spige
rodice téchto déti. Nactileti ptirozené komu-
nikuji prost¥ednictvim socidlnich siti, takze
si spiSe pomahaji mezi sebou. Ale je to dobra
myslenka, mozna v pifipadé dysfunkéni ro-
diny by i zde takovy peer mohl byt uZite¢ny.
Samoziejmé v rozsahu toho, co muzZe a na¢
ma schopnosti. TéZké rodinné situace je tfe-
ba, aby nam pomohl fesit psycholog. I kdyz
u nds mame prozatim, jak jsem fikala, ome-
zené moznosti. Ale doufam, Ze se to v bu-
doucnosti zlepsi.

Nékdy maji tito ndctileti i problémy s aplikaci
injekci, jak toto resite?

Zde ndm nesmirné pomahaji konzultantky pa-
cientskych programt, které mohou piijet za rodi-
nou a vyfesit, co je tteba. Naptiklad kdyz mé paci-
ent né&jakou nezvyklou reakci po aplikaci injekce,
muize spoustu véci vysvétlit na misté, po telefonu
je to obtizng&jsi.

Kdybyste méla shrnout to nejdiilezitéjsi o komu-
nikaci s ndctiletymi, co by to bylo?

Nictiletym je tfeba dat prostor, aby vyjadtili, co
citi, co si mysli, a tfeba to miize byt i to negativni.
Pottebuji si hodné povidat. A zejména zpocatku
je tfeba jim fikat jen to nejdulezitéjsi a hodné
zjednodusovat.




