
SPAE – Spoleãnost psoriatikÛ a atopick˘ch ekzemati-
kÛ je obãanské sdruÏení pacientÛ trpících lupénkou.
Aktivity této spoleãnosti se postupnû dostávají do povû-
domí laické i odborné vefiejnosti, ale jde to velmi poma-
lu. I koÏní lékafii nûkdy nevûdí, kam své nemocné smûfio-
vat, pokud se jich na to sami zeptají. SPAE fiídí v˘bor,
jehoÏ souãasn˘m pfiedsedou je pan ing. PohÛnek. SPAE
má nûkolik set ãlenÛ, vydává Zpravodaj a má v krajích své
kluby – tyto kluby se pravidelnû setkávají. V̆ znam komu-
nikace pro nemocné je jistû zásadní a pomoc, kterou mÛÏe-
me pfiispût ke zlep‰ení kvality Ïivota na‰ich pacientÛ, je
velmi tfieba. Byla jsme opakovanû pozvána zúãastnit se asi
nejv˘znamnûj‰ího roãního setkání, kter˘m b˘vá kromû
sjezdu (tradiãnû konaného v Lázních Lipová) setkání
u pfiíleÏitosti Svûtového dne psoriázy.

Letos se toto setkání konalo v Jánsk˘ch Lázních od 24.
aÏ 26.10.2008. Na programu byl blok pfiedná‰ek v sobotu
dopoledne, turnaj v bowlingu v sobotu odpoledne
a neformální diskuse, procházky, firemní prezentace
v ãase zb˘vajícím. Letos na‰im pacientÛm pfiedná‰ely paní
doktorka Alice Dyndová z Prahy 4 a Hana Krajãová z FN

Na Bulovce v Praze 8. Témata pfiedná‰ek byla lupénka
a nové moÏnosti léãení, vãetnû excimerového svûtla. Fir-
ma Merck-Serono odmûnila vítûze tfií nejlep‰ích druÏstev
v bowlingu finanãními cenami. A pacienti zápolili skuteã-
nû a stateãnû – klub z Ostravy si dokonce pofiídil sportov-
ní dresy! Nálada byla takové, Ïe mne dokonce pfiesvûdãi-
li, abych si s nimi zahrála (v soutûÏi bych byla ale posled-
ní, na‰tûstí jsem dorazila pozdû). Pfies pfiátelskou
a uvolnûnou atmosféru byla lupénka v‰ude kolem – nejen
Ïe si nebylo moÏné nev‰imnout místy vykukující plaky
psoriázy napfi. ve k‰tici ãi na rukou, ale lupénka byla
i hlavní a vytrvalou „pfiítelkyní“ v rozhovorech, zkrátka
v du‰i na‰ich nemocn˘ch. A po vyslechnutí fiady lidsk˘ch
osudÛ jsem si opût uvûdomila, jak je nám, lidem bez této
koÏní nemoci, dobfie. MoÏná nás trápí jiné neduhy, ale
vymûnit bych si to s psoriatiky opravdu nechtûla. A to
i pfies dostupné, nejmodernûj‰í léky. Mnohem více jsem si
v pfiímé konfrontaci s pacienty mimo zdravotnické zafiíze-
ní uvûdomila, Ïe nás potfiebují nejen jako lékafie, ale i jako
psychology a partnery. Do nemocnice nemocní patfií, tam
jsou pro nás proto prakticky neviditelní. Jiné to je ale
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v civilu, pfii jednáních nebo sportu, kdy se projeví navíc
i jiné neÏ koÏní postiÏení. Myslím, Ïe jsme stále na‰im
nemocn˘m dluÏni – více porozumûní, ale i odborného ser-
visu. MoÏné se to nyní zlep‰í – díky v‰em, ktefií se pfiihlá-
sili do projektu PSORANET. Pokud byste mûli zájem
zapojit se napfi. do práce ediãní rady dermatologického
portálu vûnovaného lupénce, dejte mi to, prosím, vûdût
(www.dermanet.cz/ napi‰te nám). V souãasnosti jsou ãle-
ny této rady tito kolegové: MUDr. Nina Benáková (Pra-
ha), MUDr. Iva Bernatíková (Bruntál), doc. MUDr. Karel

Ettler, CSc. (Hradec Králové), MUDr. Jorga Fialová (Pra-
ha), MUDr. Lenka Klechová (Bruntál), MUDr. Martina
Kojanová (Praha), MUDr. Helena Korandová, CSc. (Olo-
mouc), MUDr. Zuzana Nevoralová (Jihlava), prim.
MUDr. Marie Selerová, PhD (Nov˘ Jiãín).

Na va‰e nápady, jak dále zlep‰it péãi o na‰e nemocné,
se tû‰í

Jana Hercogová
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