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3.2.SCOALA PACIENTULUI CU LUPUS. CONFESIUNI SI
GRATITUDINE

Nevoile unui pacient cu boald cronicd includ concomitent cu
tratamentul conventional al acutizarilor, medicatia de intretinere,
reabilitare si consultatia psihoterapeutului.

Sinistru, dar pana la moment nu exista nici un remediu pentru
tratamentul etiologic al lupusului si al sindromului antifosfolipidic
afiliat acestuia, in schimb medicamentele pot diminua activitatea
procesului si lezarea organica, iar prin ingrijiri complexe se poate
reduce esential si riscul de formare a trombilor si imbunatati calitatea
vietii acestor bolnavi. Ramane la latitudinea medicului curant si a
serviciilor de recuperare si sustinere a bolnavilor cronici ca asemenea
ingrijiri sa fie accesibile tuturor persoanelor marcate de aceasta
suferinta.
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Scoala pacientului, 2017 Tema “Fluturii zboara la diferite inaltimi”
Ne-am intélnit ca si prietene, am mesterit, a urmat lunch-ul
binemeritat

In lume este cunoscuta practica diferitor asociatii de specialitate, axate
pe problemele pe care le impune o sau alti boali cronica debilitanta sau
care poate degrada spre complicatii indezirabile. Printre acestia se
inscriu si pacientii cu sindrom antifosfolipidic, care se prezinta ca o
boala rara, iar bolnavii diagnosticati cu aceasta se trezesc in fata unui
necaz cu multe-multe necunoscute. Majoritatea acestora au diverse
intrebari cu referire la evolutia bolii, durata tratamentului si in special
la pronosticul de durata.
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Pornind de la aceste premise, pe durata monitorizarii pacientilor din
aceasta categorie s-a impus clar necesitatea de instruire a lor,
interventiile educationale fiind destinate sa ajute pacientilor cu lupus
sd Invete mai multe abilitati de tinere sub control a maladiei si mai ales
de prevenire a complicatiilor devastatoare posibile in evolutia
sindromului antifosfolipidic. Pentru a raspunde acestei nevoi, am creat
un program de evenimente pentru instruirea pacientilor cu lupus,
proiect pentru care am antrenat un grup de medici reumatologi versati
si de alte cateva specialitati adiacente (psiholog, Kinetoterapeut etc.)
pentru a furniza informatii utile si implicit necesare pacientilor cu lupus.

Obiectivele pe care si le-a trasat acest grup de instruire au inclus
examinarea lotului de pacienti cu lupus sub aspectul nevoilor de
cunostinte pe care le solicita conform intrebarilor pe care le au legate
de boala lor. Am purces astfel la organizarea unui gen de “scoala a
pacientului cu lupus™ pentru a instrui pacientii in grup prin informatie
scrisa special pentru ei.

Al

Scoala pacientului, 2018 “Complicatiile lupusului: SAFL.
osteoporoza, anemia bolii cronice”
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Am tins de asemenea sa le oferim bolnavilor posibilitatea de a
comunica cu doctorii in conditii mai democratice, avand si confortul
necesar pentru a contacta cu alti bolnavi pentru a se sustine reciproc sub
aspect moral, prin a-si impartasi problemele, temerile si a se incuraja in
vederea adoptarii unui stilul de viatd adecvat si a urma tratamentul
optim. Unul din obiectivele “scolii pacientului” a fost instruirea
bolnavilor cum si cand sa solicite asistentd medicala pentru evaluarea
noilor simptome, inclusiv febra, riscurile crescute de boli
cardiovasculare. Pacientii au avut nevoie de informatie in ceea ce
priveste impactul agresiv al lipidelor si al hipertensiunii arteriale
pentru a minimiza riscul bolii coronariene.

Scoala pacientului, 2019. Tema ”Sa invatam a convetui cu lupusul”
Ulterior am sadit flori in curtea Institutului de Cardiologie
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Treaning pentru Scoala pacientului Berlin 2015

“Scoala pacientului cu lupus” a fost inaugurata la 10 Mai 2012. de
ziua internationald a lupusului cu sloganul "Mergem s tratam lupusul™.
La flashmob-ul organizat au participat pacienti, studenti. doctori
rezidenti, persoane interesate de manifestarea in sine si reprezentati ai
mass-media. Pe durata a circa 10 ani la aceasta scoala, care a functionat
si cu suportul logistic al Fundatiei Lupus din America, care este cea
mai mare forta in lupta pentru vindecarea lupusului, au participat 212
pacienti cu lupus si 68 cu sindromul antifosfolipidic.

Scoala isi tinea cursurile de 4 ori in an conform unor programe
elaborate de echipa de reumatologi ce trateaza aceste boli. Scopul final
al programelor educationale pentru pacienti a fost de a reusi schimbari
de duratd in comportamentul persoanelor suferinde. oferind-le
cunostinte care sa le permiti sa ia decizii autonome, sa-si asume cat mai
mult posibil autoingrijirea si sa tinda mereu a-si imbunatati propriile
rezultate.
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Scoala pacientului, 2020 Kinetoterapia in recuperarea pacientului cu
LES si SAFL

Au fost discutate teme stringente ale acestei patologii. Astfel,
pacientilor li s-a comunicat ca sindromul antifosfolipidic este o
patologie cronicd ce se poate manifesta de sine stititor sau poate
acompania boli reumatologice sau alte maladii fara tratament etiologic.
Aceasta inseamna ca maladia se gestioneaza cu tratament, dar nu va
dispdrea. Tratamentul poate ajuta in ameliorarea simptomelor, la
prevenirea noilor manifestari si poate atenua alte probleme de sanatate
cauzate adesea de SAFL. Efectele instruirii pacientilor cu SAFL au
rezultat cu adoptarea sau consolidarea unui comportament adecvat,
pacientul fiind ajutat sa realizeze cum si se adapteze exigentelor impuse
de boala.

Subiectele examinate  in cadrul scolii au inclus obiectivele de
tratament, principiile stilului de viatd sanatos, evitarea infectiilor, a
automedicatiei, valoarea oxigenoterapiei si oferirea unor raspunsuri
exhaustive pentru intrebarile de baza ale pacientilor.

Cand se suspecteaza SAFL?

Un diagnostic de sindrom antifosfolipidic poate fi suspectat si ulterior
confirmat, daca se constatd prezente: | sau mai multe evenimente de
tromboze confirmate; 1 sau mai multe avorturi spontane inexplicabile
la sau dupa saptamana 10 a sarcinii; 1 sau mai multe nasteri premature
la sau inainte de saptdamana 34 a sarcinii.

Cum este diagnosticat sindromul antifosfolipidic?

Prin efectuarea unor teste de sénge pentru care pot confirma un
diagnostic de SAFL. Aceste teste verificd sangele pentru prezenta
oricdruia dintre cei trei anticorpi SAFL: anticardiolipina. beta-2
glicoproteina I (B2GPI) si lupus anticoagulant.

314



SAFL poate induce o dizabilitate?

Sindromul  antifosfolipidic se caracterizeaza prin formarea de
cheaguri in vasele de sange - fenomene denumite drept tromboze. Daci
nu este tratat, SAFL poate provoca dizabilitati, boli grave si chiar
moartea unei femei insarcinate sau a unui copil nenascut. Din pacate,
este 0 boald adesea sub-recunoscuta si sub-diagnosticata.

Care sunt complicatiile SAFL?

Complicatiile SAFL - boala poate produce un eveniment cerebro-
vascular la persoane tinere. De obicei evenimentul este de cauzi
trombotica, dar poate fi generat si de un embol - in endocardita Libman-
Sacks, se intampla si infarcte miocardice la tineri. iar boala valvulari
cardiaca definitd de acesta poate fi suficient de severa pentru a necesita
substituirea valvei. Emboliile pulmonare recurente sau tromboza pot
duce la hipertensiune pulmonara care comporta pericole vitale.

Ce este sindromul antifosfolipidic catastrophic?

Sindromul antifosfolipidic catastrofic (SAFLc) este o manifestare
grava si adesea fatala, caracterizata prin infarcte multiple de organe ce
se perinda pe o perioada ce dureazi de la cateva zile pani la saptamani.
Apare la mai putin de 1% dintre pacienti, dar necesiti tratament
intensiv, inclusiv anticoagulare (de obicei heparina intravenoasa urmata
de anticoagulante orale), corticosteroizi, schimb de plasma,
gammaglobulind intravenoasd, ciclofosfamidi  sau anticorpi
monoclonali (preparate biologice).

Pentru a majora aderenta la tratament intrebarile cu referire la
medicatie si ingrijiri specifice nu au lipsit de pe agenda fiecarui
eveniment instructiv. Pacientii erau invitati sa completeze chestionare
despre necesitatea scolarizarii, despre ce asteptari au de la evenimente,
urmarind astfel si dinamica compliantei lor la tratament, despre ce teme
si-ar dori sa elucidam. Astfel estimam nevoile auditorilor si eram
sugestionati despre cum sa modeldm urmatoarele evenimente.

in rezultat am constatat ca Scoala pacientului motiveaza cunoasterea
generalitatilor despre afectiune, imbunatateste comunicarea si ii invata
pe cei suferinzi a convietui cu lupusul si sindromul antifosfolipidic. De
mentionat ca mai multi bolnavi au resimtit nevoia de a se confesa, iar
cateva din eseurile scrise de pacienti le-am atasat in cele ce urmeaza.

Pacienta C. Am primit diagnosticul de lupus si sindrom
antifosfolipidic cu indiferenta, nu am realizat ca poate fi mai rau. Am
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micsorat doza de metilprednisolon, dar in oglinda ma privea o fata ca
luna veche, neexpresiva, am adus in greutate vre-o 12 kg, rochiile imi
erau toate strimte, nu ma mai interesa nimic, nici nu voiam sa traiesc.
Din aceasta stare m-a scos fiica mea de 16 ani, care a mers cu mine la
scoala pacientului, am cunoscut astfel paciente cu aceiasi soarta, am
invitat sa lupt si sd inving. Fiica mi-a spus cu drag: tu esti cea mai
frumoasa si buni mama din lume. Am pentru ce trai, grasuta sunt mai
asemanatoare cu Venera lui Rubens, despre rochii - au aparut modele
noi, iar fiici-mea are acum viitor alaturi de mama sa.

Pacienta L. Am fost diagnosticatd cu lupus eritematos sistemic.
Monologul sotului: esti lenesa, grasa si nu prepari regulat nici macar
dejunul, acesta a fost contextul divortului anuntat de el inopinat dupa
9 ani de casnicie “fericitd”. Am crezut ca voi reusi s ma conformez
atributiilor ce-i revin unei femei tinere, dar nu am avut puteri, nici sa
lupt, nici sd explic sau sa conving. Sunt in casa noastra, e liniste, sunt
singura pe lume..... Boala s-a complicat cu tromboza venoasa a
membrelor inferioare, calificati ca si  sindrom antifosfolipidic.
Tratamentul il administram fara entuziasm. Am venit la scoala
pacientului cu lupus fard mari sperante, dar m-am incadrat, am
participat, am agreat si acceptat ideea tratamentului rational si am
reusit.... Am prieteni cu probleme similare. Ce frumoasa e viatd cand
fluturii zboara. ...

Pacienta G.M. Constat cu certitudine ca viata are prioritate si este cel
mai de pret lucru. In anul 2015 am fost diagnosticata cu sindromul
al'ltlfOSfOllpldIC Primele manifestari ale acestei maladii le-am resimtit
cu 4 ani inainte de aceasta. Intdmplarea s-a produs cand eram singura
acasa si purtam o conversatie telefonica cu un coleg de serviciu. In timp
ce vorbeam, am simtit deodatd ca mi-este dificil sa continuu discutia,
din motiv c¢d nu reuseam si gasesc si sd pronunt cuvintele potrivite.
Simteam cum orice gand pe care incercam sa-l incheg se pierdea si nu
izbuteam sa duc o fraza pana la capat. Am inteles ca ceva nu este in
reguld. Am inchis. Fiind ingrijorata, ma fortam sa analizez daca judec
normal si dacia nu mi s-au redus miscarile. Era cazul sd consult un
medic, unde s-a depistat ¢ am suferit un ictus cerebral. Ulterior am fost
consultata de doctorul cardiolog doamna Snejana Vetrila, care a
urmarit cu atentie evolutia bolii si datorita supravegherii indelungate,
am reusit sa imi recapit starea de bine, de nepretuit pentru mine, fapt
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pentru care ii aduc cele mai sincere multumiri si imi exprim admiratia
pentru profesionalismul ei.

Pacienta S.L. Din primele randuri ale eseului as vrea sa-i multumesc
destinului pentru ca am intalnit medici profesionisti si buni la suflet.
Pana la momentul cand am aflat diagnosticul meu ma comportam cu
viata neserios, nu aveam grija cuvenitd de mine, nu eram atenti cu
membrii familiei si problemele acestora. Mi se facea impresia ca voi
reusi sa fac ceea ce am omis de acum inainte, sa repar greselile si sa-mi
cer scuzele de rigoare. Cand m-am imbolnavit in 2001 aveam doar 30
ani. Am stat mai multe ore la soare si am observat eruptii rosii-visinii
pe fatd, gat, au aparut dureri musculare fara vreo cauza anumita, seara
am facut si febra. Internata fiind la Institutul de Cardiologie, sectia
reumatologie, mi s-a stabilit diagnosticul de lupus eritematos sistemic.
Nu am fost surprinsd, caci nu cunosteam nimic despre aceasta boala,
nici chiar nu auzisem despre ea.

De aici incolo incepu o noua etapa in viata mea. Cand administram
prednisolon in doze mari eu am crezut ca mi-a venit sfarsitul. De altfel
rezultatele nu au intarziat sa apara atat in viata mea, in suflet cét si in
gandurile mele. Schimbarile certe le vedeam in oglinda, le sesizam in
casa siin lumea mea psihologica modificata. Situatia mea s-a ameliorat
treptat, dar oricum nu aveam pofta de viata, nici dor de fericire. Copiii
cresteau si am realizat la un moment dat ca trebuie sa modific ceva.
Meritul mare este al doctorilor care m-au invatat sa traiesc, administram
medicamente in fiecare zi, am adaugat kg si am facut alopecie, deci in
buna intelegere cu lupusul. Eu boala o ascult, o aud, dar si ea Imi
raspunde. Imi era teama ca sotul meu sti cu mine doar din mila si apoi
va pleca din cauza problemelor mele, satul de lacrimi si capricii. Dar
pana azi, august 2021 el este alaturi de mine la bine si la rau. Sotul a
fost cel care a gasit cuvinte de sustinere, sa ma consoleze si ma
iubeasca, asa cum am devenit.

A trecut timpul, copiii sunt la casele lor iar noi cu sotul ne traim viata.
In momentele cand am nevoie de consultatie sau sfat referitor la boala
drumul meu tine spre Institutul de Cardiologie, sectia reumatologie, la
doamna Lucia Mazur-Nicorici, tot acolo pot sa fiu consultata si de alti
specialisti care sunt mereu disponibili sa ma ajute zi sau noapte, vara
sau iarnd. Cand nu mai gasesc limba comuna cu boala, apelez la Scoala
pacientului cu lupus, unde gasesc alinare, obtin sfat si ajutor. Trebuie
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sa credeti in faptul ca lupusul poate fi invins, deoarece suntem tratati.
aici ne compatimesc si ne iubesc. Fiecare acutizare si internare o
retrdiesc ca pe ultima incercare, dar din nou doctorii mei si bunul
Dumnezeu imi daruiesc viata. Doctorii mei au gasit cheita pentru mine
si boala mea, eu la randul meu 1i ascult si le multumesc ca sunt in viata.
Pot spune cu certitudine ca in viatd am familia, medicamentele si
doctorii mei iubiti.

Pacienta LI Eram fericita, implinitd, aveam o familie, o fetitd pana
intr-o zi, cand mi s-au spulberat toate iluziile si nu mai aveam curaj de
a trai. Din toamna anului 2014 am inceput sa vad vise urate, neplacute,
mi se parea mereu cd ceva se va intampla cu mine. Sarbatorile de iarna
le-am trecut cu bine, ca nici o data, de parcd erau pentru ultima data.
Totul parea minunat dar..La finele lunii februarie, 2015, intr-o
dimineata, trezindu-ma, am realizat ca nu pot pasi normal, pleoapele
imi erau grele si am inteles ca trebuie sa merg la medic, programandu-
ma pentru noua martie. Dar la opt martie, cind femeile sarbatoreau,
starea mea s-a agravat cu febra, eruptii pe obraji si herpes pe buze. Am
crezut este o viroza si am efectuat analize care s-au dovedit modificate
rau. Tratamentul a fost ineficient, iar starea mea a continuat si se
inrdutateasca cu dureri articulare.

Intr-un final s-a confirmat diagnosticul presupus de medicul de
familie - lupus eritematos sistemic, care s-a complicat cu tromboza prin
sindrom antifosfolipidic. Am acceptat cu greu, am plans, ma intrebam
de ce eu, cu ce am gresit, mai cu seama cand mi-a cazut mai tot parul.
Oamenii cu care comunicam ma intrebau ce se intampla cu mine. Eu
aveam un raspuns standard — totul este bine. Nu puteam accepta situatia,
dar intr-o zi am intalnit un medic extraordinar, un om de suflet care s-
a apropiat de mine, m-a cuprins de umeri si a spus ca administrez
medicamentele, sa ascult boala si sa invat sa traiesc in buna intelegere
cu ea. La intrebarea asupra vaccinarii am primit sfat sa ma vaccinez,
nu am dus deliberari si ma simt bine. Vreau s& multumesc din suflet
echipei de medici de la reumatologie, Institutul Cardiologie, in special
doamnei profesor Minodora Mazur, pe ii simt alaturi la acutizare, pe
care 1i pot accesa la Scoala lupusului, unde toti acestia ne incurajeaza,
ne dau speranta de viata.

Pacienta A.J. As vrea sa incep cu o fraza care nu-mi apartine, dar care
mi se pare formidabila - "am lupus dar lupusul nu ma are pe mine™.
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Aceasta este si parerea mea. Dar sa incep cu inceputul, cu durerea din
suflet la decesul mamei, pierdere care ma urmdreste si acum,
evenimentul bolii navalind pe neasteptate, cdnd am resimtit dureri
ciudate in corp si suflet. Mai apoi am observat ca mi-au aparut eruptii
pe brate, ca-mi cade parul, ca am mereu dureri articulare si dentare,
afte in gura si alte simptome ce nu aveau sfarsit. Sufletul meu plangea,
credeam ca nu pot iesi din acest cerc vicios...

Dupa multe investigatii m-am pomenit cu un diagnostic ciudat —
lupus. Am studii medicale si despre lupus stiam cate ceva, dar a fost
nevoie de timp ca sa asimilez si sa accept situatia, fara intrebari de genul
de ce eu, cum de mi s-a intamplat mie anume. Am primit diagnosticul
ca atare si am inceput tratamentul sub egida doctorilor, efectele insa au
aparut incet. Am fost convinsa ca trebuie sa convietuiesc in armonie cu
lupusul meu, cu doctorii mei, sa ma impac cu situatia mea. Trebuie sa
ne dam spatiu liber si sa mergem mai departe. lubesc viata din plin,
iubesc tot ce ma inconjoara, fiecare zi este o provocare, dar merita traita.
Si dacd la sfarsitul fiecarei zi realizez ca am facut ceva util, mai cu
seama pentru asa pacienti ca mine, in pofida lucrului profesional, ma
consider implinita si multumita. Este foarte important sa ai pe cineva
aproape, sa te bucuri de sprijinul moral si de prezenta celor dragi, sa stii
cd nu esti singur "in cadril cu lupusul”.

Pacienta P. Lupus eritematos sistemic... - un diagnostic necunoscut
pentru mine. Tratament cu metilprednisolon, tratament, iar tratament,
la ce bun? Ma simteam bine de tot. Am lasat medicamentul, ca asa am
considerat eu. Boala revine, primul semn: febra 38,5, am orbit de un
ochi (tromboza vaselor retinei), puterile imi scadeau, ca si speranta de
ceva mai bine. A venit ziua cand am fost dusa la spital, nu am fost
certatd, ci sprijinita, am fost lamurita despre boala si complicatiile ei,
de altfel si inainte mi s-a explicat, insa eu “nu am auzit”. Nu mi s-a mai
intamplat, probabil din motive ca medicii vegheau la sanatatea si viata
mea, dar si psihicul meu era deteriorat evident. Am facut confesiuni,
mai intai mie, apoi doctorului, am depasit situatia, acum sunt sigura pe
mine si doctor. Mai mult am ajuns ca deja pot da singura sfaturi utile si
sprijini o persoana in dificultate... Cand ai lupus ajungi sa te convingi
de marea intelepciune a cuvintelor rostite de Theodore Roosevelt cu o
anume ocazie: “Faceti ceea ce puteti, cu ceea ce aveti, acolo unde
sunteti”.
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