Pribéh pani Aleny J. a jejiho boje s roztrousenou sklerézou

Jmenuji se Alena J. a toto je mQj Zivotni pfibéh o RS a SPCCH jen tak ve zkratce.

Kratce po narozeni druhého potomka, dcery Stépanky jsem zacala mit néjaké
“zdravotni problémy“. Nejprve velkd Unava, ztrata stability, Silené toceni hlavy,
necitlivost v noze a kazdou chvilku mi néco vypadlo z ruky. Moc jsem to nefesila
a vie jsem pri¢itala vycerpavajici pé¢i a starosti o dvé malé déti. Dcera Stépanka
byla nedonosend, 8 mési¢ni a syn Fanda byl zase po dvou operacich oci, takze
jsem se nenudila, i kdyZ se mi manzel snazil ve vSem pomahat. Doslo to tak
daleko, Ze jsem skoncila v nemocnici. Po rliznych vysetfenich nastal den D, kdy
mi byla sdélena diagnosa a ta znéla -roztrousena sklerosa mozkomisni. Byla
drsna, nekompromisni. Vibec jsem nevédéla, o jakou nemoc se jedna a zda i
se nechd |écit. Kdo by se také zajimal o néco, co ho doposud netrapilo. Lékafri
nebyli moc sdilni a vstficni, at uz jsem se zeptala na cokoli, co se tykalo RS, byl
totalni nezajem cokoliv vysvétlit. Akorat jsem dostala dvou strankovou
brozurku o této nemoci a tim to bylo vyresené. Jediné co mi rekli, ze mi davaji
% roku nez skonc¢im na invalidnim voziku ochrnuta a zavisla na pomoci druhé
osoby. Pak mé poslali domu stim, Ze se jiz nedd nic délat jak je nemoc
v pokrocilém stadiu, nez se s tim smifit. Byla jsem z toho vydésend, zmatena a
vydana napospas nevédomosti. Tenkrat jesté nebyla takova moznost internetu
jako dnes.

V této tézké chvili mi do Zivota vstoupili manzelé Bartovi, ktefi délali a délaji pro
SPCCH. Tito dva lidé a pak i SPCCH mi zasadné zménili zivot. Vzali mé na prvni
rekondi¢ni pobyt poradany SPCCH. Nejprve jsem méla trosku strach, ale ¢asem
jsem zjistila, Ze to bylo to nejlepsi, co mé mohlo potkat. Nejenze mi byla
poskytnuta odborna pomoc tykajici se otdazek o této nemoci, ale také jak se s ni
da bojovat a co pro sebe mizZu udélat, abych zase mohla zit celkem
plnohodnotny Zivot. Prosté, jak ja rfikam, byla mi poskytnuta prvni pomoc. A to
pro mé znamenalo zdasadni zménu ve vsem. UZ jsem v “tom” nebyla sama a
méla jsem se vzdy na koho obratit o pomoc ¢i radu. Rodina se snazila, ale nikdo
nic poradné o RS nevédél a bylo to pro nas vSechny moc tézké. Byli jsme radi,
Ze jsme vtéto tézké chvili nasli odbornou pomoc na vysoké urovni diky
pracovnik(im SPCCH.



Pak uz jsem se vidy tésila na kazdy rekondicni pobyt, i kdyZ jsem velmi nerada
opoustéla manzela a déti. Vidy to bylo, jako by ¢lovék utekl od kruté reality a
dostal se do jiného svéta, kde problém RS neznamenal viibec nic.

Bylo to jako v pohadce.
Pobyty poradné SPCCH byly vidy perfektni ve vSem a to doslova a do pismene.

SPCCH mi téZz umoznila, abych se i ja mohla trosku podilet na pomoci druhym,
ktefi na tom byli a jsou podobné. Casem jsem si za odborné pomoci pracovnikd
SPCCH udélala instruktorsky kurs. A jako instruktorka pro klienty s RS muzu
alespon trosku splatit ten velky “dluh®, ktery u SPCCH mam. Rada predavam mé
poskytnuté informace, které mi nesmirné pomohli se zase postavit na vlastni
nohy. Podélit se o co nejvice, co jsem ja dostala od odbornik( se SPCCH.

Tato nemoc mi hodné vzala, ale jesté vic dala a to diky SPCCH. Ziskala jsem
opravdové pratele, dozvédéla se spoustu dllezitych informaci a to bylo to, co
jsem potrebovala nejen j3a, ale i moje rodina. Prosté vime, kde hledat pomoc ¢i
radu.

SPCCH mi také velmi pomohla pfti vraceni plného invalidniho dlchodu. Tato
neprijemna zalezitost se diky jedné “aktivni“ posudkové lékarce dostala od
krajského soudu v Ceskych Bud&jovicich a? ksoudu do Prahy. Ale diky
obétavym lidickam ze SPCCH , ktefi by se snad i za mé “poprali“ se vse vyresilo
v muj prospéch. Sama jsem to reSila % roku a oni to vyresili za 2 hodiny. Je
vidét, Ze v SPCCH pracuji jen velmi kvalitni, obétavy a vstricni lidé.

RS mam pres 16 let a diky vSem pracovnikiim SPCCH je pro mé Zivot s touto
nemoci mnohem snazsi. Za vSe jim velmi dékuiji.

Oni byli ti, kdo mi podali pomocnou ruku v té nejtézsi chvili a to ovlivnilo muj
zivot a zivot mé rodiny na vidy. Ale i pres vSechny diky, jsem porad jejich
velkym dluznikem.

Dékuji Alena J.

PS: Je mi nesmirnou cti, byt jednim z klientd SPCCH a vérte, Ze vim, o ¢em
mluvim.



