Jana s Parkinsonovou chorobou:
Niektori pacienti sa vobec
netrasu, ale vsetci stracame
hormon stastia

Simona Tomkova 2. aprila 2025 15:54

Foto — archiv respondentky

Text je st€astou série rozhovorov Prekazkari. Simona Tomkova
v nich prinasa pribehy zdravotne znevyhodnenych Sloveniek

a Slovakov, ktori sa napriek hendikepu dokazali uplatnit

v spolo¢nosti. Hovoria o tom, aké prekazky museli prekonavat
pocCas dospievania a ako sa na Slovensku zije hendikepovanym
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ludom v dospelosti. VSetky diely najdete na stranke Prekazkari, na
ktorej si mozete zaroven zapnut odber novych vydani e-mailom.

Jane Zubcdakovej pred Styrmi rokmi diagnostikovali Parkinsonovu
chorobu. Dnes ma 45 a vacsina ludi na nej ochorenie nespozna. ,Aj
ja som si parkinsonikov predstavovala ako starych ludi, ktori sa
trasu — to su hned dva myty o tejto diagndze. Postihuje totiz stale
viac mladych ludi a tras ma asi len tretina pacientov," hovori Jana.

NajtazsSie pre nu bolo, Ze na zacCiatku nemala dostatok informacii.
Nevedela, ze choroba neposSkodzuje iba motoriku, ale moze
vyvolavat aj psychické problémy, tazkosti s travenim ¢i so spankom.
Preto sa pripojila k Spolo€nosti Parkinson Slovensko, kde je jej
cielom odtabuizovat toto ochorenie.

,SU dni, ked nevladzem vstat z postele. A potom pride taky, ked
mozem behat maraton,” opisuje nevyspytatelnost choroby. Napriek
tomu sa Jana, pdvodom z Ceska, s manZelom stara o dve deti, stale
pracuje a denne cvici.

V rozhovore hovori aj o tom:

e ako jej na zaciatku stanovili nespravnu diagnézu;

e preco jej choroba dala novy zmysel zivota;

e s akymi symptémami pacienti bojuju;

» Ci chce podstupit operaciu mozgu a ako vyzera lieCba na
Slovensku;

e ako diagndzu prijala jej rodina a okolie.

Parkinsonova choroba

Je neurodegenerativne ochorenie, ktoré vedie k strate mozgovych
buniek produkujucich dopamin zodpovedny aj za koordinaciu
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pohybov. Medzi hlavné priznaky patria tras, svalova stuhnutost

a spomalené pohyby, no ochorenie mbéze spbdsobovat aj psychické,
traviace Ci spankové problémy. Presna priCina Parkinsonovej
choroby nie je znama, no predpoklada sa, ze vznika kombinaciou
genetickych predispozicii a vplyvov zivotného prostredia.

Priblizne pred Styrmi rokmi vam diagnostikovali Parkinsonovu
chorobu. Preco ste vtedy isSli k lekarovi?

ISla som k lekarovi uz asi rok predtym, pretoze som si vSimla, ze ked
som napriklad chcela siahnut po nie€Com v chladnicke, trochu sa mi
triasla ruka. Moj otec ma esencialny tras, o je diagndza, pri ktorej
sa mu mimovolne trasu koncatiny. Myslela som si, Ze to je ono.
Nejako som to nerieSila, lebo mu to nijako vyraznejSie neobmedzuje
zivot. Moja stard mama sice mala Parkinsonovu chorobu, ale ani to
som nejako nevnimala. ISla som k neurolégovi do Partizanskeho

a ten ma poslal na magneticku rezonanciu. Tam sa im zdalo, ze vidia
nejaké Skvrny na mozgu, a mysleli si, ze je to roztrisena sklerdza.
To ma vydesilo.

Ako teda prisli na to, Ze stanovili nespravnu diagnozu?

Nasledne som iSla na dva tyzdne do nemocnice. Pani primarka ma
uistila, ze je to nejaky nezmysel, ze pan doktor sa asi zle vyspal, ale
ze to urCite nie je roztrusena skleréza. Povedala mi vSak, Ze podla
nej to nie je ani Parkinsonova choroba. Ze na fiu som prili§ mlada

a bude to skor ten esencidlny tras. Nechala som to teda tak.

Mysleli ste si, ze vas predpoklad bol spravny.

Ano, aZ kym som asi o pol roka nenavétivila svokru, ktora sa opytala
mojho manzela, ¢i so mnou niec€o nie je. Zdala som sa jej stuhnuta.
Ked to povedala, vedela som, ze je to zlé, pretoze som si na
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internete Citala o r6znych priznakoch Parkinsonovej choroby a toto
bol jeden z nich. ISla som teda do Nitry na nuklearne vysSetrenie.
Podaju vam Specialnu latku, daju vas do tunela a touto metdédou
dokazu presne diagnostikovat parkinsona. Uvidia totiz stratu
dopaminu v mozgu. Tam mi to potvrdili.

Uvedomili ste si nasledne nejaké dalSie priznaky, ktoreé ste si
predtym nevsimali?

Uvedomila som si, ze jednu nohu taham trochu za sebou.
Parkinsona sprevadza stuhnutost svalov a to bolo ono. Takisto som
mavala problémy so spankom. Hovori sa, ze to mbze byt predzvest
choroby, ale nebolo to ni¢ drastické. Naozaj to celé odsStartoval
jemny tras v ruke.

Sice ste zatial nemali vyraznejsie prejavy, ale uz ste si boli ista
diagnézou. Co ste prezivali?

Vela som o chorobe nevedela. Len také hororové pribehy, ktoré si
vygooglite. Ked zaCneme googlit, zda sa, Ze vSetci zajtra zomrieme.
Myslela som si teda, ze to bude velmi obmedzujuce a o par rokov
skoncim v zariadeni, lebo rodina bude mat problém starat sa o mnia.
Vzdy som Zzila velmi aktivny, zmysluplny, krasny Zivot. Mam manzela
a dve skvelé deti. Sme financne zabezpedeni, mame dobrych
priatelov a odrazu som mala pocit, ze sa to vSetko skonci.

Az postupom Casu som zistila, Ze to nie je pravda, Zze Parkinsonova
choroba otvara novy Zivot, prindSa novych [udi. Parkinsonovu
chorobu mi diagnostikovali v 42 rokoch s prognézou, ze sa mézem
dozit dalSich 30. Nebolo to az také strasné, ako som si myslela.

S diagnézou uz Zijete viac ako $tyri roky. Co sa zmenilo?

https://dennikn.sk/4556771/jana-s-parkinsonovou-chorobou...enti-sa-vobec-netrasu-ale-vsetci-stracame-hormon-stastia/ 03.04.2025, 20:48
Page 4 of 14



Zatial dokazem stale zit Uplne normalne. Je vela [udi v mojom okaoli,
ktori nevedia, ze som chord. NevSimnu si to. Nasla som novy zmysel
Zivota, pretoze predtym som nemala konkrétny ciel. Bola som na
materskej a nevedela som, ¢o presne budem robit. Choroba ma
nanovo nasmerovala.

Ako to myslite?

ZacCala som sa zaujimat o inych ludi s rovnakou diagnézou.
Rozhodla som sa prihlasit do regionalneho klubu Parkinson
Slovensko v Nitre. Stretla som jeho predsedu Romana Sarkoziho,
ktory mal vtedy len 35 rokov. Nebol to stary pan, ktory sa triasol. Bol
to mladik, ¢lovek ako ja, ktory ma velmi oslovil. Za¢ala som
chodievat do klubu a vytvarat si nové priatelstva. Naozaj tam mam
druhu rodinu. Dokazeme si zavolat aj v noci. Doslova, lebo my
mame problém so spankom.

Co konkrétne v klube robite?

Zalozila som facebookovu stranku Spolo¢nost Parkinson Slovensko,
ktora sluzi ako informacny portal pre parkinsonikov, ich rodiny aj
verejnost. Okrem toho som zadala robit podcast Zivot

s Parkinsonom: pribehy, veda a nadej. Kazdy mesiac sa rozpravam
s osobou nejako spojenou s ochorenim. V ramci spolo¢nosti
organizujeme aj Tulipdnovy pochod v PieStanoch, ktory bude

v sobotu 12. aprila pre Siroku verejnost. Je to den po Svetovom dni
Parkinsonovej choroby.

Odrazu je to moj svet — dobrovolnicka praca v neziskovej
organizacii, kam sa snazim priniest informacie, ktoré mne samej na
zaCiatku chybali. V Case, ked som sa dozvedela svoju diagndzu, by
som dala v8etko za to, aby som o nej vedela to &o dnes. Ze si Zivot
budem moct nadalej uzivat a ze mnohi z nas veria mytom o tejto
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chorobe.

ZaloZila som aj vlastny web Zivot s parkinsonem, kam pravidelne
prispievam. Chcem, aby sa vdaka tymto kanalom [udia

s Parkinsonovou chorobou na Slovensku prestali skryvat. Mnohi

z nich sa za chorobu hanbia alebo maiju pocit, Ze toho vela
nezvladnu. To nie je pravda. Chcem povzbudit kazdého s touto
diagndzou, ze sa nemusi chorobe poddat. Zachovala som si
pozitivhe myslenie a rozhodla som sa netrapit tym, ¢o neviem
zmenit. To by mi iba uberalo energiu, ktord mézem investovat do
krajSich veci. A vdaka nim nemyslim na chorobu od rana do vecera.

»

S ¢lenmi Spoloc¢nosti Parkinson Slovensko. Foto — archiv J. Z.

Co je najvadési mytus, ktorému ste v stvislosti s Parkinsonovou
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chorobou verili?

Ze je to choroba starych ludi, ktori sa ledva hybu a velmi sa trasu.
Tras je to posledné, ¢o nas trapi, dokonca ho ma len asi tretina
diagnostikovanych. Bojujeme s ovela zavaznejSimi symptdmami.
Okrem toho ochorenie postihuje stale mladsSie generacie.

Preco?

Choroba méze byt genetickd, ale nemusi. Sama ¢akam na vysledky
testov, lebo to trva aj dva roky. M6j lekar hovori, Zze v mojom veku je
asi 95-percentna Sanca, ze som to zdedila. Odbornici dnes vsak
hovoria, Ze za chorobu v mladej generacii méze aj environmentalny
faktor. Viaceré Studie poukazuju na suvis medzi mnozstvom
pesticidov a vyskytom choroby.

Spomenuli ste zhorSeny spanok. Aké su dalSie priznaky?

Nie je to len o tom, ze nevieme zaspat. Niektori ludia mézu mat
narusenu REM fazu spanku, a preto kricia zo sna. V dbsledku
stuhnutosti sa nas pohyb spomaluje a aj jemna motorika sa
zhorsuje. Minule som si na jednej konferencii chcela po dlhSom
case nieCo zapisat perom, ale nedalo sa to vbbec Citat. Vela liekov
alebo ich dlhodobé uzivanie moze takisto spbsobit nahle
nekontrolovatelné pohyby, takzvanu dyskinézu. Mame problémy
s mocovym mechurom, €¢revami, travenim, dokonca aj pokozkou.
Vela [udi s touto diagndzou v mojom okoli stratilo Cuch.

Dal&i priznak je zamfzanie, ktoré sa vyskytuje najma u ludi

v pokrocilejSom Stadiu choroby. Niekam idete, odrazu sa
jednoducho zastavite a nemdzete urobit ani krok. Ak vidite niekoho
na prechode pre chodcov, kto sa nehybe, naozaj to mbéze byt ¢lovek
s parkinsonom. Potrebuju dlhsi ¢as, aby vykrodili.
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Su to teda najma priznaky suvisiace s pohybom a motorikou.

Nie celkom. Malokto vie, Ze Parkinsonova choroba do velkej miery
postihuje aj psychické zdravie. Parkinson znamena nedostatok
dopaminu. A o dopamine sa dokonca hovori aj ako o hormone
Stastia. Skor ¢i neskdr vam choroba moze sposobit Uzkosti alebo
depresie. Musite sa velmi snazit, aby ste sa citili dobre.

Ako sa liecCite vy?

Zatial neexistuje liek, ktory by definitivne vyliecil Parkinsonovu
chorobu. Je to progresivne degenerativne ochorenie, Casom sa
zhorSuje a my mozeme iba zmiernit jeho postup. Na potlacenie
symptomov nastastie existuje vela efektivnych liekov. Nas hlavny
liek je Levodopa. Je na trhu viac ako 30 rokov a naozaj pacientom
meni zivot. Problém je, Zze ¢im dlhSie ho uzivate, tym mensSiu mava
ucinnost. Postupne musite zvySovat davku a pridavat aj iné lieky na
kontrolu symptomov.

S dlhodobym uzivanim Levodopy prichadza takzvany ,on-off"
problém. Ked' si dam liek teraz, jeho ucinok trva pat hodin. Ak ho
uzijem o pat rokov, mbze sa stat, ze bude ucinkovat uz len dve
hodiny. Nemb&zem si ho vSak vziat skor. Tri hodiny teda budem

v stave ,off" ked sa nebudem moct poriadne hybat, budem
stuhnuta. Aj také su vyhliadky pre pacienta s Parkinsonovou
chorobou do buducnosti. Ochorenie je velmi nevyspytatelné. Niekto
moze brat liek 20 rokov a stale uc€inkuje, iny musi po piatich rokoch
podstupit hibkovi mozgovu stimulaciu.

S ¢im by mala operacia pomoct?

Mala by vyrazne zmiernit problémy s motorikou. Symptémy, ktoré
sa netykaju pohybu, vSak nevyrieSi. Mam okolo seba vela ludi, ktori
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operaciu podstupili a teraz sa im zle rozprava. M6ze mat vedlajSie
ucinky. Zalezi vSak aj na tom, ako dobre je pacient na operaciu
pripraveny. Asi rok dopredu podstupuje rozne testy, zistuje sa, Ci je
dobry kandidat. Absolvuje aj psychologické testovanie, lebo so
zavaznymi duSevnymi problémami ho nesmu operovat. Takisto
musite dokazat udrzat rovnovahu.

Vy uvazujete o operacii?

M&j doktor je velmi otvoreny. Hned na zacdiatku mi povedal, ze
prvych pat rokov budeme mat chorobu urcite pod kontrolou, potom
uvidime. Ked som priSla na kontrolu po Styroch, zistil, Ze to zvladam
dobre, a tvrdi, Ze ju budeme dobre vediet regulovat aj desat rokov.
Medzitym budeme uvazovat o operacii. Momentalne o tom

s doktorom nehovorime, pretoze to eSte nepotrebujem, ale myslim
si, Ze to jedného dna navrhne.

Hibkova mozgova stimulécia je dobry nastroj. Aj ked' znie Sialene, ze
vam daju elektrody do mozgu. Mnoho ludi to vratilo do zivota, takze
to nevylucujem. Operaciu sice musi schvalit poistovria, no eSte som
sa nestretla s negativnym pripadom. Zaroven je lepSie podstupit ju
trochu skor, nez prilis dlho €akat. Telo musi byt dostatoCne silnég,
aby to zvladlo.

Hovorite, ze vacsSine pacientov lekar postupne musi zvysit
davku lieku. Aj u vas to pocas tych styroch rokov uz bolo
nutné?

Samozrejme. Keby som teraz bola na davke z prvého roka, urcite by
som mala velké problémy. Zacala som s agonistami. Neobsahuju
priamo dopamin ako Levodopa, ale stimuluju mozog, aby sam
produkoval dopamin. Pouziva sa v ranych stadiach choroby hlavne
u mladsich pacientov. U starSich mozu byt vedlajSie ucinky prilis
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silné. Dokazu spbsobit pomerne zvlastne zmeny v psychike -
napriklad nadmerné nakupovanie alebo gamblerstvo. Doktor mi
hned’ na zacCiatku povedal, Ze ma musi sledovat aj manzel. Keby
som zacala robit podobné veci, potrebuje to hned vediet, aby mi
upravil lieCbu.

A prisli nejaké vedlajSie ucinky?
Nastastie nie. Ale v anglickych skupinach na Facebooku su aj ludia,
ktori maju velmi zlé skusenosti s agonistami a vela z nich sa ich boji.
Niektori by si ich prave na zaklade tychto recenzii nikdy nevzali. Su
ludia, ktori prisli o majetok. Preto musite byt prisne sledovany, ked
ich beriete. Ale ja ich uzivam dlho a nemam s nimi Ziadne problémy.
Doktor mi povedal, ze ak problémy neprisli doteraz, uz mi nehrozia.

U mna fungovali asi rok, potom uz lekar doplnil spominanu
Levodopu, teda nahradu dopaminu. Beriem ju asi tri roky. Lieky,
pohyb a pozitivne myslenie ma udrzuju v pohode, no aj ja mam dni,
ked nevladzem. Na druhej strane su aj také, pocas ktorych na
chorobu naozaj uplne zabudnem.

Ako vam pomaha pohyb?

Je to najmocnejSia zbran, ktoru proti tejto chorobe okrem liekov
mame. Vyskumy ukazuju, ze vyrazne spomaluje jej progres.
Nedavno som bola na stretnuti v PieStanoch, kde nas fyzioterapeuti
z Prahy Skolili, ako s parkinsonikmi cvicit. Hovorili mi, ze ako mlady
Clovek by som mala na sebe naozaj zacat makat. Odporucali tazky
silovy tréning aj beh, najviac crossfit. Vysvetlovali, ze pacientom,

s ktorymi pracuiju v Cesku, to Uplne zmenilo Zivot. A po&lvam to

z kazdej strany, takze vela cvicim.

Rano chodim do posilfiovne, ktord mam v garazi, vyuzivam bezecky
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pas, dviham Cinky, chodim na dlhé prechadzky. Pohyb je nieCo, ¢o
by si mal osvojit kazdy ¢lovek s parkinsonom. Neexistuju ziadne
vyhovorky, pretoze toto je okrem liekov jedina cesta, ako to trochu
spomalit alebo mat viac pod kontrolou.

Cvicili ste aj predtym?

Vbbec nie. Ja som nikdy necvicila, nikdy som sa velmi nehybala,
lebo som mala problémy s nohami. Pre mna je to fakt novinka

a viem, Ze mi to naozaj pomaha. Ked' dlho necvi¢im alebo sa na to
vykaslem, tak sa citim inak. Citim sa stuhnuta. A ked' cvi€im
CastejSie a pravidelne, citim sa lepSie a mam pocit, ze aj lieky mi
lepSie zaberaju. Obc¢as sa mi zda, ze by som mozno potrebovala
navysit davku liekov, lebo sa necitim dobre. Ale ked zacnem viac
cviCit, tak na to aj zabudnem. No musim priznat, ze keby ma
nemotivovala choroba, asi by som sa nezacala hybat. Dnes vSak
u mna neexistuju vyhovorky. Nemézem si to dovolit.

Uhradza vam liecbu poistovina?

Mam sice Ceské obclianstvo, ale tu pracujem, platim dane aj odvody.
Poistoviia mi uhradza vsetky lieky, ni¢ za ne nedoplacam. Myslim,
ze lieky, ktoré su dostupné celosvetovo, su dostupné aj u nas na
Slovensku. Neddvno som sa rozpravala s doktorom Skorvankom

z KoSic, jednym z najlepSich neuroldgov na Slovensku. Vysvetloval
mi, ze by chceli vytvorit multidisciplinarne centra, pretoze pacienti
ako ja potrebuju neuroldga, Specialistu na pohyb, fyzioterapeuta,
psycholdga aj logopéda. VsSetci by mali byt pod jednou strechou.

Predpokladam, Ze problémom su peniaze.

Okrem nich chyba politicka v6la a najma personal. Aj keby ziskali
peniaze na pristroje a vybavenie, pravdepodobne by tam nemal kto
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pracovat. Nie je dost Specialistov. Rovnako si myslim, ze

v buducnosti méze byt na Slovensku problém napriklad

s inovativnymi postupmi, akym je geneticka lieCba, ktoru si v naSich
podmienkach asi nebudeme hned' vediet dovolit. Aj dnes nam totiz
chyba zamerany ultrazvuk. Je to moderny pristroj pouzivany na
lieCbu Parkinsonovej choroby. Nemame nan peniaze a asi sa to

v najblizSom case nezmeni.

Ale sucCasné lieky su zatial dostupné. Pozitivne je, Ze lieCba
napreduje a vela penazi ide do vyskumu. Momentalne sa na
Slovensku rozbieha nova forma infuznej lieCby, takzvana Duodopa
SC. Podavaju ju pacientom pod kozu, takze nemusia absolvovat
operaciu, pri ktorej by im museli hadicku zaviest priamo do tenkého
Creva. To je dobra sprava najma pre pacientov v pokrocilejSom
Stadiu ochorenia.

Jana so svojim manzelom a detmi. Foto — archiv J. Z.
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Vravite, Ze stale pracujete. Nebrani vam v tom choroba?

Robim administrativnu pracu pre méjho manzela, ktory pracuje pre
zahrani¢nu firmu. Je to praca najma na pocitaci, takze ju aj

s chorobou bez problémov zvldadam. Dokonca som si zlepSila
digitdlne zru¢nosti, odkedy sa angazujem v Spolo¢nosti Parkinson
Slovensko. Ked som napriklad zacala robit podcast, vSetky
technické veci som sa musela naucit sama.

Ako reagoval vas manzel, ked' ste sa dozvedeli vasu diagnozu?

Vo vSetkom ma vzdy podporoval a bolo to tak aj teraz. Povedal, ze
sa neda nic robit a Ze sa nebudeme trapit nad tym, ¢o nembzeme
zmenit. Naopak, posnazime sa zlepsit to. Prispdsobil garaz, aby
som tam mohla cviCit. Bez neho by to bolo tazSie, je to Uzasny
¢lovek a moja opora.

Mate aj syna a dcéru. Ako ste sa s nimi rozpravali o tejto téme?

Rozpravame sa postupne. Nepovedala som im to hned.
Nepovazovala som to za dblezité, pretoze to na mne nebolo vidiet.
Teraz to vidiet trochu viac, som pomalSia. Synovi to pomaly
zaCinam vysvetlovat, hovorim mu, Ze od neho potrebujem viac
pomoci. ESte nevie presne, ¢o diagndza znamena, ma len osem
rokov.

Dcéra uz ma patnast, takze sa s riou o tom zhovaram CastejSie.
Rozumie tomu, povzbudzuje ma, hovori mi, ze dnes vyzeram pekne,
ze dobre chodim. Dokonca sa so mnou chce zucastnit Tulipanového
pochodu. Ked' mam problém s prezentaciou, pomaha mi. Moji
rodiCia to prezivali tazSie. Mamka, samozrejme, plakala, nevedela,
¢o to vlastne obnasa. Velmi sa bala a otec tiez. To jeho mama mala
parkinsona. Su starostlivi, ale takisto velmi podporujuci. Obaja uz
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pocCuvaju podcasty, ktoré pripravujem. Aj oni zistili, ze to fakt nie je
koniec sveta, a su prekvapeni z toho, o vSetko zvladam.

A ako reagovalo okolie? Padli aj neprijemné otazky?

l'udia, ktori sa to dozvedia, su skbér zmateni. Asi si zenu

s parkinsonom predstavuju inak. SU prekvapeni, ze sa netrasiem

a som samostatna. Na druhej strane l'udia mimo mojich najblizSich
ma vidia iba vtedy, ked sa citim dobre. Potom sa moze zdat, zZe to
vlastne nic¢ nie je. Ale keby so mnou boli doma kazdy den,
spozorovali by, ze choroba napreduje, aj ked beriem lieky a hybem
sa. Ze mam dni, ked som slab3, zle sa mi chodi alebo som
spomalena. Na druhy den vyskodim z postele a m6zem behat
maraton. Potom som znova od deviatej do piatej Uplne spomalena.

Ale je to normalne. Casto pozeram rozhovory so znamymi [udmi,
ktori maju Parkinsonovu chorobu, a hovoria to isté. Naposledy

s britskym hercom a komikom Billym Connollym. Vravel, Ze najviac
mu lezie na nervy, Ze jeden den je Uplne fantasticky a na druhy
nevladze Zit. Tazko si potom nieco naplanuje. Ale on je uz

v pokrocilejSom Stadiu, ja som zatial v pohode.

Mate pripomienku alebo ste nasli chybu? Prosime, napiSte na
pripomienky@dennikn.sk.
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