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Pokud se ti do ruky dostala tato kniha, ale jsi teprve na zacatku celé cesty
s nazvem rakovina prsu nebo prochazis Ié¢bou, schovej si ji na pozdéji a napis
nam o prvni dil knihy s ndzvem Nejsi na to sama — privodce rakovinou prsu.
Tato publikace vznikla ve spolupraci s prednimi ¢eskymi lékafi, je unikatni
a je urCena véem Zenam, které postihlo toto vazné onemocnéni, a také vSem
jejich blizkym. Provazi Zenu onemocnénim od podezfeni na nddor az po navrat
do béiného Zivota po lspésné 1é¢bé. Dotyka se i témat, jako je t&hotenstvi
po nemoci, intimita po mastektomii nebo metastaticka faze rakoviny. Zeny
z pacientského projektu Bellis — mladé Zeny s rakovinou prsu — sdileji na stran-
kach této knihy rady, jak se s nemoci vyrovnat, jak o ni mluvit se svym okolim
a jak se vyporadat s dusevnimi, fyzickymi, socialnimi ¢i finan¢nimi nastrahami
nemoci. S vtipem a zku$enosti oteviené hovofi o tématu, jemuz se zdrava ¢ast
verejnosti mnohdy vyhyba nebo o ném skoro nic nevi. O prvni dil knihy Nejsi
na to sama si muze$ napsat na e-mail nejsinatosama@gmail.com a my ti jej
zdarma posleme.




,Tuhle kniZku by méli Iékari predepisovat tplné kaZdé Zené, kterou tato
diagnoza postihne. Neskutecné moc mi pomohla. Odpovédéla mi na vse,
co se mi honilo v hlavé, a aZ zazracné mé dokdzala uklidnit a povzbudit.
KniZzka se stala mym talismanem, nosila jsem ji vZdy na chemoterapii
i do nemocnice s sebou a pokazdé jsem v ni nasla tutéchu.”

Belliska




Predmluvo

Mila kamaradko,

zastav se a stoupni si k oknu s vyhledem do krajiny, kterou mas rada. I kdyby sis
ten pohled méla jen predstavovat, zatimco za oknem pada dést a listi na Sedou
ulici, vyrob si ten zeleny rozkvetly obrazek sama v sobé. Mas? Ted se poradné
nadechni. Zhluboka. ProtoZe tohle je novy zacatek. Dala jsi to. At to bylo s rakovi-
nou v ringu prvni kolo, nebo nékolikaté, poprala ses statecné a porad tady stojis.
Vybojovala sis moznost snit a dychat, milovat a vnimat, planovat a uskutecriovat
svoje sny. A my, Nikol, Nikola, Radka, Petra, Veronika, Katefina, Monika. .., my Bel-
lisky, které jsme psaly prvni knihu, tu s tebou porad stojime. Porad té drZime za
ruku. V tomto momentu totiZ cesta nekonci, ale zacina.

To nadechnuti je tvoje svétlo na konci tunelu. UZ jen tuhle posledni oranzadu,
posledni operaci, posledni nepfijemnost a vSechno bude jako pred diagnézou,
fikala sis. Vystoupis z toho divokého kolotoce, ktery té malem seZral zaZiva, pujdes
domti znamou ulici, a kdyZ otevies dvere, najdes sviij Zivot pfesné takovy, jaky
byl, neZ sis objevila v prsu tu bouli, fikala sis. Jenze ono je to jiné. Zjistila jsi, Ze
nemiiZes navdzat tam, kde té nemoc na tvé Zivotni cesté zastihla. Svét se zménil.
A hlavné -ty ses zménila. Vydolovala jsi ze sebe silu, o které jsi ani nevédéla, Ze ji
mads. JenZe soucasné jsi z toho boje strasné unavend. Misto pocitu tlevy a radosti
prichdzi strach, spliny a obavy. Co bude dal? Pripadas si jako valecny veterdn —
nikdo nemtiZe pochopit, ¢im jsi prosla, nemuzZe ti v nékterych pocitech porozu-
mét. Ani ty si nékdy nerozumis. Tvoje rodina, tvoji nejbliZzsi, nejlepsi kamaradka,
mozZna i ty sama, vSichni uz chtéji zpét tvoje staré ja. Ale ono tady neni a mozZna
uZ nikdy na spolecnou grilovacku neprijde. A vis ty co? Ono je to jedno. Ty prijdes.
Takova, jakd jsi ted.

Rikaji, Ze jsi zdrava. Jizvy se zaceluji, vzpominky se vytrdceji. A s nimi zdjem
o to, jak ti je a jestli nepotiebujes pomoc. Kontroly na onkologii uzZ nejsou témér
kazdy tyden, ale mas termin za tfi aZ Ctyfi mésice, interval se prodluzuje. Méla bys
v pohodé ubéhnout deset kilometrt, uvarit tfi chody a zvladnout vsechno v praci,
ale misto toho se v poledne citis, jako bys dva dny sklddala uhli. Chce se ti bre-
det, vynadat celému svétu, stocit se do klubicka a uZ nikdy nevstat. Neboj, nejsi
divnd. A nejsi jedind. MoZna budes prekvapend, ale md to tak vétsina z nas. A ani
ted na to nejsi sama. Porad se drzime za ruce a divame se spolu do krajiny, vidis?




PomiiZeme ti zorientovat se v tom novém svété po [écbé. PomtiZeme ti poslat do
hdje vsechny, ktefi tvrdi Ze mas byt vdécnd a pozitivni. Jak to asi mas, doprcic,
cela bolavd, ofezand, smutnd a vydésend udélat? My to vime, protoZe jsme si
podobny novy svét vybudovaly taky.

Chceme ti ukdzat, Ze i kdyZ nemas sviij Zivot piné pod kontrolou, protoze se
prevratil tfikrat naruby, je z toho blazince cesta ven. Je dlouha, ale zajimavad a na
jejim konci se najdes... Tak se nds chyt za ruku a jdeme spolu dal. ProtozZe tady
cesta nekonci, ale zacina.

Tvoje Bellisky
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,Pri sdéleni diagnézy mi hlavou probéhla myslenka plna strachu, zda
se doZiju svych pétadvacatych Vanoc. Casem jsem se ale prestala bat
smrti a zacalo mé désit, jak moc se muj Zivot zméni, pokud nemoc pora-
zim. Pfijdu o prsa Uplné? Najdu si bez nich partnera? Budu mit déti?
Zabéham si jesté nékdy? A prekondm strach z ndvratu nemoci?”
Belliska

Do hdje s rakovinou!

Nic nenf, jak bylo difv. MoZna tak ¢ervankova barva oblohy pfi zépadu slunce. Rtizova
Ze neodmyslitelné patfi k rakoviné prsu? MozZné proto, Ze po tom véem ofezavani
atrapenf uZ radsi vidfs svét rtizovy. A protoze i pres vSechny ty nepifjemnosti jsi potad
tady a mlze$ na sluni¢ku popfjet svoje latté. Coz ti ted vSichni okolo budou neustéle
pfipominat. Jsi tu, bud rada a pfijmi véechno to nezakonné zdanéni v podobé znice-
ného téla, nalomeného zdravi, brutaln{ inavy a sebevédomi, které ,chodf kanalama"“.

,Rakovina mi vzala rok Zivota. Fyzickou silu v rukou, krdsnd prirodni
prsa, sebevédomi, vilasy, fasy, postavu, finance, jistotu, bezstarostnost,
manzela a pdar kamaradu, kterf stali za houby uzZ pred nemoci.”

Belliska

Lidé budou nadsent, Ze té znovu vidf na ulici, v kancelafi, na party. A budou pred-
pokléadat, Ze prohodi$ néjakou veselou historku z chemoterapie, oni ti popfeiji, Ze jsi
zase zpatky a dobfe vypadas, a pak se hovor sto¢{ k hokeji a vysledkiim voleb. Lidi
chtéji pohadky o hrdinech, nalezenych ztracenych zvitatkach a odbojnych outside-
rech, u kterych mohou spokojené Zehlit nebo krafat u sklenic¢ky vina a mit na chvili
iluzornf pocit, Ze jich se to netyka a Ze svét rozdava zazraky zdarma. Tohle je tfeba
uvést na pravou miru — rakovina je totalné odporna nemoc, Zadny dojemny piibéh.
Nechceme, aby bylo dojemné si o tom &ist — protoze obraz 1é¢by a onemocnéni{
rakoviny prsu je pak dost zkresleny. My pfinasime realitu. Pofad jsou to chemotera-
pie, porad je to operace, kdy Casto prijdes o ¢ast prsa (-)(.), 0 prso (x)(.), nékdy i o obé
(X)(x), pofad jsou tu trvalé nasledky, pofad jsou tady holky, co se nevylé¢i nikdy,
poféad je tady doZivotni stin strachu, Ze to pfijde znovu, pofad je tady nalomena psy-
chika a jizvy nejen na téle, ale taky na dusi. TakZe na rovinu? Do héje s rakovinou!
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Trvalé ndasledky perného souboje

,Bud'rdda, Ze Zijes. Tohle je véta, kterou nejcastéji slychdame, jestliZe s bliz-
kymi fesime jeden z mnoha nasledkil, jeZ na nas zanechala onkologicka
lécba. Dlouhodobé oslabend imunita, tinava, z niZ se nelze vyspat, deprese,
bolestivé lymfatické otoky, necitlivé prsty na rukou a nohou, urputné
zdcpy, profidié viasy, ozarené plice, problémy s plodnosti a mnoho dal-
stho. Dari za Zivot, kterou onkologiCti pacienti plati za své preZiti. Pro¢
bychom se s tim vsim vsak mély srovnat, nebo dokonce byt za to rady?
Chceme to, co vsichni ostatni — Zit plnohodnotny Zivot bez omezeni. Jed-
nou nebo i dvakrat jsme si vytdhly Cerného Petra v podobé karcinomu
prsu, ale rozhodné nechceme Zit podle jeho pravidel naporad.”

Belliska

KaZdé dobrodruZstvi zaneché na téle i na dusi néjaké stopy. I kdyZ je jasné, Ze misto
dochéazen{ na chemoterapie by sis radsi tfikrat vyslapla do Santiaga a zpatky, pro-
toZe z toho ma c¢lovék maximalné puchyte a jako bonus miize poradat prednasky
v lokélnich kavarnach, nékdy si jeden nevybere. Rok a vice trvajici souboj s rakovi-
nou Citajici toxicky zarivé oranzové koktejly, ofezavani rliznych ¢astf téla, ozafovani
blhvi¢im a polykani bihviceho, to vée doplnéné strachem a stresem, logicky vyustil
v dlouhodobé a misty trvalé zmény na tvém téle. Celd tvoje sebezachovna bojové
¢innost dost pfipominala ¢lovéka, ktery sam tlacf zabrzdény nékladnf vagdn, takze
logicky vyustila v tnavu a dusevni vycerpani, zranéni pfimo z boje v to nepocditaje.
Predstava, Ze po posledn{ injekci a kontrole se za tebou zaviou dvefe ordinace a ty
vyjde$ z nemocnice vyjimecné ozafena svétlem, nikoliv radiaci, zato nabitd novou
energif, je mozna leda tak v reklameé na praci prasek. V realité déti ¢ekajf na snidani,
partner a kamaradi na laskavosti a pes na vyvenceni, zatimco ty mas hned po pro-
buzenf jediné pfani — at venku rovnou zase zhasnou a netahajf té z postele.

JJestli jsi oznacena za zdravou, ale citis se Uplné rozbitd, tak neboj,
i tohle je normalni. Mé&j se jesté vic rada a pecuj o sebe. Jsi skvéla!
UZivej si kazdou malickost, znovu zarad do svého Zivota radost. Nemoc
miiZe byt (a Casto skutecné je) velmi Unavna a vycCerpavajici. Doprej si
¢as na zotaveni. Minimalné tolik, kolik trvala [é¢ba. A vér Ze to opravdu
bude stadle lepsi a lepsi”

Belliska
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Prosté jsi véfila, Ze mas vSechno tézké za sebou a vratis se ke starému Zivotu pred
léCbou. Ve vétsiné pifpadl vSak tento scénéf nenastane. Okolf té& vnima jako plné
zdravou a opét vykonnou, ale ty se ne a ne dostat do plné fyzické a mentaln{ kon-
dice. U trvalych nebo dlouhodobych nasledkd 1éCby rakoviny prsu hodné zalezi
na tom, jaky druh 1écby jsi méla. Probéhla chemoterapie / biologické 1é¢ba / imu-
noterapie / hormonalni 1é¢ba / ozafovani / jaky byl rozsah chirurgického vykonu?
Lécba a diagndza rakoviny prsu je individualni a je $itd na miru, stejné tak je to
i s trvalymi nasledky. Nékteré Zeny maiji velké stésti — a zvlast ty, které nemusely
podstoupit chemoterapii a tfeba u nich doslo jen k mensi, prs zachovné operaci,
nemusi pocitovat témér zadné z nize popsanych potizi. Jestli k nim patfis, je to
skvélé a bud za to opravdu rada. Pokud ale néco z nize popsanych potiZi resis,
neboj, ani v tom nejsi sama a podobnou situaci fesi a fesily stovky tisic Zen po
celém svété, které se s rakovinou prsu lé¢i nebo se z ni vylécily. Vidy je potfeba
o daném problému fici svému onkologovi a ten by mél udélat dalsi vysetfeni,
aby se vyloucilo jiné onemocnéni nebo jiny problém, ktery by s timto mohl sou-
viset. Je dobré mit tyto potize zapsané také v 1ékarské zpravé. Mozna jsi u svého
onkologa narazila a tvé potize svedl spi$ na cokoliv jiného nez na nasledek 1é¢by
rakoviny prsu. Nejedné z néas se to také stalo, proto vime, Ze se to déje. Bohuzel
ne vichni odbornici v Ceské republice situaci reflektuii.

,Co bylo na celém obdobr rakoviny prsu nejtéZsi? Jednoznacné obdobi
remise, kdy skoncila ta hlavni Ié¢ba. Urcité si hodné lidf fika, Ze nejtéZsi je
se to dozvédét nebo chemoterapie, pfipadné prijit o prsa. Jo, to je téZky.
Ale za mé to viibec nejtéZsi bylo prijmout vsechny zmény, které se v Zivoté
odehraly, prijmout to, Ze uz nic nebude stejné, a vyrovnat se s trvalymi
nasledky. Je to dlouha cesta a prace sama na sobé, uceni se fikat ne
a myslet na sebe, ale stoji to za to. Plfekonala jsem to a mij Zivot je ted
mnohem smysluplnéjsi. A ja jsem odolna vice, neZ jsem si kdy myslela.”

Belliska

TakZe si tu ted shrneme v8echny $kody, které mohly nastat:

e stavy dnavy, vyCerpani, chronické tnavy, které se s postupem casu (let)
od 1é¢by mohou i zhorSovat

e |ymfatické otoky

® Dolesti kloubt a kosti

e omezend hybnost koncetin po operaci

KAPITOLA T




neuropatie — brnéni nohou/rukou

chemicky mozek — zapominani, zhorseni paméti, ¢asté prerikavani...

pfi hormonalni Ié¢bé navaly horka, zhorSeny spanek, fidnuti kosti. ..
snizeni sexualniho apetitu (Uz ten chlap zkusil mit roupy poté, co pred
sebou pul roku tlacil nalozeny zabrzdény vagén?)

e dusSevnistavy pod psa (sniZzené sebevédomi, tizkosti, strach z navratu one-

mocnéni nebo vzniku metastaz, spliny az depresivni stavy)

Tento seznam se neboj vyvésit na lednicku vedle poZadavku rodiny na velky
nékup a poukdzat na néj pokazdé, kdy je ti Spatné, nebo po tobé okoli pozaduje
kancelafsko-kuchynsky ultramaraton. Ne, opravdu nemas v Satniku hned vedle
plesovych $atli povéseny kostym superhrdinky. Smifte se s tim.

Télo onkologické veteranky

,Dlouho jsem se tésila na to, aZz skonci cely tenhle kolotoc¢ okolo I1écby — na
krev, na chemo, na kontrolu, na sono... Rikala jsem si, Ze tohle véechno
zvladnu a pak to bude zase jako diiv. I rodina se k tomu upinala. Rea-
lécbu, fikala jsem si, Ze je to vSechno za mnou. ManZel a déti prestali
brat ohledy, ja chtéla sviij stary Zivot a hnala se do prdce. V praci mé
krasné privitali, to mé dojalo, ale tim to skoncilo. Ja zacala mit hrozny
strach, Ze to prijde znovu nebo Ze se to vrati nevylécitelné a ja umru.
Zacala jsem byt hodné unavend, rano po osmi hodindch spanku jsem
se citila, jako bych celou noc nespala, v praci se mi nedafrilo soustredit,
zacaly mé bolet klouby. Najednou jsem zacala mit tzkosti, chtélo se
mi porad brecet. Vsichni v mém okoll se ke mné chovali jako ke zdravé,
prece jsem to sama chtéla, ale ono to neslo. Nic nebylo jako diiv. V téle
mé pichlo a ja byla vydésend. Onkolog mé pozval na kontrolu za tri
mésice, doted jsme se vidéli skoro kaZdy tyden. Po nékolika tydnech
v prdci mi otekla ruka, dostala jsem doporuceni na lymfatické masaze,
zacala jsem na né dochazet z prdace a najednou zacal byt problém, pro-
toZe mé kolegyné zacaly pomlouvat, Ze mam samé vyhody a ulévam
se. SnaZila jsem se to téma oteviit s kamaradkou, ale ona mi viibec
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nerozuméla, pry bud rdda, Ze to mas za sebou. To byla poslednr kapka,
prosté jsem takhle uZ dal nemohla. Byla jsem porad nachlazend, una-
vend, vystresovand. Neméla jsem sflu na nic. Musela jsem si vzit zpatky
neschopenku. Ziistala jsem doma skoro pil roku. Musela jsem si najit
psychoterapii a hodné na sobé pracovat. Ted uzZ vim, Ze nic nebude jako
driv, ale postupné jsem to vse zpracovala. V praci jsem se domluvila
na polovi¢ni tivazek na jiném oddéleni. Zacala jsem odpocivat i béhem
dne, snazim se chodit kazdy den ven a myslet vice na sebe.”

Belliska

Bezprostiedné po 1é¢bé se ¢lovék citi skute¢né vycerpany, ale postupem casu
nabiré na sfle. JenZe mohou pfijit také komplikace, které ti znepfijemn{ nékteré
¢innosti. Je dulezité nezapominat, Ze télo potfebuje regenerovat a odpodivat,
proto mu musime dopravat laskyplnou péc&i. Na zacatku 1é¢by si mnoho z nés
slibi: ,AZ se vylé¢im, bude to zase dobré jako dfiv. Jenze ony pfijdou nasledky
16¢by, nékteré dodasné, ale nékteré bohuZel trvalé. Clovék si na né tézko zvyka,
kdo by taky chtél ve tficeti rovnou zestarnout na Sedesat jako v néjaké filmové
scéné. Bojovat s nasledky 1é¢by leckdy moc nelze, spi$ je tfeba si na né zvyknout,
asi jako na particku kamaradl z détstvi ve Spatné Ctvrti, ktefl se obcas objevi
u ¢lovéka doma, zvali mu gaud, vyluxuji ledni¢ku, a nez je odveze policie nebo
zachytka, povypravéji vam nékolik vtipnych a krasné sprostych historek z pod-
svéti. Tihle nezvani kdmosi se jmenuji lymfedém, chronickd Ginava, bolesti kost{
a kloubt, chemicky mozek, problémy s hybnosti hornich koncetin, parestezie
a nespavost. Vyhnat z domu nejdou, takze jim uvaf silny kafe a zkus s nimi né&jak
vyjit na jednom gauci. Konkrétné muzes tyhle nevyzadané moribundy snadnéji
zvlddnout takto:

CHRONICKA UNAVA
,Hodné mé prekvapilo, Ze jsem Casto tak unavend. Po chemo to bylo
prvni rok dva dobry. Vratila jsem se do prdce, ke sportu a ke svym
konickiim, ale prijde mi, Ze je to horsi a horsi. Resila jsem to na onkolo-
gii, tam mi udélali pdr vysetrenri a rekli, Ze jsem v poradku. Jestli to nenf
psychika. No, ale ja se citim dobre, psychické potize nemam. Zacala
jsem patrat na internetu a zjistila, Ze to Zeny po 16¢bé mivaji. V zahranicf

se toto téma dost fesi, u nds ne. Pfiznam se, Ze se mi ulevilo, protoZe
jsem se bdla, Ze jsem lind a neaktivni. Jsou dny, kdy je to dobré, jsou
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dny, kdy jsem vycerpand uZ dopoledne. Potrebuji hodné spat a nékdy
si jit lehnout i pfes den. Byla jsem vZdy aktivni sportovkyné, porad
v pohybu. Ted si chodim obcas lehnout, ale déla mi to dobre. Chvilku
jsem s tim bojovala, ale uZ to prijimam. Hodné mi pomaha pohyb, je
to trochu paradox, nemyslim velké sportovni vykony, ale pravidelnost.
KaZdé rano se snazim cvicit onko-jogu, kazdy den se snaZim dostat
do prirody na prochdzku. Nékdy jsou to jen dva kilometry, jindy deset.
Beru to tak, Ze po té tézké Iécbé ziistaly néjaké ndsledky, prosté to tak
je. Viubec nepiju alkohol, snazim se dobre jist, hodné spat a nakonec
to vsechno hezky jde. Praci jsem zménila, nejsem tolik ve stresu — i to
mélo na tnavu vliv.”

Belliska

Chronickéa tnava, kterou v tomto stolet{ uZ pravdépodobné nedospis, je jednim
z nejvice podcenovanych nésledkl onkologické 1é¢by. Opakované na tebe padé
jako Cerna téZkotonazni deka, s gustem zakefného skodice obvykle v tom nejne-
nebo rano vstat do prace. Pro ostatnf a tu ¢ast tebe, ktera Zije podle hesla ,vidy
pfipraven”, to je jen lenost. Ve skutecnosti je to nasledek dlouhodobého vycer-
pani z léCby, stresu a strachu. Urcité ji prober se svym onkologem, aby se vylou-
¢ila naptiklad deprese nebo jiné onemocnéni, pfipadné nedostatek néjaké latky.

,Prijdete z prace domii a jdete si lehnout na dvé hodiny, abyste viibec
byli schopni uvafrit si veefi a osprchovat se. Poté jdete spat, télo sotva
dovlecete do postele a paradoxné kolikrat ani tinavou nemtZete usnout.
Koncetiny jsou jako z olova a vam se chce brecet, protoZe ta vycerpa-
nost je nepopsatelné silnd. A frustrujici, nebot se rano probudite a mate
pocit, Ze jste si vibec neodpocinuli, navzdory deviti hodindam spanku.
Tak to jde den co den, rok co rok po IéCbé.”

Belliska

U vétsiny Zen se Unavy objevujf s jistym odstupem od chemoterapie, ale také
v pribéhu hormonalni 1é¢by. Hodné z nés zaZije nepffjemné prekvapeni, kdyZ se
objevuiji i dels$i dobu po ukoncenf 1é¢by, a nez by se zlepSovaly, maji tendenci
se naopak zhorsovat. Néktefi odbornici uz si toho vSimli a zacali vyskyt Gnavy
spojené s lécbou rakoviny prsu zkoumat. Béhem chemoterapie se vycerpanost

TELO ONKOLOGICKE VETERANKY




