® = 5::05;‘1"(_3

POKOJ C. 9

KATERINA STRNADOVA-LEBOUTTE

o nemoci anti-NMDA en




Pokoj ¢. 9

Vyslo také v tisténé verzi

Objednat mutzZete na
www.pointa.cz
www.albatrosmedia.cz

o mm pointa

Katefina Strnadova-Leboutte
Pokoj ¢. 9 - e-kniha
Copyright © Albatros Media a. s., 2022

Vsechna prava vyhrazena.
Zadna cast této publikace nesmi byt rozsifovana
bez pisemného souhlasu majitel prav.

|
ALBATROS MEDIA



KATERINA STRNADOVA-LEBOUTTE

POKOJ C. 9

Autenticka zpovéd matky
o nemoci anti-NMDA encefalitide své dcery

emm pointa



Vsem Karolininym dobrym vildm,
hlavné Annie, kterd se, bohuzel, vyddni této knizky nedockala.
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Podekovani

Karoliné, bez Tvé state¢nosti by tato knizka nikdy nespatiila svétlo své-
ta. Dala jsi nam vSem velkou Zivotni lekci.

Jacquesovi, po Tvém boku jsem prozila hodné dobrého, aleizlého, a dou-
fam, Ze v budoucnu uz to bude jen to dobré.

Barée, Ale, Matesovi, vy jste moje v§echno, diky vim mam druhy domov.
Mdmé a tdtovi, Ze jste pfi mné vzdycky stali, pomohli a Ze tu porad jste.
Brdchovi Martinovi, Ze jsi tu byl, a jsme dva, at se stane cokoliv.

Patricii za vyslechnuti mého pribéhu a pietlumoceni do francouzstiny.
Ivé, za to, Ze mé uklidnis a vSe vysvétlis. Také za Tvtij odborny dohled
nad kone¢nou verzi knizky.

Vsem dobriyjm vildm, které nad Kakou bdély a délaly ji spole¢nost: Annie,
Fefej, Monique, Marianne, Bea, Dominique, Francoise, Viviane, Pau-
lette, Monique T., Anne Marie, Marie Paulle, Carine, Nathalie. Bez Vas
bychom to ur¢ité nezvladli a padli vyCerpanim.

Ingrid za ukazani novych cest.

Prof. Sadzotovi, Dr. Bodartovi, diky Vam jsme mohli zase doufat a vérit,
ze Kaka bude jako diiv.

Celému tijmu doktorii a sester neurologického oddéleni univerzitni ne-
mocnice CHU Lutych.

Tymu doktorii a sester jednotky intenzivni péée v CHU v Lutychu.
Patrikovi - rehabilita¢nimu terapeutovi. Tys ji rozhybal jako Ing. Pavel
Pavel sochy na Velikono¢nim ostroveé.

Tymu rehabilitacniho centra v Esneux, v LEnjeux - Benoit, Pauline,
Carine.

Logopedce Meldnii, diky za Tvé nové metody.

Beatrice, Tys ji pomohla zatadit se do profesniho Zivota.

Uciteliim ICS Barvaux, Ze jste ji ptijali jako externi studentku bez kvali-
fikace a drZeli nad ni ochrannou ruku.

Vsem nasim zndmym a piibuznym, kdyz bylo tieba, pomohli jste nam.
Kamarddkdm Karoliny - Marie, MarieR., Kiara, Chloe, Valentine, Manou.



- Tondovi, Ze ji bere§ takovou, jaka je. Diky Tobé je kone¢né zamilovana
jako kazda holka v jejim véku.
« Mému $tastnému ¢islu 4.

+ Mym Andéliim Strdznyjm, dal nas vSechny ochranujte.

Velké podékovani patti Vam vSem, ktefi jste finan¢né ptispéli na vydani,
a kolegtim z nakladatelstvi Pointa za podporu a dotaZeni knihy do finalni
podoby.



Predmluva

Uz dlouho jsem citila potiebu se podélit o to, co potkalo nasi rodinu. Ale
ipfestuto touhu jsem musela chvili po¢kat. Nékolik let. Potiebovala jsem
nejdiive v§echno vsti‘ebat, pochopit a ziskat ur¢ity nadhled. Psani promé
bylo druhem terapie.

Zilajsem si krasny Zivot po boku mého skvélého muZe s nadimi ¢tyfmi
détmi v Belgii, kam jsem se v roce 1992 vdala.

A7 do listopadu 2012. Nage 16leta dcera Karolina, které fikame Kaka,
onemocnéla autoimunitni encefalitidou s protilatkami proti NMDA re-
ceptortim. Ja vim, je to hrozné slovo. A jesté o to horsinemoc. Byla pojme-
novana teprve v roce 2007 doktorem Dalmau a jeho tymem na Univerzité
v Pensylvanii. Uréité existovala uz pred tim, ale nikdo o ni nevédél. My-
slelo se, Ze se lidi zblaznili, protoZe se jako blazni chovali. V nejhorsim
pripadé se zavieli do blazince a basta. I kdyZ se jedna o neurologické au-
toimunitni onemocnéni, které ni¢i receptory NMDA v mozku, ma psychi-
atrické projevy. Provazijiinava, epileptické zachvaty, halucinace, sniZeni
krevniho tlaku, srde¢ni frekvence a dychani.

Kaka méla vSechny tyto projevy. Nej¢astéji ji onemocni mladé divky,
ale jsou i pfipady u dospélych Zen, déti i muzii po celém svété. Nastésti je
to porad jesté nemoc vzacna. Statistiky uvadi 1,5 pfipada na milion lidi
ro¢né. MuzZe ale skon¢it umrtim. Karolina, kvali komplikacim, mohla
taky tak dopadnout. Unikla jen o vlasek. Ale to jsem si ani v nejmensim
pripadé nepiipustila. Asito byla moje matef'ska intuice, ktera mi pomohla,
abych se uplné nezhroutila. SpiSe jsem méla strach, Ze ziistane postiZzena
a Ze se s tim nikdy nevyrovnam.

Na jate 2020 piisel Covid-19. A vSechny strachy se vratily. Nechtéla
jsem jim dovolit, aby mé zase ptevalcovaly a paralyzovaly.

Ur¢ité nemam 7adné literarni ambice. Ale nas pribéh miZe tfeba dat
ostatnim nadéji. Nadéji, Ze i kdyZ jsme na uplném dné, vZidycky je mozné
senéceho chytit, condas vytahne nahoru. Taky jsem ji psalaipro Karolinu.
Dlouho jsme o tom pi‘ed ni nemluvili, chodili jsme kolem ni po §pic¢kach.



Nechtéli jsme v ni vyvolat §patné vzpominky. Ona si ale z doby, kdy byla
nemocna, nic nepamatuje. Ma nékolikamési¢ni cernou diru v paméti. To
jsme se vSak dozvédéli a7 pozdéji. MozZna, Ze to priroda spravné zafidila, Ze
mozek nechala ve stavu OFF. Je to organ, ktery nas nepi'estava fascinovat
svou schopnosti reagovat na vse, co je kolem i v nas.

Dalsim diivodem je upozornit ilékatskou obec, ktera jesté mnohdy ne-
vi, Ze tato nemoc existuje. Prvni §patna diagnostika u Karoliny zpomalila
cely 1é¢ebny proces. A kolik takovych Spatnych diagnoz je jesté danych?
Tady se hraje o ¢as.

Cilem knizky neni podat odborny medicinsky vyklad. To lze vy¢ist
v1ékaiskych odbornych studiich, knizkach a na internetu. Nejsem doktor.
Jsem jen mama, ktera méla strach o své dité. Tak jsem to i popsala. Pisu
o tom, co jsem prozila, kdy jsem brecela, doufala a kdy jsem se radovala.

Okolnosti tomu pomohly, Ze je kniZka na svété a ja jsem za to $tastna.
Byl to mj sen, a ten se uskute¢nil. Diky za to.

Kdyby méla inspirovat a tfeba i pomoct aspon jednomu ¢lovéku, tak
nebyla napsana zbytecné.

Katka, zdii 2020

Ikdy? si nic nepamatuji a nechala jsem mamku napsat tuto knizku, pieci
jen v ni chci zanechat néjakou stopu. Mj mozek nefungoval par mésici.
Jakoby nékdo vzal zmizik a v§echno vymazal. Teprve z kvétna 2013 mam
par zablesk, které si vybavuji z centra rehabilitace v Esneux.

Chtéla jsem alesponi touto cestou podékovat par lidem. Hlavné celému
lékarskému a osetiovatelskému tymu neurologického oddéleni v CHU
Lutychu, celému tymu v rehabilitaénim centru v Esneux a LEnjeux. Vy
vSichni jste mi pomohli se zase vratit do svého Zivota jako pied tim.

Diky mym kamaradkam, které jsem tak casto odstrkovala. Nebyl to
ale zamér, prosté jsem to nebyla ja. Promirite. Hlavné diky mé nejlepsi
kamaradce Marii.



A samoziejmé diky mé rodiné, mym rodi¢tim, prarodi¢iim, brachovi
a sestram. Mam vas rada.
A vsem tém, ktefi jste mé hlidali a starali se o mné. No a naposled Ton-
dovi, kterého miluji.
Karolina, zdri 2020

~Zapomenuti je jeden velkyj ocedn,
na kterém naviguje jedind lod,

atou je pamét.”

AMELIE NOTHOMB
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1. KAPITOLA

«,l\/._

Nas domov, Belgie

JARO 2020

Probouzim se. Na budiku je 7.30. Protahnu se jako kocka, a jesté si chvili
hovim. Pak ale pteci jen potichu vylezu, abych nevzbudila mého muze Ja-
cquesa. Beru si v koupelné Zupan a schazim do kuchyné. Prosttedni dce-
ra Karolina, které fikame Kéka, a nejmladsi dvojcata Alice a Mates taky
spi. Stejné neni $kola, vie se teprve postupné vraci po karanténé do nor-
malu. NaSe nejstarsi dcera Barc¢a uz bydli u svého pritele Maxe. Za¢ina si
pomalu zatizovat nové hnizdo.

Vatim si ranni silny kafe a nalévam si ho do matiZského hrnku s veli-
kym modrym ptakem a oranzovou koc¢kou. Pfichazim k oknu a jesté hor-
kké ho upijim. Kazdy dousek zanechava hoikou chut jako mé pelyrikové
vzpominky, které mé nékdy prepadnou.

Letos jaro pfislo pomérné brzy a ranni mlha se pomalu rozplyva. Bude
zase krasné. Slunicko uZ se prodira mezi mraky. Jen tak stojim a koukam
do daleka. Mame $tésti na krasny vyhled a o¢i se mohou upnout tam, kam
chtéji.

I on tu stoji ve své kosaté krase. Nadherny dub, ktery zde roste uz tolik
let. Némy komplic mych radosti a starosti, muj némy ptitel. Kocham se
jeho pevnym kmenem, jeho koSatou korunou, jeho silou, ktera z néj vy-
zafuje. Dneska rdno ma listy obaleny jemnou jinovatkou, kapky z nich
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pomalu na slunci stékaji. Citim jeho pfitomnost a silu. Pfed tim, neZ nas
potkalo nestésti, jsem netusila, Ze je mozné mit tak pevné pouto s nécim
takovym, jako je strom.

Aninevim, jaky druh dubu to je, ale nevadi. Je prosté muj, a to je hlav-
ni. Nékdy ho dokonce i obejmu. Pak jen vsttebavam jeho energii, ktera mi
proudi do Zil. Vidycky jsem chtéla pro své déti jen to nejlepsi. Ale stalo se,
Ze jsem najednou jedno z nich nedovedla ochranit. Chtéla jsem, aby zase
naslo silu Zit. Kolikrat jsem si myslela, Ze to nedokazu? Uz to ani nespoci-
tam. Casto jsem po mém névratu z nemocnice $la nejdtiv k nému, aby mi
slzy oschly a déti nepoznaly, Ze jsem celd ubre¢ena. On mirozumél, on nic
nefikal, jen poslouchal. Nechal mé vybrecet, nechal mé vykficet, jen mé
nechal byt. Den za dnem se stal mym naslouchaem, mym davérnikem,
svédkem mych stavii.

Ale uz dost toho bloumani. Za dvé hodiny tu bude Patricie, moje davna
znama. Kdysi jsme se potkaly na jedné vernisazi a od té doby se pravidelné
navitévujeme. Patricie je o néco star$i nezZ ja, mensi postavy s dlouhymi
blondatymi vlasy. Ma velice bystré ocia krasny usmév. Je pratelska, mame
toho hodné spole¢ného. Hlavné uméni a jsme podobné duchovné naladé-
né. Ted se ale uvidime po tolika tydnech karantény poprvé. Pékné s nami
vSemi tenhle virus zamaval. Koho by napadlo, Ze nékdy budeme vsichni
néco takového prozivat? Ze néjaka epidemie zaséhne celou planetu? Jako
by kazdy nemél sam dost svych starosti? Jako bych si uz neprosla peklem
pied 8lety?

No, jesté jdu rychle upéct $trudl, at mame néco ke kafi. Ma rdda tuhle
¢eskou specialitu.

AAAH. Tommy, na$ bernsky salasnicky pes, uz $téka. Je tonas zvonek.
Jdu ke dvefim. Tommy ji s radosti vita a vrti ocasem. Jako by si pamatoval,
Ze se uni pred g lety narodil. Byla to mala ¢erna kulicka, kterou jsme si
od ni pfivezli. Nemél to lehké piijit do rodiny, kde byly jesté ve vzduchu
citit vzpominky na zlatého retrivra Lajku.

,To jsem rada, Ze té po tak dlouhé dobé zase vidim,“ ¥ika skrz rousku
Patricie a jde rychle mym smérem. , Vy jste prvni, koho jdu navstivit. Ja
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jsem viibec nikam nechodila. Jen jsem si nechala vozit jidlo donaskou do-
mu. Pofad se hrozné bojim.“

,Ja tétaky rada vidim,” odpovidam a jdu ji vst¥ic.

»Nene. Nechod bliz,“ a dava ruku pi'ed sebe jako by s ni chtéla vymezit
1.5 metru rozestupu.

,Neboj. Budeme od sebe v pfedepsané vzdalenosti,” uklidiiuju ji a nabi-
zim ji odsunutou Zidli na druhém konci stolu na slune¢né terase.

,Das si kafe? A upekla jsem $tradl.”

,Jo, ddm, na ten jsem se té§ila. Diky,“ radostné odpovi Patricia. , To ma
zase trochu pfichut normalu.”

,No, samoziejmé,” pfikyvnu. ,Musime pieci zase normalné Zit. Nemui-
Zeme se nechat ochromit strachem. Ten ti sebere v§echnu energii. Tvoje
imunita bude oslabena a pak hned viechno chytnes. Je tfeba ztistat pozi-
tivni, délat si radosti, cvicit, dobte jist a spat. Pak té to obejde,” podavam
jitalifek s dvéma kousky stradlu.

Patricie se do néj s chuti zakousne. S plnou pusou odpovida: ,Ja vim,
ale mné to néjak nejde.”

,Vi§, ja jsem se ze zacatku taky hrozné bala. Vratily se mi vSechny dav-
né Spatné vzpominky. Blbé jsem spala, v biiSe jsem zase méla balvany tiz-
kosti. A pak jsem si fekla: ,A dost. NemtiZzu pi'eci nechat strach, aby mé
zase ovladl. VZdyt uz vim, jak jej pfekonat. Uz jsem se pfeci ze vieho toho
srabu dostala. Nechci se vratit zpatky.  To, co jsme s Karolinou prozili, mé
zménilo. Jsem jina. Jak ¥ika ptislovi: ,VSechno zlé je pro néco dobré’. Diiv
jsem méla véci nalinkované, vie klapalo, jak jsem si pfala. Byla jsem ta-
kova ,Super woman'. VSechno jsem chtéla stihnout a mit perfektni. Taky
jsem byla dost netrpéliva. Vis, kdyZ mas velkou rodinu, tak véci musi do
sebe zapadat, jinak jsi ve zpoZdéni. Hlavné po narozeni dvojé¢at byla orga-
nizace domacnosti skoro podle vojenského rytmu. A pak se to v roce 2012
stalo.” Povzdychnu si a pokracuji: ,Potkala nas nemoc naseho ditéte. Ze
zacatku jsem to nechapala, byla jsem jak ve snu. Pro¢ to potkalo zrovna
nas? Zrovna ji? Nasi rodinu? Chce to ¢as, aby to ¢lovék vstiebal a zacal
jednat.” Upila jsem z hrnku kafe.
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Patricie poslouché a prendasi
nohu pies nohu. ,,Ja vim. To mu-
selo byt hrozny. Obdivuji, jak
jsteto vSechnozvladli. Jabych se
zhroutila. No, tak mi porad,, jak
se tomu nepoddat. Ja se taky ne-
chcibat.”

,MuiZu ti poradit,” odpovim.
»Ale dileZité neni jaké ,pomoc-
niky’ si najdes, ale v momenté,
kdy na to ptijdes. Kdy se jim
otevies, kdy siteknes: Jo, jsem
toho schopna. Jsem pripravena

je pfijmout, poslechnout je. Za-

Ja s rodici na vitani obéankd, jaro 1967

leZi na spousté véci, jako jsou Zi-

votni zkuSenosti, charakter... Nékdo se tomu postavi ¢elem a bojuje, nékdo
je srab a schova se do ulity. Ale vZdycky je néjaka cesta, jak z toho vieho
ven. Vzdycky,“ zdiraznim.

,Jo, uréité, mas pravdu. Tak poradi§ mi?“ naléha Patricia a pohladi pii
tom Tommyho po hlavé.

,No dobi‘e, ale je to na dlouhé povidani. ProtoZe uplné zasadni je, abych
ti nejdiiv vypravéla ptibéh s Karolinou, ktery nam prevratil cely Zivot
vzhiirunohama. Ten mé opravdu zménil. Par detailti znas, ale nikdy jsme
o tom pofadné nemluvily.”

,No, jd mam Cas. Jestli ti to nevadi, budu rada,” pfikyvne Patricie.

~Nene, nevadi. Mam navafeno, mtZe§ zlistat na obéd. Stejné jsme jesté
v8ichni doma, nikam nepospichame.” Odbiham do kuchyné néco piipra-
vit a pak si v klidu usedam k ni na terasu. Tommy si mi leha k noham.

,Pokud se zamyslim, vZdycky jsem byla perfekcionistka. UZ jako mala.
I kdy?Z to po mné nikdo nechtél. To ja jsem chtéla byt ve vSem nejlepsi, klad-
lajsem sina sebe naroky sama. Narodila jsem se ve Strakonicich vjiznich
Cechéch vroce 1967. Nagi nas s brachou vychovali, jak nejlépe uméli. Méli
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