o¢ima pacienta

Sklerodermie: pani
Evu pirrekvapily oteklé
a modrajici prsty

Pani Eva (48 let) z Hlinska se od 26 let [éCT s revmatoidnt artritidou.
Na podzim roku 2022 ji ale zaskocily bolesti koncetin, s nimiz se nikdy
predtim nesetkala. ,,Prsty 1 dlane mé nejenom bolely, ale natékaly mi

a zacaly modrat a fialovét. To stejné se mi objevilo na chodidlech,”
popisuje Eva. 'V té dobé ji trapila také nartstajici hmotnost a citila se
otekld. Pribrala asi 6 kilogramtl, vubec vsak nechdpala proc. ,,Byla
Jjsem hodné aktivni, chodila jsem c¢asto ven se psy a pravidelné jezdila

@ v

na koni. Nebylo mi jasné, kde se ta kila najednou berou,” rika Eva.

Obratila se proto na svou oSetrujici
revmatolozku, ktera ji vysetfila a ode-
brala ji krev. Viysledky byly v porad-
ku. Nateklé ruce poté ukazala
i své kardiolozce, k niz chodi
pravidelné na kontroly kvali
vrozené srdecni vadé.
,Pani doktorka mé hned
poslala na lymfatické
vySetreni a na kozni.
Absolvovala  jsem
cévni  vySetreni,
také vysetreni led-
vin a jater,” vzpo-
mina Eva, ktera se
po c¢ase znovu spo-
jila se svou revma-
tolozkou. ,Rekla
Jjsem ji, Ze mi neni
dobre, beham od
Jjednoho lékare k dru-
hému, a stdle nevim,
co se mnou vlastné je.
Na revmatologii mi tedy
znovu odebrali krev a pro-
vedli tentokrdt podrobnéjsi
vysetreni. Vysledky ukdzaly, Ze by
se mohlo jednat o systémovou skle-
rodermii,” popisuje Eva.

Revmatolozka ji proto odesla-
la k doc. MUDr. Tomasi Soukupo-
vi, Ph.D., vedoucimu Iékari Il. in-
terni gastroenterologické kliniky
LF UK a FN v Hradci Kralo-

vé. V nemocnici diagnoé-

zu potvrdili a vysetfi-

a plice. Zjistili, ze ma
kromé systémové
sklerodermie také
plicni hypertenzi.
,Pan docent Sou-
kup mé s timto
onemocnénim ob-
Jjednal do speciali-
zované ambulan-
ce v IKEM, kde mi
navic zjistili, Ze mi
selhava srdce a md
nepravidelny rytmus,
hned mi tam tedy na-

sadili l1écbu,” tika Eva,

: Eva se stale stara o svoje pejsky,
i kdyz uz s nimi nezvladne byt
venku tak ¢asto jako diiv

Foto: archiv pant Evy
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které se uz predtim potykala s fadou
chorob - ve ctyrech letech ji napfri-
klad operovali srdce, od détstvi pro-
délala nékolik operaci stfedniho ucha
a od té doby na jedno ucho neslysi,
pozdéji byla na operaci zad a operaci
Zluéniku. ,Kdyz mi lékari sdélili, co mi
Jje, bylo toho na mé uz moc. Nebyla
Jsem schopna vstat z postele, bylo mi
zle psychicky i fyzicky,” popisuje Eva.

| pres nasazenou lé¢bu ji navic dél
trapily otoky a bolesti prstd, kloubU
a také to, Ze se pri sebemensim po-
hybu zadychavala. Musela proto radu
aktivit omezit, prestala pracovat a pre-
Sla do pIného invalidniho dlchodu.
+~Doma mdme 12 schodd, a kdyz je
vyjdu, musim si odpocinout. Vsech-
no mi trva dlouho, Zivot se mi strasné
zpomalil. Stdle se stardm o svoje pej-
sky, uz s nimi ale nezviddnu byt venku
tak casto jako predtim. Musela jsem
také na cas prestat jezdit na koni,” po-
pisuje Eva, ktera se dlouho nemohla
psychicky vyrovnat s tim, Ze trpi tak za-
vaznou nemoci. ,Nejvic mi pomohlo
vypovidat se a sveérit se s tim, co pro-
Zivam, své kamarddce, kterd pro mé
byla na telefonu, kdykoliv jsem potre-
bovala. Diky tomu, Ze jsme vse rozebi-
raly hodné realisticky, jsem dokdzala

nemoc pochopit a smifit se s ni,” Fika
Eva.

Vice informaci o systémové sklero-
dermii si hledala také na internetu a na-
razila na skupinu Skleroderma pUsobici
v rdmci pacientské organizace Revma
Liga CR. Diky ni se dostala k rychlé
psychologické konzultaci v Revmapo-
radné. ,Rozhovor s pani psycholoz-
kou mi pomohl srovnat se s mym sta-
vem, a ukoncit tak vnitini boj. Ujistila
me, Ze mdj pohled na Zivot je sprdv-
ny, coz jsem potrebovala slyset od od-
bornika,” vysvétluje Eva. Diky zlepseni
psychického stavu zvlada Iépe i fyzic-
ké projevy nemoci. ,/sem moc vdeéc-
na svym kamarddkém, s nimiz mohu
mluvit o vSem, | o strachu ze smrti.
Svému synovi, priteli a nejbliZsi rodiné.
| oni jsou mi velkou oporou. Zacindm
opét jezdit na koni a snazim se fungo-
vat, nemoc si tolik nepripoustét - vzdyt
nemoc si vybrala mé, ne ja ji,” fika Eva
a dodava: ,Kdyz je mi nejhdr, pomaz-
lim se se svymi pejsky, a kdyz ani to ne-
zabere, zavoldm své kamarddce, kterd
mé vZdycky povzbudi."

V soucasné dobé je Eva jak v péci
docenta Soukupa v Hradci Krélové,
tak lékard v IKEM.

Marta Simtinkovd

Na ¢as musela Eva prestat jezdit
na koni

Foto: archiv pant Evy

Lidem, kterym nemoc méni tvar,
télo i zivot, pomaha psychoterapie

LSystémova sklerodermie primdrné
neposSkozuje psychiku nemocného,
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Jjako se to muze dit u jinych chorob.
Psychicky stav ale ovlivriuji jednotlivé

Jen neceld polovina pacienttl se sklerodermii vyhledd psychologa. A to presto,
ze by jim pomohl pri [éché choroby, kterd meni nemocnym nejen vzhled,

ale 1 pohyblivost a nekdy 1 funkénost organu. 7 dotazniku, ktery rozeslala
pacientska skupina Skleroderma pusobict v rameci organizace Revma Liga
CR, jasné vyplynulo, Ze k psychologoui & terapeutoui si prijde pro pomoc jen
42 % dotazanych. Divodem je napriklad nedostupnost psychoterapeutit nebo
to, Ze tato sluzba byvd vnimana jako tabu. U autoimunitnich onermocnént
Jjako prave systémouvd sklerodermie je pritom péce o dusevni zdravt

zasadni a podle lekart by méla byt soucasti tzv. multidisciplindrni [EChy.

projevy onemocnéni, jako jsou chro-
nické bolesti, omezeni pohybu nebo
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ividitelné zmény kize, napriklad na ob-
liceji,” popisuje doc. MUDr. Tomas
Soukup, Ph.D., vedouci lékar Il. in-
terni gastroenterologické kliniky
LF UK a FN v Hradci Kralové. Za-
vazné autoimunitni onemocnéni po-
stihuje kromé klze také cévy, klouby,
plice nebo travic soustavu. V Cesku
jim trpi priblizné 1 760 lidi, casto se
projevuje u zen v produktivnim véku
kolem 30 let. ,2Zvldsté pro né mize
byt sklerodermie psychicky ndrocnd,
protoZe diagnéza dokdZe extrémné
zménit vzhled. Kdze se stahuje, obje-
vuji se na ni vyrazné skvrny, deformu-
Ji se prsty na rukou. Je tézké prijmout
nemoc a s ni i souvisejici zmény, na-
priklad pracovni omezeni, jez mohou
prevrdtit Zivot naruby,” Fika vedouci
pacientské skupiny Skleroderma Mi-
chaela Linkova, ktera se s timto one-
mocnénim také potyka.

Prestoze psychoterapie lidem
s touto nemoci vyrazn€é pomaha, ne
kazdy pacient ji vyhleda. ,Pacienti
casto nardzeji na nedostupnost psy-
choterapeut(i v blizkém okoli. Nékdy
se zase boji, co by tomu rekli jejich
blizci - psychologickou péci totiZ vni-
maji jako tabu,” vysvétluje Michaela
Linkovéa. Podle ni by vyrazné pomoh-
lo, kdyby byl psycholog soucasti mul-
tidisciplinarniho tymu, ktery se o pa-
cienty se sklerodermii kvali presahu
onemocnéni do rlznych organl ob-
vykle stara. Soucasti takového tymu
je kromé& revmatologa napfiklad plicnf

|ékar, radiolog, kardiolog nebo gast-
roenterolog. ,V idedInim pripadé by
mél pacienta k ndvstévé psychotera-
peuta vyzvat pfimo oSetrujici lékar;”
dodava Michaela Linkova. Podpora
dusevniho zdravi totiz zna¢né pozitiv-
né ovliviiuje prabéh 1écby skleroder-
mie a jejich jednotlivych symptomd.
.Dnes jsou zndmy biologické me-
chanismy, které ndm propojuji ner-
vovy, endokrinni a imunitni systém.
A hlavnim moduldtorem, zvilasté
u téchto autoimunitnich onemoc-
néni, je stres. Proto je dulezitd jeho
redukce a prdce s nim,” pfriblizuje
psycholozka RNDr. MUDr. Mgr. Mo-
nika Cervinkova, Ph.D., ktera pUso-
bi v Revmaporadné pacientské skupi-
ny Skleroderma. ,Po sdéleni diagndzy
se lidé museji se svou nemoci vyrov-
nat a prijmout fakt, Ze sklerodermie
Jje nevylécCitelnd a cCasto s sebou pri-
ndsi i omezeni v béZnych dennich ak-
tivitadch ¢&i v pracovni oblasti. Pomoc
pacienti nevyhleddvaji jen zpocdtku,
ale i v prabéhu dalsich let s nemo-
ci, napfiklad kdyz se ke sklerodermii
pridd dalsi komplikace nebo se objevi
potiZe z jiné oblasti Zivota," priblizuje
doktorka Cervinkova a pFipomina, ze
pacienti mohou vyuZzit psychologické
konzultace pravé v Revmaporadng,
a to osobné v Praze nebo online. Rev-
maporadna za necelé tfi roky zpro-
stfedkovala psychologickou podporu
105 nemocnym, v 85 % $lo o pacien-
ty se systémovou sklerodermii.

Komentar

oC¢ima pacienta

O Revmaporadné

Revmaporadna je psychologicka porad-
na pro pacienty se systémovou sklero-
dermif, myozitidou a nove i se systémo-
vym lupusem. Je spole¢nym projektem
pacientské skupiny Skleroderma, orga-
nizace Revma Liga CR. Jedné se o ,,akut-
ni” psychologickou pomoc nejen nové
diagnostikovanym pacientlim, ale viem,
kter{ v prbéhu svého Zivota s nemoci
potrebuji pomoci. Poradna je urena
pacientdm se systémovou sklerodermi,
myozitidou a letos nové i pacientm se
systémovym lupusem.

Zajemci mohou vyuzit psychologic-
ké konzultace zdarma. Revmaporadnu
je mozné navstivit bud osobné v Praze,
nebo si sjednat schizku online. Vice na
www.revmaliga.cz/klub/skleroderma.

O pacientské skupiné
Skleroderma

Pacientska skupina Skleroderma puso-
bf v rdmci organizace Revma Liga CR.
Od roku 2018 pomaha pacientim se
zavaznym a vzacnym autoimunitnim
onemocnénim systémovéa skleroder-
mie. Kromé poskytovani psycholo-
gické pomoci organizuje pacientska
skupina Skleroderma prednasky, te-
matické workshopy a webinare a vy-
dava pro pacienty odborné publikace.
Vice na www.revmaliga.cz/klub/skle-
roderma.  Revma Liga CR 24. cervna 2024

Pribéh pani Evy demonstruje problematiku diagnostiky,
Siti projevd (manifestaci) systémové sklerodermie, psy-
chické stradani nemocnych pfi smireni s ¢etnymi poti-
zemi. Diagnostika nemoci byva obtizna, ¢asto opozdéna
vzhledem k pomalému a postupnému nastupu rozmani-
tych priznakd. V tomto konkrétnim pripadé mohla pred-
chazejici revmatoidni artritida skryt n€které priznaky sy-
stémové sklerodermie. Lécebné postupy u obou nemocf
se nastesti mohou prolinat. Plicni hypertenze je klasickym
projevem sklerodermie, ale jeji diagnostika a |é¢ba jsou
v pripadé pani Evy komplikovan€jsi s ohledem na pritom-
nost vrozené srdec¢ni vady.
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Péce o nemocné se systémovou sklerodermii vyzadu-
je lécbu ve specializovaném centru a komplexni pristup
za Ucasti vice odbornikd. Krom revmatologa je také nutna
spolupréace kardiologa, plicniho Iékare a dalSich odborni-
kd. Toto zavazné onemocnéni ¢asto vyzaduje podporu
psychologa a nékdy i psychiatra. Vzhledem k nizsi dostup-
nosti téchto specialistd je vyse zminéna telefonicka linka
psychologické Revmaporadny velikym krokem vpred. Pani
Evé preji vysokou Uspésnost Iécby a hodné sil!

Doc. MUDr. Toméas Soukup, Ph.D.
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