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Lenka Hatasova pro pacientskou skupinu

Skleroderma

Navrat do zivota



Vse zacalo pred asi tfemi lety. V listopadu mi zacal mrznout malicek, coz mi zpu-

V&VL& sobilo velké bolesti. Po mnoha testech a navstévach doktort mi lékaf kone¢né
dokazal fici, co mi je. Moje nemoc méla jméno — systémova sklerodermie.

Doktor mi pouze rekl, ze postihuje mladé zeny, které jsou jinak vesmés zdravé.

Pochopitelné jsem hned zamifila na internet a zacala hledat. Poté jsem s placem vysla za manzelem na

zahradu a prohlasila, Ze nechci umfit.
Jako mnozi v podobné situaci jsme patrali po pricinach onemocnéni. Jednim ze spoustécu sklero-
dermie muze byt velky stres. Ja Zila ve stresu témér pét let. Manzel mé uklidnil. Zacali jsme spolu hledat

doktory a kontakty. Nakonec jsem se zacala léCit pod dohledem pana docenta z Revmatologického ustavu,
za coz jsem velice vdécna.
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.Stoji za to bojovat

a hevzdavat sel!l” 30
31

Nemoci trpi pfedevSim moje prsty, takze moje aktivity v zimnim obdobi jsou omezené. Musela jsem
se vzdat jak zimnich sportu, tak delSich pobytu na horach. PryC jsou mé krasné stihlé prsty a pékné nehty.
Mam postizeny i jicen, takze strava neni muj nejvétsi kamarad. Néjaka ta kila Sla tudiz také dolu.

Sklerodermie mé sice stala spoustu proplakanych noci v bolestech, ale prekvapivé mi také néco dala.
Dala mi stopku. Znamena to uméni zastavit se, prestat se stresovat tfeba kvuli praci a uvédomit si, ze

stoji za to bojovat a nevzdavat se!
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.Zlj pritomnosti, nenech se ovliviovat
spoleénosti, bud ' sva.”

Jsem ambicidzni, extrémné soutéziva, naroc¢na sama k sobé i k ostat-
nim. Snazim se byt ve vSem dokonala - jak v praci ¢i ve sportu, tak
i v zivoté. Jsem neustale nespokojena s vykonem, ktery podavam. Stale

Michaela

(vedouci pacientske
skupiny Skleroderma)

hledam nové vyzvy a nasledné je prekonavam. Alespon takhle vypadal
muj Zivot pfed nemoci.

Pro¢? Odpoved jsem dostala az s pfichodem nemoci.

Systémova sklerodermie mi byla diagnostikovana v lednu 2015,
postupné jsem ztracela schopnost pohybu i chiize, dochazelo k velice rychlému prabéhu zhorseni nemoci
(v&etné postizeni kize i plic). V listopadu 2015 jsem skongila v kdmatu s hypertenzni krizi, selhanim ledvin,
otokem mozku a zapalem plic — progndza: 30 % Sance na preziti.

V nemochnici a rehabilitacnim Ustavu jsem stravila 3 mésice, 2 roky jsem byla zavisla na dialyze a 3 roky
na pomoci druhych.

Jak jsem na tom ted?

Chodim, cvi¢im, pohyb i koordinace jsou vyrazné lepsi, plicni hodnoty zaznamenaly velké zlepSeni.
Od listopadu 2017 jsem bez nutnosti dialyzy. Od ledna 2018 pracuiji.

Ano, mam stale problémy s unavou, ranni ztuhlosti, Castou nevolnosti a jinymi pfiznaky, ale ziju rela-
tivné ,normalni” zivot. Jen se vzdy musim pfizpusobit aktualnimu stavu.

Veliky podil na zlepSeni mého zdravotniho stavu méla bezesporu biologicka lécba. Na zakladé osobni
zkusenosti konstatuji, Ze tato lé¢ba tvofi ale jen pfiblizné 50 % uspéchu. Téch zbyvajicich 50 % predsta-
vuje prace se sebou samym.

Jako kazdy, kdo se srovnava se zavaznym onemocnénim, i ja jsem si musela projit jednotlivymi fazemi
nemoci, pfijmout nemoc a vsechna s ni souvisejici omezeni, naucit se pfijimat pomoc druhych, naucit se
nemit v8e pod kontrolou, zbavit se strachu z budoucnosti a vée kolem toho bylo velice naro¢né. Jsem ale
vdécna za to, ze jsem si tuto cestu mohla projit. Pomohlo mi to najit Zzivotni rovnovahu, Stésti a spoko-
jenost v mém zivoté.
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.Zivot je hlavné o improvizaci,
a tak ziji a improvizuji kazdy den

| se sklerodermii.”

{ouka

V dobg, kdy jsem prochazela problematickym rozvodem, jsem zacala trpét otoky rukou, obliceje. Zacaly
mi modrat koncetiny, objevily se také potize s jemnou motorikou a dusnosti.
Nakonec v$e vyvrcholilo v srpnu 2016 hospitalizaci v Revmatologickém ustavu Na Slupi. Diagndzou

systémoveé sklerodermie se mi zivot navzdy zménil. Nasledovala lé¢ba cyklofosfamidem a ukol se s nemoci
naucit zit.

Véci dosud samoziejmé se staly kazdodennim bojem. NUz se stal soupefem, kli¢ protivnikem.
Nahle se na svét a lidi kolem divam jinyma o¢ima, mam zcela jiny pFistup.
Prestoze to zni divn&, myslim si, Ze ze mé tato nemoc udélala lepsiho ¢lovéka.
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~Nevzdam se,
dokud nevyhraju!”

. Prvni potize se mi objevily b&€hem dospivani kolem Sestnacti let. Svuj zdravotni stav

(/LCLe jsem chtéla zlepsit, ale setkala jsem se s odmitanim, s feCmi, ze jsem mlada, tedy

musim byt i zdrava, a jestli si myslim, Ze ne, at jdu do Bohnic. Zdravotnici se ke mné

chovali $patné, nikdo mi nenaslouchal, neustale mé oznacovali za blazna. Nakonec

jsem na psychiatrii Sla. VySetrfeni potvrdilo, ze jsem duSevné zdrava. Na slusné zachazeni jsem si vSak

musela jeSté mnoho let pockat.

Po maturité jsem se rozhodla odejit do Prahy. To bylo moje velké Stésti, protoze na meé rodné severni
Moravé maiji zdravotnici o systémové sklerodermii jen velmi malé povédomi. MUj zdravotni stav se velmi
zhorsil kratce pfed 25. narozeninami. Prisla jsem o schopnost jist, pfi kazdém pokusu jsem jen zvracela.
Kazdy mésic jsem ztracela 2 — 3 kg vahy, byla jsem unavena. Dostala jsem doporuceni do Revmatolo-
gického ustavu, kde mi sdélili diagnozu systémoveé sklerodermie s postizenim motility jicnu. Védéla jsem,
Ze to neni dobré. Hrozila mi uméla vyziva, zaroven se mi viak ulevilo. Hura, nejsem blazen! Uz vim, co se

déje, uz mi vse dava smysl.
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zpatky na nohy, ale nejde to. Mate nevylécitelnou nemoc, to désivé slovo ve vasi lékafské zpraveé.

Co ted? Komu se muzete svéfit? Pfipadala jsem si osaméla. Patrani po dostupnych informacich pro
mé bylo vlastné mnohem téz3i nez samotna diagndza. Rozhodla jsme se, Ze to tak nenecham, ze si zjis-
tim, co se da. Zacala jsem Cist odbornou literaturu z oblasti mediciny, psychologie, psychoterapie. Zacala
jsem chodit na arteterapii. Dala jsem si své oblibené jidlo.

Nasla jsem své hranice a zacala je pfekonavat. Pochopila jsem silu mysSlenek. Kdyz se pro néco rozhod-
nete a jdete za tim, at se déje cokoli, at ostatni fikaji cokoli, dokazete hrozné moc. Diky nemoci mam v sobé
vice pochopeni, pokory, ale i odvahu byt sama sebou, opravdovou. Po svété chodi spousta povrchnich
lidi, ktefi fesi kariéru, penize, slavu. Takovi lidé by se nebavili s nékym, kdo neni dokonaly. Nemoc ze mé
.nedokonalého” ¢lovéka udélala, takze se v okruhu mych pratel takovi jiz nenajdou.

Jsem ted nastésti obklopena pouze laskavymi lidmi, ktefi si mé vazi zejména za to, jaka jsem, a ne
pro to, jak vypadam. Oni to védi. Dékuji za vasi podporu. Miluju vas.
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VSechno se da zvladnout, jen

naslouchejte svemu télu.”

Do svych tfinacti let jsem byla velmi aktivni a sportovné zalozené dité, které témér nikdy
Va nestonalo. Pro mé byla velmi tézka hlavné doba mezi prvnimi projevy nemoci a diagno-

zou. Nechapala jsem, co se se mnou déje, byla jsem Casto hodné vycCerpana, unavena

a nebyla jsem schopna vykonavat aktivity, které jsem dfive zvladala. Hromadila se ve mné frustrace a zacala
jsem se i vice izolovat od ostatnich.

Sklerodermie mi mnohem vice dala, nez vzala. Zménila mi pohled na svét. Dokonce by se dalo fici, ze
diky zkusenostem, které jsem v celém procesu onemocnéni a naro¢né lé¢by nabyla, jsem se zformovala
jako osobnost. Jsem smifena s tim, Ze je a bude mou soucasti. Myslim si, ze jsem diky tomu schopna

30
51

zvladat krizové situace, zbyte¢né se nestresovat hloupostmi, jsem empati¢téjsi. Snazim se neresit véci,
které nemohu ovlivnit. Zaroven jsem se naucila uzivat si kazdodennich malickosti a radosti zivota.
Uvédomila jsem si tim, jak je dulezité starat se sama o sebe a naslouchat svému télu i dusi. Myslim si,
ze vSechny nase pfibéhy maji silu a je velmi dulezité sdilet je, abychom dosli ke vzajemnému pochopeni,
a to nejen mezi nami pacienty, ale hlavné i rodinami a prateli.
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.Donutte svou mysl, abyste 29
byli kazdy den pozitivni.” 30

#
Systémovou sklerodermii mi diagnostikovali v jednadvaceti letech, ale uvédomuiji si, ze pocate¢ni projevy Tézké pro mé také bylo, ze jako mlada holka jsem travila svUj volny ¢as v nemocnicich nebo po nepfi-
jsem pocitovala jiz ve dvanacti letech. jemnych vySetfenich.
Diagnoza této nemoci mé hodné zasahla psychicky. Bylo velice narocné se smifit s tim, ze mé bézné Musim ale uznat, ze diky nemoci jsem si zacala vazit malickosti. Stmelilo to celou rodinu a vSichni mi
aktivity vyCerpavaji vice nez ostatni lidi. pomahaji.
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V obdobi dospivani jsem trpéla cetnymi zdravotnimi potizemi.

Lékafi mi nejprve v sedmnacti sdélili diagndzu lupus erythoma-

todes. AZ o dva roky pozdéji prisli se systémovou sklerodermii. V té

dobé jsem se zaroven snazila vyrovnat s tlakem, ktery byl na mé

vyvijen na stfedni Skole, doma, na brigadé. Bylo toho na mé trochu moc a nevédéla jsem, jak z toho ven.

Casté navitévy [ékafu, hospitalizace, bezmoc, otazky, co bude dal. Ve kole jsem zameskala spoustu

hodin. O individualni studijni plan se mnou usilovalo vice studentd, takze moje zadost byla nakonec

zamitnuta. Chybéla mi klasifikace z mnoha predmétu. Ucit se na zkousky z nematuritnich predmétu

a zaroven se pfipravovat na maturitu pfedstavovalo ohromny stres. Sesypala jsem se. Nasledné jsem nebyla

pfipusténd k maturité. Méla jsem blok a nedokazala jsem se na Skolu vratit &i ji dokoncit. Nastésti jsem si
zajistila praxi v cestovnim ruchu.
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Jelikoz jsem méla vaznéjsi start nemoci, kdy jsem se sama o sebe nemohla postarat, zacala jsem si
vazit béznych véci vice nez predtim. Uz jenom to, Ze ¢lovék mlze chodit, sdm si otevfit ldhev s vodou,
udrzet v ruce drobné na autobus apod. V té dobé jsem jesté nechapala, co mé vie Ceka. Védéla jsem, ze
trpim nevylécitelnou nemoci, a désilo mé to.

Po lé¢bé kortikoidy se mi zménil vzhled obliceje a pribrala jsem na vaze. Lidem kolem sebe jsem nebyla
schopna vysvétlit, Ze to je z |éku. Doted pamatuji jednu zndmou na zastavce s vétou: ,Teda tobé asi chutng,
vid?"” Reakce okoli mé dohnaly k tomu, Ze jsem si hrala s davkovanim léku a radéji si je ubrala. Dost se mi
zhorsila psychika. Moc mi pomohl pobyt v Revmatologickém ustavu v Praze, kde jsem byla hospitalizo-
vana nékolik mésicu. Jak jsem byla ,mezi svymi”, citila jsem se lépe. Vidéla jsem, Ze jsou na tom lidi i hure,
presto se ze zivota raduji. Diky nemoci jsem si brzy uvédomila, ze jsme na svété jen chvilku. Je dobré se
chovat co nejlépe a snazit se pomoci tam, kde pomoci mizeme.
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A JAK KALENDAR VZNIKAL?

Sesli jsme se v prostorach kadernické skoly Molakova, Praha 8.

Podpofit nas prisly herecky Bara FiSerova
a Sarka Vondrova.

Na akci nas vSechny privital
moderator Evropy 2 Tomas Zastéra,
ktery nas bavil cely den.

Zavitalo i par novinaru a fotografu.

Vizas nasich modelek byla v rukach
Kaji Pavlicka. VSechny od néj
ochazely krasné.

O upravu vlasu se postaraly studentky
kadernické skoly Molakova, Praha 8 pod

vedenim pani vedouci Jany. Studentky byly
neskutecné sikovne!

Fotila nas skvéla fotografka Lenka
HataSova. Asistoval ji sam pan

reditel kadernické skoly Jan Ciganik
a moderator Evropy 2 Tomas Zastéra.

Byl to prosté uzasny den plny skvélych lidi.
Dékujeme vsem, co nam s akci pomohli.
Bez vas by tento uzasny den, na podporu
nemocnych se vzacnym onemocnénim
systémova sklerodermie, nebyl.

Skleroderma Ceska republika
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