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—Z1V0T S ATOPICKYM EKZEMEM—

Pamatujete se na své studentskd léta nebo na dobu, kdy
jste jesté chodili do Skoly? Ja ano. Pfedstavte si, ze skladate
dUlezitou zkousku a svédi vas celé télo, jako by byl kazdy
centimetr vasi kiize pokryt Stipanci od komarg.

Jediné, na co dokazete myslet, je svédéni. SnazZite se
kontrolovat se a neSkrabat se. Diskrétné se otevienou dlani
poskrabete na misté, které vas nejvice svédi, a velice jemné si

S\ g | svédivé misto tfete pres obleceni. Ale musite byt oparni, kdyz
jednou zacnete, skrabani se vam muze vymknout z rukou. Kdyz k tomu dojde, je obtizné prestat. Vite, Ze nestésti

uz je hotové, a tak se Skrdbete az do krve. Pak pfijde prchavy okamzik uspokojeni, kdy je to jenom bolest, ne
svédéni.

Potom zacnete zkouset znovuvytvofit si na klizi ochrannou bariéru. Trva to tydny, se vzplanutimi, zlepsenimi a
nezdary a mezi tim plno krém{, ¢asu a trpélivosti.

Ale vratme se zpét ke zkousce. Dokdzal jsem se ovladnout, nemyslel na svédéni, a ve zkousce jsem uspél!

Toto jsou mé zkuSenosti a mam slaby az stfedné zavazny atopicky ekzém. Tato zpradva se zaméfuje na zavazny
atopicky ekzém.

EFA chce dosdhnout toho, aby lidé, ktefi touto chorobou netrpi, porozuméli tomu, co pfindsi, coz pomuze
po cely zivot.

Potfebujeme vasi podporu.

Susanna Palkonen
Reditelka EFA
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PREDMLUVA

.Nejsem v tom sdm”, byla ma prvni myslenka, kdyz jsem vidél
vysledky prizkumu EFA o dopadu zavazného atopického ekzému
na zivot. Pak pfisla emocionalni odezva - o mém vlastnim utrpeni
a o viech ostatnich, ktefi tiSe trpi.

Bylo mi pouhych pét dni, kdyz se u mé vyvinul zavazny atopicky
ekzém. O 54 let pozdéji se toho moc nezménilo. Zavaznost mého
ekzému pfichazi a odchazi - to je charakteristicky znak této
neinfekéni choroby. Protoze jej mam od raného détstvi, nevim,
co je zivot bez ekzému. Je zde stale a také ovlivnil to, kym jsem, jak funguji, mé kazdodenni rutinni ¢innosti, jaké obleceni
nosim a jak vidim sdm sebe ve svété.

Jiz vice nez dvacet let jsem obhajcem pacient pro lidi, ktefi Ziji s atopickym ekzémem, proto jsem byl poctén zadosti
o0 Ucast na této zasadni studii o dopadu Ziti s atopickym ekzémem v Evropé. Vzhledem k mym osobnim zkusenostem a
ur¢itym zkuSenostem s metodologii vyzkumu jsem dokazal podstatné prispét k této studii. Rovnéz jsem aktivné zapojil
lidi Zijici s atopickym ekzémem do formulace otazek, které maji byt polozeny.

Vysledky studie jsou analyzovany v této zpravé: jsou neuvéfitelné dulezité. Odrazeji mnoho mych vlastnich zkusenosti
a pribéhy mnoha lidi zijicich s atopickym ekzémem, s nimiz jsem pfisel do styku. Pro lidi Zijici s ekzémem vyjadiuje
¢ast vénovana nasemu specialné vyvinutému dotazniku patrné nejvystiznéji pravdu o nasich Zivotech, protoze byla
vypracovana ve spolupraci s pacienty. Ukazuje, jak se snazime nas ekzém skryt, jak ovliviuje intimitu, jak tézké je zit ve
svété, kde kazdy touzi mit bezchybnou pokozku, a jak zbytecné je fikat nam, Ze se neméame Skrabat: stejné to délame
a citime proto vinu. Nejsmutnéjsi ¢ast, kterou jsem sam zaZil, je, Ze zadvazny ekzém nékdy narusuje nasi schopnost Celit
Zivotu.

Lidem s ekzémem, ktefi ¢tou tuto zpravu, bych chtél fici, ze v tom nejsou sami. To nase studie ukazuje nejsilnéji. Pocity
a emoce, které pocitujete, sdili mnoho lidi za stejnych okolnosti v mnoha zemich. Nezméni to vase symptomy, ale mlze
to pomoci zménit to, jak se citite.

Pro ty, ktefi netrpi ekzémem nebo odpovidaji za 1é¢bu lidi s ekzémem, véetné zdravotnik{, pojistovateld a tvlircd
strategii: prestoze je ekzém kozni nemoc, jeji disledky sahaji mnohem hloubéji nez jen pod kizi. Ma to dopad na nase
srdce, nase mysli, nase lasky, nase Zivoty. Chtéli bychom, abyste o tom védéli, a doufadme, Ze nyni to jiz vite.

Bernd Arents
Poradce z fad pacient(l pro atopicky ekzém pro EFA z nizozemské asociace pacientt s atopickym ekzémem (Vereniging
voor Mensen met Constitutioneel Eczeem - VMCE)
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Prestoze ne vzdy je nam poskytovana podpora, kvalité Zivota lidi se
zévaznym atopickym ekzémem dobre rozumi dermatologové, ktefijsou
nasimi velvyslanci. Kromé nich je povédomi o atopickém ekzému nizké.
jeho plny dopad na lidi, pouze snad s vyjimkou rodin sdilejicich bolest
bezesnych noci se svym nestastnym trpicim ditétem.

Stejné jako v pfipadé podporovatelli pacientl s alergii, astmatem a
CHOPN je nasim poslanim v EFA vyslovovat potfeby a prava pacientd,
potiebujeme vsak pfesné Udaje, abychom vrhli svétlo na reédlné Zivoty
pacientd, které reprezentujeme. Proto vam EFA pfinasi tuto zpravu, aby poskytla hlas miliondm dospélych, ktefi se tise a
trpélivé vyrovnavaji s atopickym ekzémem.

Zpréva ltching for life - Quality of Life and Costs for People with Severe Atopic Eczema in Europe (Svédéni po cely Zivot -
kvalita Zivota a naklady lidi se zdvaznym atopickym ekzémem v Evropé) je vysledkem nejvétsiho prizkumu, ktery byl kdy
proveden o kvalité Zivota se zavaznym atopickym ekzémem v Evropé. Ptali jsme se pacient(i na severu v Dansku, Svédsku a ve
Velké Britanii, na jihu v Italii a ve Spanélsku, na vychodé v Ceské republice a ve stfedni a zapadni Evropé v Némecku, ve Francii
a v Nizozemsku, abychom ziskali celoevropsky obrazek o Zivoté s touto chorobou a o nakladech, které jsou s ni spojeny.

Tato zprava ndm pomUze vytvorit si povédomi o atopickém ekzému a porozumét skutecnému dopadu jeho nejzavaznéjsi

formy. Tato zprava je uréena:

- Pacientlim, k predani zpravy, Ze v tom nejsou sami a ze se déla néco pro to, aby se zamérila pozornost na dopad, jaky ma
tento stav na jejich zivoty

- Nérodnim a mezinarodnim zdravotnik{im a védclim, (dermatologové, alergologové, [ékafi v primdrni péci, zdravotni sestry
a lékarnici) pro sdileni, usnadnéni a sejmuti bfemene z pacient(

- Clenskym asociacim EFA, nasim partnerdim a dal3im koZnim asociacim jako ndstroj pro jejich praci s cilem zlepgit Zivoty lidi
s atopickym ekzémem a

- Tvurctm strategii EU pro pochopeni zatéze, kterou zaZivaji pacienti v Evropé, a zvazeni doporucenych feseni.

Chtél bych podékovat Berndovi Arentsovi z nizozemské Asociace pro atopicky ekzém, nasemu hlavnimu odbornikovi,
kreativnimu a oddanému radci pacient(, za priizkum, a také profesorovi Johannesi Ringovi jako lékaiskému konzultantovi
za jeho moudré fizeni védeckého pristupu. Dékuji nasi stalym financujicim partnerdm Regeneron a Sanofi Genzyme, ktefi
v nas neztratili viru pres veskera Usili a podpofili tento projekt neomezenymi granty. V neposledni fadé dékuji nasemu
projektovému tymu, ktery tvorili Antje, Giuseppe, Isabel a Sofia a IMAS International za jejich vytrvalost pfi provadéni
prizkumu a za odvedenou praci.

Konecné, tato zprava patfi 1 189 pacientlim, ktefi nam s timto prizkumem pomohli. Vy hrajete vyznamnou tlohu a ted'je na
nas nasmérovat tyto vysledky, abychom spole¢né doséhli zmény.

Mikaela Odemyr
President EFA
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—— ATOPICKY EKZEM A EVROPA ——

Zijeme prostrednictvim nasi kaze

N&s$ povrch je tvofen kizi o plose 1 az 2 ¢tverecni metry. Jako nejvétsi organ lidského téla nas kiize nejen prezentuje
navenek, ale také nas zvenku chrani. Kazdy kousek nasi klize je Zivy a pfipraveny regulovat nasi télesnou tepotu, abychom
mohli pocitovat prostiedi, ve kterém Zijeme, at se jedna o pocit dotyku, tepla, chladu ... nebo lasky.

KlZze ma mnoho vrstev. To, co je vidét zvendi, je pouze Skrabani na povrchu. Choroby postihujici nasi kGzi maji vétsi
ucinky, nez poskozeny povrch ktery vidime. Atopicky ekzém
neni jen esteticky problém, pfichdzi z pod kdze. Piestoze -
skute¢né piiciny zstavaji doposud neznamé, véda pokrocila v SKRABANI: Kdyz zacne atopicky ekzém
porozuméni zakladnimu mechanismu, co se déje ve vrstvach ‘,'ice,sv,éo!it’ palxcienti s°e V"ce,glfrébvo u: o

o . L | L Skrabani ekzému zpusobuje jesté vétsi
nasdi kiize a v imunitnim systému ¢lovéka. svédéni a vede do bludného kruhu

svédéni - Skrabani - svédéni. Tento

Atop'i Ck)'l ekzém v Evropé zac":arovavn)'( !(ruh \{yvolévé ﬁzvk’ost i :
- o P . el stres, coz ma za nasledek dalsi zatizeni

Atopicky ekzém je definovan jako imunitni, zanétlivé, svédivé, et

chronické nebo chronicky recidivujici onemocnéni klize, které

se Casto vyskytuje v rodinach s jinymi atopickymi chorobami (Hong J., Buddenkotte J., BergerT. G. &

(astma a/nebo alergicka rinokonjunktivitida). Jedna se o jedno Steinhoff M., 2011)

z nejcastéjsich zanétlivych onemocnéni kize a postihuje az

20% déti a 2 - 8 % dospélych ve vétsiné zemi svéta a 3,5 - 4,4

% Evropand'. U témér 10 % pacientl s atopickym ekzémem je tento stav zavazny?3. Svédi je kize a pfi vzplanuti choroby

muze byt infikovana od $krabani, coz mlize mit za nasledek vytok tekutiny, tvorbu Zlutych krust nebo skvrn a nateklou a

bolavou kuzi s nasledkem horecky.

Atopicky ekzém byl pfilis dlouho prehlizen jako povrchové trividlni kozni onemocnéni. Chronicka a recidivujici povaha
atopického ekzému ma ohromny dopad na pohodu a kvalitu Zivota pacientd, zejména téch se zavaznou formou choroby.

V bézné mluvé nazyvaji pacienti a zdravotnici v Evropé toto onemocnéni ekzém. V klinické mluvé se atopicky
ekzém nazyva v riznych jazycich rizné a je znam jako:

CZ - Atopicky Ekzém DE - Neurodermitis DK - Barneeksem
ES - Dermatitis Atopica FR - Eczéma Atopique IT - Dermatite Atopica
NL - Constitutioneel Eczeem SE - Atopiskt Eksem UK - Atopic Eczema

Atopicky ekzém = Atopicka dermatitida = Ekzém = Endogenni ekzém = Neurodermatitida

V této zpraveé pouzivame termin atopicky ekzém

' Barbarot S., et al, 2018.

?Wollenberg, A, et al, 2018.

* Atopicky ekzém je obecné povazovén za zévazny, kdyz doséhne SCORAD (skore atopické dermatitidy, které vyvinula European Task Force on Atopic Dermatitis v roce
1993) vys3si nez 50 nebo skére EASI (Eczema Area and Severity Index) 3 (Oakley A., 2015). Tyto dva indexy rozlisuji mirny, stfedné zavazny a zavazny ekzém na zakladé
posouzeni rozsahu a zdvaznosti ekzému. Na jedné strané SCORAD vedle vyhodnocovéni rozsahu a intenzity nemoci posuzuje subjektivni symptomy, jako je svédéni a
nespavost. Na druhé strané EASI nezahrnuje miru suchosti nebo olupovéni, zahrnuje pouze zanicené oblasti.
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0 prazkumu Zivot s atopickym ekzémem
1 189 ucastnikd této studie byli dospéli (starsi nez 18 let) se zavaznym atopickym ekzémem, 56 % Zen a 44 %
muzU. Primérny vék byl 42 let.

Vétsina pacientll méla svétlou nebo stfedné tmavou kizi. Typy s tmavou kizi byly zastoupeny méné a jednalo
se zejména o typ sttedomorské kiize ze Spanélska a z Italie. V&tsina pacient(i byla ze stfedné velkych mést (39%),
jedna tfetina z metropolitnich oblasti a jedna tfetina z venkovskych oblasti nebo vesnic.

Prizkum byl proveden podle metod priizkumu kvality Zivota a ekonomického dopadu. Vsichni pacienti v nasem
prizkumu méli diagnostikovan zévazny atopicky ekzém.

Pro hodnoceni kvality Zivota a naklad( zplisobem umoznujicim provést srovnani v riznych zemich jsme pouzili
stavajici védecky ovérené nastroje. Kontrolovali jsme:

- stavajici stav atopického ekzému/dermatitidy, jak zavazny byl a jak zavazné byly jeho symptomy v okamziku
pohovoru®

- psychologickou zatéz choroby’

- kvalitu zivota ve vztahu k zivotu s atopickym ekzémem?

- emocionalni dUsledky?®

- ndklady na lé¢bu a prevenci

Také jsme se ptali na péci.

V nasi studii bylo 1 189 lidi se zdvaznym atopickym ekzémem. Bud' byli nebo mohli byt na takzvané systémové
|é¢bé a/nebo fototerapii vzhledem k zadvaznosti jejich atopického ekzému. Vzhledem k tomu, ze neexistuje
vlastni definice zavazného atopického ekzému, byl atopicky ekzém definovan jako zdvazny u pacientl podle
jejich potreby urcité 1é¢by.

1z 10 pacienti s atopickym

ekzémem trpi jeho zavaznou
formou.

4 Svétlehnédy typ klze, svétlehnédé az tmavohnédé/svétlé vlasy, svétlé nebo hnédé oci, velmi mélo pih, pomald/progresivni schopnost opaleni, nizké riziko
spaleni na slunci.

5 Pohovory byly provadény v obdobi od fijna 2017 do tinora 2018. Atopicky ekzém, i kdyz je chronicky, se také velmi méni podle ro¢nich obdobi a povétrnostnich
podminek.

¢ Patient Oriented Eczema Measure (POEM) (méfitko ekzému orientované na pacienta) popisuje zdvaznost onemocnéni v okamziku pohovoru a v tydnu pfed
pohovorem.

7 Hospital and Anxiety Depression Scale (HADS) (Skdla hodnoceni tizkosti a deprese pfi hospitalizaci).

& Dermatology Quality of Life Index (DLQI) (dermatologicky index kvality Zivota).

° Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC) (skére emocionalnich dusledk atopického ekzému), které v pribéhu tohoto projektu vyvinula EFA,
viz policko.
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1 189 pacientl bylo ziskdno hlavné naborem prostiednictvim lékafd (84 %) a zbytek (16 %) prostiednictvim
pacientskych skupin, doporucenim od vedoucich pacientskych organizaci, pacientskych podpUrnych skupin
na socialnich médiich a jinak. V Ceské republice, v Dansku, Svédsku a Nizozemsku nebylo mozné provést nabor
prostiednictvim lékar( vzhledem k narodnim predpisim. U pacientd, ktefi nebyli pro studii ziskani ndborem
prostrednictvim |ékafe byl proveden dvakrat screening a byli dotazovani, zda u nich proved| diagnézu léka¥,
ktery potvrdil, ze se jednd o zdvaznou formu atopického ekzému. Ti, kdo na tuto otdzku neodpovédéli jasné
»ano’, nebyli do prlizkumu zafazeni.

S pacienty z 9 rGznych evropskych zemich (Ceska republika = 52, Dansko = 50, Francie = 180, Némecko = 180,
Italie = 180, Nizozemsko = 150, Spanélsko = 180, Svédsko = 37 a Velka Britanie = 180) byl proveden pohovor
telefonicky.

Ve Svédsku nebylo mozné dosahnout cilového po¢tu pacientd (50). Aviak vzhledem k velikosti vzorku to nema
dopad na platnost a kvalitu vysledkd.

Emocionalni dusledky, které ma atopicky ekzém na pacienty, byly hodnoceny
s pouzitim nového validovaného nastroje, ktery vyvinula EFA. Skdre
emocionalnich dusledkid atopického ekzému - Atopic Eczema Score of
Emotional Consequences (AESEC ©) zohlednuje polozky uvedené v jinych
studiich kvality zivota spolecné s aspekty, o nichz casto diskutuji lidé s
atopickym ekzémem na socialnich médiich. Jednotlivé polozky byly

zamérné preformulovany do pozitivnich a negativnich prohlaseni a
pak byly zkontrolovany specialisty v oboru psychologie, vyzkumu
a jazyka. Dotaznik obsahujici 37 polozek byl predbézné testovan
online v 5 zemich EU (n=100), aby informoval o nasem vybéru

téch nejcitlivéjsich a nejspolehlivéjsich prohlaseni. Vysledné
validované skdre AESEC © obsahuje 28 polozek, zvolenych podle
metodologické spolehlivosti.
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————— MANAGEMENT ATOPICKEHO EKZEMU —

Diagnéza atopického ekzému zavisi na zemi

Pocatecni diagndzu atopického ekzému obvykle provedou prakticti [ékafi, ,rodinni” 1€kafi (43 %) a dermatologové (41 %).
Pediatfi diagnostikuji 11 %, alergologové 2 % a zbyvajici 3 % diagnostikuji jini zdravotnici. V nasem prizkumu byl u lidi
pochazejicich z Francie, Némecka, Itélie, Spanélska a Velké Britanie diagnostikovan atopicky ekzém poprvé praktickymi
[ékari (43 %) a dermatology (41 %).V Dansku bylo 74 % pacientl z prizkumu poprvé diagnostikovano praktickymi lékafi. V
Nizozemsku bylo praktickymi lékafi poprvé diagnostikovano 29 %, ve Svédsku 18 % a v Ceské republice 12 % respondent.
V Ceské republice bylo 46 % a v Nizozemsku 21 % pacient( s vétsi pravdépodobnosti diagnostikovano pediatry. Kone¢né
ve Svédsku byli dermatologové na prvnim misté a diagnostikovali vice nez polovinu pacientd.

Tabulka 1. Zdravotnici mi diagnostikovali atopicky ekzém

Ceska republika Dansko Francie Némecko Italie

8
A k 49 Celkem

1189

a1 S padenti

Nizozemsko Spanélsko Svédsko Spojené kralovstvi Celkem

Hodnoty v % kdo pacienty poprvé diagnostikoval: B Prakticky Iékai Il Dermatolog [ Allergolog M Pediatr

~Méli bychom byt léceni Iépe, pocinaje od
diagndzy, aby ndm mohla byt poskytnuta lepsi
arychlejsilécba. V soucasné dobé trvad velmi
dlouho, nez vidite zlepseni™ ~Atopicky ekzém miize postihnout
kazdého. Potrebujeme vice vysvétleni
Pacient s atopickym ekzémem z Italie od léka¥ii a pfedevsim by k ndm neméli
pristupovat tak, Ze ndm jen predepisi
trochu masti.”

Pacient s atopickym ekzémem ze Spanélska
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Vétsina pacientl (79 %) ma dalsi atopické choroby, jako je astma a alergie na pyl, roztoce , zvitata, potravinové slozky a

ekzémem i s jinymi chronickymi nemocemi, v€etné metabolickych nemoci, nemoci dychacich cest, vysokého krevniho
tlaku a nemoci srdce a rovnéz dalsich nemoci klize, vyzadujicimi spravnou diagndzu a multidisciplinarni péci o pacienta.

Obrazek 1. Dalsi atopické nemoci, kterymi trpim

Hodnoty v % pacient s jinymi atopickymi chorobami

Ze seznamu:

4 4%

D o

Alergie dychacich cest Alergie dychacich Potravinova Astma
o na roztoce z prachu v cest na zvifata alergie
Alergie dychacich cest na pyl . P )
domécnosti

Zminéno spontanné:

TP Kontaktni alergie «.eeeeeeneeneenninnennnnnns ; a

ILékova Alergie na kovy/ Alergie na Alergie na parfémy : Jiné
intolerance intolerance kovil textilie (latex) aviné

vve

. o . , »Je tfeba se vice zamérit na
U 4 z 5 pacientu s atopickym zdravotnicky tym, jako jsou

ekzémem je zatiZzeni chorobou dermatologové, imunologové a
a s . . alergologové.”

znasobeno dalsimi alergiemi a

astmatem. Pacient s atopickym ekzémem ze Svédska

»PFi hovoru s IékaFi mdte nékdy pocit, Ze vds neberou
vdzné. Neni to nemoc ohrozujici Zivot, ale velmi trpite
dusevné.”

Pacient s atopickym ekzémem z Francie
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Symptomy nenechaji lidi trpicim atopickym ekzémem nikdy vydechnout
Ptali jsme se pacientd v nasem prlizkumu, jak zavazné byly jejich symptomy v tydnu pred pohovorem10. Navzdory
soucasné lécbé a skutecnosti, Ze vétsiné pacientll v nasem priizkumu je poskytovana péce, protoze byl proveden jejich
nabor prostrednictvim lékaf(, az pfiblizné 1 ze 2 pacientl (45 %) stale trpélo zavaznymi symptomy ekzému (Obréazek 2).
Tento stav byl ¢astéjsi u pacientd z Némecka a z Nizozemska. Ze zavazného ekzému neexistuje zadny Unik.

Obrazek 2. Zavaznost mych symptom( v minulém tydnu

Hodnoty v % pacientii se symptomy: M bez/téméibez | slabé M stiedni M stfednizavainé M velmizdvainé

Py

Pacienti ziji s rekurentnimi symptomy témér kazdy den. Naptiklad v tydnu pied pohovorem 36 % pacient(i zaznamenalo, ze
jejich kize byla suchd nebo drsnd, 28 % svédila kiiZe, 20 % pocitovalo, Ze se jim kiZe olupuje a 17 % mélo popraskanou k{zi.

Atopicky ekzém ma dopad na zivot v kazdém jednotlivém dnu, nejen pfi vzplanuti ekzému. Nemit kdzi, ktera nas chrani, ma
ohromny dopad na nas celkovy zdravotni stav. Pacienti, ktefi méli v tydnu pfed pohovorem pro prizkum ¢istou kizi nebo
slaby atopicky ekzém, obecné také hlasili, Ze jejich zdravotni stav je dobry nebo velmi dobry. Pacienti, ktefi v tydnu pred
prazkumem trpéli sttedné zavaznymi az zavaznymi symptomy atopického ekzému, obvykle popisovali sviij zdravotni stav
jako $patny nebo velmi $patny. Pokud existuji stfedné zavazné nebo zdvazné symptomy, celkovy zdravotni stav je Spatny.

Obrazek 3. Stav mé kuze v minulém tydnu

< tlknivs s ize EE T S TR TR
kot porchy spncs I T T R

... kolik dni vdm krvéci kiize 58 26 8 2 6
... kolik dni vam kiize mokvé nebo vylucuje Cirou tekutinu 62 24 8 15
... kolik dni mate popraskanou kizi 41 28 14 4 13
- kolikdnisevimolupuje kize [ET U EEDOEET™E
... kolik dni mate pocit suché nebo drsné kiize 14 25 24 vi 29

Hodnoty v % pacientii s koznimi symptomy: B Zadnyden [ 1-2dny M 3-4dny N 5-6 dni B kaZdy den

Méfeno validovanym postupem Patient Oriented Eczema Measure (POEM) (méfitko ekzému orientované na pacienta), coz je validované méfitko orientované na
pacienta pro monitorovani zavaznosti atopického ekzému v minulém tydnu. Vzhledem k tomu, Ze se jedna o méreni ve specifickém ¢asovém okamziku, méize
se skore POEM ménit podle odpovédi pacientt na lé¢bu a dalsich externich faktord. To znamena, Ze pacienti se zavaznym atopickym ekzémem mohou mit svoji
nemoc pod kontrolou, kdyz absolvuji priizkum, a proto v daném tydnu trpi méné zavaznymi symptomy
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Moznosti 1écby je treba zlepsit

Vétsina lékd, které jsou v soucasné dobé predepisovany v Evropé, jsou zmékcujici/zvihcujici prostiedky a topické kortikos-
teroidy. Pacientdim se zdvaznym atopickym ekzémem jsou také pfedepisovana antihistaminika, peroralni kortikosteroidy,
systémova imunomodulacni terapie a fototerapie, ale nemusi nutné uzivat viechny tyto terapie, jak je maji predepsané:
pacienti maji obavy z vedlejsich ucinku (66 %) nebo lé¢bu negativné vnimaji. Lé¢ba také neni vzdy hrazena nebo si ji pa-
cienti nemohou dovolit a také mohou mit pocit, Ze ji nepotfebuji. Lidé s atopickym ekzémem se musi sami osetfovat a

prizplsobovat se zménam stavu své klze a kazdodenné ¢ini vlastni rozhodnuti v zavislosti na mnoha faktorech.

Tabulka 2. Mé predepsané, doposud uzivané a aktualné uzivané léky v Evropé
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Hodnoty v % lécby deklarované pacienty:

~Lécba atopické dermatitidy vyzaduje celou fadu
individualizovanych koordinovanych opatieni pro pacienta.

Nejvétsim problémem je Iécba tryznivého svédéni.”
Pacient s atopickym ekzémem z Velké

ve wvee

Pies veskerou péci zije 1 ze 2
pacientti se zavaznym atopickym

ekzémem se svymi problémy
kazdy den, v opakujicich se

cyklech
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predepsané M nékdy uZivané M aktualné uzivané

»Lékari by méli vyhleddvat
alternativy namisto

kortikosteroidii, protoZe ty rFesi jen
symptomy.”

Pacient s atopickym ekzémem
z Ceské republiky
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59 % pacient uzivalo systémovou'' 1é¢bu nebo fototerapii, ktera je Casto predepisovana pacientdim se zadvaznym atopickym
ekzémem, a obecné s ni byli spokojeni. Vyjimkou byl cyklosporin, vzhledem ke svému dopadu nebo vedlejsim ucinkim.

Tabulka 3. Ma predepsana, dosud uzivana a soucCasna lécbha podle zeme
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31 51 22 25
Methotrexat 28 51 22 23
12 1 24 9 9
50 23 ' 2 26 28
Cyklosporin 47 20 19 24 25
7 3 0 8 8
1 9 l 8 18 15
Azathioprin 1 8 5 16 13
1 4 0 3 4
6 10 ' 8 n 1
Mykofenoldt 5 9 5 10 10
1 5 0 4 4

Hodnoty v % léchy deklarované pacienty: " predepsané M nékdy uzivané M aktualné uzivané

»Vyzkum musi byt Sirsi. Je treba
zvaZovat a pomyslet nejen na

“”

konvencni medicinu.

Pacient s atopickym ekzémem ze Spanélska

T Systémova lé¢ba jsou léky uzivané jako tablety nebo injekce a prochézeji krevnim fecistém, tlumi imunitni systém pro ovlivnéni a Ié¢bu ekzému po celém
téle (Wright, A.).
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V Dénsku se fototerapie pouZzivda méné nez v ostatnich zemich naseho prizkumu. Danskym respondentim byly velmi ¢asto
predepisovény a oni Siroce uzivali peroralni kortikosteroidy, po nichz nasledoval cyklosporin a azathioprin. V rdmci priizku-
mu byl v Dansku, ale zejména ve Svédsku, pouzivan methotrexat vice nez v jinych zemich.

Prekvapivé jsou pacienti celkové spokojeni s rliznymi Ié¢ebnymi postupy. Avsak Ucastnici se sttedné zavaznymi az zavazny-
mi symptomy jsou se svoji lé¢bou mnohem méné spokojeni. Ucastnici hlasili, Zze jsou s Ié¢bou spokojeni nebo velmi spo-
kojeni (79 %) vzhledem k dobrym vysledkm, které jim pfiinasi. Jsou spokojeni se svou lécbou, pokud ma kladny dopad
na jejich kvalitu Zivota, zlepsuje stav jejich kiize a vzhled, pokud nepocituji vedlejsi icinky. Ze 79 % spokojenych jich bylo
pouze 15 % velmi spokojenych s Ié¢bou obecné, coz znamena, zZe stéle existuje prostor pro zlepSeni. Kromé toho jich bylo
6 % nespokojenych se svou lé¢bou, zejména proto, Ze nejsou spokojeni s jeji U¢innosti.

Nesrovnalost mezi uzivanim dle pfedpisu, zdvaznosti a spokojenosti s [é¢bou a krutym dopadem na kvalitu Zivota hlasenym
v tomto priizkumu bude vyzadovat podrobné;jsi prozkoumani. Je vsak jasné, ze efektivni lé¢ba muze zlepsit kvalitu Zivota
a Ze je potieba prolomit zac¢arovany cyklus vzplanuti.

»Chci, aby lidé vérili tomu, Ze je tieba provddét vyzkum
atopického ekzému. Mé dité jej mad - a pozoruji, Ze mu to
déld vétsi starosti nez mné samotnému.”

Pacient s atopickym ekzémem z Danska

~Atopicky ekzém je unavnd nemoc.
2 ze 3 pacientl s Musite vyzkouset nékolik terapii,

o 1 x < dokud nenajdete pro sebe tu pravou.
ickym ekzémem

atof ckym ekze e. .. Mnoho Iékii md celou Fadu neZddoucich

maji obavy z vedlejsich G¢inkd, pFibirdni na vdze je zvidsté

ucinkt neprijemné.”

Pacient s atopickym ekzémem z Némecka

»Zivot s ekzémem miize byt peklo. V mediciné je p¥ilis
mdlo novinek, Zddny vyvoj Iékii. To uz neprobihd
viibec Zddny vyvoj? Vypadad to, jakoby pacienti s
ekzémem nebyli dost diileziti. Také jsem uzival plno
léku. Nyni se mi da¥i velmi dobre.”

Pacient s atopickym ekzémem z Nizozemska
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~Je potreba brdt tuto nemoc vdznéji. U pacientii s rakovinou
jsou z toho lidé zdéseni, ale pri nasi nemoci reagujeme, jako
kdyby to byla nase chyba.”

Pacient s atopickym ekzémem ze Spanélska

« Parfois, il est difficile de faire les
choses que d’autres gens peuvent

faire, mais j’ai I'impression que je suis
capable de gérer mon eczéma ».

Patient du Royaume-Uni
atteint d'eczéma atopique

sv v

»Mad to velky dopad na vds Zivot. Ale také si pfirozené
upravite sviij Zivotni styl. Vite, Ze mdte omezené mozZnosti
kariéry. NemiiZete pracovat v manaZerské funkci, protoZe je to

/4

stresujici. Nestardm se o to, co si lidé mysli o mé kuizi.

Pacient s atopickym ekzémem z Nizozemska

\

k.
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DOPAD NA ZIVOT

Atopicky ekzém ma na zivot pacienta daleko vétsi dopad, a to nejen
na kizi

Atopicky ekzém je choroba, ktera postihuje lidskou kizi, a proto mohou byt jeji dGsledky velmi viditelné. Dopad choroby
je vsak mnohem vétsi, nez m{izete vidét, protoZze ma znac¢ny dopad na kvalitu Zivota.

Pacienty trapi vzhled jejich kize. Jejich klize zpUsobuje, Ze se citi trapné (58 %), ovliviuje jejich kazdodenni Zivot, tyka se to
napiiklad obleceni, které mohu nosit (61 %)'2.

Avsak i kdyz v tydnu pred pohovorem 55 % z nich nepfipustilo, aby jejich stav omezoval jejich spolecensky Zivot a
volnocasové aktivity, existuji takovi (45 %), u nichz méla jejich choroba dopad na jejich vztahy, pohlavni Zivot a konicky,
jako naptiklad sport. Sice mdze byt pravda, ze atopicky ekzém pacientlim ¢asto nebrani v praci a ve studiu, ale 38 % lidi, s
nimiz byl veden pohovor, prohlasovalo, ze se ma kvdli své kiizi pocit ménécennosti.

Obrazek 4. Ma kvalita zivota s atopickym ekzémem

...jak vés kiize svédi, jsou na ni bolaky, boli nebo Stipe

... jaky mdte pocit studu nebo nizké sebevédomi kvili své kiizi

...jak vdm vase kiize prekazi pfi nakupovéni nebo v péci o domacnost nebo zahradu
..do jaké miry ovliviiuje vase kiize obleceni, které nosite

...jak vase kiize ovliviiuje vase spolecenské nebo volnocasové aktivity

...Jak vam kiize znesnadriuje provozovani jakéhokoli sportu

...jak moc vém vase kiize zpiisobuje problémy s vasim
partnerem nebo s vasimi blizkymi prateli/pfibuznymi
...do jaké miry vam vase kiize zplisobuje sexudlni obtize
...do jaké miry je problémem Iécba vasi kiize,

napfiklad vam vytvafi doma nepofadek nebo zabir cas

Hodnoty kvality Zivota pacientii v %: M viibecne M trochu 8§ hodné M velmi mnoho 1 Neni relevantni

~Nékdy je obtizné délat véci, které mohou délat jini lidé, ale citim, Ze se
dokdzu se svym ekzémem vyporadat.”

Pacient s atopickym ekzémem z Velké Britanie

»~Tato nemoc je tryznivd, zejména v lIété, vsechno boli, svédi a skrdbete se az do krve.
Bez podpory své rodiny a Iékafrii bych se s atopickym ekzémem jen tézko srovnal.”

Pacient se zdvaznym atopickym ekzémem z Némecka

2 Méfeno dle Dermatology Quality of Life Index (DLQI) (dermatologicky index kvality Zivota).
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Pacienti, ktefi méli v dobé pohovoru mélo symptom0 nebo jen slabé symptomy, pocitovali mensi vliv na kvalitu jejich
Zivota (pouze 9 % z nich pocitovalo stfedni, velky nebo velmi velky vliv) nez pacienti s aktudlné stfedné zavaznymi az
(velmi) zavaznymi symptomy (u 90 % z nich existoval stfedni, velky nebo velmi velky vliv). Avsak v priiméru, bez ohledu na
to, zda byly symptomy zavazné nebo ne, vliv na kvalitu Zivota je stfedni aZ velky nejméné pro polovinu pacientd. Cesti a
nizozemsti pacienti, ktefi v prizkumu odpovidali, uvadéli vétsi dopad na jejich kvalitu Zivota v porovnani s jinymi zemémi,
kde pacienti povazovali dopad za stiedni.

Obrazek 5. Dopad, jaky mad atopicky ekzém na mdj Zivot

Ceskd republika [ I e
Dénsko 12 50 12 18 8
I 12 3214\

Némecko [ N T s 7 SN NN

Itélie
Nizozemsko I 2 T N N T
Spanélsko
Svédsko

Spojené kralovstvi I E T N N

CELKEM I o 7 T SN

Hodnoty dopadu atopického ekzému na pacienty v %:
M Zadny dopad " maly dopad M stfedni dopad &8 velmi velky dopad B extrémné velky dopad

~Atopicky ekzém md vétsi dopad,
nez dokdzete pochopit, jako
nedostatek spdnku nebo masti.
Aplikace masti md dopad na vse, co

“”

déldte, jste pak kluzci a pdchnete.

Pacient se zavaznym atopickym
ekzémem z Nizozemska

Cim zavaznéjsi jsou
symptomy atopického
ekzému, tim tézsi je
dopad na kvalitu
Zivota pacientu.




SVEDENI PO CELY ZIVOT : KVALITA ZIVOTA A NAKLADY LIDI SE ZAVAZNYM ATOPICKYM EKZEMEM V EVROPE

Symptomy zavazného atopického ekzému mohou vést k depresi
Celkem 1 z 10 pacientd mél depresivni naladu™. Nicméné 30 % pacientd se zavaznymi symptomy v dobé pohovoru
trpi vysokym psychologickym napétim a depresivnimi naladami. Vrcholem choroby a jejich symptomd je, Ze pacienti s
atopickym ekzémem zakouseji zna¢nou psychologickou zatéz, ktera se zhorsuje v pribéhu vzplanuti choroby.

Atopicky ekzém ma dopad na Uroven energie pacientd a zpUsobuje, Ze se citi zpomaleni. Mnozi se necti $tastni ve svém
Zivoté a ztraci zdjem o svij vzhled.

Obrazek 6. Dopad atopického ekzému na mé duSevni zdravi

I Rozhodné stejné I e dpiné tolik &R Jentrochu I st vibec
Stale se raduji z véci, z nichz jsem se radoval/a dfive 79 14 582
[ | Stejné jak jsem mohl/a | Nyni ne dplné tolik R\ Nyni rozhodné ne tolik I viibecne
Dokdzi se smdt a vidim legracni stranku véci 82 14 4.1
I veinu casu I niekdy & e asto I iy
Giinsestasnys [ S TN
I Vibecne I nizkdy B veimicasto W temé poisd
Citim se jako zpomaleny/a 42 42 [0) 6
I Venujitomu stejou péi I Mons, 7 tomu nevénuii tolk péce 8 Nevénuji tomu tolik péce, jak bychmél/a I Rozhodné
Ztratil/a jsem zéjem o sviij vzhled 80 12 6 N2
I stejné jako kdykoli diive I spice méné ne diive &R Rozhodné méné net diive I stsiivibec
Tésim se, Ze si uziji rlizné véci 78 16 4\2
M Gasto | Nékdy 8 e asto M velmivzicné
Dokazi se radovat z dobré knizk
y 78 17 4

nebo rozhlasového i televizniho programu

Hodnoty v % pacientti s dopadem na dusevni zdravi

~Atopicky ekzém je velmi ndro¢cna

j§l' jSOU nemoc, z psychologického i z finanéniho
hlediska. Nékdy neudrzim nic v rukou,

symptomy potiebuji pomoc, ale domdci

atopického ekzému, péce neni moznd.”
tim vyssi je riziko

v

Cim zavazn

Pacient se zavaznym
deprese. atopickym ekzémem z Ceské republiky

»Neprdl bych tuto nemoc ani svému nejhorsimu nepriteli,
atopicky ekzém je hnusny. Zivot se snadno stane deprimujicim.”

Pacient se zavaznym atopickym
ekzémem z Danska

> Posuzovano dle Hospital and Anxiety Depression Scale (HADS) (Skala hodnoceni tizkosti a deprese pfi hospitalizaci).
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Atopicky ekzém ovlada lidské emoce

AZ 1 ze 4 pocituje, ze se se svym ekzémem nemuze vyrovnat a ma pocit ze jej nema pod kontrolou™. Je
znepokojivé, ze nemaji optimisticky nahled na svij Zivot s ekzémem (23 %). Pacienti prozivaji mnoho tézkosti
zpUsobenych svédénim, které nemaji pod kontrolou a které mohou trvat dlouho. Vétsinu z nich (57 %) pfivadi
svédéni k Silenstvi. Polovina ucastnikl (50 %) také uvedla, Ze atopicky ekzém zplisobuje, Ze se citi neStastnymi.
72 % zavidi lidem se zdravou k{zi.

Pacienti by chtéli mit normalni kiiZi a za tu svoji se stydi. Snazi se svij ekzém skryt (51 %) a citi se trapné nebo se
nedokazi vyrovnat se svym vzhledem (40 %). 1 ze 3 se pokousi vyhybat fyzickému kontaktu s ostatnimi lidmi a
39 % Ucastnikd povazuje své intimni vztahy za problematické.

Obrazek 7. Emocionalni dusledky atopického ekzému - Negativni aspekty

Jsem nervézni
Citim vinu kviili $krabani
Mam problémy s koncentraci N RN .
Mam obavy ze svého Zivota kvilli atopickému ekzému TSR ..
(itim se nejisté

(itim se odlouceny/ od ostatnich 1
Snazim se skryt svij ekzém | T R PR T
Snazim se vyhnout fyzickému kontaktu a doteku jinych lidi 1
Mam problémy se svym vzhledem 1
Obavam se odmitani 1
itim se trapné kvili vzhledu své kiize 1
0bavam se, Ze budu pro své piibuzné bemenem | T T S - .

Zavidim lidem s normaln kiizi - 20 T R T N .,
(itim se svym ekzémem piemozen/a 1
Miij ekzém u mé vyvolva zlost 1
Jsem ze svého ekzému smutny/a
(itim se kviili svému ekzému jako v pasti S T R |1
Svédeni mé dovadi k silenstvi

Hodnoty v % pacientii s emocionalnimi disledky:
M viibec neplati M ne s'applique plutdt pas N spise netrochu plati B zcela plati 71 Zadna odpovéd'

~Mnoho lidi se neciti dobre, kdyz jsem v Vsichni lidé stdle zdiraznuji, jak jsou
jejich blizkosti, coz neni zdvorilé, ale ani tolerantni, ale kdyz se ocitnou v mé blizkosti,
opodstatnéné. Lidé se mé nemusi bdt, nap¥iklad ve stejné restauraci, snazi se divat

: : X T
nejsem infekcni: jinam nebo si dokonce pFesednou na jiné misto.”

Pacient se zavaznym atopickym Pacient s atopickym ekzémem ze Spanélska
ekzémem z Itélie

4 Posuzovano a ovéreno dle Atopic Eczema Score of Emotional Consequences (AESEC) (skére emocionalnich disledk( atopického ekzému).
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Atopicky ekzém je pro lidi tézsi, nez si myslime

Negativni emoce se casto obrdti proti ¢lovéku samotnému: 39 % pacientll pocituje vinu kvili skrdbani, 32 % propada
nervozité. 31 % se citi nejisté a 28 % ma problémy se soustiedénim a pocituje obavy ze svého Zivota. Pacienti maji také
pocit, Ze nemaiji stejné prilezitosti jako ostatni lidé: 1 ze 4 nemUze délat v zivoté véci, které mohou délat jini lidé.

Obecné je dopad zavazného atopického ekzému na Zivot d(ilezity nebo velmi dulezity pro 30 % pacient(. Cim zavaznéjsi
jsou symptomy, tim zavazné;jsi je dopad na zivot. Vice nez 60 % pacientl se zavaznymi nebo velmi zavaznymi symptomy
pocituje nejvyssi dopad (velky nebo velmi velky). Jsou také méné optimisticti, méné vyrovnani, maji problémy s intimitou
a pocituji nizsi kontrolu nad svym ekzémem. Dopad na kvalitu Zivota je zvlasté vysoky pro ceské a nizozemské pacienty,
ktefi odpovidali v prizkumu.

Obrazek 8. Emocionalni dusledky atopického ekzému - Pozitivni aspekty

Jsem sebevédomy/d - | Y Y T A e

Jsem uvolnény clovék

Jsem vyrovnany clovek Y M S T I T

(itim, ze mohu délat to, co mohou délat ostatni lidé
(itim se dostatecné dobry jako clovék |y W Y - e

Nemam zédné problémy s intimitou - [EEEE S I .

Nemdm Z&dné problémy s intimitou 1

Citim, 7e se dokai se svym ekzémem vyrovnat 1
Na svij zivot s ekzémem hledim s

Se svym ekzémem se dobre vyporadavim [ R RREEEZ N e

Hodnoty v % pacientii s emocionalnimi disledky:
M zcela plati M trochuplati I spiSene M vibecneplati (] Zadna odpovéd’

,Clovék, ktery md tuto nemoc, uz nezije,
nechodi ven, aby se setkdval s lidmi,
psychologicky stav jeho mysli je skutecné

poznamenany a to miiZe byt nebezpecné.”

Pacient s atopickym ekzémem z Francie
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Obrazek 9. Dopad atopického ekzému na mé emoce

CEDH®D

Ceska republika Dansko Francie Némecko Italie

e

8 )
21
Celk 43
2 P 46 1189,
pacientii

Nizozemsko Spanélsko Svédsko Spojené kralovstvi Celkem

Hodnoty v % pacientii s emocionalnimi symptomy: B malé @ malo M vysoké B velmi vysoké

23 % pacientu s atopickym
ekzémem nema
optimisticky nazor na svuj
zivot s ekzémem a 57 %
rika, ze je svédéni dovadi
k Silenstvi.

~Atopicky ekzém bere mnoho energie.
Myslim, Ze uz to nezvlddnu.”

Pacient se zavaznym atopickym
ekzémem ze Svédska
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»Chtél bych, aby pFipravky k péci o kiizi byly placené ze zdravotniho

vvs

pojisténi, jejich stdle vyssi potreba je bremenem, samozrejmé mdm
zvysenou potiebu péce. Mélo by byt prozkoumdno vice Iécebnych
postupii zamérenych na p¥iciny, a to na pacientovi jako takovém.”
Pacient se zdvaznym atopickym
ekzémem z Némecka \

»V akutnich stavech je to pro lidi
velky ndpor, jak psychicky tak

fyzicky a také to vytvdri velky ndpor
na finance, zdravy Zivotni styl je
drahy a ekzém omezuje mnoho véci, co
miiZete jist, a mnoho véci je drahych a je
problémem si je moci dovolit.”
Pacient se zavaznym
atopickym ekzémem z Némecka
N\
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——— NAKLADY A PRACOVNI NESCHOPNOST ——

Finan¢ni vydaje na zdravotni péc¢i jsou standardem

Vlydaje navic za zdravotni péci jsou pro lidi s atopickym ekzémem dal3i komplikaci, protoze Iéky a péce nejsou vzdy hrazeny.
Pouze 5 % respondentli nema financni vydaje v souvislosti se svym stavem. Témér vsichni pacienti zaplati ro¢né v prdméru
927,12 € za lé¢bu svého atopického ekzému. Zejména zmékcujici a zvlh¢ujici pripravky stoji kazdy mésic mnoho penéz (v
praméru 27,61 €) a léky 17,74 € za mésic.

V nasem priizkumu utratili nizozemsti pacienti kazdy mésic mnohem méné penéz (57 €) v porovnani s primérem (77,26 €).
Dénsti a $védsti pacienti plati obecné kazdy mésic vice nez pacienti v jinych zemich.

Tabulka 4. Mé mésicni vydaje na zdravotni péci

Imékcujici a Léky Obvazy Lékaf / Cestovni ' Ambulantni
zvlhcujici pripravky nemocnice vylohy Fototerapie lécba

21%
40%
62%
73% 80% 56%
88%
60%
38%
27% 27% 20% o

Hodnoty v % pacientli: ' Pacienti s financnimi vydaji B Pacienti bez financnich vydaji

»Zivot s atopickym ekzémem je tézky,
Pacienti utrati za pééi lécba musi byt dobrd, musite chodit na
kontroly a platit spoustu penéz za Iéky a

primérné 77 euro T
kazdy mésic

Pacient se zdvaznym atopickym

ekzémem z Velké Britanie

»Nemoc jako atopicky ekzém je velmi ndkladnd. Dobrd by byla
pomoc ze zdravotniho pojisténi. Zejména fototerapie, pokud
madte akutni relapsy, vétsinou musite za terapii platit sami.”

Pacient s atopickym
ekzémem z Némecka
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Na rozdil od Ucinkd na kvalitu Zivota pacientll nejsou naklady na zdravotni péci prilis ovlivnény zavaznosti atopického
ekzému. Pacientlim, ktefi trpi bezpfiznakovym nebo slabym atopickym ekzémem, rovnéz vznikaji vysoké vicenaklady
(odchylka pouze 9 %). Pravdépodobnym vysvétlenim je, Ze vétsina vicenakladu je vynaloZzena na zmékcujici a hydratacni
prostfedky a na uzivané léky (ve velkém mnozstvi) témér viemi respondenty.

Tabulka 5. Mé mésicni vydaje na zdravotni péci podle zeme

3,48
3,09

Ceska republika Dansko Francie Némecko Italie
€41,34 za mésic €172,05 za mésic €74,08 za mésic €78,43 zamésic €72,82 za mésic

0,56
1,26

1,93
Nizozemsko Spanélsko Svédsko Spojené kralovstvi Celkem
€57,18 za mésic €81,53 za mésic €43,97 za mésic €90,92 za mésic €76,66 za mésic

W Zmék&ujici a zvlhéujici piipravky N Léky B Obvazy M Lékai/nemocnice [ Fototerapie Ml Ambulantnilécha M Cestovni vylohy

»Jd prosté chci vétsi financni
podporu. Veskeré produkty pro

osobni péci i kvalitni odévy jsou velmi

»Aby se s atopickym ekzémem drahé”

dalo Zit, stoji to hodné penéz.
Vyzaduje to mnoho ndkladti

navic, aby bylo mozné zit na
normadlni drovni. Je to témér
nedosazitelné. Sport, dovolend,
bydleni v domé, prdce - na to vSe md
vliv atopicky ekzém.”

Pacient s atopickym ekzémem ze Spanélska

Pacient z Nizozemska
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Prevence je pro pacienty draha

Vedle prliméru zhruba 927,15 € vynaloZenych na zdravotni péci potiebuji pacienti s atopickym ekzémem také vynalozit
naklady navic na nezbytnosti kazdodenniho Zivota, jako jsou prostfedky pro osobni hygienu (+18 % za mésic), protoze
nemohou pouzivat standardni nejlevné;si prostiedky, zejména ne ty parfémované. Musi také kazdy mésic vynalozit penize
navic za ndkup pracich prostfedkd, obleceni, Cisticich pfipravkd, potravin, lGzkovin a rukavic pro ochranu krvacejici kiize a
také protoze urcité materialy a chemikalie ve vyrobcich ve zvysené mite drazdi kiizi a zpUsobuji vzplanuti choroby. Pouze 7
% nema vydaje navic za kazdodenni nezbytné véci.

Pacienti v Nizozemsku, ktefi odpovidali na prdzkum, méli nizsi narist naklad(i na potraviny, avsak vyssi na ¢istici pfipravky
V porovnani s ostatnimi zemémi. Pacientdim v severskych zemich a v Ceské republice, ktefi odpovidali na prizkum, vznikly
vy$si ndklady na nezbytné potfeby kazdodenniho Zivota, s vyjimkou osobni hygieny.

Tabulka 6. Mé zvysené vydaje v ruznych oblastech

Osobni Obleceni Praci Potraviny Cistici LGzkoviny Rukavice
hygiena prasek pripravky

45% 42% 55% 61%

68% Hodnoty v % pacienti:
ano, vydaje navic
B ne, Zddné vydaje navic

Lizkoviny Osobni hygiena

+11% +28%

Cistici pHpravky
+10%

Ohlecent

Potraviny
+13% +13%:

Praci prések

+14%

Priimérné zvyseni za kazdodenni potfeby mésicné v %

Pouze 7 % pacientii nemav

kazdodennim zivoté zadné »Véci a ndstroje potifebné pro ekzém
57 s naklad jsou financné ndkladné, mély by byt
PR DL ke hrazeny ze zdravotniho pojisténi”.

Pacient se zavaznym
atopickym ekzémem z Ceské republiky
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Atopicky ekzém vede k pracovni neschopnosti

Ve viech zemich zameskala vice nez polovina lidi se zdvaznym atopickym ekzémem (57 %) alespon jeden den v praci nebo
pri studiu kazdy rok. 26 % z nich zameskalo vice neZ jeden tyden v praci a 13 % zmeskalo 11 dni a vice. Lidé, u nichz byl
nedavno diagnostikovan atopicky ekzém, v soucasné dobé uzivaji systémovou lécbu, jsou méné spokojeni se svoji lécbou
a maji stfedné zdvazné az zavazné symptomy v dobé pohovoru vétsinou zameskali dny ve $kole nebo v praci.

Pracovnineschopnost zptsobend atopickym ekzémem je vyznamna. Jeden ze tfi pacientl s atopickym ekzémem v Némecku,
ve Francii, Spanélsku, v Itélii a ve Velké Britanii nemohl v tydnu pied pohovorem kviili ekzému pracovat nebo studovat. 76
% danskych pacientd, 40 % ceskych pacient(l, 29 % nizozemskych pacientl a 29 % $védskych pacientl odpovidajicich
na prizkum zameskalo kvdli atopickému ekzému jeden az deset dni za rok. Navic zameskalo 29 % respondent( z Ceské
republiky a 20 % z Némecka kvUli atopickému ekzému vice nez deset dni ro¢né.

Obrazek 10. Dny, kdy jsem letos chybél/a ve skole nebo
v praci kvuli atopickému ekzému

zameskano 1-5 dni

zameskano 6-10 dni

~Zaméstnavatelé by zameskano vice nez 11 dni
méli vénovat vice péce
kolegiim s atopickym
ekzémem. Casto
potfebujeme jit k IékaFi .
v pracovni dobé” »Skrdbu se a to znamend komplikace, nemohu plavat ani
sportovat. Potrebuji utratit vice penéz za obleceni, nemohu mit
Pacient se zavaznym priléhavé obleceni ani zcela uzaviené boty. U pracovniho odévu miize
atopickym ekzémem byt problém si ho prizplisobit. Mdm starosti, kdyZ hleddm zaméstndni,
7 Italie protoZe neni moZné si myt ruce tak casto, jak by bylo potreba.
UFad prdce by mél pochopit, Ze nemohu vykondvat viechna zaméstndni.”

Hodnoty v % pacientii:

Pacient s atopickym ekzémem z Nizozemska

~Atopicky ekzém je kazdodenni boj a to je podceriovdano. Musim jej mit stdle

na mysli a nikdy nemohu védeét, co se bude dit zitra. Je emociondlné zatéZujici,

Ze nemohu pracovat a nemohu prispivat spolecnosti. Jsem ndkladem a zdtézi pro
spolecnost. Nemohu ji nic vrdtit. Nemohu nic slibit. Dokonce ani v dobrovolnické prdci.
Mam stdle pocit selhdni.”

Pacient s atopickym ekzémem z Danska
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V této souvislosti nemohou pacienti s atopickym ekzémem nékdy pracovat nebo studovat, protoze jsou hospitalizovani.V
Némecku, ve Francii, v Itélii, ve Spanélsku a ve Velké Britanii bylo asi 20 - 30 % respondentd v priibéhu minulych 12 mésich
hospitalizovano kvdli stavu atopického ekzému. Rovnéz tak polovina nizozemskych a danskych a tfi pétiny Svédskych
respondent( stravilo v prabéhu uplynulych 12 mésicd nékolik dnd v nemocnici.

Tabulka 7. Mé dny pracovni neschopnosti kvuli atopickému ekzému podle zemé

Ceska republika Dénsko Francie Némecko Italie

al ke,
46qF

Nizozemsko Spanélsko Svédsko Spojené kralovstvi

Hodnoty v % dnii pracovni neschopnosti uplatnéné pacienty kviili atopickému ekzému M zadny N 1-10 dni B vice nez 10 dni

Atopicky ekzém vede
k minimalné 1 dni
pracovni neschopnosti
u 57% pacientd.
»Atopicky ekzém je kazdodenni boj a to je podceriovdno.
Musim jej mit stdle na mysli a nikdy nemohu védét, co se
bude dit zitra. Je emociondlné zatézujici, Ze nemohu pracovat
a nemohu prispivat spole¢nosti. Jsem ndkladem a zdatézi pro

spolecnost. Nemohu ji nic vratit. Nemohu nic slibit. Dokonce ani v
dobrovolnické prdci. Mdm stdle pocit selhdni.”

Pacient s atopickym ekzémem z Nizozemska
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ZAVERY

V Evropé trpi téméf 10 % pacientl s atopickym ekzémem jeho zdvaznou formou. Nase studie prokazuje, ze dospéli se
zavaznou formou atopického ekzému trpi vice, nez je povazovano za pfijatelné. Mnozi (23 %) nemaji optimisticky pohled
na svuj Zivot s ekzémem, 45 % mélo v dobé pohovoru zadvazné symptomy ekzému a pfes veskerou péci méli témér kazdy
den suchou nebo drsnou kiizi (36 %), svédici kiizi (28 %), popraskanou kuZi (17 %) a citili, ze se jim kdze olupuje (20 %).

Pacienti potfebuji nanejvys naléhavé pomoc. Nejen nas priizkum vyjadfuje latentni potiebu zlepseni [écby (pouze 15 %
pacientl je vysoce spokojeno se svoji soucasnou lécbou), ale také lepsi podporu v soucasném pristupu k [écbé: lidé se
zdvaznym atopickym ekzémem maji zvysené vydaje na zdravotni péci, v priméru 927,12 € ro¢né a také maji zvysené
vydaje na nezbytné potieby kazdodenniho Zivota, jako je osobni hygiena, ktera stoji mési¢né v priméru 18 % navic.

Cim zavaznéjsi jsou symptomy atopického ekzému, tim vy$3i méa dopad na Zivot. U 45 % pacient(, ktefi absolvovali pohovor,
ovlivnila jejich nemoc v tydnu pfed pohovorem jejich vztahy, pohlavni Zivot a konicky. A co vice, 38 % respondentt
prohlasovalo, ze maji kvili své klizi pocit ménécennosti.

Emocionalni vycerpéni, kterému jsou pacienti s atopickym ekzémem neustale vystaveni, je vycerpavajici: 1 ze 4 pacient(
ma pocit, Ze nemUze udrzet atopicky ekzém pod kontrolou, svédéni je dovadi k Silenstvi (57 %) a citi vinu kvali skrabani
(39 %). N&3 prazkum ukazuje, Ze 1 ze 4 pacient(i nékdy neni schopen celit Zivotu, tykd se to zejména pacientt nad 50 let a
pacientl se zdvaznym stavem kiZe. Navic, ¢im déle pacienti trpi atopickym ekzémem, tim vice se zhorsuje jejich schopnost
Celit Zivotu: 43 % pacient( trpicich chorobou 40 a vice let vicekrat pocitilo, Ze jejich choroba narusila jejich schopnost celit
zivotu.

Pacienti neustale vyhledavaji informace (70 %) o novych a Uc¢innéjsich zplsobech [é¢by, které by jim pomohly zit lepsi Zivot.
Je zésadné dulezité ulevit od fyzické, psychologické a emocionalni zatéze zplsobené atopickym ekzémem. Pacienti se
domnivaiji, Ze je tfeba vyvinout vétsi usili a:

- Zlepsit akceptovani a porozuméni nemoci mezi vefejnosti, zdravotniky, tvirci narodnich strategii a strategii EU: atopicky
ekzém neni bandlni problém, nybrz zavazné chronické onemocnéni predstavujici pro postizené pacienty bifemeno na
cely Zivot.

« Pomoci pacientlim Iépe porozumét jejich chronickému stavu, napfiklad jim podrobnéji vysvétlit rizné moznosti lécby,
aby mohli pacienti ¢init informovana rozhodnuti o své [écbé spolecné s Iékarem, ke kterému maji dlivéru.
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« Poskytnout piistup k lepsi a dostupnéjsi péci pro pacienty s vyssi podporou ze strany zdravotnich pojistoven: pacientlim
s atopickym ekzémem vznikaji vysoké naklady na zvladani jejich choroby. Lepsi strategie proplaceni naklad( by alespon
snizily toto prlivodni zatiZzeni v jejich Zivotech.

« Investovat do vyzkumu a vyvoje novych Iécebnych postupu: jsou potiebné lepsi terapie pro efektivnéjsizvladani choroby
ajeji konecné vyléceni.

Pacienti si preji vice povédomi a lepsi vzdélanost mezi Sirokou vefejnosti, ktera by méla pochopit, ze atopicky ekzém neni
infekéni ani pfenosné choroba. Lepsi porozuméni chorobé miize zabranit tomu, aby lidé zirali na pacienty s atopickym
ekzémem, néktefi se zjevnym odporem v(ci jejich vzhledu.

Pozitivnim sdélenim pochdzejicim z nasi zpravy je, Ze pfestoZe se jedna o velmi osobni chorobu, lidé s atopickym ekzémem
v tom nejsou sami: 53 % respondent( je ¢lenem podplirné skupiny (nebo vyuzivaji informace, které tyto skupiny poskytuiji)
nebo komunikuiji s jinymi pacienty diky specidlnim skupindm na socialnich médiich. Mnoho pacientt také pocituje podporu
ze strany svych Iékafd a 91 % z nich prohlasuje, Ze jim dGvéfuje.
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DOPORUGENI

Atopicky ekzém je vycerpavajici a omezujici choroba pro pacienty, ktefi prohlasuji, Ze nejen Ziji s nesnesitelnymi symptomy
po cely svij Zivot, ale také trpi nedostatkem porozuméni jejich chorobé, coz je témér denné uvadi do velmi nepfijemnych
situaci.

Nasledujici doporuceni pochazeji ze sdéleni, ktera by chtéli Gcastnici predat riznym okruhlm posluchac¢li uvedenym nize:

Doporuceni zdravotnikiim a védciim, aby bfemeno, které pacienti nesou, bylo sdileno, zmirnéno a
sejmuto

Prestoze pacienti s atopickym ekzémem, ktefi se zdcastnili naseho priizkumu, prohlasovali, ze svym [ékaitim davéruji, méli
pocit, Ze je I1ékafi neberou vazné. Jejich pocity zachazeji za osobni dojmy a reflektuji namisto toho systematické opomijeni
nékterych dimenzi atopického ekzému.

Pacienti doporucuji zdravotnikiim, zejména lékaiam:

+ nesoustredit se pouze na kozni symptomy, ale vénovat vétsi pozornost lidem, ktefi Ziji s atopickym ekzémem, protoze
humanita a empatie mdze pacientim pomoci zit lepsi Zivot,

« |écit chorobu komplexné, omezit predepisovani kortikosteroid(i zejména u déti a porozumét pacientlim, ktefi mozna
nechtéji uzivat nékteré léky,

. predepisovat alternativni metody 1é¢by choroby, pokud je 0 mozné, a doporucovat 1azné a pobyty u mofe a cestovani
do oblasti s podnebim, které uzdravuje,

« pracovat v multidisciplinarnich tymech spojujicich pfi kontroldch dermatologii, imunologii a alergologii,

- predepisovat jiné Iékarské discipliny, jako je psychologie, pro pomoc s vedenim pacientl k tlevé od dusevniho utrpeni
a k zabranéni vzniku depresi, ale také k poskytnuti moralni podpory rodic¢iim, ktefi bezradné Celi této chorobé.

Pacienti aktivné vyhledavaji nova feseni, ktera by jim mohla pomoci, jsou viak zklamani nedostatkem prilomovych objevi
v oblasti atopického ekzému. Nechdpou, proc se védci nezajimaji o nejvétsi télesny organ.

Pacienti doporucuj védciim:
- zahdjit rozsahlé zkoumani lidské klize a prejit od zvladani symptomu k eliminaci p¥icin,
« zvazit, jak nové terapie nad rdmec tradi¢ni mediciny mohou pomoci pacientim,
« zkoumat, proc je tato choroba stale vice rozsifena.

Mnoho pacientd je znepokojeno zévaznymi vedlejsimi Gcinky [ék(, které dlouhodobé uZivaji.
Pacienti doporucuji farmaceutickému pramyslu:

« zahdjit nové klinické studie novych moznosti lécby,
- hledat alternativy, které nesenzibilizuji kdzi.
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Atopicky ekzém je choroba, kterd pfindsi dvoji zatéz: nejen Ze jeji symptomy mohou byt pro pacienty nesnesitelné, ale také
zplisob, jakym pacienty vnima okoli, mGze byt spole¢ensky a mentdlné bolestivy.

Pacienti doporucuji asociacim, které je reprezentuji, pouzivat zavéry této zpravy:

k informovani o chorobé, aby bylo upusténo od nazoru, ze atopicky ekzém je prenosné choroba, za kterou si nemocni
mohou sami, aby byla jejich choroba respektovéana,

ke spusténi kampani pro zvyseni povédomi o atopickém ekzému jako zavazné chronické kozni chorobé pro omezeni
diskriminace, které jsou pacienti vystaveni vyhradné na zakladé jejich vzhledu, aby byla nemoc [épe pfijiméana vefejnosti,
pro pomoc pacientm s prolomenim jejich osamélosti prostiednictvim podplrnych skupin, zejména u déti, aby zili
normalni Zivot presto, Ze je jejich choroba zjevna.

Atopicky ekzém je choroba, ktera muize byt také spusténa alergiemi, jako je potravinova intolerance nebo kontaktem kudze
s prostiedim.

Bez ohledu na zemi, kde byl priizkum provadén, pacienti pfevazné uvadéli mnohé prekazky, s nimiz se potykaji po zvladani
svych symptom a pristup k péci. Zdlraznili mnoho pfipadd, kdy vefejné organy neberou jejich nemoc vazné.

Pri

$li s jasnymi doporucenimi tviirciim strategii EU:

dosahnout, aby bylo pfistupovano ke koznim chorobam, konkrétné k atopickému ekzému, jako k zavazné chronické
chorobé s vysokym socidlnim a emocionalnim dopadem,

omezit nerovnost mezi evropskymi pacienty podporou konzistentnosti ve zdravotni péci (multidisciplinarni pistup),
zvysit Uhradu v ¢lenskych zemich EU a snizit byrokracii pro pacienty,

podporovat kvalitni zdravotni péci v oblasti alergii a nemoci dychacich cest, zvysit pocet specializovanych lékar( a
zkrétit ¢ekaci seznam ve zdravotnich strediscich,

[épe propojit atopicky ekzém s evropskym Zivotnim stylem prostfednictvim financovani vyzkumu véci, které mohou
stav kize zhorsit pfimo (strava, kosmetika, stres) a nepfimo (jako je znecisténi venkovniho vzduchu a materidly pouzité
v interiérech, jako jsou kvétiny, parfémy, mydla a saponaty).
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PODEKOVANI

Srdec¢né dékujeme stalym financujicim partnertim EFA, spole¢nostem Sanofi Genzyme a Regeneron, které spolufinancovaly
tento projekt a zpravu, kterou pravé Ctete, svymi neomezenymi granty.

EFA si dovoluje vyjadrit podékovani pacientskému poradci Berndu Arentsovi a lékafskému poradci prof. Johannesi Ringovi
za jejich rady pfi zpracovani priizkumu a také jednotlivym ¢lenlim pracovni skupiny EFA pro atopicky ekzém za jejich rady a
trvalou podporu tohoto projektu. Dékujeme také spolecnosti IMAS, kterd tento priizkum efektivné a vcas pripravila.

Zvlastni podékovani patfi Antje Fink-Wagnerové, feditelce priizkumu, a Nolwenn Coutel-Darrieuové a spolecnosti Altitude
Design za vypracovani podoby prizkumu. Dékujeme také Eurideas Language Experts za pomoc pfi piekladu této zpravy

do cestiny.

Zprava je vysledkem pfispéni pacientd, ktefi se podileli na nasem prizkumu a jimz velmi dékujeme.
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