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Nez se pustite do ¢teni, chci vdm néco fict...

Tim, Ze jste si tuto knihu koupili, jste pravé pomohli lidem s rev-
matickym autoimunitnim onemocnénim.

Veskery mUj autorsky vydélek z knihy totiz putuje neziskové or-
ganizaci Revma Liga Ceskd republika, z.s., kterd pomaha
pacientdm s revmatickym onemocnénim Iépe se orientovat
v jejich diagnoze, 1&6Cbé i ve vSem, co s ni souvisi.

Revma Liga totiz nejen informuje, ale i spojuje. Pofada setka-
ni pacientl, pomaha détem s revmatickym onemocnénim,
vytvari vzdélavaci programy i kampané, kde se zdravi i ne-
mocni potkavaji bez predsudkl. Spustila tfeba on-line
cvicebni kurz Revma v klidu, ktery rozhybava télo i naladu,
a kazdy rok organizuje Revma dny — akce, kde se mizete po-
tkat s lékafi, nechat si zkontrolovat klouby, nebo si prosteé jen
popovidat s lidmi, ktefi ,védi".

Diky vam ma tahle kniha smysl jesté vétsi, nez jsem doufala.
A pokud se rozhodnete, ze chcete Revma Ligu podporit jesté
o kousek vic, mizete vyuzit tento QR kdd k zaslani libovolné

Castky nebo nahlédnéte na jejich internetove EL-.- [
stranky www.revmaliga.cz - tfeba zjistite, Ze po-

moc mUzZe mit spoustu podob. .‘E
.. ated uz Ctéte. Treba na pohovce s podlozeny- E E

ma nohama a teplym Cajem — pfesné tak, jak si to
nase télo Casto zada.

O Revlrnu Liga



PODEKOVANI

Na prvnim misté bych chtéla z celého srdce podékovat své
rodiné. Mému manzelovi, ktery je pro mé nejen oporou, ale
skute¢né mym vSim. Je moji nejvétsi silou, jistotou a klidem
ve chvilich, kdy je téZko. Dékuji mu za to, Ze stoji pfi mné -
neochvéjné, laskavé a s pochopenim. Vim, Ze to se mnou né-
kdy neni snadné, ale on mé v ,tom" nikdy nenecha samotnou.
Obrovské podékovani patfi také nasim détem, které s nami
sdileji tuto Zivotni cestu. Nasi dcefi Laurince dékuji za to, Ze
ilustrovala tuto knihu — dodala ji krasu i dusi a promeénila ji
v néco mnohem vic nez jen text. Je nesmirné chytra a talen-
tovana kreslitka, byt kresli jen proto, Ze ji to bavi. Pokud by
vas zajimala jeji tvorba, najdete ji na instagramu pod profilem
@azari.sketches. A naSemu synovi Miskovi, ktery na mé psa-
ni bedlivé dohlizel, vSechno komentoval a kazdy den mé
svym bytim nutil se zasmat. Bez néj by den nebyl dnem. Je-
jich pritomnost, empatie a radost jsou pro mé nepostradatelné.

Zvlastni podékovani patfi mym rodi¢im, predevsim mé ma-
mince, ktera je mou oporou. Mami, dékuiji ti za to, Ze jsi tu pro
meé vzdy, kdyz je potfeba — at uz fyzicky, psychicky, nebo jen
tichou pfitomnosti, ktera mé drzi nad vodou. A ty, tati, jsi
partdk nade vSe, dokdze$S mé vzdy podrzet a hledas cesty,
jak mi vice pomoci. Dékuji i svému bratrovi Martinovi — je tady
pro mé a dokaze na vSem najit néco vtipného, coz mé vzdy
rozesmeje — a jeho zené Hance, za jeji laskyplnou podporu.
Zazemi vas vsech je pro mé neocenitelné.
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Velké diky patfi také zbytku mé rodiny a mym pratelim: Bobe-
Sovi s rodinou, Iv€e, Havranovi, JancCe, Nikée a Evi¢ce — tém,
ktefi mi pomahaji zvladat téZzkosti nemoci s humorem, nad-
hledem a radosti. Bez vas by to neslo!

Dékuji véem odborniklm a garantlim, ktefi se na této knize
podileli a pomahali mi s jejim obsahem, pfedevsSim Uuzasnym
revmatolozkam — pani doktorce Olejarové, ktera je hlavni ga-
rantkou revmatologické cCasti, a pani doktorce Tegzové, ktera
garantuje Cast o téhotenstvi. Dale panu doktorovi Lasotovi,
mému hematologovi a imunologovi, panu primafi Burovi
a pani asistentce Vanové, mym ocnim lékarm, panu dokto-
rovi z Celistniho (on vi), pani doktorce Matare, ktera mé pro-
vazi ayurvédskou medicinou, a mému skvélému pohybovému
terapeutovi Michalovi Gregorovi.

MUj dik patfi i véem pacientlm s revmatickym onemocnénim,
ktefi se otevreli a sdileli se mnou své pribéhy do této knihy.

Bez nich by nebyla tim, ¢im je.

A v neposledni fadé dékuji vam, ¢tenaflim — Ze jste si tuto
knihu pofidili, ze ji Ctete, a mozna v ni najdete i néco pro sebe.

Y>RS4
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(o) v v /
DULEZITE VPoZoRNENI!

Tato kniha vychazi z mych osobnich zkusenosti, pocitl a cest
za |é¢bou revmatického onemocnéni. Najdete v ni i zkuSe-
nosti dalSich pacientll a odborny dohled $pi¢kovych odborni-
k{ z rlznych oblasti — od Iékafll po pohybového terapeuta,
ktefi se podileji na podpofe zdravi. Jejich odborna garance
dodava knize pevny ramec a dlvéryhodnost. Pfesto je dlle-
Zité zdUraznit, Ze zadna cast této knihy neslouzi jako nahra-
da individualni Iékarské péce, diagnozy cCi terapie. Kazdy
Z nas je jedineCny - a stejné jedinecné reaguje i nase télo na
IéCbu, stravu, pohyb nebo jiné zasahy.

3

Pokud vas nektera z informac inspiruje,
2aujme nebo e vas osobne dotkne

a budete ji chtit praktikovat, vidy ji
nejprve konzultujte se vijm ofetiujicim
|ékaVem nebo kvalifikovangm odborntkem!

Prosim, neprovadéjte zadné zmény v 16€bé, nevysazujte léky
ani nezacinejte nové postupy bez védomi odbornika, a to ani
v pfipadé, ze se dany pfistup osveédcil nekomu jinému. Tato
kniha ma slouzit jako inspirace a podpora - nikoli jako na-
vod k samoléché. Véfim, ze pravé kombinace osobni zkuse-
nosti, otevienosti a odborné garance dodava této knize
hloubku, bezpecii lidsky rozmér.

Dékuiji, ze Ctete s respektem — a drzim vam palce.
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Uvodem

Znate mé. Jsem ta nezvana navstéva, co se objevi bez po-
zvani, rozlozi si véci u vas doma a pak predstira, ze je to
naprosto v pofadku. Jsem jako pfibuzny ¢i znamy (kazdy si
dosad'me toho, kterého ,nejvice" milujeme), ktery pfijede na
vikend, ale pak u vas zlstane celé tydny, aniz byste to chteéli,
spiSe naopak.

Prichazim v rlznych verzich. Moje verze osteoporozy rada
lame kosti, revmatoidni artritida zase s oblibou zapaluje klou-
by na pockani, a co teprve Bechtérev, ten ohne, co vidi. A pak
jsou tu moje systémoveé sestrenice - tfeba lupus, ktery se ne-
ostycha zautodit i na kQzi, krev nebo ledviny, a sklerodermie,
co rada vSechno utahuje, az to ani nedycha.

Jak trapim autorku téhle knihy? Jsem tak trochu vSechno na-
jednou, ale predevsim se ji drzim jako tazného ,PsA" (zkratka
psoriatické artritidy). Jeden den ji vypnu zapésti, druhy den
se postaram, aby ji pfestala fungovat Celist - to si aspon od-
pocine od mluveni. A kdyz mé omrzi klouby, obratim pozor-
nost na oci. Zanét duhovky (uveitida) je m{j oblibeny trik. Boli
to, nic nevidi a pfipada si, jako by sledovala cely svét pres
$pinavé okno. Prosté parada. Sem tam ji pozlobim i na kdzi,
svédi ji a pékné se loupe.

Nevybiram si... pfijdu za mladymi, starSimi, aktivhimi sportov-
ci nebo témi, ktefi cely den jen sedi za stolem. Nejsem vysa-
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dou starych lidi, jak si mnozi mysli. Jsem demokrat, beru
v8echny. Ano, i déti. A kdyZ uz se k vam nastéhuju, nebudete
sami — pfinesu s sebou celou fadu problémd a vyzev, aby toho
nahodou nebylo malo.

Pro¢ o tom vSem mluvim? Abych ukazalo, ze zivot se mnou
nekondi, pravé naopak. Je to zacatek nového druhu dobro-
druzstvi. Dobrodruzstvi plného bolesti, frustrace, ale taky
odhodlani, sebepoznani, a pokud mate stésti, tak i humoru.
Protoze bez humoru bych vas dostalo hned na zacatku.

Béhem svého plsobeni jsem potkalo spoustu lidi, ktefi se
mnou bojuji. Néktefi mé inspiruji. Jini mi davaji lekce, jak se
mnou Zzit a nepfijit o rozum. A dalSi? Ti mi ukazali, ze i s tako-
vym ,spolubydlicim”, jako jsem ja, mohou byt Stastni. Takze
se drzte. Tohle je pfibéh o tom, jak zit naplno, i kdyz vam ho
budu hodné komplikovat!

16



Uvodem

Existuje jiz vice nez 100 typd revmatickych onemocnéni,
ktera mohou postihovat rlizné ¢asti téla. Nejcastéjsi typy
naleznete na konci knihy.

Revma neni jen ,nemoc starych lidi". Zasahnout mize ko-
hokoli — od batolat az po dospélé.

Postihuje miliony lidi po celém svété. Napf. podle udajd
Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS) bylo
v Ceské republice v roce 2024 evidovano 155 017 pacien-
td Iécenych konkrétné s revmatoidni artritidou'. Prediktivni
model UZIS odhadoval, Ze do roku 2025 by poéet téchto
pacientl mohl vzriist az na 143 0002, coZ uz v roce 2024 je
o0 12 tisic pacientl vice nez byla jeho predikce

Revma neni, prozatim, vylécitelné.

Toto onemocnéni ¢asto okoli ani nezpozoruje, jelikoz pa-
cient nema sadru ani berle, a pfitom trpi velkymi bolestmi.

Pfiznaky revmatu jsou rliznorodé. Mohou zahrnovat bo-
lesti kloubl, ztuhlost, otoky, zarudnuti a omezenou
pohyblivost. U nékterych typd mohou byt postizeny
také dalsi organy, napft. o¢i, plice nebo klze.

Diagnostika zahrnuje spoustu vysSetfeni, at uz jde o fyzi-
kalni vysSetfeni, krevni testy a zobrazovaci metody, jako
je rentgen nebo magneticka rezonance.

1) Zdroj: Data z Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR — Odbor analyzy dat
2)Zdroj: https://www.fnusa.cz/pocet-pacientu-s-revmatoidni-artritidou-roste/
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Revma mdze mit rGzné priciny. Nékteré typy jsou au-
toimunitni, coz znamena, ze imunitni systém napada
vlastni télesné tkané. Jiné typy mohou byt zplsobeny
opotiebenim kloubd, infekcemi nebo genetickymi faktory.

Revma se da zvladat. Navzdory bolesti a ztuhlosti €i jinym
pfiznakim je mozné s pomoci 1ékd, rehabilitaci, pohybu
a zmén zivotniho stylu dosahnout zlepSeni kvality Zivota.

Predstavte si, ze ve vasem téle vypukne obcanska valka
a vas vlastni imunitni systém zacne utocCit na klouby, organy,
nervy a cokoli dal$iho, co si vybere jako svUj cil. Vysledek?
Bolest, otoky a obcas pocit, Ze jste robot, kterému nékdo za-
pomnél promazat Srouby.

Revma, jak uz vite, je jako Spatny spolubydlici. Pofad néco
chce - odpocinek, rehabilitaci, 1éky. Nikdy neodchazi uping,
ale Casem se naucite, jak s nim vychazet. Klicem je trpélivost,
strategie a hodné humoru, protoze bez néj by tahle bitva byla
mnohem tézsi.

Ted, kdyz uz vite, s kym mate tu Cest, dovolte mi byt vam na
této cesté prlivodcem. A slibuji — nebude to jen o suchych
faktech a lékarskych terminech. Protoze jestli mi revma néco
pfineslo, tak to, Ze smich je nejlepsim lékem! No, mozna hned
po lécich na predpis...

18



Uvodem

Kdyz mi diagnostikovali artritidu, moje prvni mysSlenka byla:
,Proc¢ zrovna ja?” A hned druha: ,To mam jako prestat spor-
tovat?” Ale misto toho, abych se nechala pohltit smutkem,
rozhodla jsem se podivat na svou nemoc jinak - jako na vy-
zvu, ktera mé mlze néco naudit.

Zacala jsem sdilet své zazitky a pfibéhy na instagramu. Ne-
¢ekala jsem, ze se mUj maly ,blog"” proméni v komunitu lidi,
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ktefi se mnou sdili své pribéhy, rady a tipy. Nejen proto vznik-
la i tato kniha. Chci vam ukazat, Zze zZivot s revmatem mize
byt pofad zivot. Jen si k nému obcas budete muset pfibalit
trochu trpélivosti a hodné nadhledu.
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Uvodem

Nela Mizera, MBA (17.3.1988)

Diagnéza: iCMP 05/2024, psoriaticka artritida, axialni spondylartritida, HLA B27, HLA DR1,
levostranné pokrocila OA TMK, recidivujici uveitida, skleritida, Sedy zakal OP, antifosfolipidovy
syndrom, imunokomplexovy syndrom hyper igM, systémovy primami imunodeficitni syndrom
Igh a IgG, latentni tetanie

Operace: Porod 2011 a 2022 (oba SC), extrakce zubl 2017, artroskopie TMK 2023, uzavér
PFO 2024

Alergie: Pyl, prach, vysoky obsah vitaminu C — alergicka vyrazka, nesnasenlivost vysokych
davek kyseliny hyaluronové — otoky po aplikaci

Léky: Idacio 40 mg 1x za 14 dni, Xarelto 20mg 1-0-0, Cipralex 10mg 1-0-0, Magnesium malate
1-0-0, Magnesium bysciglinate 0-0-1, Milgama 1-0-1, léky od bolesti dle potfeby — Aulin,
Ibalgin, Ibuprofen, Malgesin, pfi uveitidé Dexamethason, Imunor dle potfeby, Hyqvia dle
potreby, lé€ebna plazmafereza 1x més.

OA: Nekurak, alkohol pfileZitostngé, pracuje jako Vykonna Feditelka a tiskova miuvEi
v advokatni kancelari

Lékarska zprdva — aktudlni stav (hlavicka)

Jmenuji se Nela Mizera, za svobodna Schulhauserova, je mi
38 let (17. 3. 2026) a jsem obycejna zena s télem, které se
rozhodlo byt extra — klouby stavkuji, oCi si zapaluji ohnicky,
Celist odmita spolupracovat a ob¢as mam pocit, Ze kazdy muj
organ chce byt hlavni hvézdou vecera.

Ale abych byla fér, tohle nebyl upiné prvni vykop mého zdra-
votniho pribéhu. Uz jako teenagerka jsem si na lavi¢ce zdravi
obCas posedéla s lehce ,nakrknutym” vyrazem. Jako dité
jsem byla prakticky neznicitelna, az na tfeti tfidu, kdy mé sko-
lil zapal plic a ja si doma odpykavala vic nez jedno kolecko.
Byl to mésic (mozna i dva) mimo provoz. Jinak jsem ale byla
to, ¢emu se fika hyperaktivni zivé stfibro — vé&né v pohybu,
plna energie a napadd: hrala jsem od 4 let tenis, od 10 let ha-
zenou, béhala, skakala, mluvila, mluvila, mluvila... A byla mé
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plna tfida, télocvi¢na i nameésti. Pokud bych byla dité dnesni
doby, asi bych si vyslouzila titul ADHD.

Jenze jakmile jsem pfeSla na gympl, zaCaly se dit véci, které
by si netroufl vysvétlit ani nas ucitel biologie, pan profesor
Duda. Kolem 15-16 let se mi zaCaly objevovat zvilastni za-
chvaty — necitila jsem ruce, nevidéla na jedno oko, brnéla meé
noha, ruka a pllka obli¢eje, nékdy mé to zkroutilo tak, ze
jsem si pfipadala jako lidsky otaznik a ty nasledné migrény...
Pfedvadéla jsem neurologické vykony, za které by se nemu-
sel stydét ani herec nominovany na Oscara. Nakonec mi neu-
rologové diagnostikovali latentni tetanii, coz zni sice jako
nova taneéni vina z TikToku, ale ve skute¢nosti to znamena,
Ze moje télo panikafi, kdyz mu chybi hofcik, vapnik nebo
obecné rovnovaha.

Zachvaty se objevovaly pravidelné, nékdy i nékolikrat tydné.
Ctvrty roénik gymplu jsem zvladia jen diky individualnimu
planu, a i presto jsem se snazila dal hrat hazenou a tvafit se,
Ze to vlastné ,nic neni". JenZe kdyz mé to chytlo, tak jsem pUl
dne méla jak v mize... A ¢asto mé to vyradilo z provozu na
cely den. Dokonce jsem si kvlli témto stavim zaZila i mensi
Sikanu. Mozna si feknete: ,Na gymplu? To snad ne!” Ale ano.
Spoluzaci si na mé sazeli a délali si legraci, jestli do Skoly
dorazim, nebo se zase ulivam. Dnes se tomu uz sméju, ale
tehdy to pro mé nebylo vibec jednoduché.

Po jedné obzvlast intenzivni epizodé si jeden osviceny neu-
rolog fekl, Ze to nebude asi jen tetanie. Udélal specialni testy
na antifosfolipidovy syndrom — a vysledek? Trefa do Cerné-
ho. Mikro cévy se mi zfejmé rady obcas na milisekundu
Lucpaly” a zpUsobily neurologickou minikrizi. Tim jsem se
dostala do pécCe pana doktora Zenona Lasoty, hematologa
a imunologa pro déti a dospélé, ke kterému dochazim dodnes.
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Uvodem

Je jednim z téch lékarl, u kterych mate pocit, Ze by vas za-
chranili i z potopené ponorky. Spolu s mymi o€nimi lékafi,
o kterych se jesté zminim, patfi k nejvétsim oporam na mé
cesté. V té dobé mi pan doktor nasadil imunoglobuliny — spe-
cialni infuze a Iéky na fedéni krve, které postupné zachvaty
eliminovaly. Od svych devatenacti let je mam maximalné jed-
nou do roka — nékdy ani to ne. A hlavné: uz vim, jak s nimi
zatoCit dfiv, nez mé poslou do off-line rezimu. Velkou oporou mi
tehdy byla moje maminka. Vlastné ne oporou — ona byla moje po-
sadka, motor i navigator. Zazila se mnou stovky zachvatd, nékteré
i na neurologii s kapackami jako bonus. Dékuji, mami! Miluju té!

A pak pfislo klidngjsi obdobi. Narodila se mi v necelych 23
letech dcera Laurinka a vSe vypadalo zalité sluncem - dokud
se mi zdravi nehodilo za par let znova do autu...

Bylo mi 27, hrala jsem stale hazenou, 2. ligu Zen, pracovala
v MONETA Money Bank jako team leader v kontaktnim cent-
ru, v té dobé bylo Laurince uz 5 let. Méla jsem pocit, Zze mam
Zivot pevné v rukou (nebo asporf mi¢). Zila jsem dynamicky
a naplnény Zivot, kde kazdy den byl piny vyzev a planl do
budoucna.

A pak se to zacCalo dit. Najednou jsem rano nemohla vstat
z postele. Zada bolela tak, Ze jsem se citila jako stolety strom,
ktery nékdo zapomnél roky zalévat a chifadne. Ale znate to,
sportovci jsou tvrdohlavi, moje heslo bylo jasné: ,Sportem ku
zdravi a trvalé invalidité!" Snazila jsem se rozhybat, ignorovat
bolest a pokracovat ve svych kazdodennich aktivitach, ale
postupem casu se situace zhorSovala. Rano jsem se vzdy
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sotva rozhybala, ale veCer uz jsem béhala po hfisti jako
vzdycky. Zadna bolest mé& nemohla zastavit... tedy az do té
chvile, kdy se zada zacala ozyvat i ve dvé hodiny v noci.
A vérte mi, bolest, ktera vas vzbudi ve dvé v noci, si zaslouzi
respekt. Prasky od bolesti se staly mym nejlepSim pfitelem,
ale porad jsem si fikala: ,To je jen sport a uz nejsi nejmladsi,
prejde to.” A co myslite?! Nepreslo! Po roce se ke stfidavym
bolestem zad pfidal zanét oka. Rekla jsem si: ,Dobfe, to uz
musim resit,” a zamifila na o€ni. O¢ni Iékaf, nyni jiz primar,
v té dobé asistent, MUDr. Martin Bura, meé pfijal, sdélil mi, ze
mam uveitidu, nasadil kortikoidy v kapkach do oci a ja si my-
slela, ze je vyhrano a ,mazala slavnostné chlebicky”. Jenom-
Zze zanét neustupoval. Po dvou mésicich si mé vzal doktor
stranou a zeptal se: ,Nemdte jeSté néjaké jiné problémy?”
Zapremyslela jsem a s klidem odpovédéla: ,No, mozna jen to,
Ze mé silené boli zdda rano a v noci, ale to je prece normdini,
kdyZ hraju hazenou, ne? A jo, viastné nehty mi tak trochu
odlézaji, ale to je asi z té zatéze. Nepotrebuju ani manikuru,
kdyz ji pfiroda zviddd za mé. Navic mdm lupénku v hlavé
a svédi, ale to md mdj otec cely Zivot ndrazové, takzZe asi
genetika. TakZe viastné asi nic vdzného?!” odpovédéla jsem
s usmeévem, protoze co by se mohlo dit, ze?! Doktor na meé

01.11.2017 07:20

V OD: 5/3s

O8: 5/10 5.k -1,0dsf 5/7,551
IT freichert/ OD: 13,0/11,2 08:12,6/9.9
Subj:pfetrvavi citlivost levého oka zvlasté phi pohybu, po rinu,zarudnuti oka , byla na vy.27.10.2018 v
Praze ,kde dg iridocyclitis acuta Lsin.dop.maxitrol kapky,mast,homatropin kapky
OA:bolesti v zidech,zvl.v noci ,psoriasa ve vlasech
Obj:zevné.08:mirnd cilidrni injekce,rohovka hladkd.na ednotlen v dol.poloving misty bunidky a
te¢k prithledné precipitéty , tyndalizace v PK,zornice v AM,bez ev.synechii,fotka in situ OD klidné
‘Ti.'!_;ogﬁkmskopick}' v AM:0S:media ¢ird,papila bpn,makla s reflexem,retina lezi,bez zjevnych patologii
RE:08S iridocyclicitis acuta
Dop:stavajici th + RP: INDOCOLLYRE 0,1% OGNI KAPKY 1MGIML OPH GTT SOL 1X5ML dévkovani: 4-5x
denné do OS mnoz: 1.000, prosim u MUDr.Lasoty o odbé&ry - KO,FW,biochemie krve,CRP, HLA B 27, HSV LI,
VZV borelie ANA ANCA, dsDNA RF, pfip.dalsi die jeno zvazen z pohledu imuncloga, s visledky vys.vhodng i
vzhiedem k celk problemiim pac.revmatologickeé wy$. ev.l kozni, kontrola oéni cca za tyden die domiuvy
Tacieat byl poufen o hrazeni nepovinuyeh vybetbend OCT, Kierd vejson placend xe dravolnihe pojiltént.
Paclent byl poufen o zafiady Hizenl motarevich voidel a kol po rozkapdal sursic,
E&cr!eq?‘tt?;gzm infermovan o zplisobu poskylovan| zdravotni péce, mélrm?_inosl klast otazky a s navrzenou
MUDr. MartinBura |4m| o f\'lﬂ:ﬁﬁ:ﬂm‘uui

Lékarska zprdva doporucujici revmatologa
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Uvodem

chvili koukal. Pak jen pokyval hlavou a fekl osudovou veétu:
.Revmatologie. Hned se nékde objednejte.” Znélo to skoro
jako: Poplach! Zachrante, co se da!

A tak jsem skoncila na revmatologii. Krev, rentgeny, vySetfe-
ni... a 8. 1. 2018 byl vysledek. Pani doktorka se na mé podiva-
la, lehce se usmala a pronesla: ,Mdte HLA-B27 a s témi pro-
blémy, co mdte, to vypadd na artritidu.” A tim se mdj Zivot
zménil. Diagndéza byla jasna: néjaky typ artritidy, tedy zanét-
livéeho revmatického onemocnéni, jen se jesté nevédélo, zda
to bude Bechtérev nebo psoriaticka. A tak zacal mdj boj. Ne
s nemoci, ale hlavné se sebou samou, protoze pfijmout, ze se
z vas stava profesionalni pacient, neni zrovna snadné. V té
dobé jsem taky vlbec netusila, co ta artritida vlastné je, jak
moc je to vazné a co mé viibec ¢ekd. Na internetu toho v té
dobé jesté moc nebylo, ChatGPT zatim neexistoval, takze
Jprokousat” se informacemi, abych zjistila, co Ze mi to osud
Lhadélil”, byl skoro nadlidsky ukol.

Ale pokud mé néco hazena naucila, tak to, ze i s nejvétsim
soupefem muUzete hrat — jen si musite zvyknout na styl hry,
byt bojovnik a nikdy se nevzdavat. A ze ja cely zivot bojovnik
jsem a nikdy nic nevzdavam! Proto jsem si fekla: ,Artritida mé
nedostane!!” Toto heslo mé provazi kazdy den a sdilim ho
také s komunitou na svém Instagramu @mizerna_artritida,
kde popisuji svlj zivot s revmatem, délim se o své zazitky,
postfehy, a hlavné o humor, ktery mi pomaha zvladat kazdo-
denni vyzvy. Tato kniha je rozSifenim nejen mého hesla a pfi-
béhu, protoze véfim, ze i s revmatickym onemocnénim se miize
Zit naplno, kdyz si z néj ob¢as dokazeme udélat srandu.
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08.012018  09:52  Dg:M255 =P

Eaciont]ejpoucen o povirinost pledat visledky vy gistrujicimu praktickému lékari.
17
B_Leukocyty [WBC] [10°9/1] (4-10) 7,7, B_Erytrocyty [REC] [10"2/1] (3,8-5,2) 4,65, B_Hemoglobin [HGB] g/l (120-160) 142,
B_Hematokrit [HCT] [1] (0.35-0,47) 0,412, B_Stfedni objem ERY [MCV fl (62-38) 88,6, B_Mnoistv Hb v ERY -MCH pg
(28-34) 30,5, B_Konc.Hb v ERY [MCHC] g/ (320-360) 345, B_Distribuce ERY [RDW-CV % (10-15.2) 12,4, B_Trombocyty
[PLT] [10°9/1] (150-400) 282, B_Stredni obj. trombocyt fl (7,8-11) 12,3, B_Normoblasty % [1] (0-0) 0, B_Retikulocyty [1]
(0,005-0,025) 0,026 , B_Hemoglobin v retikulocytu (28-35) 33, B_Neutrofily [1) (0,45-0,7) 0,52, B_Eczinofily [1] (0-0,05) 0,03
B_Bazofily [1] (0-0,01) 0,01 , B_Monocyty [1] (0,02-0.12) 0,07, B_Lymfocyty [1] (0,2-0,45) 038, B_Neutrofily - abs.pot
[10%11) (2-7) 3,98, B_Eozinofily- abs.poé. [10°9M] (0-0,5) 0,22, B_Bazofily - abs potet [10°91] (0-0,2) 0,06, B_Monocyty -
abs.potet [10%] (0,08-1,2) 0.52, B_Lymfocyty - abs.pot. [10°9/1] (0,8-4) 2.9, Biologicky material sérum, Draslik(S) mmol/l
(3,5-5,3) 4,11, ALP(S) ukat/l (0,6-1,8) 0,84, ALT(S) ukat/l (0-0,8) 0,2, AST(S} ukat/l (0-0.8) 0,35, Bilirubin celkow(S) umal/|
(5-22) 11,5, Vépnik(S} mmol/| (2,1-2,65) 2,48, Kreatinin(S) umol/l (48-90) 77, GMT(S) ukat/l (0-0,63) 0,19, Glukosa(S) mmol
(2,9-5,6) 4,95, Kyselina moéova(S) umolll (150-357) 234, CK(S) ukat/l (0,15-2.85) 1.59. TSH(S) mUA (0,3-5,8) 2,105,
GF«':Jearence odhad mifs (1-1,5) 1,25
tace ESR(B) (2-20) 6, APTT(P) sec (25-42) 32.1
*Ch.trachomatis pmtl!a‘tky IgA ELISA
rennenes 0,77 Negativni (do 0,8)
gG ELISA
. 0,87 hrani€ni (0.8-1,1)
. POATIVNI
EG)

(arbj).... 126 (do 48)
*C3 komplement {9/ e 1,210,08-1.8)
*C4 komplement (g/1) v 0,28 (0,1-0,4)
RENCAIRY s negativi

Vykony: 19023 (M255), 08543 (M255)
CHS50 (aktivita kompl.klas.cest.) (CH50)... 47,60 (33,5 - 48,0)

Lékarska zprava revmatologa potvrzujici HLA-B27

Dnes mam za sebou uz skoro deset let boje s touto nemoci.
Dokonce se mi podafilo pfi této diagndze porodit druhé dité,
syna Misu. Nastésti mam silnou podporu manzela Michala,
svych rodic¢d, brachy s manzelkou a zbytku rodiny a pratel,
ktefi mé povzbuzuji a pomahaji mi zvladat tézké chvile. Hlav-
né moje déti mé neustale inspiruji svou energii a radosti ze
Zivota, coz mi dodava silu pokracovat v boji proti nemoci.
Proto bych vam rada pfiblizila tento boj, ktery hlavné posled-
ni roky neni jednoduchy, ale véfim, ze sdileni mého pfibéhu
a zkusenosti mize pomoci véem, ktefi se potykaji s podob-
nymi probléemy.
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Uvodem

Budete se (asi) smat na ucet revmatu. Protoze kdyz uz
s nim musite zit, pro¢ si z ného neudélat srandu, ze?

Naucite se, jak rozpoznat rlizné typy revmatu. Poznate je
podle toho, jak moc vam nebo nékomu jinému znepfijem-
nuji zivot.

Zjistite, jak zvladnout kazdodenni zivot — od ranniho vsta-
vani po vecerni uvolnéni (spoiler: nékdy je v tom hodné
cvi¢eni a nadavani).

Objevite, Ze byt se tato nemoc zatim neda vylécit, tak vés
nemusi zastavit - mlzZete sportovat (néktefi i vrcholové),
mit déti a zvladnout zivot, i kdyz to obcCas pfipomina za-
vod s batohem plnym cihel, a ne, bohuzel nejsou zlaté!

Chci, abyste si z této knihy odnesli tfi véci:

Védomi, Ze nejste sami. Revma je sice nepfijemné, ale je
nas spoustus. Spole¢né to zvladneme.

MozZny smér, kudy se vydat dal, at uz v 1é¢bé, nebo v na-
staveni mysli. Treba praveé diky téhle knize najdete cestu,

3) Dle dat z Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR — Odbor analyzy

dat: V roce 2024 trpélo v CR nej¢astéjSimi onemocnéni [éCenymi na rev-
matologii 701 311 pacientd.
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kterd nevede sice ke spravnym léklm, ale naopak mUze
vést k vétSimu klidu, nadhledu a odvaze. Protoze nékdy
nepotrebujeme presny plan, ale jen védét, ze to jde. Ji-
nak, po svém, a dal.

Usmév. Protoze kdyZ se dokazete smat, dokazete zvlad-
nout cokoli, dokonce i rano bez kavy, kdyz vam ruce ne-
spolupracuji. Pozitivni mysl = pdl zdravi.









KAPITOLA I.

Predstavte si, ze vase télo jednoho dne zacne komunikovat
v uplné cizim jazyce - takovém, kterému rozumite jen pfi po-
uziti tltumocnika, tedy doktora. Pfesné to se mi stalo. Jeden
den jsem byla nadSena hazenkarka a team leader v bance
s zivotem pod kontrolou a druhy den jsem si pfipadala, Ze uz
snad nebudu moci sportovat a ani pracovat — jako by mi zada
prejel nakladak, oci, zarudlé a bolavé, vypadaly, jako by do
nich nékdo celou noc pichal tuzkou a hlava svédila, jako bych
méla vSi, ale ty to, skoro bych fekla bohuzel, fakt nebyly.

Po ranu jsem méla pocit, ze moje zada pres
noc usporadala stéhovani, o kterém mi nikdo nefekl. Rano to
podle toho vypadalo — bolelo mé vSechno a ja si pfipadala,
jako bych opravdu celou noc pfendasela nabytek. Ale protoze
jsem byla sportovec télem i dusi (a protoZe jsem tvrdohlava),
fikala jsem si, ze to rozhybu. ,Sportem ku zdravi...,” vSak uz
vite, opakovala jsem si kazdé rano. A vite co? Skoro to fungo-
valo — dopoledne jsem se rozhybala, ale v noci uz zada zase
protestovala. Budila mé bolest, ktera byla tak krutd, ze bych
dala prednost i té nejhorsi no¢ni mure.

Hlavu jsem méla plnou lupd, a nejen hla-
vu — moje oble¢eni by mohlo konkurovat zasnézenym vrskdim
hor. ZkouSela jsem Sampony, krémy, olejiCky, ale nepomohlo
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nic. Jen lepivy valeCek na obleceni a obCas se poradné podr-
bat. K tomu se mi zacCaly doslova odlepovat nehty na nohou.
Myslela jsem si, Ze jde o mykozu, ale ne — Zadna houba, Zad-
ny lék, zadné vysvétleni. Takze kombinace |éto a pantofle
(neboli ,cukle" — pro nas z Moravsko-slezského kraje) se pro
mé staly absolutnim tabu. Ledaze bych chtéla nosit klasicky
¢esky modni trend: ponozky v pantoflich... a rovnou si k tomu
pofidila taky ledvinku, at je ten look kompletni.

, coz je takova
mala svételna show uvniti oka, ale misto obdivu vzbuzuje jen
bolest a frustraci. O¢ni Iékaf mi nasadil kortikoidy a ja si my-
slela: ,Super, vyhrdno!” No, nebylo. Po dvou mésicich zanét
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Kdyz télo zaéne mluvit jinou reci

stale trval, vidéla jsem svét jak pres Spinavé okno a oci meé
bolely tak, Ze bych to nepréla ani nejvétsSimu nepfiteli. Nako-
nec mé mij ocar, jak uz jste se docetli, poslal k revmatologo-
vi, kde se potvrdila diagndza, ktera mé doprovazi skoro deset
let a bude, pokud nevynaleznou superlék, asi do konce Zivota.

Z vypravéni mych dnes jiz kamaradl a spolupacientd, nékdo z ni-
¢eho nic zaCne mit problémy s dychanim, jinému otecou a zCerve-
naji prsty (nékdy az do fialova). Nebo mu za¢nou vypadavat viasy
a ma problém s k{Zi, jako by se mu smrskavala na téle. Co teprve
pak, kdyz nemUZe rano vstat z postele nebo cokoli chytit do ruky.
Revma si prosté vybira svou obét s naprostou nevyzpytatelnosti.

Pokud vam vasSe télo zacne hrat podobné divadlo, neni to jen
tak. Tady je par priznak, které by vas mély zvednout ze Zid-
le (i kdyz to kvUli bolesti jde tézko) a poslat k lékafi, pokud se
jiz tedy nestalo. Hlavné tyto pfiznaky neignorujte! Mlze se to
tvafit jako Spatny den, ale ve skutecnosti vam télo vysila SOS.
A tady je vaSe Sance odpovédét. NeCekejte, nez se k tomu
pfida jesSté néco dalsSiho — smér lékar je jasny!

Ne, to neni jen z pfepracovani nebo sportu. Je to, jako by
vam klouby Septaly: ,Hej, néco neni v pofadku,” zatimco
zCervenaji, méni se a pfi kazdém pohybu protestuji ostrou
bolesti — jako by je nékdo utahoval malym svérakem.

Ranni vstavani pfipomina proménu ve vykladni figurinu,
kterou nékdo zapomnél sundat z pevného podstavce.
Rozhybat se? Skoro nemozné. A aby toho nebylo malo,
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z rana se klidné mize stat i ,hodina duch” - tfeba kolem
druhé nebo tfeti vas ze spani probudi bolest a ztuhlost tak
silna, Zze uz neusnete. Najednou se pristihnete, Zze misto
spanku planujete, co udélate, az bude svétlo... a pfitom
jediny realny plan je vlbec vstat a dostat se bez nadavani
do kuchyné pro Caj a analgetikum.

Kdyz mate pocit, Ze vas zmohla celodenni tura, ale dosli
jste jen do kuchyné. K tomu vam télo nabidne ,pfijemny”
bonus v podobé horecky a kloub, které vypadaji, jako by
je nékdo nafouknul.

Jakmile vam pokoZka zacne pfipominat Smirgl papir a tfe-
ba i svédi nebo se loupe, uvédomite si, Zze vase télo ma
zjevné noveého konicka — abstraktni uméni.

O¢i, plice, ledviny, nehty atd. — nic nemusi byt uSetfeno.
Oci se zacCervenaji a boli pfi kazdéem mrknuti, dycha se
tézko, jako byste lezli bez kysliku na Mount Everest, nebo
ledviny vyhlasi stavku. A nehty? Ty si mozna feknou, Ze
uz to s vami bali a slezou nebo se zcela zryhovati.

Nejen klouby, ale i Zaludek a stfeva se mohou zapojit do
protestni akce — nevolnosti, nechutenstvi nebo bolesti bfi-
cha se stanou vérnymi spolecniky.



Kdyz télo zaéne mluvit jinou Feci

Ruce a nohy zmodraji a znecitlivi i pfi lehkém zavanu vét-
ru, jako by si fekly, ze pro jistotu pfepnou do rezimu ,mra-
zak", i kdyz jen stojite v Cervnu na zastavce.

Nejde jen o télo — Unava a zanéty mohou ovlivnit koncen-
traci, pamét a naladu. Najednou zapomenete, proc¢ jste $li
do kuchyné... a mozna i kudy jste tam Sli.

Probouzite se jako po maratonu v saung, i kdyz venku
mrzne.

Bez zjevného dlvodu mlzZete hubnout, nebo naopak pfi-
birat — télo si prosté nastavi vlastni rezim a vas se na na-
zor nikdo nepta.

KdyzZ se na vas lidé divaji a ptaji se, jestli jste nevidéli slun-
ce posledni tfi roky, i kdyz jste zrovna pfijeli z dovolené.

MUj osobni odstrasujici priklad je, Ze mé v zacatku nemoci
zacala bolet Celist, jenze ja to ignorovala asi dva roky. Dopad-
lo to tak, ze jsem budouci adept na vymeénu Celistniho kloubu.
Kdybych to feSila hned od zacatku, nemuselo to tak dopad-
nout.

35



Revmatické onemocnéni se Casto maskuje jako jiné onemoc-
néni a mlze byt slozité ho diagnostikovat. Proto je klicové byt
trpélivy a komunikovat s Iékafi jasné a podrobné.

Kdyz vas zacnou trapit zdravotni problémy, obvykle zamifite
rovnou k obvodnimu Iékafi. Ten se ve vétsiné pripadl netvari
jako Sherlock Holmes mediciny a misto toho vas posle na
rizné ,vylety” podle toho, co vas trapi. Bolest kloubd rukou
nebo nohou? Hura k ortopedovi! Bolest zad? Zkuste neurolo-
ga! A pokud mate lupénku, smérujte to na kozni.

Je dllezité svlj stav peclivé sledovat a lékafi vzdy sdélit
vSechno, co vas trapi, i kdyz to mlze znit trivialné. Priklad?
U mé to byla bolest zad, uveitida, lupénka v hlavé a odlupujici
se nehty, které jsem pficitala sportu. No, sportovci védi, Ze
kazda bolistka se da prekonat, ,nejsme Zzddnd bécka, ze”, jak
s oblibou Fika mUj tatka. Ale nékdy se vyplati byt otevieng&;jsi —
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Kdyz télo zaéne mluvit jinou reci

mozna prave vase ,maliCkosti”, kdy ja ty sveé prehlizela, pove-
dou k velkému objevu.

Nékdy mdze trvat tydny, mésice, nebo dokonce léta nez vam
nékdo spravné diagnostikuje, co vas trapi. Proto by bylo
skvélé, kdyby nasi obvodni Iékafi byli jako doktor House. Pfi-
Sel by, prohlédl vas rentgenovym zrakem a s ledovym klidem
by vam oznamil: ,Je to jasné, mdte X-tou nemoc. LéCbaje Y.”
Bohuzel, realita je 0 néco méné dramaticka a zahrnuje spoustu
béhani po rlznych specialistech.

Pokud mate tedy podezieni, Zze trpite revmatickym onemoc-
nénim, tady je par tipQ, jak se na tuhle cestu pfipravit.

Pokud se pfiznaky zhorsuji nebo se objevuji nové, neva-
hejte se poradit s dalSimi specialisty. M{ze to byt kli¢
k rychlejsi a prfesnéjsi diagnoze. Vzdyt kdo by nechtél byt
obklopen lékafskym tymem jako z televizniho serialu?

Zaznamenavejte si vSechny pfiznaky, jejich
trvani a intenzitu. To mlze lékafim pomoci
lépe pochopit vas stav. Navic se mUzete citit
jako detektiv na stopé vlastniho téla! Zazna-
menavejte je i v pfipadég, Ze jiz znate pfesnou
diagnozu a mate léky. Nékdy se stav mlize
zhorsit, pfijde nova diagnéza nebo problém.

oewik | |
PR"Z_NAK(J I:::_.

Informace o rliznych typech revmatu a jejich pfiznacich
vam mohou pomoci Iépe porozumét vasemu télu a ucin-
néji komunikovat s lékafi. Kdo vi, mozna se z vas stane

37



expert na revma! Na internetu existuje tfeba neziskova
spolec¢nost Revma Liga, kde se mlizete dozvidat zajimavé
informace.

Byt vytrvaly a dlsledny ve snaze o spravnou diagnozu je za-
sadni. At uz se jedna o obvodniho lékafe, nebo specialisty,
klicem je oteviena a podrobna komunikace, kterd mlze vést
k uspésné diagnostice revmatického onemocnéni. A kdo vi,
mozna pfi tom objevite svUj vnitini ,|ékarsky instinkt” a stane-
te se vlastnim doktorem Housem, ale pozor...

Internet je skvélym nastrojem pro ziskavani zakladnich
informaci a mdze vam pomoci identifikovat odbornika, ktery se
specializuje na vase priznaky. AvSak kdyz dojde na presnou dia-
gnozu a lécbu, je nezbytné svéfit se do rukou kvalifikovanych
Iékard. PfedCasné zavéry na zakladé informaci z internetu mo-
hou vést k nespravné diagnoze a nevhodné Ié¢bé, coz mlze
zpUsobit vice Skody nez uzitku.

Pokud mate otazky nebo nejasnosti ohledné svého zdra-
votniho stavu, nevahejte se obratit na svého lékare. Je
Iépe ziskat informace pfimo od odbornika nez spoléhat
na internetové zdroje.
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Kdyz télo zaéne mluvit jinou reci

Hledejte informace na dlvéryhodnych zdravotnickych
webech, jako jsou stranky nemocnic, zdravotnickych
instituci, specialnich organizaci podpofenych napf. minis-
terstvem zdravotnictvi nebo ¢lanky lékar(, ktefi jsou za-
psani v Ceské lékaiské komore.

Jakékoli informace, které na internetu najdete, proberte
se svymi Iékafi. Oni vam mohou poskytnout odborny na-
hled a potvrdit, zda jsou tyto informace relevantni pro vas
konkrétni pripad.

NepokousSejte se sami stanovovat diagnézu na zakladé
informaci z internetu. Sebediagnéza mlze vést k ne-
spravnému zachazeni s vasim zdravim a v krajnich pfipa-
dech i k fatalnim zdravotnim nasledkdm!

Nepoustéjte se do IéCby na vilastni pést, a to ani tehdy,
jde-li o bylinky, dopliiky stravy nebo volné prodejné léky.
Mnohé pfipravky, pfestoze plsobi ,neSkodné&”, mohou mit
vyznamneé nezadouci ucinky, interagovat s jinymi léky,
které uzivate, nebo zhorsit prlbéh vasi nemoci. ZvIast ri-
zikové je sahat do domaci IékarniCky po starych nebo ci-
zich lécich na predpis, pfipadné uzivat léky, které byly
predepsany nékomu jinému. Takoveé postupy mohou vést
k zakryti dllezitych pfiznakd, oddaleni spravné diagndzy
a v krajnich pfipadech i k zavaznym, nékdy nevratnym,
zdravotnim komplikacim.
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UMELA INTELIGENCE A ZDRAVOTNI
INFORMACE (CHATGPT, Al (HATY)

V dnesni dobé uz nejde jen o internet — vyznamnou roli hra-
ji také Al nastroje a chaty (napf. ChatGPT), které dokazou
rychle a srozumitelné pfiblizit zdravotni informace. Pokud
své potiZze popiSete presné a vécné, mize Al pomoci za-
kladné se zorientovat: naznacit, jaky odbornik je pravdépo-
dobné vhodny, jaké okruhy potizi mohou pfipadat v Uvahu
nebo jaké otazky pfipravit pro lékare. Nez zacnete dlouze
vyhledavat na internetu, mlze byt efektivnéjsi viozit svUj
popis potizi nejprve do Al chatu. Tim Ize vyrazné zkratit Cas,
ktery byste jinak stravili zdlouhavym a nejistym hledanim
informaci na webu a diskuznich férech. Nejde o diagndzu,
ale o rychly orientacni krok, ktery ukaze mozny smeér.
Ziskané informace je poté vhodné konzultovat bud' se spe-
cialistou, nebo alespon s praktickym Iékafem, ktery mlze na
zakladé presného popisu potizi vystavit zadanku ke sprav-
nému odbornikovi. Pfichazite tak Iépe pfipraveni = vite, kte-
ré symptomy jsou podstatné a dokazete je lékafi jasné
popsat. To mlze cely proces diagnostiky urychlit i zpfesnit.
Je ale nezbytné mit na paméti, Ze uméla inteligence neni
lékaf. M(zZe pomoci pfi orientaci, ale kone¢né rozhodnuti
vzdy nalezi odbornikovi.




Vazeni Ctenéfi, prave jste docetli ukazku z knihy Mizerné nejen artritida .
Pokud se Vam ukazka libila, na nasem webu si miiZete zakoupit celou knihu.



