o¢ima pacienta

Atopicky exém:
onemocneéni, s nimz
1ze bojovat

U koznich lékait byl
uz jako batole

Ales (47) z Prahy si nepamatuje, kdy
presné se u néj atopicky ekzém obje-
vil. Rodi¢e mu pozdéji vypravéli, ze uz
jako batole travil hodné ¢asu u koz-
nich Iékard, ale pro néj samotného to
byla vzdy spiSe prirozena soucést zivo-
ta. ,Prosté€ jsem s ekzémem zil a nijak
zasadné mé neomezoval,” vzpomina
Ales. Na zakladni $kole hodné& spor-
toval, potil se, a presto necitil, ze by
ho nemoc néjak limitovala. Prvni mo-
ment, kdy si opravdu uvédomil, ze je
jiny, prisel na tabore, kdyZ mu bylo asi
deset let. ,Kamaradi se mé& ptali, pro¢
si mazu ruce smradlavymi mastickami
a na noc si na né natahuji staré po-
nozky,” popisuje. Vzpomina na svédé-
ni a cervené skvrny pod koleny a v ohy-
bech pazi, které se objevily pokazdé,
kdyz hral fotbal na cerstvé posekané
travé. ,Nékdy to bylo jen nepfijem-
né, jindy tak intenzivni, Ze jsem musel
okamzité domd, vykoupat se a nama-
zat,” dodava Ales. Presto to vnimal
spiSe jako drobnou nepffjemnost -
ze sourozencl byl na tom s atopic-
kym ekzémem jeste nejlépe. V obdobi

Ales s tatinkem

mezi dvacatym a tficatym rokem byl
jeho stav stabilni. Ekzém zvladal béz-
nou Ié¢bou: promazavanim, obcasny-
mi kortikoidy ¢&i prasky proti svédéni.
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Zanetem kuze spojenym s upornym svédenim a bolesti trpil u nds
desitky tisic lidi, z toho ¢turtina deti a dospivajicich. S tézkou formou
atopickeho ekzému se pak potykd kazdy desaty. Nemoc provdazejt
uzkosti a deprese 1 dalst potize, jako jsou mirné astma Ci potravinove
alergie. Prestoze existuje moderni cilend terapie, dostane se k ni jen
zlomek pacienttl. O své zkusenosti se s nami podélili tri z nich.

Foto: archiv

Zlom nastal, kdyZ se nast€hoval k pfi-
telkyni, ktera méla psa a kocku. ,Doma
jsme vzdy méli psa, a nikdy mi to vétsi
problémy nedélalo. Nenapadlo mé¢, ze
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jina zvitfata mohou byt spoustécem ne-
moci,” vypravi Ales. Po nékolika mési-
cich zacal pocitovat vyrazné zhor3eni.
Musel ¢astéji uzivat léky proti svédéni
a pridaly se i nové potize - nadmérné
poceniv lét€, zimnice, extrémni Gnava.
«Neékdy jsem zvladl pracovat sotva tri
hodiny denné,” fika. Lékari u néj za-
znamenali prudky nardst hodnoty imu-
noglobulinu E (IgE) - ukazatele aler-
gické reakce. ,Kdyz jsem mél hodnotu
12 000, Iékar mi rekl, Ze takové Cislo
nikdy nevid€l. Nakonec to vystoupalo
aZz na 60 tisic,” popisuje Ale$. Nasledo-
vala intenzivni |é¢ba kortikoidy a imu-
nosupresivy. Zkousel také alternativni
metody - ajurvédskou kliniku v Indii,
striktni vegetarianstvi, Ucast v testo-
vacich programech novych Iéka. ,Byl
jsem takovy pokusny kralik,” rika s nad-
hledem. Po letech se konecné dostal
k biologické 1é¢b& na Dermatovenero-
logické klinice FNKV pod vedenim pro-
fesora Spyridona Gkalpakiotise. ,Tato
terapie me doslova vytéhla zpét do Zi-
vota. OkamZité se mi ulevilo.” Biologic-
ké léky mu navic pomohly opét se pin¢
vénovat sportu. ,Sportoval jsem sice
pravidelné - baseball na Urovni Extra-
ligy, ale musel jsem vic nez ostatni spo-
luhradi resit obleceni, poceni a Cistotu
Saten, abych kdzi zbyte¢né nezatézo-
val,” vzpomina. Na vysoké 3kole zacal
hrat i amatérsky ledni hokej, kterému
se vénuje dodnes. ,Pri hokeji ale télo
produkuje hodné potu, vystroj prosak-
ne a pot kazi drazdi. Nejvétsi problé-
my jsem mival v oblasti hlavy a krku -
v podobé Eervenych skvrn a loupajici
se kaze,” popisuje. ,Neustalé svédé-
ni, nava, pot, zména barvy kize - to
vSe ¢lovéka ovliviiuje v praci, pri oblé-
kani i ve vztazich,” vypocitava. Kromé
modernich [ékd mu pomdahéa pravi-
delna hydratace, omezeni alkoholu
na minimum a vyvazena strava. ,Ato-
picky ekzém je chronickéd nemoc, ale je
mozné s ni zit kvalitné. Kazdy si musi
najit vlastni cestu. Dulezité je nevzdat
se. Ja jsem svou cestu nasel i diky bio-

i

logické 1é¢be&,” uzavird Ales.

Mala pacientka si drasala
télo tak, Zze rano bhyla vsude
krev. Ulevu piinesla az
biologicka lé¢ba

Ctyileta Karolinka z Odoleny Vody se

, , v . Ctyf'leté Karolinka z Odoleny Vody Foto: archiv
potykala s extrémné zavaznou formou
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Stépan s rodinou

atopického ekzému uz od atlého dét-
stvi. ,Ekzém ji trapil v jednom kuse, da-
vali jsme ji na néj kortikoidy,” popisu-
je maminka Lenka. Aby udrZeli ekzém
na uzdé, museli rodice u dcery striktné
dodrZovat dietnf opatreni a vyhybat se
celé rad¢ potravin - ¢okoladé, kakau,
sladkostem, rajc¢atdm, orechdm, cit-
rusm, hermelinu, jahodam, kyselé-
mu ovoci, zeli i prmyslové zpracova-
nym jidldm. Volili jsme hlavné Cerstvé
potraviny a c¢asto kupovali vyrobky
od farmard,” dodavad maminka. Situa-
ci zhorsovalo i to, ze Karolinka méla
alergii na slavky, morské plody, bo-
ravky a hrusky. Nejvétsim strasakem
pak byla pro rodinu alergie na vosi
a vceli pichnuti. ,Epipen s sebou nosi-
me 24/7, 365 dni v roce. Pani ucitel-
ky bez pera nevyrazi s Karolinkou ani
na zahradu,” popisuje Lenka. Nemoc
t€Zce zasahla celou rodinu. ,At jsme
se snazili jakkoli, navstévovali vse-
mozné poradny a dodrzovali rady lé-
kard, situace se nezlepSovala. Ekzém

se nezmirnil ani v 1été, které obvykle
byva klidngjsi. Projevoval se extrémné
cely rok,” vzpomina maminka. Karolin-
ka byla do krve rozskrébana od hlavy
k paté, dokonce i na zadech. Presto-
7e byla malinkd, uvédomovala si v ko-
lektivu svou jinakost, za kterou se sty-
déla. ,Nechtéla nosit jiné oble¢eni nez
dlouhé - dlouhy rukav, dlouhé noha-
vice, chtéla vSe zamaskovat a skryt,
aby se ji déti ve Skolce neptaly, co to
na sobé& ma,” vysvétluje maminka. Je-
dinym mistem bez ekzému byl oblicej.
Rodice zkouseli vie - Upravu stravy,
pouzivani drahych emulzi z Iékarny,
kortikoidni preparaty. ,VSe bylo na-
prosto bez efektu a frustrace dolehla
na vsechny ¢leny rodiny,” fika mamin-
ka. Karolinka se mohla sprchovat jen
kratce a vlaznou vodou, aby nedréaz-
dila kGzi. Atopicky ekzém ji neustéle
silné svedil; zatimco pres den se vy-
drzela neskrabat, v noci uz ne. ,Z po-
kojicku Sla do nasi manzelské poste-
le, kde dalsi roky spala mezi mnou

Foto: archiv

a manzelem. PrestozZe na spani dosta-
vala dlouha pyZama, stejné€ se drapa-
la do krve. Davali jsme ji pak i ruka-
vice,” popisuje Karolin¢ina maminka.
.Byla schopné se drapat dvakrat i tfi-
krat za minutu, celou noc. Uz jsme byli
oba vycviceni, Ze jsme uslySeli i sebe-
mensi skrabani, které délala automa-
ticky ze spanku - bud jsme ji chytili
za rucicky, aby prestala, nebo jsme ji
rekli, at toho hned necha. Byli jsme
dlouhodobé vsichni nevyspali,” doda-
va. Zoufalstvi rodinu dohnalo i k my-
Slenkam, Ze by dcera méla uzivat Iéky
na spani, ale od téch nakonec ustoupi-
li. Velkou oporou jim byly pani ucitelky
ve skolce, které Karolinku dopoledne
i odpoledne pravidelné mazaly. Pres-
to se rodic¢e dostali do zacarovaného
kruhu: ,Obrovska Gnava, dlouhodobé
nevyspani a frustrace. Kdyz se manzel
potreboval vyspat, odchazel z lozni-
ce,” vzpomina Lenka. KaZdé rano mu-
sela maminka prevlékat postel, proto-
ze vsude byly skvrny od krve. ,Stav
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pred |é¢bou byl jednim slovem otres-
ny. Karolinka trpéla opravdu extrémné
t€ézkou formou, kdy jsem brecela po-
kazdé, kdyZ jsem ji sviékla a vid€la jeji
rozdrasané télicko, ze kterého vsude
tekla krev. Byla to obrovska krvava,
mokvava plocha, nikde nebyla normal-
ni kze,” vypravi Lenka. Obrat pfines-
la az |éCba, kterou Karolinka dostala
od pana docenta Filipa Roba. ,Pova-
Zujeme ji za naprosty zazrak, ktery nasi
rodinu dostal zpét do béznych kole-
ji. MGzeme zase opét fungovat jako
ostatni,” Fika Lenka, kterd ma s man-
zelem jesté dvé starsi dcery. Nejstar-
8f uz ma asi pét let diabetes prvniho
typu. Ekzém sice Karolince zUstal, ale
uz jen v podobé loZisek v ohybech, na-
priklad pod koleny nebo na predlokti.
LUz by nikdo z nds nechtél zazivat ty
stavy pred |écbou. Jsme za ni nesmir-
né vdécni, protoze mizZzeme diky to-
muto zézraku zase vsichni Zit,” uzavi-
ra s ulevou maminka Lenka.

Stépana atopicky ekzém
nejvie potrapil v dobé
covidu

,Stépan byl vzdy klidné, hodné dité,
a takovy je i dnes. Je premyslivy, po-
ctivy v tom, co déla, a ma srdce bo-
jovnika.” Témito slovy popisuje pani
Ondréaskova svého syna (18 let, Brno-
-venkov). Ten se uz od détstvi potyka

s atopickym ekzémem, a presto se
nevzdava. Svoji vnitini silu vyuZziva
i ve sportu. V hazené se diky rychlosti
a bojovnosti stal oporou tymu.

Prvni vyraznéjsi kozni problémy se
u St&péna objevily, kdy? mu byl rok.
V loketnich jamkach a pod koleny se
mu zacala tvofit loziska. O tfi roky
pozdégji poprvé dostal mast s korti-
koidy. ,Tehdy jsme zacali tusit, ze
pljde o atopicky ekzém. Netusili jsme
ale, jak tézké obdobi nas ¢eka. One-
mocnéni se stifdavé zlepSovalo a zase
horsilo,” fikd jeho matka. Nejsilngjsi
vzplanuti prislo v dobé covidu, kdyz
bylo Stépanovi dvanact let.

LBylo to nesmirne tézké. Hledali
jsme spoustéce, zkouseli menit stra-
vu i dal$i podminky, ale jasnou pfrici-
nu jsme nenasli,” vzpomind mamin-
ka. Lécba dlouho nezabirala a rodice
méli o syna strach, zvlast kdyz se k vy-
rézkam pridaly horecky. Nejhorsi byly
faze, kdy mél loziska po vétsSiné téla.
,Stépan se musel obrovsky premahat,
aby se neskrébal. Nékdy nespal, jindy
usnul aZ uplné vycerpany.” Rodina za-
Zivala chvile, kdy musel Stépan do ne-
mocnice, aby nedoslo ke kolapsu.

Nemoc ovliviiovala celou rodinu.
WV [éte€ se obvykle nemoc na dva az tfi
mésice zklidnila a zili jsme témé&r nor-
malné&. To byl pro rodinu oddech,” po-
pisuje pani Ondraskova. V obdobich
zhordeni se ale vie tocilo kolem Sté-
panovy kdze, coz ovlivnilo veskeré

Atopicky exém neohrozuje zivot,
ale ma dopad na jeho kvalitu

Atopicky ekzém je chronické zanétlivé onemocnéni kiize. Vznika nejcastéji
kombinaci nékolika faktor(: oslabena ochranné vrstva kdze, imunologicka
reakce, vliv Zivotniho prostredi a v neposledni radé také geneticka predis-
pozice. Pokud mé jeden z rodicl atopicky ekzém, riziko, Ze bude nemoc-
né i jeho dité, je asi 30 %. V pripadé onemocnéni obou rodicd riziko Splhé
az na 75 %, pricemz rozvoji nemoci se témer neda predejit. Podle statistik
vymizeji priznaky atopické dermatitidy v détstvi a dospivani jen u 50-70 %
pacientd. Ostatni se s nemoci potykaji cely zivot. Zavaznost ekzému Iéka-
ri urcuji podle nékolika kritérif: rozsah lozisek, mira svédéni, stav kdze, za-
cervenani a to, do jaké miry nemoc ovliviiuje pacientlv spanek.

V Ceské republice poskytuje moderni cilenou terapii 50 specializova-
nych center, kterd se nachazeji ve vSech regionech - nejvice pracovist je
v Praze, Olomouckém a Jihomoravském kraji. Jejich kompletni seznam je
dostupny na webu Ceské dermatovenerologické spolecnosti CLS JEP.

272

planovani volného casu. ,S manzelem
jsme se u n¢j v noci stridali, abychom
mu zamezili $krébat se do krve,” vzpo-
mina §tépénova maminka s tim, ze
bolest a trapeni ditéte, s nadéji se cha-
pete kazdé nové Sance na uzdraveni,
a kdyz vidite, Ze se nemoc zase vrati-
la, psychicky vas to semele.” Rodina
zkousela na atopicky ekzém kdeco -
od masti pres diety az po tradi¢ni ¢in-
skou medicinu.

.Zlom pfiSel az s biologickou léc-
bou, kterou Stépan dostal diky léka-
ram v roce 2021. Byl to obrovsky pre-
dél, ptsobilo to skoro jako zazrak.”

Dnes Zije Stépan stejné jako jeho
vrstevnici a nemusi se omezovat.
Nemoc je pod kontrolou a on se
mohl vratit k béznému Zivotu. ,Jsme
nesmirné vdéc¢ni pani doktorce Pin-
kové, ktera §tépénovi nasla a nasadi-
la spravnou lé¢bu. Kromé odbornosti
si vazime i jeji empatie. Laskavym pfi-
stupem si ziskala Stépanovu davéru -
uveril, Ze ma nadéji, a dodnes k pani
doktorce chodi rad,” k& maminka.
Stépéanovi také hodné pomohlo, Ze
byl obklopen lidmi, ktefi brali jeho
stav bez predsudkd. ,Kdybych méla
dét jednu radu rodic¢am, kteri si tim
teprve zacinaji prochdazet, rekla bych:
VeErte a budte trpélivi. A nebojte se po-
zadat o pomoc. Jak o tu odbornou, tak
o podporu okoli,” uzavira Stépanova
maminka. red

ZrojJ: Prof. Gkalpakiotis



