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téma čísla

O dĚtech 
a pro dĚti
Toto číslo jsme věnovali tématu děti a RS z růz-
ných úhlů pohledu. Hledali jsme odpovědi na 
otázku: Jak komunikovat s dětmi, je-li jeden  
z rodičů nemocný RS? Nahlédli jsme i do rodiny, 
kde je pacientem dítě. Úvodní příběh časopisu 
má titul Mít naději, a tak vám snad alespoň někte-
ré naše informace trochu té naděje a povzbuzení 
přinesou.

Šárka Pražáková
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Dítě a já

Když se Markéta dozvěděla, že její čtrnáctiletá dcera Lucie má roztroušenou sklerózu, zprvu se jí 
zhroutil svět. Dalo by se říci, že tento příběh je typickým příkladem cesty, na které se celá rodina učí 
vyrovnávat se s beznadějí a strachem, aby pak postupně dokázala uvidět světýlko naděje. Dnes je 
Lucii šestnáct let a dá se říci, že nejen ona, ale i celá rodina umí s RS žít a dávat jí tolik pozornosti  
i tolik (ne)pozornosti, kolik je třeba. Celý rozhovor najdete na www.rskompas.cz.
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Kdy a jak se u vaší dcery ohlásily první 
příznaky RS?
Byla to doba plná nejistoty. První příznaky 
se u dcery projevily ve 14 letech, středem 
jednoho oka začala vidět rozmazaně. Hned 
mě napadlo, že by mohlo jít o RS, protože 
mám kamarádku, u níž tato nemoc začala 
podobným způsobem. Manžel mě samo-
zřejmě uklidňoval, že to tak nebude. Ale 
stejně jsme s dcerou vyhledali nejprve oč-
ního lékaře, který provedl mnoho vyšetření 
včetně perimetru. Zde se prokázal nepří-
liš velký nález na jednom oku, přesto však 
nás oční lékař poslal na speciální vyšetření 
– evokované potenciály. A opět výsledek 
potvrdil odchylku od normálu, ale specia-
-lista se přikláněl k názoru spíše vyčkat  

a problém řešit, až kdyby se opakoval. Oční 
lékař nás však pro jistotu poslal do fakult-
ní nemocnice na neurologické vyšetření  
s ujištěním, že pravděpodobnost RS není 
veliká. Na magnetické rezonanci se ukázalo, 
že by mohlo jít o RS, ale stále ještě nebylo 
nic jisté; neurolog nám řekl, že ve hře je ješ-
tě jiná diagnóza. Já ale už tušila, že to spíše 
tak bude. Měla jsem pocit, že se mi zhroutil 
svět, že nás čekají už jen samé těžké chvíle, 
bylo mi opravdu hodně, hodně těžko. Vel-
kou oporou mi byl manžel, který mě stále 
povzbuzoval, že všechno bude dobré, že ješ-
tě není nic jisté. Pomohla mi i dcera, která, 
moc nechápala, co se děje, a největším pro-
blémem pro ni bylo, že bude muset na pár 
dní do nemocnice.

Předpokládám, že pak následovala další 
vyšetření v nemocnici, což je pro rodinu 
také těžká doba; jak si na to vzpomínáte?
Do nemocnice odešla dcera na týden, 
byla statečná, podrobila se magnetické 
rezonanci, která potvrdila výskyt loži-
sek na mozku i v míše, a následně i od-
běru mozkomíšního moku. Poté nám 
lékařka řekla větu, kterou si budu pama-
tovat do konce života: „Jedná se o RS; je 
to nevyléčitelná nemoc, ale dá se léčit,  
a tím zpomalit.“ To bylo podruhé, co jsem 
se vnitřně zhroutila: pořád mi v hlavě bě-
halo, že je to nevyléčitelné a pouze se to 
dá zpomalit. Strašné! Když vám řeknou, že 
vaše milovaná, hodná, ještě nedospělá hol-
čička bude invalidní… Sevřelo se mi srdce, 

MÍT NADĚJI…



oči se mi zalily slzami. Šli jsme s manželem 
domů, nemluvili jsme, v autě jsem tupě zí-
rala z okna, doma jsem se rozbrečela napl-
no, manžel mě uklidňoval, ale vím, že mu 
nebylo nejlépe. Přesto, a nejen v této chvíli, 
byl a je pro mne ta největší opora v životě.

Jak jste si zjišťovala další informace a co 
byste zpětně poradila rodinám, kde dítě 
onemocnělo RS?
Bohužel jsem informace zjišťovala na in-
ternetu. Bohužel říkám z toho důvodu, že 
vše, co jsem tam našla, byly příběhy lidí, 
kteří jsou na tom špatně. Poté jsem někde 
uviděla článek, ve kterém jeden ze stejně 
postižených nabádal nemocné RS, aby tyto 
příběhy nečetli, protože pokud je někomu 
dobře, nemá potřebu to sdělovat dál, a po-
kud je někdo na dně, tak pak se různých 
internetových diskusí účastní, aby tam 
mohl přidat i svoji negativní zkušenost. Od 
té doby na internet nechodím, ale ptám se 
přímo našeho neurologa. Doporučila bych 
rodičům, aby v první řadě konzultovali vše 
s lékařem, a pokud chtějí další informace, 
měli by je brát pouze z důvěryhodných 
zdrojů, zejména se vyhýbat internetovým 
diskusím. Navíc je dobré si pamatovat, že 
tato nemoc se u každého pacienta projevu-
je trochu jinak, jsou pacienti, které nemoc 
omezuje jen mírně, a není tedy dobré mys-
let vždy na to nejhorší. 

Co pomohlo dceři vyrovnat se s lépe dia-
gnózou?
Hodně jí pomohlo, že osobně zná někoho, 
komu nemoc začala stejně, a je i po 10 le-
tech v pořádku. Od začátku jí dáváme na-
ději, že to bude dobré, že je to věc, kterou 
překoná. Ne, že se zcela vyléčí, ale že se  
s tím naučí žít. V té počáteční fázi jsem 
měla největší problém vyrovnat se s dceři-
nou diagnózou já. Není to tak, že by o tom 
dcera vůbec nepřemýšlela, ale tak nějak to 
přijala přirozeně jako další změnu v životě, 
kterou je třeba vzít na vědomí a srovnat se 
s ní, až mě to překvapilo. Velmi mi to po-
mohlo. Nejhorší představa byla, že mi dce-
ra bude plakat na rameni a bude nešťast-
ná… To se u nás nestalo. Obdivuji ji za to!

Kdybyste měla shrnout, co vám oběma 
krok za krokem nejvíce pomohlo, co by 
to bylo?
Naději nám dodávalo to, že osobně známe 
dva pacienty s velmi mírným průběhem 
nemoci. Hodně nám také pomohlo setká-
ní s úžasným lékařem, který je zastáncem 
celostního přístupu k léčení nemocí. Díky 
jemu jsme pochopili, že na prvním místě je 
samozřejmě léčba, ale je dobré se soustředit 
například i na jídlo, co tělu prospívá a co už 

méně, důležité je také psychické naladění 
člověka, někdy je to i o změně myšlení. Prá-
vě tento doktor vysvětlil dceři a nám všem, 
že spousta věcí přichází do života člověka 
proto, by něco nového pochopil, aby viděl 
různé souvislosti, a rozhodně ne proto, aby 
se člověk litoval a ptal se – proč zrovna já? 
Dnes jsem přesvědčená, že vliv na budoucí 
průběh má včasná diagnóza, následná léč-
ba, psychika a stravování. Nikdy za celou 
dobu nás nenapadlo, že bychom měli léčbu 
ignorovat… Tím spíše, že je dcera v péči 
úžasné paní doktorky, která má naši plnou 
důvěru. 

Jak se vám změnil život v oblasti vztahů 
a hodnot?
Naše rodina žila vždy poklidně, držela po-
hromadě, a to se nezměnilo. Jen jsme se 
všichni vzájemně podrželi a možná nás to 
ještě trochu více semklo. Je pravda, že náš 
život rozdělujeme na etapu před RS, to byla 
taková nevinná, klidná, pohodová doba, 
a období po RS, kdy chvilky klidu střída-
jí chvíle bezmoci, ale většinou zažíváme 
velmi krásné chvíle, období štěstí, rados-
ti, výletů… Nemohu říci, že bychom dříve 
neznali pravé lidské hodnoty nebo si nevá-
žili obyčejných věcí, ale určitě všechny ty 
pravé hodnoty nyní vystoupily do popředí. 
Určitě jsme na dcery mírnější, nekřičíme, 
nehroutíme se v situacích, kdy většina ro-
dičů už vidí rudě, řídíme se heslem, že po-
kud nejde o život, pak není nic, kvůli čemu 
bychom se měli stresovat nebo hádat.

Co se změnilo ve vašem životě v praktic-
ké rovině?
Vždy, když jede dcera někam přes noc, má 
s sebou injekce, které je třeba mít v chla-
du. Tzn., že každá dovolená se řídí tím, zda 
bude na místě lednička, jak dlouhá bude 
cesta, kolik má být stupňů. Při letecké cestě 
do ciziny nás čeká celní kontrola; někdy si 
injekcí ani nevšimnou, někdy je chtějí vi-
dět včetně průkazu, o jaký lék jde. Ale vše 
se dá zvládnout, není to nic neřešitelného.

Jak se dcera vyrovnávala s aplikací in-
jekcí a co jí pomáhá nejvíce?
Obecně injekce vnímáme jako pomoc, ne 
jako něco, co dceři ztěžuje život. Je to její 
šance, máme k nim kladný vztah. Přístup 
dcery k aplikacím injekcí je pro mě stále zá-
zrak, protože to dítě mělo odjakživa velmi 
nízký práh bolestivosti, a představa, že si 
bude aplikovat denně injekce, byla pro mě 
děsná. Ona si ale od počátku držela vnitřní 
postoj, že je to třeba na rok či dva, a tak to 
zvládne. Vůbec si nemyslím, že je důležité 
hned při prvním stanovení diagnózy sdělo-
vat dítěti, že je to zátěž na celý život. Dnes 

už dcera ví, že jí každý lékař řekne, že je 
to napořád, ale ona někde v hloubi té své 
pomalu dospívající dušičky doufá, že třeba 
ne, že třeba bude vyvinut nový lék a stane 
se zázrak. Je důležité doufat, věřit, neztrá-
cet naději…
Při zpětném pohledu: co byste poradila 
rodinám, které se právě nyní dozvěděly, 
že dítě má RS?
Rozhodně nemyslete hned na nejhorší. Po-
kud se diagnóza odhalí včas, je velká šan-
ce, že léčba může velmi pozitivně ovlivnit 
život vašich dětí, a přece jen – třeba za 
deset let už budou známy mnohem účin-
nější léky, než máme dnes. Nejste sami, 
kdo mají nemocné dítě, těch rodin, které 
řeší velmi těžkou životní situaci spojenou  
s těmi nejmenšími členy rodiny, je spous-
ta. Mnohé z nich mají daleko těžší posti-
žení, mnoho lidí, a bohužel i dětí, umírá 
denně na silnicích. Vůbec nechci tuto 
nemoc bagatelizovat, v mé situaci to ani 
nejde, jen chci poukázat na to, že v tom 
nejste sami, je nás mnoho a procházíme si 
stejným trápením jako vy, a určitě ve stej-
né chvíli, kdy jste se o nemoci své dcery 
nebo syna dozvěděli, tak ve stejném mo-
mentu se někde na druhé straně republiky 
nebo Evropy stejnou věc dozvěděla jiná 
maminka nebo jiní rodiče. Skutečně – ne-
jste v tom sami! 

Jak s Lucií plánujete budoucnost?
Úplně normálně. Dcera je přesvědčená, 
že si najde hodného a vtipného partnera  
a bude mít děti. Žije život jako její kama-
rádky – s tím velkým rozdílem, že ony ne-
ustále řeší nějaké drobné dívčí války, na FB 
si dávají statusy, že mají čtyřicítky horečky  
a že jsou neuvěřitelně nemocné, a moje dce-
ra je uklidňuje. Je to absurdní situace, ale je 
to tak. Posílilo ji to a její větu: „Nelituji, že 
mě to potkalo, protože bych určitě nebyla 
taková, jako jsem dnes,“ si budu vždycky 
pamatovat. Je v ní obrovská síla neslučitelná 
s jejími 16 lety. Je to určitě důsledek toho, 
že musela hodně přemýšlet, velmi změnila 
pohled na věci kolem sebe, a samozřejmě to 
také pramení z toho, že se cítí stále dobře. 
Pokud by měla problémy, už by se na celou 
věc nedívala tak optimisticky; nicméně i tak 
je to pro mě velmi silné. Jistě, jsou okamžiky, 
kdy si říkám, že to třeba nebude tak jednodu-
ché, ale okamžitě je zaženu a věřím v dobrý 
konec společně s ní.

Co byste tedy těm rodinám vzkázala na 
závěr.
Mějte naději! Moje dcera, já i celá naše ro-
dina tu naději máme a stejně jako v době 
před RS se i dnes těšíme na každý nový 
den! 
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Dozví-li se rodič, že má RS, je to pro něj asi šok. Potřebuje čas 
na vyrovnání se s touto zprávou. Zároveň se rozhoduje, zda  
a jak to říci rodině, a hlavně dětem. Jak tuto situaci řešit? Říci 
to? Tajit to? Počkat, dokud se s tím nemocný dospělý nevyrovná?
P. Banýrová:
I malé děti obvykle vycítí, že se v rodině něco děje; proto je lepší 
jim to říci. Pro dítě je daleko horší, když cítí v rodině napětí –  
a neví proč. Rozumím tomu, že pro je matku je těžké o své ne-
moci, když se i ona sama se s ní teprve seznamuje, ale v komu-
nikaci s dětmi není nutné čekat, až maminka pacientka všemu 
důkladně porozumí sama. Není třeba dětem říkat podrobnosti, 
zasvěcovat je do všech detailů, stačí povědět jim jen to základní.
J. Tomanová:
Také není potřeba vytvářet pro rozhovor nějaké speciální pro-
středí nebo podmínky, chystat se na něj. Naopak – je lepší  
o tom s dítětem promluvit jaksi mimochodem u nějaké běžné 
činnosti, jako je vaření, žehlení, hraní si apod.

Abychom mu nedali příliš velkou závažnost?
P. Banýrová:
Ano. Někteří lidé na to chtějí dítě dobře připravit, a tak mu řek-
nou: „Tehdy a tehdy si uděláme chvíli čas a musím ti něco pově-
dět.“ To v něm samozřejmě rozsvítí červenou kontrolku, vyvolá 
pocit, že se něco děje, nebo v horším případě – něco jsem pro-
vedlo. 

J. Tomanová:
Přesně tak, pokud kolem tohoto rozhovoru rodiče vytvoří nějaký 
speciální rituál, nemusí to být nejlepší cesta. Podvědomý postoj 
rodiče – musíme si o NĚČEM VÁŽNĚ promluvit – vyvolává oče-
kávání špatných zpráv. Dítě se lekne a v hlavě mu obvykle nasko-
čí: „Ježišmarjá, co se stalo?“ Spíše je lepší spojit to s normálním 
životem. Popovídat si o tom s dětmi například při pravidelné 
procházce či v cukrárně na zmrzlinovém poháru.

Můžeme si říci ještě podrobněji, jak by takové popovídání si  
s dětmi mělo vypadat?
P. Banýrová:
Je dobré začít hned, nedá se moc čekat. Na začátku stačí skutečně 
říci to základní, nezabíhat do detailů. Sourozencům to povědět 
najednou, aby všichni měli stejné výchozí informace. Starší sou-
rozenec pak může mladšímu dítěti pomoci pochopit to, čemu 
nerozumělo, protože často se přirozeně menší dítě nejdřív ze-
ptá bráchy, než jde za rodičem. Na vysvětlení stačí pár jednodu-
chých vět.
J. Tomanová:
Připravit si tři čtyři základní věty. Onemocněla jsem, budu brát 
léky, případně budu si píchat injekce. Chci, abys věděl, že to 
zvládneme, že i tak vše půjde dobře. Teď (nebo zatím) mě to ne-
bolí, někdy ale budu trochu unavená a někdy se mi zamotá hlava.
P. Banýrová:
Pak je dobré navázat: pro tebe se nic nemění, pozítří jedeme 
k babičce, všechno bude, jak to znáš, ráno půjdeš do školy,  
v pondělí odpoledne jdeme cvičit jako obvykle, budeme dělat 
všechno, co máme naplánované. Tímhle dítěti vrátíme jistotu, že 
jeho budoucnost – tedy ta dohledná, kterou si umí představit –, 
se nemění.

Jak by mělo vypadat to sdělení pro malé dítě, dejme tomu do 
šesti let?
J. Tomanová:
Pro malé dítě lze použít techniku, které se říká externaliza-
ce. Například lze říci: nožičky mě tolik neposlouchají, mám 
unavená očička, mám jedno takové bolení, bebí, a kvůli němu 
se mi chce více spát… V některých rodinách to funguje tak, 
že se tahle nemoc zpočátku pojmenuje, třeba Róza, a udělá se  
z ní člen domácnosti. A pak rodič může říci: „Dnes přišla Róza, 
sedla si na mě a já jsem si musela na dvě hodiny lehnout, ale 
teď už se zase cítím dobře. Róza je dobrý nástroj, který může  
v prvním období i malým dětem pomoci pochopit a přijmout ne-
moc. Období s Rózou by ale nemělo trvat příliš dlouho, obvykle 
doporučujeme tak půl roku; je to člen domácnosti, na kterého je 
třeba si zvyknout, ale musíme si dát pozor, aby u nás nezůstal 
moc dlouho. Je to podobné, jako když si rodiče při řešení někte-
rých bolístek a trablů vypomáhají zoubkovou vílou. Pro dítě je 
srozumitelnější, dostane-li problém konkrétní obrysy, lze o něm 
mluvit jako o hmotné bytosti nebo věci.

Psychologové ale říkají, že v tomto období pacient zároveň 
potřebuje čas na prožití bolestných pocitů, jako je například 
smutek, nejistota, zklamání apod. Mělo by se i tohle dávat 
před dětmi najevo?

J. Tomanová:
Souhlasím s tím, že tyto bolestné pocity je třeba prožít, ale 

 Jak mluvit s dětmi o své nemoci? Kdy jim to říci? Jakými slovy? Jak přijmout změnu, kterou RS přináší celé 
rodině? To jsou těžké otázky, nad kterými si mnoho rodičů-pacientů láme hlavu. A co teprve, když tím pa-
cientem je dítě! To je pro rodiče hodně obtížná situace. O tom, jak to zvládnout, jsme si povídaly s Pavlou 
Banýrovou, lektorkou klinicko-pacientské komunikace, a s psycholožkou, rodinnou terapeutkou a lektorkou 
zdravotnické komunikace Janou Tomanovou. Protože rozsah našeho časopisu je omezený, uveřejníme plnou 
verzi rozhovoru na www.rskompas.cz.

RÓZA A MY – ANEB JAK O TOM MLUVIT S DĚTMI

Jana TomanováPavla Banýrová
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děti bych z toho do určité míry vynechala. Pokud je rodič 
smutný, chce se mu plakat, je dobré, když tyto pocity dítě-
ti pojmenuje. („Jsem smutná z toho, že mám tuhle nemoc.“ 
„Zlobím se na tu nemoc, protože nemůžu dělat naplno všech-
no, co předtím.“) Na druhou stranu silné projevy emocí (zá-
chvaty nekontrolovatelného pláče nebo vzteku, výčitky, křik  
a podobně lze před dětmi schovat, prožít si tyto stavy o sa-
motě, případně vyhledat odborníky (psychologa, terapeu-
ta). Jde v podstatě o zlatou střední cestu – dítěti své pocity 
ani netajíme (naopak je srozumitelně pojmenujeme), ale také 
je neobnažujeme v celé jejich hloubce (může to dítě vyděsit,  
a také může dojít k tomu, že začne prožívat stejné pocity jako 
jeho rodič; zjednodušeně řečeno: dojde k emoční infekci, nákaze. 
A to není nutné ani vhodné, dítě si s tak silnými pocity vůbec 
nemusí umět poradit a nebude možná ani schopné o nich mluvit. 
Začnou se pak projevovat tělesně (psychosomatické nešvary od 
bolení bříška po noční můry) nebo v sociálním prostředí (záško-
láctví, obtíže ve vztazích s vrstevníky apod.).
P. Banýrová:
Je pravda, že někdy může rodič dítěti přiznat, že je například 
smutný, protože i negativní pocity k životu patří, ale je třeba 
vždy dobře zvážit, kdy za jakých okolností a v jaké míře je to 
vhodné. Není možné dítěti říkat vše, co se nám honí hlavou,  
a navíc je těžké zformulovat sdělení svých negativních pocitů 
pro dítě tak, aby nenabylo dojmu, že k těm nepříjemným poci-
tům nějak přispívá. Například tím, že zlobí apod. Takže si mys-
lím, že je lepší děti svými trápeními nezatěžovat do hloubky. Jak 
už bylo řečeno, první rozhovor s dítětem o RS může být docela 
krátký; je to jen začátek, až později přijdou další otázky a odpo-
vědi. 

Co by ještě v těch prvních rozhovorech, v začátcích mluvení  
o RS mezi rodiči a dětmi, mohlo zaznít? A co může následo-
vat?
J. Tomanová:
První rozhovor – třeba v cukrárně – může například končit: 
„Tak jsme si to řekli a teď si dáme ještě jeden kopeček zmrz-
liny, ale kdybyste chtěli někdy ještě něco vysvětlit, tak se mě 
klidně zeptejte.“ Navíc můžeme i přidat: „Mluvili jsme o tom, 
že si píchám injekce a mám na to takový přístroječek, tak-
že když se na něj budete chtít podívat, tak já vám ukážu, jak 
funguje.“ V těch prvních rozhovorech jde hlavně o to ukázat, 
že pro dítě se nic tak moc nemění. Až teprve v další fázi, za 
několik dnů nebo týdnů, jak je to přirozené, může přijít řeč  
i na to, jak dítě může rodičům pomoci, jak se může více zapojit 

do péče o chod domácnosti, postupně lze také zmiňovat – podle 
vlastního uvážení a zdravotního stavu – další a další symptomy.
P. Banýrová:
Zpočátku je také dobré dát během rozhovoru dítěti najevo, 
že ho respektujeme. „Já vím, že sis všimnul, že se něco děje, 
přece z tebe nebudeme dělat mimino.“ Po čase, když už jsme  
o tom s dítětem mluvili vícekrát, může máma podotknout: „Kdy-
by se stalo, že bych tě nemohla vyzvednout ze školy, tak pů-
jdeš k babičce.“ Pokud je to možné, můžeme nechat dítě, aby
si samo vybralo, ke komu by chtělo jít. A po delší době mo-
hou tyto rozhovory vyústit nakonec i v jakýsi rodinný plán,
kde se jednoduše pojmenuje řešení nestandardních situací.
Například: kdybych tě nemohla vyzvednout ze školy, budeš
u této tety a počkáš tam na tátu, a jestli to bude třeba, jednu noc
tam přespíš. Když budeš chtít, můžeš si někdy vyzkoušet, jak
se ti tam spí. Rodina si může udělat rozvrh toho, co kdo dokáže
zastat za maminku, kdyby musela na pár dní pryč: nákup, jedno-
duché jídlo… Můžeme si to dopředu vyzkoušet hravou formou,
když k tomu všemu budeme přistupovat normálně a bez hum-
buku, nebude to dítěti připadat nijak mimořádné; děti vůbec
snadno přijímají věci tak, jak jsou – pokud jim někdo nenasadí
do hlavy něco jiného…

Pro pořádek: pojďme si nyní shrnout základní pravidla pro 
seznamování dítěte s nemocí jednoho z rodičů.
J. Tomanová:
V první fázi jde hlavně o to dát dítěti základní informaci a ujistit 
ho, že pro něj se zas až tak moc věcí nemění a že ho máme rádi. 
Podle povahy pak dítě přijde za několik dní, týdnů či měsíců  
s otázkami. U malých dětí je dobré v prvním období nějak ne-
moc pojmenovat, třeba Róza, a nebát se použít externalizaci, 
jako jsou unavená očička, zamotaná hlavička atd. Po delší době 
můžeme zmínit dva tři další symptomy a podle uvážení i přimě-
řeně zapojit dítě do provozu domácnosti, když je nemocný rodič 
například unavený. Je také užitečné udělat ve vhodnou dobu ro-
dinný plán pro nestandardní situace. 
Znám třeba rodinu, kde ještě nevěděli, že maminka má RS, ale 
viděli, že bývá po obědě unavená, a tak se děti už odmalička 
naučily naskládat po obědě nádobí do dřezu, a když už byly 
větší, tak ho i umýt. Věděly, že i o víkendu maminka potřebuje 
více odpočívat, a braly to jako normální součást života. Pak jsou 
situace, které vybočují, a i na ně může mít rodina v rozumné 
míře plán – nějaký seznam řešení, když třeba maminka bude 
hospitalizovaná v nemocnici apod.

Šárka Pražáková

Telefonní informační linka pro pacienty s roztroušenou sklerózou

Pro všechny, kteří trpí touto nemocí, jsme připravili novinku – bezplatnou telefonní linku, na které se můžete informovat o řešení 
problémů spojených s touto diagnózou, především jak zvládat pravidelnou aplikaci injekčních léků, řešení nežádoucích účinků atd.  

V čase od 9.00 do 16.00 hodin v pracovní dny vám poradí, pokud to bude v jejich silách, jedna z našich odborných poradkyň, které mají 	
několikaleté zkušenosti s podporou pacientů s RS. V případě potřeby se spojí s odborníky z jiných oborů, např. se sestrou MS centra, psy-
chologem, urologem nebo fyzioterapeutem pro vyřešení vašich dalších problémů. Mimo tuto dobu můžete na této lince zanechat svůj 
vzkaz a poradkyně se s vámi spojí v následující pracovní den, pokud to bude možné.

Tuto telefonní linku pro vás připravil program podpory pacientů RS Kompas za podpory společnosti Teva.



Když jste pocítila první příznaky RS, bylo vám hned jako zdravot-
ní sestře na neurologii jasné, že je to  RS?
Vůbec mě nenapadlo, že by to mohla být RS. Bylo to před šesti lety  
a začalo to zánětem očního nervu. Odjela jsem jako obvykle s dět-

mi na takový speciální tábor, kde se potkáváme s přá-
teli a kam může přijet pouze jeden z rodičů. Rozbolelo 
mě tam oko a hlava, byla jsem i unavenější, a tak jsem 
chodila dřív spát. Nikoho z přátel jsem tím nezatěžova-
la, nebrala jsem to dramaticky. Oko se časem srovnalo 
samo a bolest hlavy jsem léčila běžnými analgetiky. Po 
návratu, když jsem se manželovi svěřila, nabádal mě, 
abych si zašla k doktorovi. Ale protože kovářova koby-
la chodí bosa, tak jsem návštěvu lékaře nějakou dobu 
odkládala, a až když se příznaky vrátily, došla jsem si 
na oční. Jen tak pro jistotu mě poslal na magnetickou 
rezonanci, následovala další vyšetření včetně lumbální 
punkce, a po třech měsících jsem už začínala s injekční 
léčbou.

V té době jste měla dospělou dceru a kluky dvojčata 
ve věku 12 let. Jak jste s nimi v rodině o probíhajících 
vyšetřeních mluvili?
Komunikace tohoto typu by měla vždy být přizpůsobe-
na věku dítěte. Když jsem šla na vyšetření, řekla jsem 
klukům, že jdu na dva dny do nemocnice, že mě nic 
nebolí, že sice mi něco je, ale není to vážné. Po lum-
bální punkci za mnou přišli s tátou na návštěvu, a když 
viděli, že jsem celkem v pohodě, tak byli také v klidu.

Kdy jste se pak dozvěděla definitivní diagnózu, jak jste na to rea-
govala – pro mnohé pacienty je to šok. S jakým časovým odstupem 
jste to řekla klukům?
Jakmile na neurologii, kde jsem pracovala, zjistili výsledky, hned 
mi to chtěli říci. Nicméně přece jenom mi to nechtěli sdělit po te-
lefonu, takže za mnou přišla kolegyně domů a řekla mi to osobně. 
Asi měli strach, aby to se mnou neseklo. Až tak mě to nepolekalo, 
za ta léta služeb na neurologii vím, že jsou daleko horší nemoci. 
RS je sice nevyléčitelná, ale jsou na ni léky a dá se s ní normálně 
žít. Je pravda, že jsem potřebovala pár dnů, abych se s tím srov-
nala – přece jen se člověk v takové chvíli začne subjektivně cítit 
nemocnější, i když objektivně se u něj nemoc nijak neprojevuje. 
Pak teprve jsme to oznámili klukům. 

Jak jste to tedy dvojčatům vysvětlila a co je zajímalo nejvíc?
Já jsem jim to nakreslila, jako že je ten nerv v kabátě a že ten kabát je 
někde porušený, a proto někdy mohu špatně vidět nebo někdy mohu 
hůře chodit, ale teď se cítím dobře. Padly také otázky, které asi děti 
kladou často, například: „Bolí tě to? Bojíš se?“ Řekla jsem jim, že 
mě to nebolí a že se nebojím. Já jsem vcelku hodně srdnatý člověk  
a opravdu se nebojím, protože jsou daleko horší věci. Také se mne 
ptali, jestli umřu; odpověděla jsem jim, že na tuhle nemoc se ne-
umírá, a tím to pro ně bylo vyřízené. Děti, když se takto ptají, to 
nemyslí nijak zle, jen potřebují vědět, co se děje a co to pro ně 
znamená.

Jak reagovali na injekce v lednici?
To pro ně byla veliká atrakce, hned je ukázali několika kamarádům. 
Vzpomínám si, že když jsem pak dostala aplikátor, tak to byla také 
velká zábava: zvláštní tvar a píst na aplikátoru takové kluky přímo 
vybízejí, aby se s ním ostřelovali a dělali různé vylomeniny.

Takže to byla vlastně taková hra. Vaši kluci vám dovedou pích-
nout injekci. Jak jste je přesvědčila, že by to měli umět a proč?
Chtěla jsem, aby se mi naučili píchat injekce, protože jsou místa na 
těle, například zadek, kam si zkrátka člověk nevidí a manžel nemusí 
být vždycky doma. Ani aplikátor nemusí být zrovna po ruce. Klukům 
jsem řekla, že jestli chtějí, tak si to mohou zkusit, že by to bylo fajn, 
protože to je zkušenost, kterou nemá každý, a nikdy nevědí, kdy se 
jim to bude hodit. Jeden syn to chtěl zkusit hned a druhý se zatím 
jen díval. Den nato sebral i druhý syn odvahu a injekci mi píchl také. 

Mně připadá, že celý váš styl komunikace se syny o RS je v tom, 
že podáváte věcné informace, ale neděláte z toho žádné drama; 
je to tak?
Ano, je. Víte, někdy může být složitější komunikace se širší rodinou 
nebo lidmi z okolí než v úzkém rodinném kruhu.

Jak ochránit děti před méně taktním chováním širší rodiny nebo 
i lidí z okolí?
Dítě by na to mělo být trochu připravené. Když se někdo například 
našich kluků, ptal: „Máma je nemocná? Je to vážné? Musí si píchat 
injekce?“ Odpovídali obvykle: „Ano, je nemocná, jo, píchá si injekce 
každý den, máme je v ledničce, nic to není, já i brácha jí umíme tu 
injekci píchnout.“ A pak hrdě odešli středem.

Začali vám kluci po onemocnění více pomáhat?
Ne, nic speciálního. Oni už dříve byli hodně samostatní, uměli se  
o sebe postarat, protože sportovali, jezdili na různá soustředění, kde 
se spoustu věcí naučili, například i vařit. Takže pokud bych se chvíli 
nemohla o některé věci postarat, zvládli by to sami. 

Kdybychom z našeho povídání měli shrnout to, co se vám zdá nej-
důležitější při komunikaci o RS s dětmi, co by to bylo?
Neměli bychom jim lhát, ale není třeba jim říkat o všech důsledcích, 
které tato nemoc může mít. Vybírat informace a volit formu, jak jim 
to říkáme. Protože jak se doopravdy bude tahle nemoc vyvíjet, to ni-
kdo neví. Taková je. Teď se cítím nějak, zítra to bude jinak, může mi 
být lépe…

Takže to slovo TEĎ je hodně důležité?
Ano. Co bude zítra, nikdo úplně přesně neví. A nemá smysl se tím 
trápit, dokud to nenastane.

Šárka Pražáková
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Dana je zdravotní sestra. Mnoho let pracovala na neurologii, když se dozvěděla, že onemocněla roztroušenou 
sklerózou. Má tři děti – dospělou dceru a dva syny, dvojčata, jimž v době jejího onemocnění bylo 12 let. Tak jsme si 
hlavně povídaly o tom, jak s nimi o RS mluvila. Plnou verzi rozhovoru naleznete na stránkách www.rskompas.cz.

HOVORY JEN TAK MIMOCHODEM



Hodně těžké je pro rodiče období čekání 
na výsledky vyšetření a diagnózu. Co byste 
poradila, aby tuto dobu co nejlépe přečka-
li?
Ráda bych poradila něco speciálního, ale 
opravdu nezbývá nic jiného než vydržet, po-
čkat na všechny výsledky. My třeba máme 
brzy výsledek magnetické rezonance, ale 
to je pouze jeden díl z celého obrazu, který 
potřebujeme mít. A takto je to se všemi díl-
čími výsledky. Dokud nemáme v ruce všech-
no, neděláme předčasné závěry. Nejlepší je, 
když rodina komunikuje se svým ošetřujícím 
lékařem. Lékaři se sice střídají, ale vždycky 
je možné se ke konkrétnímu doktorovi ob-
jednat na konzultaci. Není dobré, když se 
rodina snaží získávat informace od různých 
lékařů či sester. Protože pak může vzniknout 
mnoho nejasností, které v rodičích budí ješ-
tě větší obavy, než kdyby měli přesné infor-
mace. Ráda bych také připomenula, že my 
opravdu někdy nevíme, zda skutečně jde  
o RS, dokud nemáme úplně všechny výsled-
ky. Já sama když nevím, tak to rodině zkrátka 
řeknu, protože povaha této nemoci je taková, 
že je třeba někdy nějakou dobu vyčkat, než 
dospějeme k diagnóze.

Vím, že se nedá paušalizovat, ale existuje 
nějaká standardní průměrná doba, po kte-
ré by se už rodina mohla výsledek vyšetře-
ní dozvědět?
Opravdu je to hodně individuální; záleží na 
tom, zda spádové pracoviště už udělalo něja-
ká vyšetření nutná ke stanovení diagnózy RS 
nebo se tamní lékaři ubírali jiným směrem. 
Mohu říci, že většinou se u nás rodiny výsle-
dek dozvědí do jednoho měsíce. Někdy jsou 

výsledky všech vyšetření nejasné, vyšetření 
nám ukážou na mozku a míše nález zánětli-
vé povahy, ale nevíme, zda se skutečně jedná  
o RS či o jiné neurologické onemocnění. Pa-
cient je nějakou dobu stabilizovaný, bez dal-
ších příznaků, a my, zjednodušeně řečeno, 
čekáme, jak se nemoc dále projeví. Může to 
trvat půl roku – a někdy i rok. Chápu, že je 
pro rodiče těžké čekat, ale jinak to prozatím 
nejde, každý člověk je jiný, každé tělo je jiné.

Když už je diagnóza jasná, jak to rodině  
a dětem říkáte?
Nejprve o tom hovoříme s rodiči dítěte, pro-
tože ti nejlépe vědí, jaké jejich dítě je, jaký 
způsob zvolit. Někteří rodiče chtějí být spí-
še opatrní a zpočátku nechtějí dítěti sdě-
lit název nemoci, zatímco jiní vědí, že dítě 
tuto zprávu vezme v pohodě, a pak s ním 
můžeme mluvit otevřeně. Potom samozřej-
mě dítě přizveme a snažíme se, aby náš roz-
hovor probíhal neformálně. Je také dobré, 
když s dítětem už máme navázaný kontakt 
z předchozích návštěv. Většinou říkáme, 
že s ním chceme mluvit o tom, jak dopad-
ly výsledky, vysvětlíme mu je způsobem, 
který je pro jeho věk a osobnost přijatelný; 
že má tuto nemoc, že se budeme teď častě-
ji vídat, protože je třeba ji dlouhodobě léčit  
a bude k nám jezdit na kontroly. Povíme mu, 
že asi bude i trochu unavenější a možná ně-
kdy nevydrží tolik, co jeho kamarádi. Děti 
se většinou nezajímají o konkrétní diagnó-
zu, ale chtějí vědět, jestli jim pak bude lépe, 
když je jim nyní špatně, a ty větší se zajímají 
o to, co by neměly a co mohou.

Od psychologů slýchám, že je třeba při-
zvat dítě k jednání o jeho zdraví jako 
partnera, aby nemělo pocit, že se jedná  
o něm bez něj. Je to skutečně tak důležité?
Určitě; dítě by mělo mít pocit, že se může 
vyjádřit k tomu, o čem se mluví a co se ho 
bezprostředně týká. Finální rozhodnutí by 
pak ale přece jen mělo být na rodičích a 
lékaři. Podle zákona od patnácti let věku 
musíme dát dítěti stejně jako jeho rodičům 
podepisovat souhlas s některými výkony  
a zákroky. Může se stát, že ho odmítne dát.

Čeho by se děti a mladí lidé měli při léčbě 
RS vyvarovat?
Vedeme je k tomu, aby se zbytečně nevysta-
vovali infekcím, například v době chřipko-

vých epidemií nechodili na místa, kde se 
shromažďuje hodně lidí, nabádáme je, aby 
neprochladli, nenastydli, protože to může 
vyvolat ataku nemoci. Jedním z hlavních 
spouštěčů nemoci je i stres, takže když vi-
díme, že studuje nějakou těžkou školu, která 
mu dává zabrat, navrhujeme, aby si vybralo 
lehčí studium, které ho nebude tolik streso-
vat. Nicméně obecně nabádáme děti ke stu-
diu.

Vím, že po atace může pomoci rehabilitace 
a při léčení samotném také hodně pomáhá 
pohyb; jaké máte u vás v nemocnici zku-
šenosti s rehabilitací a co byste ještě dopo-
ručila?
Naši pacienti po atace dostanou speciální 
sadu rehabilitačních cviků, které jsou jim 
ušité přímo na tělo, a ty si s sebou odne-
sou domů. Mimochodem – když už o tom 
hovoříme, paní primářka Kovári z pražské 
nemocnice v Motole napsala hodně pěknou 
knihu na toto téma, a tou se inspirujeme  
i my. Pokud jde o pohyb při léčbě RS, nera-
di vidíme, když se jedná o vrcholový sport, 
ale například když kluci hrají fotbal, třeba  
i nějakou soutěž na nižší úrovni, můžeme to 
doporučit. Děvčata se zase věnují různým ae-
robním aktivitám, jako je tanec, zumba, aero-
bik; i to je dobré, máme dokonce mezi našimi 
dětmi pacienty, kteří se dali na golf, dobře 
se u toho projdou, cvičí soustředění a moc 
si to pochvalují. Důležité je, aby při žádném 
cvičení pacienti nešli až na doraz. Ale ze 
zkušenosti vím, že se po čase naučí své tělo 
poslouchat a už vědí, že mohou místo dvace-
ti kilometrů ujít třeba jen deset, protože jinak 
je začnou brnět nohy. A začnou si to hlídat.

Je fascinující, že díky plasticitě mozku 
si pomocí speciální rehabilitace může 
mozek vytvořit laicky řečeno objížďku  
a nahradit tak nervový spoj, na kterém je 
porucha. Je to tak?
Ano, náš mozek je skutečně schopen zjed-
nodušeně řečeno ten nemocný spoj pře-
skočit. Na jednu stranu je jistě neradostné, 
když postihne RS dítě, ale na druhou stranu  
v mladém mozku je všechno ještě velmi živé, 
takže ty možnosti jsou veliké. Pravidelným 
rehabilitačním cvičením se snažíme na-
vrátit hybný systém dítěte do původního 
stavu před atakou. Pokračování čtěte na 
www.rskompas.cz.                             

Šárka Pražáková
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S MUDr. Marikou Talábovou, dětskou neuroložkou z MS Centra ve Fakultní nemocnici v Hradci Králové, jsem si 
povídala o komunikaci mezi lékaři a rodinou, o léčbě a možnostech, jak léčení podpořit. Plnou verzi i tohoto rozho-
voru zveřejníme na www.rskompas.cz, kde se třeba dozvíte o prospěšnosti vitaminu D.

Dítě a léčení RS

Marika Talábová



PŘÍSPĚVEK NA PÉČI 
Zákon č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, provádě-
cí vyhláška č. 505/2006 Sb.
Zákon č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, upravuje podmín-
ky poskytování pomoci a podpory fyzickým osobám v nepříznivé 
sociální situaci prostřednictvím sociálních služeb a příspěvku na 
péči. Příspěvek na péči je dávka sociální péče určená osobám zá-
vislým na pomoci jiné fyzické osoby ke krytí nákladů na sociální 
služby či pomoc poskytovanou osobou blízkou / asistentem soci-
ální péče, jejichž dlouhodobé poskytování je nezbytné k zachová-
ní důstojného života osoby se zdravotním postižením. Poskytuje 
se osobám starším jednoho roku věku, které z důvodu dlouhodo-
bě nepříznivého zdravotního stavu (tzn. zdravotního stavu, který 
podle poznatků lékařské vědy trvá nebo má trvat déle než jeden 
rok a omezuje funkční schopnosti nutné pro zvládání základních 
životních potřeb) potřebují v zákonem stanoveném rozsahu po-
moc jiné fyzické osoby při péči o vlastní osobu a při zajištění 
soběstačnosti (při zvládání základních životních potřeb). 

Zákon rozeznává čtyři stupně závislosti – hodnotí se počet zá-
kladních životních potřeb, které osoba není schopna sama zvlád-
nout. Schopnost zvládat základní životní potřebu se hodnotí ve 
vztahu ke konkrétnímu zdravotnímu postižení a režimu stanove-
nému ošetřujícím lékařem. U osoby do 18 let věku se při hodno-
cení schopnosti zvládat základní životní potřeby a při hodnocení 
potřeby mimořádné péče porovnává rozsah, intenzita a náročnost 
péče, kterou je třeba věnovat posuzované osobě se zdravotním 
postižením, s péčí, kterou je třeba věnovat zdravé fyzické osobě 
téhož věku. Při stanovení stupně závislosti u osoby do 18 let věku 
se nepřihlíží k potřebě péče, která vyplývá z věku osoby a tomu 
odpovídajícímu stupni biopsychosociálního vývoje. Mimořád-
nou péčí se rozumí péče, která svým rozsahem, intenzitou nebo 
náročností podstatně přesahuje péči poskytovanou osobě téhož 
věku. Jak moc je sociální situace nepříznivá, se odrazí v tom, do 
jakého stupně závislosti je žadatel zařazen, jednotlivým stupňům 
následně odpovídá příslušná výše příspěvku. Mezi devět posu-
zovaných základních životních potřeb patří mobilita, orientace, 
komunikace, stravování, oblékání a obouvání, tělesná hygiena, 
výkony fyziologické potřeby, péče o zdraví a osobní aktivity. 
Schopnost zvládat péči o domácnost se u osob do 18 let věku 
nehodnotí. 

Řízení o přiznání příspěvku na péči se zahajuje na základě písem-
né žádosti podané na tiskopisu předepsaném MPSV ČR. Žádost 
se podává na kontaktním pracovišti krajské pobočky Úřadu prá-
ce ČR podle místa trvalého pobytu žadatele o příspěvek. Krajská 
pobočka úřadu práce (sociální pracovník) provádí pro účely roz-
hodování o příspěvku nejprve sociální šetření v domácnosti žada-
tele, při kterém se zjišťuje schopnost samostatného života osoby  
v jejím přirozeném sociálním prostředí. Následně krajská poboč-
ka úřadu práce zašle příslušné okresní správě sociálního zabezpe-

čení žádost o posouzení stupně závislosti osoby. Při posuzování 
stupně závislosti osoby vychází okresní správa sociálního zabez-
pečení ze zdravotního stavu osoby doloženého nálezem vydaným 
poskytovatelem zdravotních služeb, z výsledku sociálního šetře-
ní a zjištění potřeb osoby, popřípadě z výsledků funkčních vy-
šetření a z výsledku vlastního vyšetření posuzujícího lékaře. Na 
základě tohoto posudku pak krajská pobočka úřadu práce vydá 
rozhodnutí o ne/přiznání příspěvku na péči. 

Zákon zároveň definuje okruh osob, u nichž se výše příspěvku 
na péči zvyšuje o částku 2000 Kč za kalendářní měsíc. Zvýšení 
příspěvku náleží: 
a) nezaopatřenému dítěti do 18 let věku, kterému náleží příspěvek,  
    s výjimkou 
1. dítěte, kterému náleží příspěvek na úhradu potřeb dítěte 

ze systému dávek pěstounské péče podle zákona 
o sociálně-právní ochraně dětí,

2. dítěte, jemuž nenáleží příspěvek na úhradu potřeb dítěte ze 
systému dávek pěstounské péče proto, že požívá důchod 
z důchodového pojištění, který je stejný nebo vyšší než tento 
příspěvek,

3. dítěte, které je v plném přímém zaopatření zařízení pro péči 
o děti nebo mládež, a

b) rodiči, kterému náleží příspěvek a který pečuje o nezaopatřené 
dítě do 18 let věku, jestliže rozhodný příjem oprávněné osoby  
a osob s ní společně posuzovaných je nižší než dvojnásobek 
částky životního minima oprávněné osoby a osob s ní společně 
posuzovaných podle zákona o životním a existenčním minimu.

Zvýšení příspěvku náleží také nezaopatřenému dítěti od čtyř 
do sedmi let věku, kterému náleží příspěvek ve stupni III (těž-
ká závislost) nebo stupni IV (úplná závislost). Splňuje-li ne-
zaopatřené dítě paralelně obě podmínky nároku na zvýšení 
příspěvku, lze přiznat zvýšení příspěvku pouze jednou.
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ZÁKONY, RODINA A DĚTI
Roztroušená skleróza vstupuje do mnoha aspektů každodenního života nemocného – v oblasti rodičovské, part-
nerské, finanční i sociální. Následující text se věnuje tomu nejdůležitějšímu, s čím se pacienti s RS a jejich 
rodinní příslušníci mohou potkat zejména v souvislosti se zajištěním běžného chodu domácnosti a s péčí o děti.

stupeň závislosti

I.   – lehká závislost
II.  – středně těžká 
         závislost

III. – těžká závislost
IV. – úplná závislost

měsíční výše 
příspěvku pro 

osoby do 18 let

3 000 Kč
6 000 Kč

9 000 Kč
12 000 Kč

počet 
nezvládnutých 
životních potřeb

3
4–5

6–7
8–9

 Celý článek na
www.rskompas.cz


