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Bojovná, euforická, nepředvídatelná a taky pěkná bordelářka, s hlavou v oblacích a zároveň tak trochu bláznivka?… Tak to je přesně naše Marine. Metr šedesát maximálně a ten její nakažlivý smích… Únavu nezná. V sedm ráno jogging, škola, víkend v Bretani, studentské spolky, sklenička s přáteli a nekonečné mejdany… Zkrátka s jejím životem rychlostí blesku a třiceti nápady za vteřinu není vždycky tak úplně snadné udržet tempo. Když přestala být něžným děvčátkem, začala pendlovat mezi Garches, Compiègne, Lille, Marseille a Paříží. Těch měst je tolik, kolik je nově uzavřených přátelství, a není vždycky snadné se s ní sejít. Marine, to je člověk, který i v tom nejzastrčenějším zapadákově potká známého. Na druhé straně ovšem platí, že ji najdeš úplně všude, kamkoli se vrtneš. Její zásada „Jdi do toho po hlavě!“ tenhle fenomén dokonale vysvětluje. S tou svou neutuchající energií necouvne před žádnou výzvou a třeba si vyrazí sama na druhý konec světa i na několik měsíců. Je pořád tady, aby nás rozesmála, a nikdy nepropásne příležitost udělat nějakou pitominu (ne nadarmo jí taky říkáme Packal Gaston). Ale pozor, za touto přírodní silou se skrývá také citlivá a jemná dívka, která umí rozdávat svůj čas přátelům i rodině. Marine, to je vlak, který nesmíš zmeškat, třaskavá směsice plná překvapení. Bude tady vždycky, aby vás postrčila a pomohla vám dostat se co možná nejdál.

 

P. S. Pro ni není nic nemožné. V poslední době jsme se nějakým kouzlem dozvěděli, že pěstuje růže…

JS & RF & ML

Tvoji přátelé na celý život

 


 

Předmluva

 

 

Marine je z jednou těch slunečních bytostí, na které se nezapomíná. Když vám mladá dívka s okouzlujícím úsměvem oznámí, že jí nemoc dala smysl života, nutně to ve vás začne hlodat. Onemocněla roztroušenou sklerózou a odjela sama s batohem na zádech na sedm měsíců na Nový Zéland, do Barmy a Mongolska. Vzbudí v nás dojem hrdinky, ale chce nám říct úplný opak. „Pokud jsem to mohla udělat já, můžete i vy.“ A aby nás přesvědčila, že je jedna z nás, povypráví nám o svém předcházejícím a tak snadném životě, o hodně krutém oznámení diagnózy, o nevyhnutelném odmítání nemoci a o stavech své duše, která se zmítá mezi sny a strachy, jež známe všichni. Postavila se jim a vypráví nám o nich se zlehčujícím humorem i neuvěřitelnou autenticitou.

 

Marine je upřímná, a tak ji věříme. Popisuje samu sebe jako přecitlivělého strašpytla, který se rozhodl skočit do prázdna. Spolu s ní prožijeme překvapení, jak ohromující je solidarita blízkých i neznámých lidí z internetu, kteří jí to neuvěřitelné dobrodružství umožnili. Budeme s ní, až bude na druhém konci světa zažívat neočekávaná a posilující setkání s jinými zástupci druhu Homo sapiens, budeme spolu s ní objevovat uklidňující a zároveň úžasné působení přírody. Ale především půjde o její vnitřní cestu, o rozhovor tváří v tvář sobě samé plný pokory a vděčnosti ke svému tělu, svému naturelu i své duši.

 

Každý z nás o tom někdy snil, ale ona to udělala. Opustit svou zónu pohodlí znamená čelit pořádně silným citovým bouřím.

Během cesty zažila i smích i pláč, ale to, co tato dívka s námi především tolik touží sdílet, je úžasná víra v život. I kdybychom jen maličko změnili svůj postoj, všechny naše dobré i špatné zkušenosti stojí za to, abychom je zažili. A ona má tady a teď v rukou právo i potřebnou moudrost, aby nám to sdělila.

 

Nechme se inspirovat touto spontánní, upřímnou a tvořivou dívkou. Chce nám pomoct. Protože je to možná na této zemi jejím posláním: vyprávět nám svůj příběh a skrze něj nás přimět, abychom si položili otázky zásadního významu: co milujeme, v čem je naše síla a kde jsou naše slabosti. Nebo jednoduše, nakolik jsme lidé.

 

„Nemějme strach,“ říká nám. Tvou zprávu jsme dostali, Marine. Právě kvůli tomu i všemu ostatnímu děkuji, že žiju.

 

Frédéric Lopez

 


 

 

První řádky jsou vždycky nejtěžší. Přemýšlím, hledám správná slova. Nejsem si příliš jistá, kde ani jak vlastně začít.

 

Kdyby mi před rokem někdo řekl, že budu dnes psát tyhle neobratné řádky, válela bych se smíchy! Ale je to tu, ten vetřelec mě popostrčil. A teď tu sedím nad prázdným listem papíru a všechno je úplně jinak. Co mám říct, co mám udělat, jak začít vyprávět a oživit všechny ty nevídané emoce, které mi pomohly jít, vítězit, plakat a smířit se se všemi těmi slzami, padnout a znovu vstát, jít vpřed krok za krokem a uchovat si touhu po životě, abych měla sílu umlčet onoho vetřelce, který změnil můj život?

 

 

Všechno začalo 3. dubna 2015

 

Bydlela jsem ve společném pronajatém bytě. Pojmenovali jsme ho KOUZELNÝ DŮM. Proč zrovna takhle? Protože to místo opravdu není úplně obyčejné. Přímo v centru města se o něj dělí pět osob, z nichž jedna vzhledem k nedostatku místa spí doslova s hlavou pod záchodovou mísou, protože to je jediný zbylý prostor, jenž musel posloužit jako pokoj. Parkety v obýváku se během našich setmělých večerů často zachvívají… Určitě jste pochopili, že to je místo plné života, sdílení, úsměvů. Vstupní heslo zní: Nic není nemožné!

Je to taky byt, který slouží jako stálý hlavní štáb všech možných organizací, které bojují za všechno možné. Já jsem se zapojila do práce ve sportovní sekci. Je nás dvanáct, všichni jsme studenti na stejné obchodní škole a naše nápady jsou často velice vznešené! Lidi mě znají spíš jako členku toho spolku než jako vášnivou studentku… Tahle škola zahrnuje do svého programu gigantický počet asociací. Každý tam může najít oblast, která ho zaujme, začlenit se a zazářit. Já jsem si vybrala sport. Vzhledem k tomu, že ve Francii je to největší sportovní asociace, podobá se spíš opravdovému podniku s řadou velkých projektů, vysokých rozpočtů, plánovaných cílů a vedoucích pozic. Je to zkrátka jak amatérské, tak i profesionální těleso. Pokud jde o mě, vzala jsem si na starost oblast kolektivních sportů, přesněji řízení trenérů. Je to tak vzrušující pracovat v blízkosti sportovců, ale především vidět je vyhrávat, prohrávat, znovu se vzchopit a povzbuzovat svůj tým. Zkrátka a dobře cítit sílu sportu. Přišla jsem na to, že mě nejvíce naplňuje motivace a vytváření projektů a především jejich uvádění v život…

 

3. duben nebyl zas až tak úplně stejný jako jiné dny. Jako každý rok, tak i letos tenhle den zanechal stopy… Připravovali jsme se na slavný závod, kterého se účastní pět ekonomických škol, a já jsem z toho byla vzrušením bez sebe! Už šest měsíců každá z těch pěti institucí připravovala své zbraně k boji v soutěži, jejímž cílem je posílit sportem společné vize a hodnoty!

 

Vlastně se ještě musím představit: tady mi říkají Mrně nebo taky Prcek. To by vás mohlo dovést k představě, že já a mých sto šedesát centimetrů často překračujeme své meze… Jenže já jsem se díky svému hlasu trhovkyně s rybami a taky díky neobvyklým nápadům stala „kápem“. Prostě tím, kdo dokáže vyhecovat svou bandu a dát lidem pocit větší síly, aby se semkli a urvali kýženou trofej! Je to fakt velká zodpovědnost, a tak jsem byla letos jediná dívka z naší školy na takovém postu. Moje vyjadřovací problémy občas způsobují, že má slova do sebe navzájem narážejí a vyvolávají komické protimluvy. A to mi právě vyneslo titul Packal Gaston. To je další přezdívka, za kterou může můj nepříliš pořádkumilovný mozek. Ve snaze věci co nejvíc a co nejbezbolestněji postrčit dopředu často přemýšlím, až když už jsem se vyjádřila. Provází mě pochybná pověst požitkářky vždy připravené uskutečnit další ztřeštěný plán…! Válet a opékat se někde na pláži není zrovna mé oblíbené hobby.

 

Toho 3. dubna 2015 se všichni sešli, aby se nechali unášet vypjatými emocemi, které patří pouze k tomuto druhu událostí. Více než tisíc pět set studentů se sjelo z celé Francie. Nalíčení, natření divokými barvami od hlavy k patě, zpívali a hulákali na celé kolo slogany ke slávě své stáje. Na dva tisíce dětí starších 20 let… Každý měl za úkol hájit své barvy. My z Marseille jako organizátoři závodu jsme měli modrou a bílou. Ti z Nancy si vybrali oranžovou a černou, Bordeaux červenou, rouenští se rozhodli pro zelenou a bílou, zatímco zbojníci z Reims fandili fialové. Všechny tyhle barvy shromážděné ve stejně radostném jako svátečním duchu dokreslovaly pravou karnevalovou atmosféru. Alegorické vozy a úžasně promyšlené konstrukce reprezentující každou školu vyvolávaly výkřiky, nadšení, smích a úsměvy!

 

Na ráno 3. dubna 2015 bylo zbytečné nastavovat budíka. V šest jsem už byla dávno na nohou; během pěti minut jsem byla oblečená, natřená na modro-bílo a připravená vyrazit. Už při prvních krocích ke sportovnímu centru se mé srdce splašeně rozběhlo, aby užuž bylo uprostřed celého toho kreativního šílenství všech přátel! Cítila jsem za sebou celý svůj hrdý a vzrušený tým. Byla jsem připravená do tohohle posledního závodu dát všechno! Abych pravdu řekla, byl to tak povzbuzující pocit, že bych nemohla jinak. Vybičovat se do maxima, aby člověk nemusel litovat, to je tak trochu životní filozofie, kterou se už několik let snažím vyznávat. A tak jsem se dala do běhu, dychtivější než kdykoli předtím povzbudit co nejhlasitěji a s co největší vervou barvy naší školy. Tak trochu praštěné, ale přesto fantastické!

 

Tu sobotu byl stres téměř hmatatelný, i když to vlastně byl studentský karneval. Na druhou stranu mě stejně hnala nepopsatelná touha zmocnit se té zatracené trofeje!

 

Po dni rozpáleném na 360 stupňů, kdy jsem málem spolkla svůj megafon, kupodivu následovalo zúžení mého akčního radia. Měla jsem pořád stejný cíl, ale několik soutěžících mi zaklonilo výhled… Musela jsem tedy otočit hlavu zleva doprava, abych objevila lidi z mého týmu zaparkované po stranách. To bylo teda divné! Měla jsem pocit, že jsem si zapomněla nasadit brýle, které jsem stejně nikdy nenosila… Tohle neočekávané zúžení mého zorného pole mi ovšem nebránilo v tom, abych dál povzbuzovala svůj tým. Protože jsem viděla rozmazaně, začala jsem si přehrávat možné hypotézy, jako třeba: „Určitě mám alergii na barvy, které jsem si naplácala na obličej…“ Stačilo to, abych se uklidnila. O několik hodin později stín zvědavosti začal prověřovat mou levou mozkovou hemisféru. Požádala jsem pár kamarádek, aby se mi pořádně podívaly do očí, jestli tam nezaznamenají nějaký neidentifikovaný předmět, který se mi tam nějak dostal. „Čisto!“ řekly mi. Zasmály jsme se všechny tři a vyrazily zase do první linie. Napadlo mě, že jsem pořádně nešikovná, určitě se mi barva dostala do oka!

 

Třetí den skončil ve všeobecné radosti a euforii. Získali jsme trofej, ale já jsem z ní viděla jen půlku! Zrak se mi začal opravdu vážně zhoršovat. V autobuse, kterým jsem se vracela domů, mě přepadly starosti. Neustále jsem prověřovala svůj zrak. Zakryla si jedno oko a pak druhé, abych viděla, co zmizelo. Ničemu jsem nerozuměla. Rozhodla jsem se ničemu nerozumět… Doma jsem smyla všechnu tu barvu, odlíčila se a šla na večírek pořádně oslavit vítězství. Fakticky nadupaný večer! Když jsem si pak v noci nebo spíš za kuropění šla lehnout, už jsem nevěděla, zda je původcem zhoršení mého zraku ta barva, alkohol anebo já sama.

 

Příštího dne ráno: panika v KOUZELNÉM DOMĚ!

 

Zhoršilo se to, internet definitivně zmizel. Jak už to tak bývá, zavolala jsem mámě a požádala ji o radu. Je opatrná a je realistka. Řekla mi: „Marine, s tím si nehraj.“ Měla dojem, že to neberu dost vážně, a důrazně mi doporučovala, abych co nejdřív vyhledala lékaře. V hloubi duše jsem už toho měla plné zuby, ale uvědomila jsem si, že moje oči stávkují už celé čtyři dny. Zbyl mi ještě jen tak úzký proužek vidění, abych vyťukala telefonní číslo nejbližšího očaře.

 

Přes to všechno jsem nepropadla panice. Byla jsem přesvědčená, že oftalmolog všechno spraví několika kapkami a třemi odpovídajícími pohyby. Odcházela jsem k němu s lehkostí a důvěrou, i když jsem si na chodníku dávala pozor, čistě abych nevrazila do platanu nebo autobusu v případě, že by se nevešly do mého zorného pole.

 

Dorazila jsem do oční ambulance na Avenue Prado. Recepční jsem vysvětlila, co se mi přihodilo, a ona mě přijala jako urgentní případ. Za méně než deset vteřin mi očařka vyrazila dech.

„Tohle není můj obor…“ řekla mi. A pak pokračovala: „Slečno, nemohu pro vás nic udělat. Okamžitě běžte na pohotovost…“„Prosím? Nerozumím. Proč, paní doktorko?“ „Poslyšte, s tímhle vám opravdu nepomůžu,“ trvala na svém. „Jděte na pohotovost. To, co se vám stalo, je vážná věc. Přeji vám hezký den!“ Za tuhle rychlou intervenci si nic nevzala. Bylo to poprvé, kdy bych radši zaplatila a dozvěděla se trochu víc. Prásk! … Já, která jsem sem přišla kvůli alergii, jsem si nechala na pohotovosti udělat nevímjaká vyšetření. Co se to se mnou děje…? Uklidňovala jsem se, jak jen to bylo možné. To bude v pohodě… Jediné, čeho jsem v té chvíli litovala, bylo, že jsem zmeškala odpolední skleničku s přáteli.

 

Když jsem strkala do dveří pohotovostní služby, absolutně jsem si nedokázala představit, že tam zůstanu dva týdny připoutaná k posteli a k přístrojům, které měly určit mou diagnózu. Řada rentgenových snímků a magnetických rezonancí měla odhalit, odkud se bere ta oční paralýza. Byla jsem tam, ničemu jsem nerozuměla a nebyl tam nikdo, kdo by mi cokoli vysvětlil… Poprvé jsem se ocitla v černé díře v pravém smyslu toho slova… Přestala jsem vidět úplně a nechápala jsem. Pekelná černá díra…

 

Ocitnout se v neznámém prostředí se selhávajícím tělem, to vás fakt příšerným způsobem vyvede z rovnováhy; jako když jste v tunelu, odkud není v dohledu žádný východ, zatímco všude kolem jsou černé myšlenky. Nic nechápete a nikdo nemá čas sednout si na okraj vaší postele, aby vás uklidnil. Právě v takových okamžicích si uvědomíte, že bez svého těla nejste nic. I ta nejmenší částečka – i ta poslední buňka – má svůj úkol. Dovoluje nám se rozvíjet, jít dopředu, dotýkat se věcí, cítit, reagovat, porozumět, poslouchat, vidět, a taky analyzovat. Je to naše vozidlo. Naše tělo oplývá nekonečnou krásou, již nelze popsat, jak pro tajemství, která skrývá, tak i pro svou dokonalost. Jak dosáhnout schopnosti mu porozumět? Počkat, až samo dá signál, kde došlo k poruše, a doufat v opravu? Pochopila jsem to až na nemocničním lůžku. Proč jsem čekala? A proč jsem se tam dostala? Proč jsem svému tělo nenaslouchala už dřív? Nevěděla jsem. Nic mě nenapadalo!!!

 

„Pusťte mě z týhle postele, prosím vás! Řekněte mi, co to se mnou je!“ Nic. Nikdo mi nic neřekl. Byly tu jen infuze silných kortikoidů, které mi jasně dávaly najevo, že jsou fakt tady a že mě úplně oddělají. Zbavily mě kontroly nad vlastní bytostí. Říkala jsem hlouposti. Ocitla jsem se na jiné planetě. Bylo to strašně těžké, protože nejprve prožíváte okamžiky obrovského štěstí, jako by vás nadrogovali, a pak najednou přijde strašný propad. Ty infuze byly nesnesitelné. Stanete se svou vlastní injekcí… A potom se objevily vedlejší účinky. Pokud jde o mě, byla to spíš legrace. Já jsem totiž pletla slova ještě víc než normálně. Tak pro vaši představu jeden drobný postřeh z mých blouznění: „Tak už jděte, trochu se prospím v mikrovlnce“ nebo „Toalety jsou v kuchyni?“ Mé okolí se decentně bavilo, ale já nechápala. Další dávka kortizonu byla příšerná, ztratila jsem kontrolu nad svými pocity. Všechno mi najednou uteklo, anebo naopak zcela zahltilo mé nitro. A já se jenom usmívala. Nevěděla jsem přesně, co mi to vlastně vpravují do krve. Zrak se mi nevracel. Všechno bylo pořád víc nebo míň rozmazané: vysvětlení stejně jako situace. Srdce jsem měla jako v ohni, opravdu mě strašně pálilo, hořelo, cítila jsem to. Permanentní strach z možnosti, že už nikdy neuvidím, mě drtil. Budu mít ještě někdy příležitost nechat se okouzlit nádhernou krajinou, pohledem na překrásná místa a barvy stejně jako dřív? Zaplavovalo mě množství otázek.

 

Konečně rozsudek!

 

Čtrnáct dní v nemocnici a pořád nikde na obzoru žádný neurolog, který by mi vysvětlil, o co vlastně jde. Šilhala jsem po klice dveří, jejichž práh překračovali jen moji blízcí a sestřičky. Konečně jednoho rána do mého pokoje zavítal tak dlouho očekávaný mesiáš. Neuroložka se posadila na židli. Brýle na špičce nosu a ruce plné papírů. Skoro jako by si chtěla ověřit, že je ve správném pokoji, aby zde přednesla tu správnou diagnózu. Oznámila mi, že jsem onemocněla roztroušenou sklerózou. Neřekla jsem na to nic… Opakovala jsem si v duchu ta dvě slova: roztroušená-skleróza. Co to je ta skleróza? A jak roztroušená, kde roztroušená? Dělala jsem dál publikum a ona pokračovala: „Nedělejte si starosti. Na tuto nemoc existuje řada léčebných postupů.“ Podala mi brožurku a poradila mi, abych si na internetu vyhledala doplňující informace! Vstala, měla dokončit ještě nějakou práci. Ok, přijato, kapitáne! Touché, zásah a krev teče, vybrala jste to správné místo, doktorko! Bílá blůza odešla z mého pokoje, aby pokračovala v distribuci dobrých zpráv. Hrůza! Nedaří se mi najít ta správná slova, abych vám popsala potlesk, kterým jsem odměnila toto ledově chladné oznámení bez jakékoli informace z její strany a bez jakéhokoli náznaku pomoci, jenž by mne uklidnil. Zůstaly jsme samy s matkou, která během celého toho vyhlášení rozsudku zaujímala pevný a zároveň láskyplný postoj. To ona zmírňovala komentáře lékařů. Měla jsem opravdu štěstí, že tam byla se mnou. Je jediná věc, kterou nesmíte udělat, když vám oznámí, že jste nemocní: jít na internet… Protože já jsem to udělala. Najdete tam obrovský zástup negativně naladěných lidí, kteří vám bohužel vykládají to nejhorší… Je to vlastně přirozené, protože ti, kterým se daří dobře, neztrácejí čas psaním. Tvrdě jsem narazila. V jednadvaceti je těžké to přijmout.

 

Mým prvním průvodcem se stalo ticho. Po vyslechnutí diagnózy, která znamená postupnou degeneraci celého těla po celý zbytek života, nebylo možné říct ani slovo. Byl to jen zlý sen? Kdy se z něj probudím? Prosím, probuďte mě! Řvu s hlavou zabořenou do polštáře. Dívala jsem se na svou matku, která dělala všechno, co mohla, aby mě uklidnila. Celá se roztřásla. Zeptala jsem se jí:

„Bude můj přítel chtít postiženou?“ A ona si sedla ke mně na postel a řekla: „Marine, jestli tě má rád, zůstane s tebou.“ Zazvonil telefon. Max. Čekal na zprávu, jak to dopadlo. Nemohla jsem se telefonu ani dotknout, nemohla jsem ze sebe vypravit ani slovo. Pláč ze mě udělal třesoucí se klubko nervů. Prosila jsem maminku, ať mu to řekne sama… Vzala telefon a vyšla diskrétně z pokoje. Další šok! Tím to neskončilo, všichni volali, všichni ode mě očekávali zprávu. Chtěla jsem utéct a někam zalézt! Moje infuze se sta ly mým vězením. Slyšela jsem mámu i přes zdi pokoje mluvit na chodbě. Byla klidná a silná. Všem mým přátelům postupně sdělila rozsudek. Pokoušela jsem se si představit, jak reagují… Probouzela jsem v sobě ty obrazy, jako bych pila jed. Moje matka přes stěnu téhle nehostinné kobky určitě také cítí mé slzy a mou bolest. Moji přátelé z Marseille, kteří se tu zprávu dozvěděli, přijdou, zazpívají mi a udělají všechno možné, každý svým způsobem, aby mi zvedli náladu. Bylo to fakt kruté stát se z kápa pacientem upoutaným na tu pitomou nemocniční postel…

 

Neměla jsem nejmenší představu, co to je za nemoc. Vzpomněla jsem si jenom na jeden rozhovor, který můj otec vedl v jednom ze svých filmů se ženou, která onemocněla roztroušenou sklerózou. Byla slepá, na vozíku, necítila nic. Když jsem si uvědomila, že mám stejnou chorobu jako ona, opravdu jsem nevěděla, jak se mám uklidnit. Najednou, ani nevím proč, jsem si ale představila písečnou pláž a sebe, jak po ní běžím a běžím… jako bych neměla už nikdy jít jen krokem. A pak už jsem si přála jen jedinou věc: odpojit všechny ty infuze a dát se do běhu po té pláži a už nikdy se nezastavit. Přesvědčit své tělo, aby nikdy nepřestalo poskakovat. Je to strašné, jak nás ze dne na den naše tělo může opustit. A já jsem myslela jen na jedinou věc – na tu pláž.

 

Odjela jsem se svým přítelem na jih, abych přišla na jiné myšlenky. Hned po příjezdu jsem si obula tenisky a běžela jsem jako šílenec. Celou hodinu. Obzor jako podle pravítka, vítr vysoušel mé slzy, nad mou hlavou pár racků, moje tenisky pleskaly o písek a o moře. Zavřela jsem oči, moje nohy běží a moje srdce je v jednom ohni. Nikdo mě nezastaví. Měla jsem pocit, že pokud se zastavím, mé nohy mě zradí. Hulákám na ně: „Neopouštějte mě… prosím, nenechávejte mě samotnou!“ „Marine, ty se zastavíš teprve, až už nebudeš moct klást jednu nohu před druhou!“

 

Ještě předtím, než jsme se Max a já vydali do Paříže, se tu zprávu dozvěděl také můj zbožňovaný kmotr Arnaud. Velice rychle se rozhodl pronajmout dům v oblasti, kam jsme se vydali, abych si srovnala myšlenky, ale především abych se dala dohromady. Totálně jsem se vypnula a úsměv se začal vracet. Ztratili jsme se uprostřed borovic. Mezi výtečným jídlem a hraním karet jsem opravdu našla způsob, jak odpočívat. Děkuju ti, kmotříčku!

 

Je to podivná nemoc, protože nás požírá kousek po kousku. Poskytuje nám čas si uvědomit, že funkčnost našeho těla se snižuje… Není jako žralok, který vás sežere najednou, ona si z vás ukusuje kousek po kousku a nechává vám čas, abyste si uvědomili, co se s vámi děje.

 

 

Roztroušená skleróza, co to vlastně je?

 

Nejobtížnější bylo pochopit, jak rozlišit ataky roztroušené sklerózy a obvyklé tělesné stavy. Pardon, zapomněla jsem, že spousta lidí nemusí vůbec tuhle nemoc znát. Vysvětlím vám to jednoduše, abyste tomu porozuměli tak, jak jsem to pochopila já. Nervový systém nám umožňuje se hýbat, cítit, vidět, slyšet. Všechny naše smysly jsou propojeny se všemi těmi nervy. Protože naše tělo je fakticky dobře sestavené, a já jsem z toho vždycky strašně unešená. A máme taky kůži, která chrání naše orgány. Naše nervy jsou obalené myelinem, což je vazká látka, která funguje jako izolace, takže to připomíná kabely. No, a pokud jde o mě, moje protilátky jsou asi trochu namačkané nebo tak nějak podobně uspořádané, a tak narážejí na ty kabely. Dorážejí na ten myelinový obal, protože si asi myslí, že to jsou nějaké bakterie, které je třeba zničit! Vrtají do něj kdykoli a kde se dá. Nikdy se neví, kdy ani kde, a ani proč. Prostě je to tak… takže nervy jsou poškozené a nefungují správně. Je taky potřeba vědět, že to, čemu se říká ataky, se projevuje jako ochrnutí. Mají nejrůznější podobu a jednou z prvních poplašných znamení je svědění nebo pocit tíhy v nějaké části těla. Ale tohle všichni zažívají každý den: jako třeba mravenčení v tureckém sedu… Ale v případě osob s roztroušenou sklerózou je to trochu jinak. Náš mozek je totiž tak silný, že aktivuje přihrádku s představivostí, takže si myslíme, že to nic není. Proto jsem začala tím, že je potřeba naučit se rozlišovat a rozumět svému tělu. Přiblížit se k němu natolik, aby mi mohlo pomoct nepanikařit při sebemenším neočekávaném pocitu fyzického nepohodlí. Paranoia se stala mým druhým já.

 

Neurologický maraton

 

Po té krátké pauze jsem se rozhodla odjet do Paříže. Než začala honička od jednoho neurologa k druhému, dopřála jsem si večírek s kamarádkami z dětství. Uvítaly mě srdečně, pevné jako skály. Byly tam všechny kromě jedné, která byla momentálně v Kanadě. Šly jsme na večeři do restaurace. Jak jsme si sedly, ulevilo se mi, věděla jsem, že se o ně můžu opřít, třebaže jsem cítila jejich rozpaky. Padly jsme si do náručí, ale jedna otázka pořád visela ve vzduchu: „Už jste o tom mluvila se svými přáteli?“ Tahle věta vysvětluje všechno: musím se kontrolovat a stále si hlídat svou image.

 

A dál: mým cílem bylo shromáždit co nejvíc informací. Přesvědčili mě, že jde o záludné onemocnění, zlomyslné a nepředvídatelné, které číhá pěkně ve skrytu… a pak se na vás vrhne. Bylo třeba, abych si stanovila řád, abych připravila obranu proti běsnění špatných zpráv. Vzala jsem si do hlavy, že najdu slabé stránky toho vetřelce, který se ve mně uhnízdil. Přečetla jsem si, že se téhle nemoci říká autoimunitní; tudíž jsem si ji vyrobila sama. Bylo tedy na mně, abych ji zkrotila, jenže zatím jsem jen plakala, byla jsem zdrcená, všechny mé plány vzaly za své.

 

Měla jsem štěstí, že mám mezi příbuznými neuroložku Corinne, která mi pomohla se dostat do nemocnice Pitié-Salpêtrière. Ocitla jsem se v prostředí, které mi absolutně nic neříkalo. Cítila jsem se jako pětileté dítě, které se učí, jak si má čistit zuby. V den D jsem měla jít do nemocnice. Nebylo proč být smutný, protože jsem nějakým zázrakem získala skoro hned termín. Někteří lidé čekají rok nebo dva… Měla jsem radost. Den D se blížil. Nemocnice dělá svému jménu Pitié (= milosrdenství) čest, protože pět minut potom, co jsem tam vkročila, mi v hlavě vířila jen jediná myšlenka: „Milost! Odveďte mě odsud!“ Oddělení bylo přecpané postiženými osobami. Paní vpravo hladila své kolečkové křeslo a mladík vlevo se pevně držel berly. Nebo to bylo naopak. Byla jsem ztracená. Už jsem nevěděla, kdo jsem a co tam dělám. Obklopovali mě ochrnutí lidé a já jsem nevěděla, jestli trpí toutéž nemocí jako já…

 

Specializované oddělení RS

 

Nestudovala jsem medicínu, ale některé věci jsem pobrala rychle… A měla jsem jen jediné přání: utéct, abych se nemusela skutečnosti postavit tváří v tvář. Je mi 21 let… „Milost!“ Vstoupila jsem do kanceláře neurologa, který mi vysvětlil, co je to za nemoc a také různé způsoby léčby. Já jsem přesto přese všechno o tom nechtěla nic slyšet, protože uvnitř mě ten tenký hlásek protestoval: „Ne, Marine, teď ne!“ Sama jsem nevěděla, proč jsem tak kategorická. Ten ostrý hlásek se ozýval z mého srdce. Jemný a lidský, nezištný. V té chvíli ale mluvil a mluvil, byl hlasitý a neovladatelný. Hučel do mě. „Přestaň, nech mě na pokoji,“ říkala jsem mu. „Nemůžu pořádně sledovat, co ten neurolog říká! Prosím!“ Nikdy předtím jsem nic takového necítila. Tak silný hlas… ale odkud se vzal? Proč na mě mluvil? A co víc, ukazoval mi jiný směr, úplně opačný než ten, který mi tam předkládali. Proč jen jsem tak lhostejná k léčbě, snad ne kvůli tomu tenkému hlásku, co přichází odnikud?

 

V té ordinaci jsem vydržela dvacet minut. Nechtělo se mi klást všechny ty otázky, tolik jsem se cítila jako bezvýznamná figurka pěšce v rukou toho bílého pláště. Můj pekař, to je jako můj soused na patře. Vážíme se jeden druhého, mluvíme jako bychom se znali odjakživa! Miluju kontakt s lidmi, jejich blízkost, aniž ztrácíme vzájemný respekt… Ocitnout se před těmito neurology, chladnými jako ledničky, kteří vám vnucují odstup, aby vás nezmrazili, a kteří se pyšní kartotékami plnými amputovaných pacientů… Tváří v tvář tomuto muži vědy, této studnici vědomostí, už jsem nevěděla vůbec nic. Ani kdo jsem, ani jaká bych měla být. Byla jsem ztracená, vymazaná ze světa, doslova rozpolcená mezi potřebou si promluvit a svým srdcem, svými gesty, žvásty a strachy. Chtěla jsem prostě být jen sama sebou. V Pitié se mnou mluvili prostřednictvím čísel. Byla jsem v háji, s matikou jsem bojovala už od první třídy. Potřebovala jsem si pohovořit o stresu, který mohl nastartovat ty ataky. Ale tam se jim stres nevešel do tabulek. Ta studna vědomostí byla proti mému přesvědčení, že je třeba nejprve vyšetřit mé emoce. Nemyslitelné? Žádná otázka ohledně mých pocitů? Proč? Proč zůstávat při magnetické nebo i jiných rezonancích? Proč zůstávat daleko od pacienta a od jeho emocí, od toho, co má v srdci, prostě tam uvnitř…? Nerozuměla jsem tomu. Byla jsem v jednom kole, střídala jsem soukromé a státní ordinace. V podstatě žádný rozdíl, snad jen ve vybavení. V té soukromé čekáte v obrovských křeslech a ordinace, kde vás přijmou, má velikost celého bytu! Státní jsou o hodně prozaičtější.

Chodila jsem z jedné konzultace na druhou, snažila se najít někoho, kdo se pokusí zajít dál, než určuje jeho diplom. Po doporučení typu:„Jdi k tomuhle, je fakt dobrej!“ jsem si dodala odvahy a vyrazila k němu rozhodnutá získat uklidňující odpovědi. Pozor, ne pokud jde o mou diagnózu, ale pokud jde o jiný pohled neurologa… Všechny ty rozporuplné proslovy a doporučení nejrůznějších léčebných postupů a různorodých stravovacích změn měly ale opačný efekt. A nakonec začal vyvádět můj mozek! Už jsem nevěděla, koho poslouchat, ani kam jít, abych se cítila bezpečně… Vyslechla jsem už všechno. Malá ukázka: „Některé studie, ovšem ne všechny, dokazují, že určitým faktorem by mohlo být kouření.“ „Oukej, doktore, so what? Co mám dělat?“ Jiný výklad: „Radím vám, abyste už nekonzumovala mléčné výrobky.“ A hele! Jděte to vykládat mé sklenici mléka, na které si pochutnávám každé ráno a která mě hodí do pohody. Anebo další:

„Některým jedincům vyhovuje syrová strava.“ „U některých pacientů, kteří se stali vegetariány, dochází ke snížení intenzity atak…“ Zkrátka, každý má svůj recept. Jako bych byla na trhu s nápady, prostě folklór! A já tu sedím a čekám, až mi navrhnou, abych si zasela svou vlastní mrkev, že se pak budu cítit líp, což je nicméně také jedna z možností! Informace všeho druhu, a to nesmíme zapomínat na velmi individuální pocity každého pacienta. Jsem totálně ztracená. Jakmile začnu něco dělat, pomyslím na neurologa X, který mi doporučil, abych nepila tohle a nejedla tamto. Jak mám žít, když se mi všechny ty rady prohánějí v hlavě? Je to autoimunitní onemocnění, takže každý má to své. Znamená to, že v opravdovém životě nenajdete roztroušenou sklerózu, která by se podobala jiné roztroušené skleróze. Jednoduše proto, že všichni jsme jedineční. Tím líp!

 

 

Léčit se, neléčit?

 

Už jsem opravdu nevěděla, na koho se obrátit a jak se rozhodnout. Z léčení jsem měla hrůzu, protože mi připomínalo mou

diagnózu víc než nějaké antibiotikum. Taky nejsem stavěná na to, abych změnila svůj způsob života jen tak, ze dne na den. Nedokázala jsem si představit, že si píchám injekce každý den nebo jednou týdně a že krabice s léky se stane mou nejlepší kamarádkou. Všechno ve mně se tomu vzpíralo, nechtěla jsem žít jinak než dosud.

 

Léčebné postupy jsou různé. U této nemoci léčba neznamená uzdravení. Znamená zpomalení. Místo na mopedu pojedu na koloběžce. Pouštějí vám do žil nějakou tekutinu, aby se případně zpomalily záchvaty. Takže se neléčíte, jenom trénujete svou trpělivost, uvolní vás to. Je to velice osobní volba. Pokud jde o mě, jsem nevyrovnaná, takže mi tahle léčba nemůže nic přinést. Ano, cítila jsem, že jsem všechno jiné, jen ne psychicky vyrovnaná. Mé srdce i moje tělo ke mně promlouvaly, a moje mysl je evidentně odmítala poslouchat. Chtěla jsem slyšet něco jiného, než „Tohle je léčba na míru, velmi flexibilní, injekce v pondělí a ve středu, je to praktické!“ Anebo: „Tady máte trochu sportovnější léčbu, je to každý den, je super a má velmi málo vedlejších účinků.“ Ne. Měla jsem dojem, že jsem v supermarketu a poradkyně mě táhne mrknout na výrobky vyložené v takových těch koších. Vydala jsem se hledat pozitivní lidi plné nadějí, plánů do budoucna, snů, touhy žít a bojovat. Určitě jsem si spletla oddělení…

 

Po řadě návštěv u různých neurologů by člověk měl mít možnost využívat věrnostní kartu a získávat body! Při poslední návštěvě jsem pozorovala neurologa schovaného za brýlemi. „Pane doktore, co vlastně máte rád? Nemusí to být úplně fajn oznamovat každý den někomu, že je nemocný, co? Jak to ze sebe dostáváte?“ Ticho. „Slečno, teď není chvíle, abychom mluvili o těchto věcech, a kromě toho, já nenavazuji vztahy s pacienty, protože to bych tuhle práci nemohl dělat.“ Může být lékař bez empatie dobrý lékař? Zamyslela jsem se… „Chápu vás, pane doktore, a máte pravdu. Ale jak můžete v pacientech vzbudit důvěru, když vy sám nedokážete hovořit o své schopnosti sdělovat těžké zprávy?“ Můj dotaz ho vytočil. Nevadí. Měla jsem silný dojem, že mi nerozumí. A tak jsem mu položila další otázku: „Já vím, že nejste psycholog, a to tedy máte štěstí. Ale mohl byste mi vrátit mé sny a dát mi naději? Prosím, pane doktore! Já nevěřím na zázraky, já vím, že jsem nemocná, a nechci po vás, abyste mi řekl, že to bude lepší, když to nemůže vědět nikdo. Nežádám po vás nějakou utopickou odpověď. Znám rizika. Můžete mi třeba jen dát názvy podpůrných asociací, anebo věříte v sílu ducha v souvislosti s nemocí?“ Odpověděl tím, že mi podal brožurku o dvou organizacích, a zároveň mě pobídl, ať popřemýšlím o různých způsobech léčby. Díky, pane doktore! Odešla jsem a v kapse jsem měla dvě asociace a několik léčebných přístupů na výběr.

 

 

Ach, ta věda!

 

Dokonce i v případě léčebných postupů jsem od několika neurologů získala stejný počet odlišných doporučení. Jeden mi navrhoval brát nějaké prášky a tvrdil, že jde o nový preparát, který prý „hodně usnadňuje život“. Víc se prodává praktická stránka léčby než léčba sama… Jiná neuroložka mi zase hrdě vykládala o své studii o působení nových preparátů, ovšem… na křečky. Uklidňující, že? Už toho bylo příliš. Skoro se mi udělalo špatně. Pokračovala výkladem o tom, že při následujících testech se u mláďat křečků objevily problémy s malformacemi. Skoro mi bylo těch ubohých zvířátek líto, že se dostala do rukou té čarodějnice. Vědkyně mi doporučila léčebné metody existují cí už celé roky: ty slavné injekce. „Já svým pacientům prášky nepředepisuji.“ Pochopila jsem. A nebere mě to. Mějte se, paní doktorko.

 

Bez léčby?

 

Začala jsem ztrácet nervy. Všechny ty rady a odpovědi mě utvrdily v přesvědčení, že jsem zatím vhodnou léčbu nenašla. Dala jsem se do hledání alternativního řešení a předsevzala si, že ho taky najdu. Setkala jsem se s lidmi na léčbě, kteří na tom byli „superfajn“ a kteří byli neuvěřitelně rozzáření, jenže k tomu se ovšem já sama nemůžu nějak propracovat. Snášet všechny ty „včeličky“ nebo přeorganizovat svůj život podle té léčby – jak to mám vlastně udělat? Je to všechno nějak moc těžké, asi je na to příliš brzy.

 

Maraton po asociacích

 

Zůstal úkol projít různé asociace. Můj poslední pramen naděje se rychle proměnil ve zlý sen. Všude mi připomínali mou nemoc. Na rozdíl od koho? A na rozdíl od čeho? A navíc jsem se ještě musela setkávat s lidmi, kteří měli totéž onemocnění a kteří si navzájem vyměňovali nejrůznější rady. To tedy nebylo nic pro mě. Cítila jsem se jako v truhle zamčená na dva západy. Vzpomněla jsem si na PitiéSalpêtrière… Potřebovala jsem se nadechnout, potřebovala jsem povzbuzení, smích, plány, příběhy. Bilance maratonu: tři týdny různých setkání, schůzek, rad, abych se dostala do… další černé díry.

 

 

A co kdyby řešení bylo někde jinde?

… třeba v Belgii

 

Počátkem června se můj přítel Max rozhodl změnit mou strategii. Udělali jsme si malou pauzu v Normandii. V jednom hotelu jsem se setkala s Maxovou známou, která se dozvěděla o mé nemoci. Poradila mi, abych si promluvila s jedním z jejích přátel. Ještě jeden? „Nepřichází v úvahu,“ řekla jsem si. Trvala na svém a vysvětlila mi, že nejde o neurologa, nýbrž o člověka, který má opravdu dar pomáhat lidem vypořádat se s nemocí. Rozuměla jsem tomu dobře? Tahle paní zná někoho, kdo by mi mohl pomoct bojovat proti RS, aniž bych brala nějaké léky? Naslouchám jí, ulevilo se mi. Za půl hodiny mi vypověděla svou osobní zkušenost a taky zkušenost svého syna. A stejně jsem se nedokázala rozhodnout. Ten zázračný léčitel byl z Belgie. Max mě cílevědomě přesvědčoval: „Je tam nejlepší pivo v Evropě,“ vykládal informovaně. „Mohli bychom si udělat bruselský víkend, co říkáš?“

 

O dva dny později jsem se rozhodla, ocitli jsme se na autobusovém nádraží, směr bruselské smažené klobásky! Byla to pro nás úplně nová zkušenost. Podívala jsem se na něj. „Co to vlastně děláme?“ – „Nic důležitého,“ opáčil Max. „V každém případě nemáme co ztratit.“ To byl fakt. Když jsme tam dorazili, hned jsme se vydali za léčitelem. Přiložil mi ruce na hlavu a já jsem během pěti minut spala. To setkání bylo dost podivné, ale nakonec jsem fakt nechápala, co tam vlastně dělám.

 

… nebo ve mně?

 

Abych pravdu řekla, ten měsíc schůzek mě unavil a otrávil. Už jsem nevěřila nikomu. Krůček po krůčku jsem došla k poznání, že musím najít svou vlastní vnitřní sílu. Jen tak můžu zvítězit nad strachem. Musím přestat hledat řešení kolem sebe a soustředit se na svou vlastní cestu. Už jsem nevěděla, na koho se obrátit, a tak jsem se rozhodla znovu otevřít svůj deník, kam jsem začala psát v ten den, kdy padl konečný rozsudek. Vzpomínám si na ten pocit, když jsem kladla slova na papír. A přitom nejsem přívržencem intimních rádců. Ale ten šok z toho, jak mi sdělili diagnózu, mě přinutil verbálně se vyřádit na papíře. Nejdřív jsem dávala pozor na to, co píšu. Psala jsem to pro nějakou imaginární osobu ochotnou to číst. Ovládala jsem slova jen do okamžiku, kdy už nikdo nebyl mezi mnou a mou propiskou. Bylo to jako potok, který volně vybublal přímo na papír. Trochu mě to uvolnilo.

 

 

Maraton je u konce, přišel čas si vybrat!

 

Stáž

 

V červnu 2015 jsem dokončila první rok vysoké, ale vzhledem k hospitalizaci a maratonu po neurologických konzultacích to pro mě bylo dost obtížné. Zahájila jsem rok povinné praxe, během kterého jsem měla absolvovat dvě šestiměsíční stáže nebo odjet do zahraničí. Dostala jsem možnost obě tyhle možnosti spojit: měla jsem dvě souhlasné odpovědi na mou žádost o stáž ve Spojených státech a v Singapuru. Realita mě však velice rychle strhla zpátky na zem. Podstoupila jsem další návštěvy u neurologů, kteří mi doporučili, abych zůstala ve Francii, dokud se můj stav nestabilizuje. Opravdu jsem se cítila se nejistá a zvažovala, zda se můžu odvážit vydat hned na druhý konec světa. Uvízla jsem v téhle zemi ve chvíli, kdy jsem mohla začít svůj profesionální život, a především jsem se ocitla na prahu uskutečnění svého snu: odjet do zahraničí a žít tam. Byla jsem nucena obě stáže zrušit. Nenáviděla jsem to! Moje choroba mě začala pořádně otravovat a měnit mé plány. Radili mi brzdit a odsunout stáž až na druhou polovinu roku povinné praxe. Měla jsem tedy počkat šest měsíců a začít až v lednu 2016. „Rozuměla jsem dobře? Chtějí po mně, abych začala žít jako invalida? Z jakého důvodu, proboha? Proč bych měla být opatrná?“ Cítila jsem se jako uvězněná, proto bylo nutné konat rychle. Jediná věc, se kterou jsem absolutně na ten rok praxe nepočítala, bylo tvrdnout ve Francii. Já, která jsem už od matury čekala na to, až budu moct odjet a cestovat?! Tak to teda ne! Mám tu zůstat trčet kvůli svému bezpečí? Kvůli bezpečí před čím? Snad ne před vlastním srdcem! To mi ještě dodalo elán při novém hledání. Chtěla jsem dělat dobrou práci.

 

Jednou ráno zazvonil telefon. Dobrá zpráva! Po jednom pohovoru mě vzali na stáž od července v Euronews. Někteří neurologové chtěli, abych odpočívala… Ale nepřicházelo v úvahu, abych dovolila nemoci plést se mi takhle do života. Vzrušená a šťastná, že budu moci myslet na něco jiného a pracovat pro mezinárodní televizní stanici, jsem stáž potvrdila.

 

Začátky byly těžké a moje myšlenky pořádně zatuhlé. Měla jsem to oznámit své vedoucí, anebo si to nechat pro sebe? Zpočátku jsem se rozhodla pro druhé řešení. A hned během prvních dnů jsem si uvědomila, jaký stres tam vládne. Nebyla jsem si úplně jistá, jestli budu schopná se přizpůsobit pracovnímu rytmu, ale především – nenechat se vyhodit! Nakonec jsem si zvykla. Nová práce se mi líbila čím dál tím víc a já jsem se v projektech začala cítit jako doma. Měla jsem ještě několik prohlídek v nemocnici, a tak jsem to musela nahlásit své nadřízené Albane. Ale jak, když jsem věděla, že budu muset pracovat i v zahraničí? Byla šokovaná, ale na svém chování nezměnila nic. Čekala jsem to od ní. Žádná změna postoje ani odpovídající ohledy. Zdá se, že jednou z nejtěžších věcí je změnit vlastní pohled na nemocného /postiženého člověka. Nežádala jsem ani gram soucitu, ani upravený program. Naopak…

 

Stáž přinášela stále větší zodpovědnost. Už od prvních týdnů jsem měla za úkol organizovat výjezdy a akce od A až do Z. Nejvíc mě uchvátil Festival amerického filmu v Deauville. Měla jsem na starost celou organizaci události pro Euronews.

Na tomto prestižním festivalu mě Albane prostě rovnou postrčila do divoce pádícího davu maratonců. Příšerný stres! Ale proč by se mi nemělo podařit všechno správně zorganizovat? Jen jsem se občas vytratila na toalety a tam jsem se zbavovala stresu tancem nebo prapodivnou gestikulaci před zrcadlem. Nikdy v životě jsem nebyla tak systematická ani tak vystresovaná!

 

Mé tělo se probouzí

 

Čtyři dny před odjezdem do Deauville jsme si s Maxem v centru Paříže vypůjčili kola od služby Vélib‘ a jeli se projet. Pár stezek jsem sjela plnou rychlostí, ale pak jsem si uvědomila, že nejsem schopná udržet směr! Řekla jsem Maxovi, aby zastavil a podíval se mi do očí. Vymlouvala jsem se sice na maskaru, ale žaludek jsem měla stažený strachem. Nechápala jsem, proč nevidím správně auta a chodníky. Uprostřed bulváru jsem se v panice rozbrečela a už jsem nepřestala. Vrátili jsme kola a zpátky jsme jeli metrem. Zrak se mi nevracel, Max mě přemlouval, ať se uklidním a přestanu se stresovat. Kdepak… prostě to nebylo možné! Moje nemoc mi drsně a poťouchle připomněla, že je pořád tady a že se chystá mě kousek po kousku pozřít.

 

Čekala jsem celou noc, abych si byla jistá, že to není jen výplod mé představivosti. Neodvažovala jsem se zavřít oči ze strachu, že už neuvidím věci kolem sebe. Ta probdělá noc plná pokusů, ten strach otevřít časně ráno oči a objevit černou oponu. Zazvonil budík, už jsem byla vzhůru a oplachovala si oči. Nedalo se nic dělat.

 

Znovu jsem se vydala do Pitié-Salpêtrière. Našla jsem svého neurologa. Konstatoval ztrátu rovnováhy a snížení vidění. Diagnóza: ataka. Už druhá a ve velice krátkém časovém intervalu od té první. Napadlo mě, že je to začátek zlého snu, který se stal skutečností. A znovu kortikoidy, mí věrní kámoši! Neměla jsem v úmyslu se s nimi setkat tak brzy…

 

Festival už za tři dny! Měla jsem příšerný strach to říct Albane. Nechtěla jsem toho nechat těsně před událostí, a především jsem si nepřála, aby mi bránila tam jet! Nechtěla jsem, aby mi ta zatracená nemoc překazila účast a veškerou odvedenou práci. Rozhodla jsem se, že pojedu, ať se děje co se děje! I kdybych musela koukat přes kukr a vypadat jako osmdesátilá babka, která mhouří oči, aby si nespletla zákazníka s kolemjdoucím!

 

Půjde to? Nepůjde to?

 

Neměla jsem sílu ani odvahu říct Albane pravdu. Jen jsem se zmínila o tom, že musím vyřešit pár drobných zdravotních problémů, ale nic vážného. Otevřeně se mě zeptala, jestli se cítím na to tam jet. Odpověděla jsem, že ano. Nikdo by mě nemohl přinutit, abych změnila názor! Odpočítávání už začalo a já si byla jistá, že vyhraju. Měla jsem právo na odvetu:před dvěma měsíci mě Albane představila řediteli pařížské pobočky. Přejel mě pohledem od hlavy k patě a pak se obrátil k Albane: „Hmm, odkud že to je?“ Odpověděla jsem se širokým úsměvem: „Jsem z Garches, PSČ 92, pane.“ Šéf s odporem nakrčil čelo. Nová otázka: „Slečno, a co jste vlastně studovala?“ Pochopila jsem – udělala jsem chybu. Zdá se, že pro toho pána se moje identita odvíjí od mých studií. „Dokončila jsem obchodní školu Kedge v Marseille,“ odpovím. Otočil hlavu k Albane. Tentokrát byla na tapetě ona a její hodnost. „Ale ale, Albane, to už nemáte odkud brát?“ Neodpověděla. O dva měsíce později v Deauville jsem pořád ještě měla v hlavě těch pár slov. Najednou jsem mu stála tváří v tvář. Sama. Situace byla výjimečná, ale mé sebevědomí taky. Jako malá stážistka jsem měla zodpovědnost za všechny jeho nejdůležitější klienty. Lidi z Euronews, oficiálního partnera festivalu, se přece nemohli mýlit! A tak v ten čtvrtek 3. září 2015 jsem i přes zhoršující se zrak měla jediný cíl: dokonale se zhostit veškerých úkolů, kterými mě Albane pověřila, a dokázat činy, že kvalita člověka nezávisí na názvu jeho školy! Nechtěla jsem dovolit, aby mě ta mizerná RS spolkla. Odjela jsem tam, do Deauville, a skoro jsem neviděla. Ale nic mě nemohlo zastavit!

 

Bakchanálie

 

Moje nemoc závisela na množství kortikosteroidů, které se mi dostanou do žil. Doporučení, které jsem dostala od svého neurologa, znělo: čtyři dny za sebou ráno dávka v nemocnici a rezolutní zákaz účasti na festivalu, neboť je třeba absolutní klid na lůžku. Překročila jsem, co jsem mohla, tedy všechny čtyři příkazy: rozhodla jsem si vzít dvě dávky ještě doma za pomoci zdravotní sestry, abych neztratila počet dní stáže, a odjet. Zbytek si dám, až se vrátím. Je to, jako když člověk hraje poker a blafuje… Na co jsem vsadila? Moje rodina z toho byla na mrtvici, moje kamarádky se objevily v předvečer mého odjezdu, aby mi před tou šílenou akcí dodaly kuráže. Už jsem neposlouchala, co mi kdo doporučuje dělat. A pro koho tohle všechno? Kvůli čemu? Kvůli svému egu?

 

A tak jsem tři dny před odjezdem měla čas „vytáhnout“ dvě dávky, aby se mi zrak vylepšil na maximum. Nestačilo to. Byla jsem na RS, která mě fakt začínala štvát, fakt strašně nasraná... Všechno se mi vrátilo do normálu, jen zrak zůstal značně oslabený. Ale nikdo si toho nevšiml. Ani u jednoho filmu jsem neviděla titulky a nebudu vám líčit tu námahou, kterou jsem musela vynaložit na to, abych poloslepá v obrovském sále uprostřed tlačenice našla své klienty. Pochopitelně jsem si několikrát popletla neznámé osoby se svými klienty, obráceně se to naštěstí nestalo!

Víkend byl u konce, vyhrála jsem. Albane nechápala, šéf jen zíral. A to se mi ještě podařilo udělat mu selfíčko se všemi jeho klienty na červeném koberci, který byl jinak jen pro filmové hvězdy! Do Paříže jsem se vrátila úplně vyčerpaná. Už tam na mě čekaly další dvě dávky. A tak jsme si spolu užily improvizovaný večírek, jen kortikoidy a já. Zaplavila mě nekonečná radost a pýcha. Dokázala jsem to! Po tom citovém tsunami jsem si mohla pustit do žíly cokoli na světě, bylo mi to fuk…

 

Přede mnou je dilema. Co pro člověka znamená práce v porovnání se zdravím? Bez něj přece nic nezmůžeme, nejsme nic. Myslím, že je úplně absurdní získat úctu pár lidí a zároveň mít ještě větší úctu k vlastnímu tělu. Kam tím mířím? Já už vlastně neposlouchám tuhle skořápku, která ke mně vysílá monstrózní signály, aby mě uklidnila. Jsem ve své bublině a nechci svou nemoc vidět. Je mi jasné, že na to jdu špatně a že nebezpečí je blízko. Potřebuju se naučit pracovat profesionálně, aniž budu svou práci považovat za svůj domov. Vzpomněla jsem si na něco, co mi dost často připomínala moje maminka, když jsem byla malá. Přirovnávala život k židli a ptala se mě, proč myslím, že je tak stabilní. Jednoduše proto, že má čtyři stejné nohy. V životě taky máme čtyři pilíře, které nám nedovolí spadnout, pokud má pro nás každý z nich stejnou váhu. Naše rodina, náš citový život, naše práce a naše osobní aktivity. Pokud se do jednoho toho pilíře – například do práce – ponoříme a pracujeme nad míru, hned z té židle spadneme. Tenhle obrázek mi zůstal zasutý někde v hlavě, i když jsem se nesnažila přijmout ho za svůj ani jsem jej nezamýšlela použít ve svém každodenním životě. Konečně jsem pochopila, že v mém životě tahle rovnováha zrovna nepanuje. Rozhodla jsem se vrátit do Euronews, ale trochu ubrat na páře. Vždyť nikomu nemusím nic dokazovat.

 

První krok na cestě k uvědomění

 

Zase na cestách, tentokrát do Dauhá v Kataru, ale rozhodla jsem se na to jít úplně jinak. Jako bych dostala ránu elektrickým proudem. Něco se ve mně probudilo a já jsem začala měnit své zvyky. Plně jsem si uvědomila nebezpečí a devastující vliv stresujícího a vypjatého prostředí na lidské tělo. A došla jsem k závěru: práce mi nikdy nebude diktovat, jak mám žít, bude mě však stimulovat. Už nikdy si nedovolím se v práci stresovat. Ne, absolutně nesouhlasím s tím, že musíme projít peklem, abychom mohli být v práci (a dokonce i v životě vůbec) šťastní. Je možné pracovat s plným nasazením, ale jen pod podmínkou, že budeme respektováni za to, co jsme a co děláme.

 

Ani nevím, proč jsem se potom, co jsem se dozvěděla tu diagnózu, vrhla do psaní. Každý den se pokouším vyjádřit slovy to, co cítím. Možná je to způsob, jak ze sebe dostat to, co skrývám. Je 11. září a při čtení prvních stránek tohohle rukopisu jsem si uvědomila, že tam vystupují dvě věci: hodně přemýšlím o tom, jak naslouchat svému tělu a mysli, a taky o dopadu emocí na vlastní fyzický stav. Měla bych to v tomhle smyslu prohloubit?

 

Na tuhle otázku zatím přesnou odpověď nemám. Moje smlouva s Euronews končí v prosinci, a tak by bylo záhodno vyhledat další stáž v lednu, abych doplnila svoje CV. Ale tady jsem si udělala jasno: nebudu už hledat další firmu, ale vydám se hledat ono spojení mezi emocemi a tělem, pokusím se znovu zapojit všechny ty přerušené kabely. Pak teprve budu moct přistoupit k jakémukoli dalšímu rozhodnutí.

 

 

Projekt: spojení plánu se životem

 

Píšu dál, třebaže pořád ještě nevím, kam směřuju a čeho tímhle psaním vlastně chci dosáhnout. Pomáhá mi to věci si vyjasnit. Představím se: Jsem úplně obyčejná studentka, je mi dvaadvacet, mám diplom z obchodní školy… Jediný rozdíl je v tom mrňavém vetřelci, který se usadil v mém těle a který mě nutí přemýšlet o tom, jak by člověk mohl být šťastnější jen díky těm nejjednodušším věcem…

 

Odkud přichází ta jedovatá plíseň? To se neví. Proč napadá mnohem častěji ženy než muže? To se taky neví. Jak s ní zacházet? To se taky ještě neví… Zdánlivě jsem měla smůlu. Ale jen zdánlivě! Protože když se nad tím zamyslím, všechno je třeba objevit… A já jsem došla k závěru, že to je neurologické onemocnění, které v sobě nosí každý.

 

První překážka: ZTRÁTA ODVAHY. Druhá překážka: ztráta odvahy. Třetí překážka: už víte co… Jaká je nejlepší obrana? ÚTOK! A proto budu mít zbraň, která odstraní všechny překážky: OPTIMISMUS.

 

Můj projekt začíná žít!

 

 

Kódové jméno

 

Jednoho krásného dne mi diagnostikovali RS. Cože? Roztroušenou sklerózu. Ale tohle je jen detail, protože mi především diagnostikovali obrovskou chuť cestovat. RS = Rozhodnutí cestovat je Super. „What else?“ Děkuji ti, Georgi, odteď se soustředím jen na svůj sen, na svůj projekt. A nazvu ho „Ereska“ (autorka proto na facebooku otevřela stránku SEPER HERO, SEP – sclérose en plaques, odpovídá českému RS – roztroušená skleróza, pozn. překl.) Snad tak povzbudím i ostatní, aby udělali první krok, a pak další…

 

Cesta all inclusive

 

Začala jsem připravovat projekt, který mi dává křídla a umožňuje mi věřit, že i když jsem nemocná, mám neomezené možnosti. Rozložila jsem se doma na gauči a začala jsem to dávat na papír. Ano, tenhle zatracenej nápad se nakonec stane cestou. Jak mám ale vysvětlit to, že co mi připadá tak jasné v myšlenkách, je zároveň tak těžké vyjádřit slovy?

 

Vyšla jsem z jednoduché úvahy: všichni máme TĚLO, abychom se hýbali, MYSL, abychom přemýšleli, a DUŠI, abychom věděli, kdo jsme… Odjedu na sedm měsíců na pouť po třech zemích, abych vrátila na místo ty tři pilíře. A proč cestovat? Byl to přece odedávna můj sen.

 

Správné pořadí

 

Ano, to pořadí je přesné, protože začínat svou duší a končit tělem nemá smysl. Co vidíme na člověku při prvním kontaktu? Jeho tělo. Pro začátek si tedy přeju ovládnout tu nejfyzičtější věc. Nejdřív musím pochopit své tělo. Pak můžu zkoumat mechanismus myšlenkových pochodů. Řídit své pocity, porozumět svým slabostem, pocítit mravenčení, jednoduše objevit, jak funguje moje skořápka. Přijít na to, jak oddělit ataku od prosté fyzické reakce!

 

Tři měsíce budu pouze se svým tělem a batohem. Budu chodit, šplhat stezkami nahoru a potom zas sestupovat dolů. Mozek vypnu a přestanu vysvětlovat a myslet. Po téhle první etapě se mé mysli podaří ovládnout myšlenky. Vlastně ještě nevím, co se stane, ale všechno, co můžu plánovat, je pobyt v buddhistickém klášteře, který mi pomůže si je uspořádat. Chci se seznámit s touto praxí a pradávnými metodami, jejichž účinnost už byla dokázána. Pak se zkusím dotknout své duše.

 

Zbývá všechno tohle vysvětlit neurologům.

 

 

Odjet daleko

 

Nový Zéland je pro zkoušku mého těla jako stvořený. Tato vzdálená ostrovní země nabízí opravdový návrat ke kořenům. Určitě víte, jak je tahle země fotogenická a jací mistři extrémních sportů tam kralují… Vybrala jsem si ji pro krásu jeho krajiny a autenticitu země i lidí dosud nedotčených druhem Homo turisticus. Začnu tam. Je to ideální země pro chůzi, šplhání, kempování a pocení. Jeden z hlavních důvodů je také ten, že je možné zemi projít od severu k jihu jen po svých. Na tom tedy vyzkouším své tělo. To tělo, o kterém si myslíme, že ho známe, anebo na které prostě a jednoduše vůbec nemyslíme. Jak ho ale mám skutečně poznat? To tělo je přímo spojené s mou diagnózou. Jak dosáhnout toho, abych mu mohla důvěřovat, že mě ještě před koncem nezradí? Je to tělo, které chci ovládnout a procítit a se kterým strávím o samotě celé tři měsíce. Až bude etapa Nový Zéland za mnou (doufám, že bez zdravotních komplikací), budu snad schopná naslouchat svým myšlenkám a porozumět jim.

 

Pokud jde o mysl, už jsem si to uložila do hlavy: Barma. Už dávno mě tahle asijská země jako jediná neuvěřitelně přitahuje jak pro své politické dějiny a ikonizaci ženy, tak i pro duchovní sílu obyvatel, jejich přirozenou dobrosrdečnost bez vypočítavosti a zlomyslnosti (takový obraz jsem si ve své naivitě vytvořila v hlavě)! Tahle země představuje v mých očích čistotu a nevinnost. Vybrala jsem si ji, protože se musela naučit poradit si v životě bez svobody. Jak může mysl sytit a uspokojovat naši bytost, když je naše tělo k něčemu nuceno, omezováno, nesmí se hýbat, bavit se, existovat, vyjadřovat své názory…? Jak žijí tito lidé zcela pohlcení spiritualitou? Jak mohli celá ta léta snášet diktaturu, aniž ztratili naději? Je to silou mysli…? Setkat se s těmito tichými hrdiny bude opravdovým pramenem motivace. Tahle etapa bude taky znamenat první pauzu na mé cestě. Bude to hledání smyslu existence ve světě po desítky let zbaveném svobody a možnosti se vyjádřit. Rozjímání je dobré pro každého z nás, udělám si tedy zastávku v buddhistickém klášteře, abych mohla objevit sílu meditace a naučit se řídit své myšlenky, které se mé mysli nedaří usměrnit. Dva měsíce jí budu klást otázky a hledat odpovědi jak pro sebe, tak i pro všechny ostatní.

 

Po pěti měsících osobní iniciace se chci vydat k poslednímu cíli své cesty: do své duše. Co to vlastně je, ta duše? Existuje nebo ne? Kde je? A k čemu vlastně je? Jak je možné s ní vyjít? Představuju si něco abstraktního s nejasnými obrysy, kam bych chtěla nahlédnout. Až pořádně prozkoumám své tělo i svou mysl, třeba se má duše přede mnou taky otevře… K tomuhle setkání by mělo dojít v totální pustině, v mongolských stepích. Dva měsíce ponoru do vlastního nitra, pět měsíců objevování. A proč zrovna Mongolsko? Prostě kvůli jeho jednotě s přírodou (je to země s nejmenším počtem obyvatel na kilometr čtvereční)… a kvůli tomu, jak hodně je vzdálené od naší civilizace. Jsem zvědavá na tu zemi, kde se lidé dosud řídí ročními obdobími. Chtěla bych vidět, jak žijí. Představuju si Matku přírodu jako vládkyni této země tak vzdálené Západu, chci si ji prohlédnout jako pod mikroskopem. Vydám se do Mongolska, abych se co nejvíc přiblížila sama sobě. Tak ráda bych cválala stepí na koni a setkala se s lidmi národa Dukha, pokud to půjde… Neznají ani sociální sítě, ani elektřinu, ani teplou vodu… drží si absolutní odstup! Samota tedy zřejmě zůstává nejlepší cestou ke své vlastní duši. Jediným dorozumívacím prostředkem pro mne bude jazyk znaků…

 

Nechci být „hrdinka“

 

Mám v plánu jít sedm měsíců vstříc lidem, z nichž život, způsob bytí a jejich konání činí hrdiny každodennosti. A právě po jejich boku se chci pokusit pochopit, jak přijímají své tělo, svou mysl, co dělají a co si myslí o duši a všem tom okolo. Myslím, že to bude ten nejlepší recept na posílení mé obranyschopnosti, abych mohla bojovat proti RS, o které se toho moc neví. Budu se snažit být pravidelně ve spojení s neurologem, aby mě na mém putování mohl sledovat.

 

Protilátka

 

Doufám, že ta cesta mi umožní nejen další život s onou diagnózou, ale že především dodá sílu dalším pacientům s RS, aby se vydali tímtéž směrem. Nezapomeňte na své sny, jsou to vaše nejlepší zbraně, s nimiž můžete vybojovat život uprostřed bláznivého světa. A ještě mě napadlo něco: „Nevěděli, že to je nemožné, a tak to udělali.“ Mark Twain. Putování pro mne bude způsob, jak se naučit doopravdy znát samu sebe a čelit životu jinak, ale především umlčet hlas té nemoci. Každá nemoc nás zevnitř děsí a paralyzuje. Zlo je všude, v různých formách a hovoří k nám každý den. Má cesta pro mne bude lékem, protijedem, motorem a vzpruhou, aby bylo možné dál mít naději, nezapomenout na své sny a – co je nejdůležitější – poslouchat své srdce. Tímhle dobrodružstvím chci vrátit naději a sebedůvěru do svého srdce – i do srdcí všech. Jsem si zcela vědoma, že budu první, kdo využije výhody tohoto projektu, ale že taky budu první, kdo jej bude chtít sdílet s co největším počtem lidí. Můj cíl je jednoduchý: dát každému nemocnému klíč k rozvíjení pozitivní energie a důvěry v život.

 

Mluvme málo, ale věcně…

 

Byl tu problém. Byla jsem ještě studentka, a navíc už jsem si vypůjčila peníze na svá vysokoškolská studia. Jak to budu financovat? Abych mohla svůj záměr realizovat, budu se muset obrátit na veřejnost s prosbou o podporu a finanční pomoc. Cílem této cesty je posbírat střípky mé bytosti, které, jak se zdá, RS stačila rozházet na všechny strany. Pro své přátele jsem formulovala návrh společné pokladny na principu crowfundingu. Při pomyšlení na cestu se mě začal zmocňovat strach. Oznámit někomu, že jsme nemocní, není nikdy jednoduché, ale při představě, že se můj projekt dostane na sociální sítě, mě opravdu mrazilo! Vlastně jsem to nechtěla vytrubovat do celého světa, jen jsem si to uložila v počítači. Nálepka „roztroušená skleróza“ mě děsila a důsledky, které z ní vyplynuly, mě prostě paralyzovaly. Potřebovala jsem čas, ale ten na sociálních sítích není. Tam je jen klikání, kdy během jednoho kliku se webovka s mým projektem může otevřít třeba v Antarktidě. Potřebovala jsem se pořádně připravit.

 

O několik dní později jsem přišla do kanceláře a našla jsem tam vzkaz: „Ahoj, Marine, jak se máš? Jsem v šoku z toho, co se ti stalo. Je mi to strašně líto. Pokud jde o projekt, přeju ti jen to nejlepší. Odvahu! Jsem s tebou.“ Právě tohle jsem nechtěla. Jak se to dozvěděl? Jak to všechno ví? Co se děje? Prošla jsem si nové příspěvky na facebooku, můj plán financování projektu se dostal ven! Nebylo mi jasné jak… vybuchla jsem ještě v kanceláři. Všichni už o tom věděli, což prý je dobré. Už jsem se neměla kam schovat. Byla jsem z toho hotová…

 

Zavřela jsem se do zasedací místnosti a pokoušela se srovnat si myšlenky. Soustředěně a velmi pomalu jsem si pročetla celý projekt. „Jaký je cíl, Marine? Přestaň se ohlížet na názory ostatních, to je první překážka, kterou musíš odstranit. Píšeš o tom ve svém projektu, přečti si to ještě jednou. A udělej to, Marine… Prostě to udělej!“ říkala jsem si. Tlak náhle ustal, jako bych k dalšímu kroku potřebovala strach. Špatné návyky je třeba měnit… Bez ohledu na ten příliv adrenalinu jsem věděla, že je to na dobré cestě. Postavit se nemoci čelem.

 

Znovu jsem se pustila do práce, žaludek sevřený. Jen jsem si říkala: „Nech to tak a věř si…“ Podařilo se mi uspořádat myšlenky, a tak jsem se před zraky všech lidí v open space vrátila k počítači. Vypnula jsem ho a nechala své srdce bojovat se strachem.

 

Bumerang

 

Příštího dne jsem se znovu připojila. Byly tam už dvě stovky sdílení a taky otevřený účet, na který se hrnuly peníze. Nemohla jsem se vzpamatovat z té záplavy i z odezvy na můj projekt SEPER HERO na sociálních sítích. Jako by mi každý z účastníků poslal úder nějakým emocionálním bumerangem… když vidíte, že lidi, které neznáte, když nevíte, kdo je Eva a kdo Adam, ale dávají vám peníze, musíte být v šoku. Div jsem z toho neomdlela! Dary doprovázené zprávami od mladých lidí, studentů, dětí, bylo tam všechno možné. Uložila jsem si do paměti dojemnou zprávu od třináctiletého kluka, který se chtěl té akce účastnit, protože jeho maminka tou chorobou trpí také. Omlouval se, že mi bude moct pomoct až příští týden, protože ještě nedostal kapesné… až mi srdce usedalo. Rozplakala jsem se. Otřesená silou té čisté lásky jsem už nevěděla, jak to ovládnout… Pokaždé, když si na to vzpomenu, vyhrknou mi slzy. Byla jsem strašně dojatá veškerou tou pomocí a důvěrou, které jsem získala… vyvádělo mě to z míry. Suma na účtu stoupala a já se vedle ní cítila takhle maličká. Všechno získalo konkrétní obrysy, a já už nemohla couvnout. Náhle jsem byla povinna pokračovat až do konce. Viděla jsem čím dál tím jasněji, mé srdce mělo navrch. Za všechnu tu lásku, jíž mě zahrnuli, jsem cítila hlubokou vděčnost. Více než 300 účastníků a cílová částka vybraná za tři týdny. Bylo pro mě těžké ten fakt přijmout. Tolik hmatatelné pomoci! Nečekala jsem to… 13 000 eur, které se sešly na účtu v neuvěřitelně krátkém čase, mi daly pocit naděje a síly věřit. Byly tady a byly silnější než cokoli jiného… Ten projekt uskutečním díky ostatním! Přišla jsem s ním já, ale je taky váš, vlastně náš, to je jasné. Už jsem nebyla sama, postavili se za mě všichni, kdo mě podpořili. Dostali jste své místo v mém batohu. Každý z vás do něj vložil kousíček sebe.

 

Můj nový domov

 

Přišel čas obstarat si vše na budoucí pochod. Moje matka se bez meškání vypravila do Decathlonu na první průzkum, pokud jde o vybavení. Vykládala tam o mém projektu a jejich vedoucí vyslovil přání se se mnou setkat. O pár dní později jsem se tedy sešla s Fabienem: šéf Decathlonu, 26 let, Parly 2. Můj projekt ho zaujal a rozhodl se mi pomoct. Navrhl, že mě vybaví na cestu… Dal mi do rukou katalog a nechal mi při výběru volnou ruku. Mlčela jsem, dojala mě všechna ta pozornost. Poradce mi radil a nákupní vozík se plnil závratnou rychlostí. Od ponožek po batoh, od stanu přes pevné turistické boty až po digitální kameru. Odjela jsem z prodejny vybavená od hlavy až k patě… Bylo to prostě víc než surrealistické… Potom, co se mi naplnil účet a spadl mi doslova z nebe tenhle partner, už mě nic nemohlo zastavit. Zeptala jsem se ho: „Jak ti mám poděkovat?“ „Prostě ten projekt dokonči. To stačí,“ odpověděl. Moje srdce zaplavila další vlny lásky. Rozhořela se ve mně obrovská pochodeň síly a touha uskutečnit a sdílet ten projekt neustále rostla! Už mě nic nemohlo zastavit.

 

Několik dní před odjezdem mě napadlo, jak mám vlastně všem těm lidem poděkovat. Přemýšlela jsem a napadlo mě jediné řešení: za každou cenu dokončit projekt, který mi už na papíře nahnal takový strach. Vytvořila jsem stránku na facebooku, aby všichni, kdo mi pomohli, mohli sledovat má dobrodružství. Vlastně jsem nevěděla, o čem budu psát, nikdy jsem totiž nenapsala ani jediný článek, o zacházení s kamerou ani nemluvě.

 

 

Odpočítávání

 

Poslední požehnání

 

Do odjezdu zbývaly dva týdny, mé putování začalo dobře… ironicky řečeno. Ředidlo na mém cestovním deníku, který jsem dostala od matky k Vánocům. Smrdělo to chemikálií a já měla dojem, že své nešikovnosti se jen tak nezbavím. Ale pro tu chvíli jsem s přítelem odjela do Říma. Snila jsem o tom, že se tam podívám, a byla to příležitost strávit spolu trochu času předtím, než nás dálka rozdělí. Vstoupili jsme do nějakého kostelíku. Na chvíli jsem se posadila, zatímco Max se bezcílně procházel a obdivoval výzdobu. U východu z kostela jsem se zeptala jednoho muže, jestli náhodou není zrovna papež v Římě. Zašeptal mi do ucha „Ano“, asi nechtěl, aby se na informace rozkřikla mezi turisty.

Cítila jsem se privilegovaná. Dal mi malý prospekt a řekl mi: „Zítra bude přednášet o udělování svátosti nemocným, zkuste se tam dostat, i když nemáte povolení. Uvidíte u vstupu.“ Cože??? Odmlčel se a dal mi své číslo telefonu. Takže papež je v Římě, a co víc, přednáší o svátosti pro nemocné! Dělala jsem si legraci, považovala jsem to za nepravděpodobné… Max i já jsme byli přešťastní, že jsme si vybrali právě ten víkend, kdy tam papež byl, ale především, že vedl přednášku určenou takovým nemocným, jako jsem já. Ráno jsme vstali celí vzrušení a dojatí myšlenkou, že možná budeme mít štěstí a potkáme ho. V osm hodin ráno už jsme byli na místě a zkoušeli jsme se tam dostat bez povolení! Fakt zázrak! Prošli jsme branou, aniž nám strážci věnovali pozornost. Po přednášce papež odcházel hlavní uličkou, občas se zastavil, aby někomu požehnal nebo stiskl ruku. Měla jsem šanci jednu k tisíci, že se zastaví přede mnou… ale udělal to… a stiskl mi ruku. Budu celý život vzpomínat na to, jak jsem držela papežovu ruku v dlaních a jak mi žehnal. Z Vatikánu jsem odešla s pohnutím, já, která jsem nikdy nebyla ani na mši, i když věřím, a ani nevím proč… Využila jsem příležitost a nechala se vyzpovídat, považovala jsem za správné udělat to tam, v Římě. Kdybych se mohla zbavit všech svých hříchů předtím, než se vydám na cestu, bylo by mi lehčeji! Po dni plném emocí jsme strávili náš poslední společný večer v Římě. Cítila jsem se klidná, chráněná, možná bych mohla říct osvobozená ode všech nejistot a strachu vzlétnout.

 

Poslední přípravy

 

Po návratu do Paříže jsem si začala dělat seznam toho, co by mi mohlo chybět, ale vzápětí jsem pochopila, že mi to víc než cokoli jiného ubírá odvahu. Která pojišťovna se o mě postará, když mi roztroušená skleróza byla diagnostikovaná méně než šest měsíců před odjezdem? Žádná anebo přinejmenším nebudou pokrývat výlohy mého návratu do Francie, pokud to bude moje onemocnění vyžadovat. Neměla jsem tedy příliš na výběr. Přesto jsem si prostě z principu zařídila pojistku, protože se moje RS nevejde do tabulek. Taky jsem to nějak zapomněla sdělit rodičům.

 

A pak přišel problém s blogováním nebo se stránkou na facebooku. Tady jsem se dokonale shodla s mojí babičkou: nerozuměla jsem ničemu. Musím zvolit oba způsoby? Nebo jen jeden nebo druhý? Ihned jsem si uvědomila, že mi to přinese mnohem víc práce a stresu než radosti. Na své cestě budu mít jen zřídkakdy přístup na internet, a tak jsem se rozhodla pro facebook. Bude to jednodušší než blog.

 

Emoce stoupají

 

Po dalším víkendu plném emocí – tentokrát stráveném společně s kamarádkami – jsem se vrátila ke svému itineráři. Den D se blížil. Každý den mi srdce bušilo hlasitěji a víc, ale tentokrát jeho tlukot nepoznávám. Jako bych vůbec nebyla schopná dešifrovat tu škálu pocitů, které mi mé tělo může nabídnout.

 

Moje milovaná rodina, otec, matka a sestra… Všichni jsou tak silní a neuvěřitelným způsobem mě podporují. Jsou pochopitelně každý úplně jiný, ale v jedné věci jsou si podobní: v lásce. Všem třem se podařilo potlačit obavy i úzkost při pohledu na dceru nebo sestru, která se chystá vyrazit sama na dlouhou cestu. Všichni tři hráli svou životní úlohu, která byla nutná k zamaskování strachu. Zpočátku, když jsem jim oznámila své přání uskutečnit tenhle projekt, viděla jsem slzy, hodně slz… Ale rychle se s ním ztotožnili a prohlásili, že věří, že dělám správnou věc. Vědí, že jsem tvrdohlavá a že nezměním názor. Místo toho, aby mi odporovali, se rozhodli být se mnou zajedno. Máma jela na maximum: byla připravená odjet místo mě, je to bojovnice. Když se do něčeho vloží, nic ji nemůže zastavit. Myslím, že mě tak trochu nakazila. Určitě znala na milimetr přesně objem mého batohu a počet mých ponožek! Moje sestra se strašně bála, cítila jsem to. Stála ale při mně a dodávala mi sílu, jak jen to šlo. Její úsměvy, její pohledy byly tak intenzivní a plné emocí… bylo úžasné vidět mou mladší sestru takhle a já si v duchu říkala: „Chraň taky sebe, sestřičko, já ti rozumím.“ Stojí ve všem za mnou, velice blízká a velice pevná, a své city se snaží nechat stranou. Táta se spíš pokoušel věci zlehčovat. Občas byl pěkně nešikovný, jak se svými vtípky a hranou spontánností snažil zamaskovat svou úzkost. Je strašně citlivý, a tak se neuměl bránit slzám! A já mám tohle po něm… Nemohla jsem mít lepší zázemí a pevnější podporu! Vidět rodinu po svém boku, oddanou, citlivou, dojatou a přesvědčenou, že uspěju, byl ten nejkrásnější ze všech dárků. Také můj přítel Max mě neúnavně povzbuzoval, motivoval a dodával mi odvahy. Nebylo mi moc jasné, jak to, že by někdo tak zamilovaný mohl jen tak nechat odejít svou přítelkyni na druhý konec světa a ještě na tak dlouho.

 

 

Odjezd

 

Určitě na shledanou

 

O tři dny později zazvonil budík. Odjezd! Tiše jsem se chystala na letiště. Můj otec, matka na sedadle spolujezdce, Max vedle mě a já jsme odjeli na Roissy. Moje mladší sestra Héloïse byla v práci, takže za námi přijede veřejnou dopravou. Měla jsem pocit, jako bych měla místo srdce časovanou nálož… Zabukovala jsem zavazadla, dali mi do ruky letenku i palubní lístek: směr Auckland.

Trvalo mi asi dvě minuty, než jsem si prohlédla ten kousek papíru… Hotovo. Opravdu odlétám…

 

O pár minut později vpadly na letiště moje milované kámošky Romane a Leora. Chtěly mě překvapit před odletem náru čí plnou lásky. Vyhrkly mi slzy, srdce se stáhlo. Vydaly jsme se k nejbližší restauraci vypít si společně pivo. Letenku v ruce jsem znovu viděla rozostřeně, ale tentokrát jsem věděla proč! Objala jsem rodiče, přátele a nakonec i svého milovaného, který byl vedle mě od chvíle, kdy jsem se ocitla na nemocničním lůžku, až po odlet… Vykročila jsem k eskalátorům, moje sestra přeskočila zábranu, chytila mě a s pláčem přitiskla k sobě. Řekla mi tím, jak moc mě má ráda a jak velký má strach. Uklidňovala jsem ji, jak jen jsem mohla. Vstrčila mi do rukou dopis a otočila se na podpatku… Rozloučení se stvořením, jež jsem považovala za neuvěřitelně křehké, mě zasáhlo mohutnou silou… Ještě jsem hlasitě vykřikla „Miluju tě“ a pak „Děkuju“… Eskalátor mě odvážel samotnou, ještě jsem se naposledy otočila, abych jim zamávala, prošla jsem bezpečnostní kontrolou a ocitla se na druhé straně.

 

Start

 

Do letadla jsem sotva nastoupila, srdce jsem cítila až v krku. Nevěděla jsem, zda je schopné pojmout takový příval citů. Je přece příliš malé, než aby mohlo snést celou tu škálu neuvěřitelně silných emocí. Byla jsem šťastná, že se mi vůbec podařilo dostat se do letadla, protože je mnohem snadnější něco říct než udělat. Takže: usadila jsem se, zapomněla jsem, kam letím, ale prostě už jsem letěla. Ani jsem nevěděla, jak se mi to podařilo, ale nakonec jsem byla uvnitř. Chtěla jsem uzrát, vyrůst, otevřít své srdce i mozek, které se chystaly vytratit nebo přinejmenším už neexistovat v pravém smyslu toho slova. Propiska mě neposlouchala a co víc, stoleček byl pokažený! Nedařilo se mi položit na něj sešit. Měla jsem chuť vykřičet v letadle veškeré své vzrušení a veškeré své díky. „Díky!“ Hele, už se odlepilo od gatu! Nemohla jsem se udržet a vykřikla jsem, což překvapilo mé dvě sousedky. Proč bych měla všechno držet v sobě? Proč bych měla mít strach z pohledů ostatních? Pořád ti druzí, pořád ti ostatní... Moje vzrušení sílilo v závislosti na tom, jak se ozývaly pokyny letušek.„Zapněte si pásy, prosím!“, „Připravte se, za chvíli letadlo vzlétne!“ To já se nejspíš zase rozbrečím! Děkuju vám všem za podporu mnohem větší než montgolfiéra (tohle přirovnání jsem vymyslela, když mi bylo pět). Děkuji za vaši důvěru, děkuji, že jste mě podpírali a poslouchali po celé ty poslední měsíce plné nejistoty, ale zároveň také jistoty! Děkuji všem, milí neznámí, že jste věřili v můj projekt a že jste mi umožnili, abych právě v tomhle okamžiku vzlétla… Strašně vás všechny miluju! Seděla jsem na sedadle 85 H vedle dvou slepic, které mě pozorujou, jak bulím. Určitě si říkaly: „Bude takhle fňukat celou cestu?“ „Je mi fakt líto, seňority, ale cítím potřebu se zcela vyprázdnit. Je mi to opravdu líto, milé sousedky, ale tahle cesta bude bouřlivá.“ Byla jsem upřímně šťastná, že můžu být v tom letadle, a zároveň vzrušená, že budu moct objevovat, co mě čeká na druhém konci světa, i když jsem si absolutně nedovedla představit, jak to všechno bude probíhat. Podaří se mi ovládnout stres, aby se skleróza zase neprobudila? Můj mozek pracoval na plné obrázky, bylo to vyčerpávající, ale nemohla jsem přestat myslet, představovat si nebo vysvětlovat. Poslouchala jsem hudbu, letadlo se užuž odlepovalo od země. Zavřela jsem oči a nechala jsem vzlétnout své bušící srdce. Po tvářích se mi rozkutálely slzy štěstí a volnosti.

 


[image: ]

 


 

Tělo

 

 

Nedělejte si starosti, jsem v pohodě!

 


 

NOVÝ ZÉLAND
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Ocitla jsem se na letišti a neměla představu, kam se vrtnout nebo co dělat… Nikdy jsem nic podobného nezažila. Kam mám jít? Na koho se mám obrátit? Co když se ztratím? Ten pocit byl fakt divný, byla jsem trochu zmatená, vlastně totálně zmatená, protože jsem nevěděla, na koho se mám obrátit, abych se mohla poradit, komu bych mohla opravdu důvěřovat. Nikdy jsem rozhodně nebyla stydlivá, ale v tu chvíli jsem si připadala jako pětiletá…

 

Tenhle podivný pocit zranitelnosti ve mně vyvolal zvláštní reakci: uvědomila jsem si, jak moc mě ovládají obavy uhnízděné v mém mozku. To mi umožnilo vidět všechny ty věci kolem mě. Strach, úzkost, slabosti… a to jsem teprve dorazila.

 

 

První věc

 

Slíbila jsem Maxovi, že první věc, kterou udělám, než se vydám hledat nějaké ubytování, bude, že si dám v nějakém baru pivo! Objevila jsem jeden na zřejmě velmi rušné aucklandské ulici a vrazila tam se všemi svými věcmi. Podivný pocit – vešla jsem dovnitř, objednala si pití a sedla si sama na terasu. Cítila jsem se svobodná a zároveň šťastná, že jsem tu. Pivo bylo chladné, slunce pálilo, společnost mi dělal můj batoh a všemocný úsměv.

Pivo bylo osvěžující, stejně jako první výměna několika slov se sousedy od stolu. Pak jsem se ubytovala v prvním hostelu, který jsem našla, abych si odpočinula a pokusila se všechno si zorganizovat.

 

Směr jih

 

Mým cílem bylo začít na severu Severního ostrova a vydat se až na jih Jižního ostrova. Přišla jsem tedy do hostelu, ukázali mi ložnici a společenskou místnost, kde jsem se měla představit. Tyhle skupinové záležitosti nenávidím. Ovšem správce trval na tom, že se tam mám ukázat. Ok, šla jsem tam a objevila spoustu lidí v párech anebo ve skupinách, kteří se chystali vyrazit na cesty busem anebo koupit auto a podniknout road trip!

 

Autostop, nebo autobus?

 

Po vzájemném seznámení a diskuzi o nejrůznějších způsobech cestování autobusem, jsem se odhodlala nadhodit otázku autostopu, který pro mě znamenal nízké náklady na cestování. Chtěla jsem šetřit, aby zůstalo i na zbytek cesty. Velice rychle mě přerušil správce hostelu, který prodával jízdenky… Pokud jde o mne, nemám řidičský průkaz, takže auto nepřicházelo v úvahu. Navíc jsem nechtěla cestovat autem sama za volantem ani v páru. Opravdu jsem chtěla být sama, takže lístek na autobus jsem odmítla. Radši zkusím stopovat! Rozhodla jsem se zůstat u tohohle způsobu cestování. Zdál se mi mnohem víc vzrušující.

 

Věnovala jsem den na prohlídku Aucklandu, zakoupení SIM karty a vyladění malých detailů ještě před začátkem cesty. Šla jsem do prvního obchodu a koupila si podrobnou automapu.

Pevně jsem se rozhodla: budu cestovat autostopem. Sedět v autobuse a pojíždět z bodu A do bodu B mě rozhodně nelákalo!

 

Pomyšlení na autostop mě vážně nadchlo, byla to prostě výzva. Postavit se svému stresu, to byl přece účel mého odjezdu! Stres je první věc, které jsem se chtěla zbavit! To, že jsem se rozhodla stopovat, byl pro mě nejlepší způsob, jak identifikovat, sdílet, a především přemoct stres a neklid… Byla jsem si jistá, že cestovat takhle mi dá mnohem víc než kterákoli jiná činnost, protože jsem dosud nikdy takhle necestovala, a navíc jsem si ještě nikdy nedala za cíl projít celou zem. Chtěj stále víc, Marine! A po tomhle rozhodnutí už bylo všechno jasné. Už žádné starosti s autobusem, cenami, jízdními řády, odjezdy, už nic. Musím si jenom najít silnici vedoucí k jihu. To bude „road number 1“.

 

 

Noví lidé

 

Všechno začalo v baru Little Sunshine v šestém patře na střeše hostelu. Přišel si se mnou promluvit „Captain“ Ray. Je to Maor s hlavou plyšového medvídka a srdcem velikým jako meloun. Chtěl vědět, odkud jsem, a pak mě zahrnul spoustou dalších otázek. Byl to první člověk, s nímž jsem si připomněla detaily svého projektu.

 

Rozhodně bylo divné, že jsem přišla sama do baru, kde se evidentně už všichni dobře znali. Zas jsem tam vtrhla se všemi svými věcmi a čekala, že za mnou někdo přijde. Nestalo se, tedy ne přesně ve smyslu toho slova. Tak široce jsem se usmívala na všechny kolem sebe, že jim to muselo přijít přinejmenším podezřelé…

 

Jedna dívka, zřejmě Tahiťanka, si se mnou přišla rovnou promluvit. Bylo to tak cool, ale současně jsem se v té chvíli nenáviděla, protože když si to ke mně namířila, byla jsem strašně šťastná a zároveň mě v jednom momentě napadlo: „Ta je zatraceně vulgární!“ Protože ta holka byla polonahá. Ale na druhé straně, kdo jsem, abych mohla odsuzovat dívku, kterou jsem viděla asi tak dvě vteřiny? Kdo jsem, abych o někom vynášela soudy, když ho vlastně vůbec neznám? „Koukej tohle co nejrychleji změnit, holčičko, protože takhle co nejdřív narazíš!“ Tahle reakce na mě v té chvíli působila jako elektrošok! Řekla jsem si: „Ode dneška, milá Marine, nebudeš nikoho odsuzovat, ať je to kdokoli. Už nikdy se ti nikdo nebude zdát divný. Protože nejpodivnější jsi tady ty, a přitom bys chtěla cejchovat lidi. A nejhorší ze všeho je, že si toho vlastně nejsi vědomá a myslíš si, že jsi v právu!“

 

Ať jsem šla kamkoli, potkávala jsem jen samé neuvěřitelné lidi, hluboce laskavé a velkorysé. Úsměvy, sdílení a vzájemná pomoc. Jejich život není jako ten můj. Přišla jsem sem před třemi dny a stále jsem se pokoušela s někým mluvit. Jen si to zkuste představit: moje angličtina není ani zdaleka dokonalá. Mít strach mluvit cizím jazykem je pro Francouze typické. Strach, že si z nás budou dělat legraci. Když se to tak vezme, to my, Francouzi, se první budeme smát Francouzovi, který neumí cizí jazyk. Snažila jsem se tedy potlačit své ego. Chtěla jsem objevovat, ale především si dát na čas a poslouchat druhé. Uvědomila jsem si, do jaké míry je v naší každodennosti důležité naslouchat druhým. Bylo to zvláštní, protože jsem tu byla teprve pár dní, a už jsem si uvědomila tolik nových věcí. Co se to se mnou stalo? „No tak, jen se uklidněte, ano?“ Protože právě v té chvíli moje ego začalo vystrkovat růžky. Pochopila jsem, že když pořád chcete mít pravdu, znamená to, že vlastně máte malou sebedůvěru.



	
	


	
		Vážení čtenáři, právě jste dočetli ukázku z knihy  Bonjour, živote! Cesta, která mě naučila žít s roztroušenou sklerózou.
 
		Pokud se Vám líbila, celou knihu si můžete zakoupit v našem e-shopu.
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