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Rozhovor ¢. 1

Rozhovor s Kamilou
E: Tak ja bych té nejdriv poprosila, aby ses mi trochu predstavila, Fekni mi néco o sobé.

K: Tak mn¢ ted’ je dvacet let, ani na to nevypadam, jsem ted’ pfed maturitou. To byl vlastn¢ i
divod, pro€ jsem se rozhodla, ze ti k tomu tady néco feknu, protoze ja jsem jednak u hasict, a
dokonce budu s atopickym ekzémem nastupovat i k vojakiim. Hlasim se ted’ pfimo na zakladnu,
ze pujdu na vycvik a rovnou bych nastoupila k armadé. Takze mé ¢ekd maturita a pak budu

délat fyzické a psychologické testy k vojakiim.

E: To té obdivuju, to je docela odvazny obor. Mé by ted’ zajimal tak néjak tviij piibéh

s ekzémem, jak dlouho uZ se s tim potykas?

K: Ja uz to mam vlastné od miminka, ani nevime kde to jako pftislo, protoZe v nasi rodiné€ nikdo
atopicky ekzém nema. J4 mam starSiho brachu i ségru a ti jsou v pohodé¢, ale zacalo to pravé az
se mnou, kdy ja jsem se narodila a uz Slo vidét, Ze je néco Spatné. S tim, Ze zezacatku nikdo
netusil, ze to miize byt atopicky ekzém. Takze mné¢ davali rizny masticky a prosté vSechno, co
oni davaj. Pak to do toho Skolkovyho v&ku né&jak piestalo, ale kdyZ jsem nastoupila do prvni
tiidy, tak se to zaCalo znova objevovat. Moje mamka se v tom taky moc nevyznala, nevédéla,
co se déje, tim Ze jsme to neméli v rodiné€. Ani z 1€kaii nikdo moc nevédél. TakZe znova piisly
rizny masticky, znova ty kortikoidy mazat... A furt to bylo takovy jako na houpacce, Ze se me
to drZelo, méla jsem to tfeba po rukach, ale nebylo to nic tak vaZznyho. Nez jsem nastoupila na
stiedni Skolu, kdy jsem doufala, Ze to mam uz za sebou, a bude to néjakym zplisobem dobry,
ale zacalo se to rapidn€ zhorSovat. Méla jsem to vlastn€ po celym téle, zacaly mi vypadavat
vlasy, musela jsem dokonce kviili tomu vysadit antikoncepci, kterd mi to zhorSovala. V tu chvili
to pro me bylo Uplné strasny, protoze jsem nastoupila na sttedni Skolu, kde byli novy lidi a jako
holka jsem se taky chtéla libit, chtéla jsem se s nima kamaradit. Tim Ze to ti lidi neznaj, nevi,
co to je, taky ono to opravdu na pohled vypada osklivé, kdyZ je to tieba rozdrapany do krve,
obdobi, kdy mé vlastné zachranil az covid. Kdyz jsme byli doma, tak mn¢ se tak strasné ulevilo,
protoZze ja jsem nikam nemusela, nemusela jsem to ukazovat, mohla jsem byt prosté v klidu
doma. Hlavn¢ i ten proces, ktery jsem musela dodrzovat, tfeba jsem se po dvou hodinach

vzdycky musela kompletné mazat, to bylo pro me strasné ulevujici. Doslo to az tam, Ze jsem si
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opravdu nevédéla rady, samy kortikoidy, prosté hriiza. Tak jsem piistoupila na to, ze piejdu na
biologickou 1é¢bu, kdy jsem jezdila kazdy tyden jednou do Prahy, kde mi pichali injekce po
celym téle, zkouseli to vSude, fakt jsem byla jak pokusnej kralik. Musim ale fict, ze béhem ty
1é¢by to opravdu pomohlo. Opravdu jsem zacala byt Stastnd, znovu 1 ta psychika zacala
pracovat, bylo to fakt super. Ja jsem tam vlastné pravideln¢ dojizdéla Ctyfi mésice, ale pak to
zase preslo do toho horsiho stadia, kdy jsem tu biologickou 1é¢bu vysadila, a to byla uz pro me
uplné konecnd. Zacal takovej ten ekzém, kdy jsem nebrala kortikoidy a ten ekzém se fakt naplno
rozjel, takze sucha klize, ¢ervena, opravdu az mné jako byvalo Spatn¢€. V tu dobu jsem zazivala
nejhorsi obdobi rdno vstat. Ja jsem usinala s takovym tim pocitem, ze ted mam od toho klid,
odpocinu si, nevidim se, protoze ja jsem se tehdy ani nemohla podivat do zrcadla, jak jsem se
sama sob¢ nelibila. A fikala jsem si ted” to prosté nedam. A nejhorsi bylo kdyz mamka rano
prisla a fekla ,musis vstat, musime udé¢lat ten proces, musim t€ namazat, musim ti pomoct. A
to se prosté ¢loveéku nechce, protoze si predstavis, ze ted’ tu suchou kizi musis napinat, Ze to
boli. Takze to prosté bylo pro mé upln¢ nejhorsi, po ty biologicky 1é¢b¢. Proto i kdyz se mé ted’
n¢kdo pta, tak ji zdsadné nedoporucuju. ProtoZze sice ano, pomohlo mi to, ale strasn¢ mi to
ptipomind kortikoidy, Ze to béhem toho mazani pomize, ale pak to ¢lovek vysadi a je to dvakrat

horsi.
E: A kdy Ze to piesné bylo?

K: To bylo jak byl covid, pak se to vSechno zase oteviralo, takZe ¢lovék se sebou taky chtél
néco délat. TakZe v ten moment ta piedstava, ze zase nastoupim do Skoly a tak... Ale stejné
jsem védéla Ze se tomu ned4 vyhnout. Rikala jsem si, Ze musim prost& najit néco, kdy na to
nebudu myslet. Ja jsem dfiv byla hrozné aktivni, jako mensi jsem i chodila k hasi¢iim, tak jsem
si fikala, Ze bych se k tomu jako vrétila. Ze to sice nebude tipIné optimalni na tu ki, ale #ikdm
si, Ze je to asi jediny, kdy na to ¢lovék zapomene. Takze jsem se piihlasila k hasi¢lim, fikam si
zkusim to, dam se néjak psychicky do pohody, tfeba to pomiize. Jak jsem se pfidala k t€ém
hasi¢iim, tak ta kiize byla jako Spatnd, doted’ to neni UpIné€ dobry, ale v§imla jsem si, Ze jak na
to Clovek téch par hodin nemysli, tak to zacalo straSn¢ pomahat. Proto i holkam s ekzémem
fikdm nevzdavejte se toho co vas bavi, tfeba sportovani a tak. I kdyZ to tfeba v prvnich chvilich
na ten ekzém neni piijemny, tak opravdu jak je pak ta psychika lepsi, tak ono to i pomuze. Ted’

jsem na tom pomérné lip, nefikdm, ze jsem se Uplné uzdravila, ale je to o hodné lepsi.



E: To souhlasim, Ze ta psychika dokdZe udélat strasné moc. Ja kdyZ jsem to tifeba méla
rozjety, tak jsem se hodné soustiedila na stravu, ale pak mi doSlo, Ze nejsem viibec

psychicky v pohodé, a dokud to nezménim, tak se to nezlepsi.

K: Ja jsem taky prave zjistila, ze mi hodn€ mliko déla problém, takze dodrzuju jak bezlepkovou,
tak bezlaktozovou dietu, ale presn¢ jak tikas ty, tak to na zacatku bylo zbyte¢ny. Protoze ja
jsem si sama sobé vsugerovavala ,ano, mas ten ekzém osklivej, nemizes s tim nic délat’, ale
pak jak jsem to odbourala a zacala néco délat, znovu se zaclenovala a délala, co mé bavi, tak to
télo se jakoby uklidnilo. Takze fikam, Ze uz bych se ekzémem asi neomezovala. Sice ano,
spousta lidi na to bude vzdycky koukat blbé¢ a budou si myslet bithvico, ale dilezita je ta

psychika, moje vevnitf.
E: TakzZe hlavné ten konicek ti pomaha se s tim néjak lip vyporadavat.

K: No, hlavné to sportovani. Clovék vlastné na to nemysli. J4 nemiizu sedét doma, protoze ja
jak sedim doma a prakticky nemdm co délat, tak clovek se pak jako drbe, premysli nad tim,
rozskrabe si to to a tak. Takze vlastné¢ chodim i na atletiku, misto toho, abych sed¢la doma, si
jdu zabghat, je to pro me lepsi. Nebo prosté€ radsi jdu nékam ven, kde jsem oblecena, nekoukdm
na sebe, nedrbu se, jsem v n&jaky spolecnosti... Bohuzel tfeba co mé diiv bavilo — plavani, coz
ted’ nemuizu délat, to je jediny, co mé mrzi, protoZze myslim, Ze to by pro mé bylo Uplné super,
ale bohuzel jako tim, Ze ten ekzém je opravdu uz $patnej, tak hodné€ reaguje na vodu Spatné. A
jinak urcité co mi pomaha, ted’ tteba v zimé, ono jsou sice straSny mrazy ale my kdyz jezdime
na hory, tak je tam vzduch uplné stra§né perfektni a pocituju to, Ze kdyz tam tfeba stravime

tyden, mné asi nikdy nebylo lip.
E: To je super.

K: Jako nejvic ten sport no. Clovék vypne, soustiedi se n&jakym zptisobem jen na to, a to je

prosté uplné nejlepsi.

E: Mé predtim zaujalo, jak si Fikala, Ze jsi musela vysadit hormonalni antikoncepci. S tim

teda mél ekzém néjakou spojitost u tebe?

K: Mn¢ vlastn¢ doporucili vysadit antikoncepci u ty biologicky 1é€by, ale j& jsem si v§imla, Ze
jak jsem ji nebrala ten tyden, jak se vzdycky nebere, ze se mi tak jako ulevovalo, tak jsem i
sama od sebe fekla, Ze asi mi to na ten ekzém nedéla Gpln€ dobie. Tak jsem ji vysadila. Nekdy

mésic, mésic a pll po tom vysazeni se ten ekzém teda taky zhorsil, §lo vidét, Ze to télo jakoby
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néco ztratilo. Ale musim fict, Zze pak po néjakych téch dobach vzhledem k tomu ekzému, se
tomu télu strasné ulevilo. Cejtim i zlepSeni z toho, Ze tu hormonalni antikoncepci neberu. Na
jednu stranu toho i lituju, protoze mé k tomu donutil vlastné pfitel, a uz ji ani jako nechci brat.

Byt tieba nakej ptitel fekne, ze jo, tak uz prosté ne.

E: No to uplné chapu. Ty jsi jesté predtim mluvila o ty biologicky 1é¢bé, Ze jsi tam chodila
Ctyfi mésice, ja se priznam, Ze o tom tplné moc nevim. Jak bys popsala, co to presné

obnasi?

K: Ono se to hodné lisi, mné tieba ted’ nabizeli, jestli bych nechtéla znovu nastoupit, a to se
lisilo v tom, Ze to bylo jen na dva mésice s n¢jakyma intervalama. Jde o to, ze ¢lovek se tam
dobrovoln¢ prihlasi, ja jsem teda byla z daleka, j4 mam Prahu dvé hodiny cesty, tak jsem
dostavala penize na benzin, ze tam jezdim za nima. Ale obsahuje to, ze musite prosté jit na to
vstupni vySetfeni, kde vam feknou, jestli jste vhodny na tu biologickou 1é¢bu nebo ne, coz mi
ptijde takovy vtipny, ale v pohod€. Musela jsem vysadit vlastné kortikoidy, kdybych brala
antikoncepci, tak musim vysadit 1 to, a vlastn¢ tam ¢loveék dojizdi, oni mu ud€laji kontrolu
vzhledové, ze se na néj podivaj, n¢jak zapisujou, ¢im ten ¢lovek prosel, jestli naky diety, jestli
se ta klize zhorSila, zlepsila... A pak se chodi... Oni mi ani nefekli, co mi pichaj, protoze to je
jejich informace, Ze to maj takhle udé€lany, Ze to netikaj... Ale vlastné mi to stfidali, Ze mi
davali injekce do bficha, do stehna, do ruky... A takhle jsem tam chodila kazdej tejden a
pokazdy tam néco zapisovali. A v ty kone¢ny fazi... Ja jsem tu kiizi méla dobrou, takze nebylo
co fesit, oni mi tam napsali Ze dobry, biologicka 1écba zabrala, ale pak uZ mé nikdo nevidél,
tieba za ten mésic, jak prosté to dopadlo. Ja jsem jim tam s tim volala, Ze ta kiiZze se mi absolutné
zhor$ila, tam uZ nebyl n¢jakym zplisobem ten zajem, Ze mi fekli, Ze se mam piihlasit na dalsi
1é&bu, ktera bude aZ za pul roku. Rikam ,dobry no, ale tak za pil roku uz je mi to k ni¢emuc.
Takze j& prosté tu biologickou 1é¢bu fakt nedoporucuju, funguje to jak prosté kortikoidy a

pfipada mi to 1 tak.

E: Takze jsi po tom sahla vyloZené jako po néjaky posledni mozZnosti, ktera teda ti to jesté

vic zhorsila.

K: Ano, mam takovej pocit. J& uz jsem byla fakt zoufald, to byly furt jen kortikoidy, ja ted’
normalné uz jak cejtim kortikoidy, tu masti¢ku takovou zelenou hnusnou, tak se mi déla Spatné.
TakZe to byla prosté posledni moznost. Pfipada mi, ze kdybych tfeba na ty injekce nechodila,

tak bych to tak hrozny neméla a nemusela bych si projit tim, ¢im jsem si prosté prosla.



E: A kortikoidy ty ted’ teda neberes?

K: Ted’ to v bfeznu bude vlastné rok, co jsem bez kortikoidl. J& jsem si koupila takovy ty
promast’ujici véci, protoze ja mam problém, ze se mi pokozka hodn¢ vysusSuje. Opravdu staci. ..
Nevim... Pé minut a mam to, jak kdybych si to nemazala. I kdyz ted’ se to uz postupné zase

zlepSuje, takZe jedu tadyty masti¢ky klasicky. Zadny uz kortikoidy. Uz ne.

E: Jasné no, ono kdyzZ se ¢lovék zacykli v tom kolobé&hu s kortikeidama, tak to je néco

prosté tak navykovyho...

K: Je, fakt, a vS§imla jsem si na sob¢€, Ze na tom fakt vzniké4 zavislost. Tteba j& jsem vidéla na
sobé& jen malej flicek a uz jsem po tom Sahala, uz bych si to mazala... Takze i z toho diivodu se
do toho uz nechci zamotat, a tak to prosté radsi pretrpim néjakej dlouhej proces toho mazani a

promastovani nez kortikoidy.
E: A jak to vlastné u tebe ted’ vypada, ten ekzém?

K: No pfed mésicem, mné se zhorSila psychika, kvili tomu, Ze jsem pfiSla o pfitele, protoze
prosté svym zptisobem to nezvladal. J4 jsem zjistila, Ze prosté i tim, ze ptitel mél kocky a psa,
tak jsem to ani nezvladala ja tam, tudiz to bylo jesté pfred mésicem takovy fakt jako extrémni. I
s tou psychikou, prosté vSechno bylo Spatné, takze jsem zase méla cely télo rozlezly. Pak se to
zacalo zlepSovat. Ted’ mam par flickli, nejvic u mé trpi krk, ktery strasné vysychd, zada mi
hodné trpi, ted’ teda je vilbec nemam jesté uzdraveny, a tady jakoby horni dlang, ktery se proste
pouzivaj, jako ruce. Ale jinak ted’ musim fict, Ze télo jako mam celkem v pohod¢. Svédi me to
prosté, Cloveék s tim né¢jakym zplisobem bojuje, ale musim fict, Ze je to o hodné lepsi nez tieba
pted tim mésicem, kdy to $lo vSechno z kopce. Ale bohuZel jsem musela ud¢€lat i rizny omezeni,
jako zadny zvifata v byté, coz m¢ i na jednu stranu mrzi, protoze tady néjakym zplisobem
omezuju i ty druhy lidi. Ale mam super rodinu, kterd mé v tom podporuje, chce abych se
uzdravila, a diky tomu ten ekzém jde nahoru a nahoru a je to leps$i a lepsi. Takze doufam, ze

snad do budoucna to povoli a bude tam jen takovej ndznak, tak uvidime.

E: To je super, Ze mas takhle podporu v ty rodiné. A pamatujes si tieba, jak se s tim ta

tvoje rodina vyporadavala, jestli to bylo vZdycky takhle dobry, podporujici nebo tak?

K: Moje mamka to nesla hrozné tézce, v tom smyslu, ze musela vidét m¢ v takovym stavu.
Samoziejmé Zejo, médma chee vidét zdravy dité. A s tim, ze j& jsem chodila i s brekem ze Skoly,

protoze prosté ty déti to nechépaly, néjak se mnou nechtély komunikovat, Stitily se m¢ jakoby,
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kdyz to feknu blbé. Tak mamka to zezaCatku nesla hodné Spatné, s tim ze prosté tam vznikaly
i riizny hadky, protoze... Nedokazala to snést, ze néco takovyho musime fesit a bylo to i pro ni
dost narocny, protoze doted’ mi i ve spousté véci musi pomahat. Takze i to pro ni bylo narocny,
jako pro pracujici, aby piiSla z prace domd, a jesté¢ se pak starala X hodin o n€¢koho. Ale to
pieslo s tim, ze fikdm ,musime se s tim n¢jak naucit... prosté ja chci fungovat, chci normalné
zit... , a ptislo to do takovyho stadia, Ze médm vlastné¢ v mamce obrovskou podporu, moc si toho
vazim, co pro me¢ déla. Musim fict, Ze opravdu i vecer se mnou stravi X hodin, aby mi pomohla,

a mohla jsem normaln¢ fungovat. Takze mamce jako fakt dékuju, jsem za to moc rada.
E: A co Sirsi okoli?

K: Kdyz jsem m¢la tfeba pfitele, tak zezacatku to bylo jakoby dobry, néjakym zptisobem mé
podporoval, ale néjak jsem potiebovala prosté¢ pomoct. Nemohla jsem d¢lat tolik véci, nemohla
jsem tieba i tolik pomahat... Takze to pak pteslo do téch hadek, kdy on mi naznacoval, Ze mtze
mit jakoby normalnéjsi holku a podobné. Od ty doby ja se vlastné i1 bojim najit pfitele, cekam
na to, az se dam uplné dokupy... Protoze ti kluci to Upln¢ asi nesnesou moc dobie, takhle
pomoct holce nebo néjak takhle se o ni starat. Takze pak s pfitelem to bylo horsi. Ale jinak
mam par dobrejch kamaradu, ktery i piestoze mé vidi v hor§im stavu, jsou pro mé podporou.
BohuZel tu jsou i takovy lidi, tfeba ze ttidy, ktefi se stejné¢ budou smat, budou se §titit a budou
si z toho délat srandu. Ja jsem s tim vlastn¢ byla i u psychologa, né&jak se s tim vypotadala a
n&jak s tim funguju, Ze ti lidi jsou pro mé n&jakym zptisobem ubohy. Rikam si, Zze kazdej mize
byt néjak nemocnej, tieba i to, co ¢lovek nevidi. Tteba z pohledu myho, kdyz potkdm né€koho
titeba v kramé, u koho vidim atopickej ekzém, tak uptimné prosté jenom se usméju a pieju mu

to Stésti, aby byl v pohodé¢, a ne ze bych se mu smala. TakZe pro mé ti lidi jsou ubohy proste.
E: Hmm, jasné. A to jsou teda hlavné ti spoluzaci?

K: U spoluzéki hlavngé. Mam tam pér svych kamaradu, za ktery jsem taky moc rada, ktefi mé
v tom podporujou, pomahaj mi v tom... Ale prosté vSude se najdou néjaky blbci, ktery se tomu
budou smat, ale fikam si... Cim oni si prochazej, Ze se potiebujou smat druhejm za néco za co

ani nemuZou...
E: TakzZe to vlastné uz beres, da se Fict, sportovnéjc, nez jsi to brala.

K: Uz to beru lip. Musela jsem se z toho teda psychicky dat hodné dokupy, musela jsem se fakt

srovnat, protoze diiv jsem to nesla opravdu Spatné, chodila jsem s brekem ze Skoly, nechtélo se



mi do Skoly. Nosila jsem 1 v 1été dlouhej rukav. Normalné jsem ho nosila. Ted’ uz to beru tak,

ze ,,No tak se podivej. Potiebujes to vidét, potfebujes se tomu zasmat, podivej se*.
E: Ty jsi zmifiovala, Ze se toho nékteri i jakoby Stitéj, jakoZe to miZou chytit...

K: Bohuzel j& jsem tohle slysela od ucitelky, coz mé dost ptekvapilo, protoze jsem to do néjaky
doby brala tak, ze ucitel ma byt prave takovej ten podporujici, ten, ktery naopak doda tu odvahu.
To byla zrovna ucitelka, ke ktery jsem §la osobné do kabinetu. Bylo to n€kdy v Iét€ a to jsem
ten ekzém jesté méla fakt osklivej, byla jsem takova celd Cervend a tak jako jsem se loupala...
PtiSla jsem k ni a vylozené€ se mé §titila, aby ode mé& néco nechytla, a chtéla mé normalné z ty
skoly vyhodit, Ze mam byt doma, jestli mam né&jakou pienosnou nemoc. Rikam ,,No, ale ja
s timhle byt doma nemuizu, to bych musela byt celoro¢né. To je prosté Cisté atopickej ekzém®.
No a viibec ji to nezajimalo, vylozené se mé Stitila. Samoziejmé od décek jsem to taky slychala,
uz na ty zékladce, tam to bylo asi nejvic, kdy ty déti jsou prosté tplné hrozny. Na ty stiedni
Skole uz to pak bylo takovy lepsi, nékdo to prones, ale spis ti lidi se s tebou nebavej. Ale co mé

piekvapilo, bylo prosté od ty ucitelky.
E: Jak jsi na to reagovala?

K: Jsem jenom koukala, samoziejmé vyhrkly mi slzy do o¢i. Zrovna ¢lovék od kteryho to
necekas. Ja tu ucitelku do ty doby méla rada, nez mi tohle fekla. N&jakym zplsobem jsem ji
brala, protoZe ona taky déla psychologii, normalné je psycholozka ve $kole. Clovék &eka, Ze
kdyby k ni pfiSel s né¢jakym problémem, tak dostane podporu, ale ona ho jesté vyhodi za to, jak
vypada. TakZe to bylo pro mé& fakt moc. Rikam si , To uz snad neni mozny, ti lidi si snad nevidg;
do pusy.® Ted uz ale n¢kdy od prosince jsem to tak jako zahodila a fikdm si, Ze budu néjak zit

vnitin€ normalné a s tim souviselo to, Ze je potieba tyhle lidi vyc¢lenit.
E: A jakou mas tfeba zkuSenost s doktorama ohledné toho ekzému?

K: J4 jsem naposled u kozniho byla, nez jsem zahéjila tu biologickou 1écbu, a tekla jsem si, ze
uz tam nikdy neptijdu. Ten doktor to docela odbejval, ja uz jsem tam pak ani nechodila na
kontroly. Coz mé strasn¢ zarazelo, v tu dobu jest¢ mamka mu nékolikrat volala, Ze jsem na tom
opravdu $patné a bylo by docela dobry, kdybychom se stavili a on fek, ze to neni ptece potieba,
napi$em masti¢ku a doma si to miizu namazat sama. Rikam ,,no ja bych docela ale potiebovala,
abyste m¢ vid¢l, v jakym jsem stavu, jakou masticku mate napsat“. A porad mi posilal jednu a

tu samou a pak mu to pfislo uz otravny, ze jsme tam volali kazdy tyden, Ze je prosté néjake;j



problém, tak mi prosté napsal Sest masticek do zasoby a at’ si s tim poradim. TakZe to bylo
takovy pekvapujici. Rikam si ,,to jako neni mozny, v Zivoté uz ke koznimu doktoru nejdu a to
radsi n¢jak vylécim doma sama“. Takze asi uplné stejny problém jako vSude, prosté kortikoidy,
masticky, silngjsi kortikoidy a rtizny takovyhle blbosti, ale zadny fakt 1éCeni nepfislo z ty

strany.

E: TakzZe ses nesetkala s néjakym doktorem, kterej by se tou l1écbou zabyval komplexnéji

neZ jenom masticky, masticky...

K: Ne. Musim fict, Ze ani v ty Praze. V ty Praze taky koukali ¢isté na ty injekce, ale ze by potom
nabidli né¢jakou naslednou péci bez téhle 1éCiv, to ne. Jako ja si pamatuju, zZe jsme tam jednou
byly s mamkou a to jsme se normaln¢ sbalily a odesly. Ja jsem tam piisla s ekzémem tplné do
krve a on mi na to fek ,,J4 mam taky ekzém, taky mé to trapi“. A neslo to vidét, ze by m¢l

néjakej ekzém, tak jako podivejte se na meé a podivejte se na sebe jako.

Ywwr

YV

ekzémem jesté n¢jakym zplisobem zvladnu fungovat, jak je ¢loveék v tom kolobéhu tak to ani
néjak nevnima. Nejhorsi jsou pro mé ale ty rana, kdy ¢lov€k musi vstat, ted’ se celej rozsype,
kdyZ vstane, vidi to i na ty posteli, Zejo... Musi§ vstat, dlouhej proces mazani, neZ se das
dokupy. Skolu mam sice od osmi, vlak mi jede nékdy v sedm patnéct, ale ja musim vstavat ve
Ctyfi rano, abych to télo viibec n¢jak dala dokupy. Byt uzZ nemam takovej ekzém jako ekzém,
tak mam strasné€ vysusenou kuzi. Pfes ten den to jde. KdyZ ¢lovek n&jak funguje, tak nema cas
na to myslet, ale rano neZ musi vstat a ted’ si to vSechno pfedstavi... To je to, co se furt snazim
piekonat, ale porad se pfes to nemiizu dostat. A pak asi nejhor$i moment byl néjak fungovat u

toho pritele, kdyz jsem m¢la pfitele. Jako tieba sprchovani, nebo takovej ten intimnéj$i vztah,

N4

E: TakzZe ti ekzém vyloZené takhle zasahoval i do vztahu...

K: Hodng, hodné. Clovék kdyZ to ma vic, tak nemiiZe ani s tim druhym ¢lovékem fungovat,
vibec ne, protoze ¢lovek si to neumi predstavit. Kdyz si predstavi, Ze se sype, je to vSude, a
prosté je to takovy... Pro mé to bylo prosté nepiijemny. U mé to teda hodné ovlivnilo ty vztahy.

Vlastné i ted’ pfemyslim, jestli si chei hledat néjakyho pfitele, nez se ddm tplné dokupy, protoze



si neumim piedstavit znovu ten proces. Seznamovani s tim, co mam, ziti v tom vztahu a zase

zazivat to, jak to ten ¢loveék vezme a jestli s tim dokdze fungovat nebo ne, je narocny.
E: A jak to v tom vztahu vypadalo, jak to ten pritel teda bral?

K: My jsme vlastné spolu byli tfi roky a on zazil i to moje upIné nejhorsi obdobi po ty biologicky
1é¢bé 1 pted ni. On me 1 v ty biologicky 1é¢be podporoval, zezacatku se mi né€jak snazil pomoct,
ale pak jak vidél, ze ta biologicka 1é¢ba nepomohla, a Ze se 0 mé¢ zase musi de facto starat, tak
to $lo z kopce. Nedokazal s tim fungovat, zacaly i ¢asty hadky a ¢asto mi bylo naznacovano, ze
jsem na obtiz. TakZe se docela obavam, nechci teda mluvit za vS§echny kluky, ale zatim, co jsem
néjaky kluky poznala, kdyz jsem se seznamovala, tak ti kluci to uplné€ nebyli schopni brat.
Musim fict, ze zrovna v tomhle véku je to tézky, i1 proto jsem se rozhodla, ze sviij zamér

zamétfim nékam jinam, na to pracovni, a pak se uvidi.
E: To je super pristup. Brala jsi to vZdycky takhle pozitivné?

K: Ja jsem dfiv strasné na tom byla psychicky Spatné. J& jsem nedokdzala sama sebe mit rada,
ani jsem se sama sob¢ nelibila. Diiv, jeSté nez se mi rozjel celej ekzém, jsem strasné rada tteba
Saty nosila. Bylo to pro mé super se prosté hezky obliknout, méla jsem to rada, bavilo me to,
ale prosté rozjel se ekzém a ja jsem se nemohla prosté podivat do zrcadla. Strasné€ jsem kvuli
tomu brecela, najednou jsem sama sebe neméla rada, nemohla jsem se vidét, sama se sebou
fungovat... Pak, kdyz pfisla ta biologicka 1é€ba, tak to bylo znovu super, jak kdyby novej zivot
zacal. Zacala jsem se znovu hezky oblikat, néjakym zptisobem na sebe dbat, tfeba jako i rténku
jsem si dala... Pak kdyz se ukoncila ta 1écba, zase to §lo dold, i s tou psychikou. Takze jsem
zase chodila v dlouhym rukévu, né&jakejch vytahanejch mikinach, aby mé to nikde neSkrtilo.
Byla jsem z toho takova Spatnd. Ani jsem se o sebe jakoby nechtéla n¢jak starat, kdyZ to feknu

blb¢. Brala jsem to tak, ze to nema cenu, ze vypadam prosté hrozné.
E: Jasné no... Jak kdyby se ¢lovék vzdava v tu chvili...

K: Jo. Vzdavala jsem se, fikam si, ze prosté vypadam stras$n¢, vSichni to vidéj, je to Cerveny...
Nema to cenu. Jak zacla ta zima, tak jsem se n¢jak dala dokupy a tikala jsem si, ze kdyz uz se
nebudu libit nikomu, tak se chci aspon sama sob¢ libit. Takze jsem zacala nosit ty véci, co mam
rada, tfeba rténku ze si dam, vlasy si upravim... A svym zplsobem jsem to zacla byt zase ja.
Snazim se tak i nadale fungovat, byt to pofad neni ono, potad s tim né¢jakym zpiisobem bojuju,

ale uz cejtim néjakej posun.
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E: To je super. Ty jsi Fikala, Ze ti i ty vlasy vypadavaly. Kdy to bylo?

K: To bylo pted tou biologickou 1écbou, i ted’ mi vlasy hodné padaj, ja i pravé proto nosim
celenku, protoze pak ty vlasy vSude padaj a je to takovy nepfijemny. Ale zacalo to pted tou
biologickou 1é¢bou, ja jsem praveé vysadila i1 tu antikoncepci, takze jsem to 1 davala na disledek
toho. Po ty biologicky 16¢bé a béhem ni to bylo Gplné nejhorsi. Uplné brutalné mi zadaly padat

vlasy, ze Sly vidét i holy mista...

E: Ale teda rikas, Ze uz ses néjak s tim naucila fungovat... Vlastné i tim, Ze se ti to

zlepsilo...

K: I tim, ze se stavim zpatky na ty nohy. I kdyz vidim, Ze mi ty vlasy vypadavaj, tak prosté
udélam si né¢jakej uces... Chei zacit znova zit, protoze mi pfijde, ze predtim jsem nezila, ale

jenom piezivala ty dny s tim ekzémem. A to uz taky nechci, stavét ho na to prvni misto.
E: Rekla bys, Ze t& ten ekzém ted’ v né&jaky hlavni oblasti omezuje?

K: Nejvic mé omezuje, ze ten ekzém nemuze piijit do kontaktu s vodou. Pro mé je i strasné
problémovy se sprchovat, proto se nesprchuju tieba kazdej den. To uz cejtim, Ze mé omezuje,
protoze jako holka zejo... N¢&jaky jako hezky vonavy sprchace a takovy to, ¢im by se clovek
rdd umyl... Tak to m¢ hodné omezuje. Pak co mé omezuje je asi i vybér obleceni. Co by se mi
tieba libilo, tak ta kiize nesnese. J& mam strasné rada takovy ty svetry hezky, ale je to prosté
takovej ten kousavej materidl, kterej ekzém nesnese. A ted’ 1 to jidlo je hodné omezujici, Ze se
ted’ snazim dodrzovat tu bezlakt6zni a bezlepkovou dietu. Ale uz to beru tak jako sportovnéjc,
Ze se nad tim obcas tfeba i doma zasmé&jem. Kdy?Z si tieba ud¢€laj dort, kdyZ je néjaké oslava,
tak to beru tak pozitivné, Ze jim feknu ,,no tak si dejte 1 za mé* a ja si tam jim to svoje

bezlaktozni a beru to sportovné.

E: TakZe bys Fekla, Ze uz celkové k tomu ekzému mas takovej jinej pristup, nez jsi driv

méla?

K: Ano, uz jsem se néjak castecné postavila na nohy a chci v tom pokracovat. Ja jsem to hodné
psala 1 holkam, co mam na instagramu, co tim taky trp&j. Snazim se je taky posunout... Mit to
sebevédomi, délat, co t€ bavi, a ten zivot si s tim 1 uzivat. Prave tim, ze délam to, co by tieba
nékdo fek, Ze to s ekzémem prosté¢ nemtzu délat, tak to jakoby rada pfedavam. Aby ty holky,
co jsou tieba ted’ na tom Spatné, vidély, ze to jde. Né&jakym zpisobem si plnit to, co loveka

bavi, mlizou s tim fungovat, ale chce to prosté pozitivné myslet a uzivat si ten zivot.
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E: A délas ted néjaky kroky, abys tomu ekzému piedchazela?

K: Ja jsem zjistila né¢jaky véci, co mi vadéj, to byly tieba ty zvirata, co mél ten pfitel, takze to
n¢jak dodrzuju. Neptichazim do kontaktu s t€éma zviratama, dodrzuju to jidlo, dodrzuju ty svoje
pravidelny rutiny jako to mazani... Rano a vecer se namazu, pak si davam tfeba i rizny koupele,
tteba ovesny mi hodn¢€ pomahaj. A ted’ka 1 hodn¢ jakmile mé néco svédi, tak okamzité si bézim
pro led a snazim se to hodn¢ zaledovat. Opravdu si jdu za tim a fakt jako soustfedéné dodrzuju
tyhle ritualy. TakZze asi hlavn& tohle, no... Ze jsem si udélala takovej denni fad a rezim,
srovnavala jsem si ten den, aby 1 to télo n¢jak védélo, co bude ptichdzet a nasledovat. Tim si

taky myslim, Ze se to dost zlepsilo.

E: Ja bych se ted’ presunula k pocitim, co v tobé ekzém vyvolava. Jaky pocity bys Fekla,
y P

Ze se s tim zatim pojily, u tebe?

K: Urcité vztek tam byl, byl tam strasnej smutek, pak jako nastvani vi€i mné, jakoze ,,mizes
si za to sama, ted’ sis to rozdrbala, podivej se, ted’ si to prosté budes tii dny 1€cit...*. Docela i
silny deprese z toho pfisly, ze ¢lovek uz prosté neveédél, kudy kam... Taky néjaka ta sebelitost,
ze jsem si fikala, Ze to neni mozny. Ale kdyZ se na to tak zpétn€ podivam, tak zjist'uju, Ze tam
pfisla 1 urcita radost, protoze vidim, Ze tfeba s mamkou mé to dost stmelilo. A s rodinou, ze
jsme si tak jako bliz. Byt tam bylo n€kolik netispéchti, tak tam byla i spousta Gspéchti. TakZe
st myslim, Ze ten ekzém pfines jak radost, tak smutek, tak zaroven néjakej pocit spokojenosti 1
s malem. Byt’ to nebylo tpln¢ dokonaly, tak ja jsem byla $t'astnd jenom s tim, Ze jsem nem¢la

cervenou ruku a fikam si ,,To je sakra pé€knej den, to je fajn!*
E: TakZe néjak té to naudilo byt rada, za to co mas...

K: Jo, vlastné 1 za né&jakou tu malickost. Placnu, i kdyz jsem tfeba vid¢la, Ze to tady mam ted’
kompletn¢ Cerveny, ale ta ruka byla Cista, tak ja jsem byla tpln€ spokojena a najednou ten den

dostal novej rozmér.
E: To je fajn, kdyz to ¢lovéku da takhle i néjakej pozitivni prinos, do toho Zivota...

K: No, urcité mé to naucilo si uzivat toho dne. Vlastné kdyz to bylo hrozny, tak se ¢lovék
nemuze hejbat, boli to... Ale kdyz uz je to pak lepsi, muze se hejbat, tak si najednou uziva
kazdyho toho dne. Byt to neni tfeba Upln€ stoprocentni, tak si uziva téch malic¢kosti, Ze aspon
néco je dobry... Nebo to cloveka tfeba pravé stmeli s tou rodinou. My jsme se diiv tieba

s mamkou tolik nebavily, jako ted’. Za to jsem tieba rada, Ze nés to takhle stmelilo. Byt nejradsi
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bych to vlibec neméla, tak zjist'uju, ze to i né¢jakym zpiisobem pomohlo u téch vztahi, znovu je
obnovit a znovu fungovat... TakZe bych asi na ekzém nehdzela Gplné to nejSpatnéjsi, protoze

si myslim, Ze to ¢lovéka i hodné nauci.
E: Ty jsi vlastné rikala, Ze se uc¢is ted’ na maturitu vid’?

K: U¢im, a zaroven se pfipravuju, jak jsem fikala, ze se hlasim k t€ém vojakim. V kvétnu mé
cekaj fyzicky i1 psychologicky testy. Docela dost toho mam pted sebou, no. Na jednu stranu

jsem ale rada, protoze ¢lovék ma mysleni jinde, nez na nakej ekzém a na naky bolistky.

E: TakZe to beres tak, Ze mas jakoby néco, na co se muZeS soustiedit, a nemusi§ mit

vSechnu tu pozornost na tom ekzému...

K: Ano. Na jednu stranu jo, na jednu stranu jsem i rada, Ze ptichazi takovej natlak i s tou
maturitou, protoze ja vim, Ze se musim na néco soustfedit a nemusim se soustfedit na néco
jinyho, jako je tfeba ten ekzém. Takze ja to beru i takhle. Byt je to tfeba naro¢ny, tak na jednu

stranu je to 1 straSné fajn, protoze ja dokazu jakoby zbystfit a fungovat.
E: A u téch vojaki s tim ekzémem neméli néjakej problém?

K: Ptali se mé&, bavili jsme se o tom, fikdm jo, mam prosté naky ritualy, kdy se musim prosté
namazat, ta klize je obc¢as sucha... Prosté jsem s nima o tom mluvila na rovinu. Kupodivu tam
byli chlapi docela s pochopenim, musim fict, Ze jsem to ani necekala. Spi§ jsem ¢ekala, Ze mé
vykopnou, jestli jsem se nezblaznila. Ale normalné na rovinu mi fekli ok, vime to, ale musite
vy uznat, jestli se na to citite, protoze musite pocitat s tim, Ze jdete do n¢jakych ,,bojovych*
podminek, prosté se musite sama o sebe postarat. Rikam ano, j4 se na to cejtim, az budu védét,
Ze tfeba na to nebudu mit, tak samoziejmé tu praci délat nebudu. Ale ted’ se na to cejtim, jsem
na to pfipravena, n¢jak jsem si to jakoby v sob& dala dokupy... Tim padem oni fekli dobfe,
cejtite se na to, tak my vam to povolime a uvidite, jak to pude. Takze tam bylo docela velky

pochopeni a takovy jako pfijemny to bylo.

E: Tak to ti budu moc drzet palce.
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Rozhovor ¢. 2

Rozhovor se Simonou

E: Ja bych zacala tim, abys mi Fekla trochu néco o tom, kdo jsi, cemu se vénujes, co té

bavi...

S: Tak je mi dvacet pét let, mam dostudovanou socidlni péci, momentalné¢ normalné pracuju,
délam v obchodé¢, dopliuju zbozi a takhle... Bavi m¢ zvitata, ktery ale bohuzel kvili ekzému
délat nemlzu, takze plivodné jsem chtéla délat i veterinu, to mi bylo odmitnuto. TakZe co mé
bavi, a mizu dé€lat, je plavani, takovyhle leh¢i sporty, prochazky v prirod¢, takovej ten relax, to
jenéco pro me. Obcas i tu knizku nactu. Tak néjak od kazdyho troSku. Nejsem typ, co u jednoho

vydrzi dyl, furt néco zkousim.

E: Jasné... Kdybys mi méla néjak popsat tu tvou zkuSenost s ekzémem, jak to u tebe bylo,

kdyZ to vezmes od zacatku?

S: U mé¢ to bylo uz od narozeni. Ja jsem se s tim narodila, j& méla hned flek po porodu. Takze
tam to bylo jasny hned od mali¢ka. V détstvi, co mi mamka povidala, kdyzZ jsem byla mimco,
tak to byla takova leh¢i forma... Suché ktize, maximalné néjakej rudej flicek. Zakladka, tam to
taky jesté bylo dobré... Sucha kiize, par rudejch flekl. Co se ale potom zmeénilo, tak byl nastup
na stiedni Skolu, kde se mi to rozjelo do hrozny miry, véné kortikoidy, kazdy tfi mésice
v nemocnici... Pak mi i rapidné zacly padat vlasy, vlastné jsem pftisla o ptlku svych vlasu, ktery
mi doted” ani jako nedorostly. A vlastné nikdo furt nevédél, z ¢eho to bylo. Pak jsem méla
infekce stafylokokovy, skoncila jsem s tim zase v nemocnici. AZ mi vlastné pied péti lety byla
nabidnutd studie, tak jsem si fekla dobry, tak to jesté zkusim. Ta studie mi vlastn€ zménila Zivot,
by se dalo fict, protoze od ty doby ten ekzém je daleko snesitelngjsi, neni to uz tak hnusny a
muzu s tim viceméné normalné fungovat. Jsou teda faze, kdy ja se nemuazu proste hejbat, kdy
tireba dokdzu bejt s tim mésic doma, ale uz to neni tak casty. Ta studie mi hodn€ pomohla, piijdu
si1 Cistsi.

E: Aha, aha, a co to je presné za studii?

S: Ja sama bych o ty studii asi nevédéla, kdybych opravdu kazdy tfi mésice nebyla v nemocnici
s tim, Ze si m¢ 1 fotili s tou stafylokokovou infekci. Berou se tam prasky. Bud’ mas placebo,
nebo mas aktivni latku. Je to na zaklad€ néjakyho baricitinib, myslim Ze se jmenuje ta latka, a

prosté to na tebe zkousej. Zezacatku jsem tam chodila obden, pak ob dva dny, pak ob tyden a
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pak tieba jednou za dva az tii mésice, podle toho jak fekl doktor. V podstaté jen beres prasky,

nic vic. Co jsem slySela, tak i lupénkaii maj néco podobnyho, ale ti to maj s injekcema.
E: A jak to u tebe vypadalo, ten stafylokok?

S: Mtzu ti pak i poslat moje fotky, ja nevim, j& jsem si fikala, ze vypadam, jak zombie. Prosté
jsem si roztrhala ktizi hned. J4 jsem si jenom takhle Skrabla a uz vlastné to byly strupy. Hned
vlastné jsem si ji sloupla. Furt to mokvalo, furt to hnisalo, i jsem mé¢la jako obrovskej puchejt
ptes cely to lozisko, tam mam doted’ i jinou kiizi by se dalo fict. A rozlezlo se to béhem vikendu,
bylo to hrozné rychly a kozatka mi fekla, Ze jeSté par dni, tak médm otravu krve. Na trojech
antibiotik4ch jsem byla... Potvrdil se mi tam ten stafylokok, bylo to vo tom, ze prosté se mi

strhla kiize. Nemohla jsem ve finéle chodit, nic.

E: A to bylo kdy teda?

S: To bylo jeste pred 1é€bou, pét a pul roku zpatky zhruba.

E: Jasné. A jak u tebe ten ekzém vypada ted’ v soucasny chvili?

S: Ted’ je to klidova faze, hrozné klidova, na to ze je zima. Nebo takhle, voni vSichni fikaj, ze
vypadam zase takhle a takhle. Rikam podivej se, pro mé je to ta nejlepsi faze, co miize bejt. Ja
nemam voteklej oblicej, neteCe ze mé zadna tekutina... Vlastné taky se stalo, Ze jsem se
poskrabala a hned to mokvalo, furt z toho néco teklo. TakZe ted’ ja jsem Cistd, sem tam tieba

rudej oblicej. Je fakt klidova faze. Viceméné je to to nejlepsi, co ja miizu mit.
E: TakzZe té to nijak extrémné nezlobi v tuhle chvili...

S: Ne, ted’ jako fakt mizu fict, Ze odpo€ivam, a jsem se to hrozné i rada. Ono vlastné je to u me
1 psychikou. J& tim, Ze mam ted’ka pfitele, tak méam tady hroznej klid a psychicky se davam
hezky do poradku. Hrozné€ jsem za néj rada, hodné to vSechno toleruje, coz je uplné bozi. A
pravéze tady jsem v tom klidu, zacala jsem i brat kvalitni probiotika, takZe to bude i jedno
s druhym, si myslim. TakZe ted’ mazu fakt fict, Ze mam klidovou fézi, kterou jsem hrozné

dlouho neméla.

E: To je skvély. Jak jsi zminila tu klidovou fazi, tak mé k tomu napada... Jak bys popsala
atopickej ekzém clovéku, kterej se s tim nepotyka, kterej to nezazil, Ze co to obnasi?

Z tvyho pohledu?

S: Popsala bych to tak, Ze ekzém je hrozné nevyzpytatelnej. Clovék si mysli, e ho ma pod

kontrolou, nemusi tomu tak bejt. Kazdej to ma jinak, bohuzel je to pravda, neda se fict ,,Hele
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tohle pomaha stoprocentné, protoze to pomohlo mné*. Kazdej si tam musi najit to svy. Co bych
ale doporucila kazdymu, tak je prosté poslouchat svoje télo. Tim, Ze ja jsem ho neposlouchala
a huntovala jsem ho, tak se moZna i ten ekzém objevil tak moc. Clovék je mladej a chce
zapadnout, a ud¢la pro to fakt maximum, a tim, Ze ja jsem d¢lala rizny blbosti, tak jsem asi to

télo 1 dohuntovala, takze pak se ozvalo.
E: Co to tieba bylo?

S: Nabeh na anorexii, bulimie, by se dalo fict. Vlastn¢ huntovala jsem se zevnitf. Tim, ze ja
jsem méla rychly spalovani, tak i to dobry, co jsem se do sebe snazila dat, tak to t¢lo zpracovalo
tak rychle, Ze ten ekzém nemél moznost si z toho néco vzit. Aspon takhle mi to bylo vysvétleno.
Potom, v§echno jsem pomalu feSila alkoholem. A¢ jsem byla mlada, tak by se dalo fict, Ze jsem
byla blba. Alkohol dava hrozn¢ moc. A¢ se to nezda, je v tom hrozné moc cukru, coz ma pak
nabeh na kvasinku, huntuje to stfeva... Zrala jsem, kdyZ to tak feknu, sracky. Blby &insky
polivky, furt, imrvére. Energetdky, tim si lidi hrozné huntujou téla, ani o tom nevéd¢j. Takze
po ty nemocnici mi to dalo né&jakou tu tatku, si fict ,,Hele, néco je blbe, kortikoidy nezabiraly,
byla jsem na prednizonu, nemohla jsem se hejbat, furt to teklo, mokvalo... Tenkrat dokonce
jsme s mamkou zacaly najizdet na to zdravéjsi, ona mi zacla kupovat rizny, bylo to néco na
bazi proteind, aby to t€lo mélo zdravy latky. Pak Ze zkusime domaci konopnou mast, ja jsem si
od kamoSe sehnala listy, vSechno v potfadku, ve findle mi uskodila hrozné, ja jsem se znova

vosypala.
E: To jsi toho taky vyzkouSela uz celkem hodné, aby se ti to zlepsilo.

S: Jo, 1 rizny diety jsem drzela, bez uspéchu. Tenkrat jsem drzela bezlepkovku, fakt jako
poctivé. Ja jsem si nedavala ani pilku rohliku, byt jsem na n¢j fakt méla chut, a to mozna byl
kdmen urazu. Vlastné tii mésice nic, Zadnej projev. Ty tfi mésice jsou vzdycky zdklad. Unavena
jsem byla, vécné jsem spala, podrazdénd, neslo se mnou mluvit, nic. Hlavné j& jsem se rano
vzbudila, dopoledne jsem si mohla jit lehnout znova. Na dvé¢ tii hod’ky bez problému. To télo
bylo vyCerpany. Pak jsem se jednoho krasnyho dne nasrala a fekla jsem mam¢, Ze na to seru a
Sla jsem si dat smazéka. S tatarkou. Kalorickd bomba. Ale asi mi v tu chvili prosté seplo, Ze to
neni vo jidle, protoze mé se tak psychicky udélalo dobte. Rekla jsem si, Ze vo jidle to neni,
takze ja mam tu vyhodu, Ze miizu jist v podstaté vS§echno. Omezuju se na cukru akorat, protoze
jsem zjistila, Ze se po tom rozmnozi kvasinka. Kdmen Urazu je u mé sladky, a tim, Ze jsem to

utla, tak mam klid.
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E: Takze sladky a alkohol jsou u tebe velky spoustéce...

S: Jo, vlastné¢ alkohol kdysi, ja uz Sest let skoro nepiju. V ty studii jsem sama zjistila, aniz by
mi to doktor fekl, Ze na ty praSky nesmim pit. Ted’ uz teda nepiju, uz me to ani neléka, a ten

cukr teda nejvic.

E: Mé pobavilo, jak jsi Fikala to s tim smazakem. Asi to muZe bejt na ten ekzém paradoxné
pak i horsi, kdyzZ se ¢lovék azZ moc focusuje na tu stravu, a je takhle az moc striktni, ne?

KdyZ tam vyloZené neni prokazana néjaka alergie...

S: Jako urcité, na ty facebookovy skupince, nebo teda ja jsem na vic skupinkach, tak jsou
holginy, ktery drzej histaminovy diety a tak... Ja si myslim, Ze je to v hlavé. Casteéné i ve
stievech. J& nefikam, jsou lidi, co maj prost¢ alergie na ty potraviny, a kdyz je vynechaj, tak
maj ekzém krasné &istej, v poradku. Zase si ale myslim, Ze... Jak to mam fict... Slusné... Ze
ted’ka je v té€ch jidlech tolik écek a hnusnejch véci a takovejch téch sracek, Ze si myslim, ze je
blbost cpat do téla samy zdravy ziviny. KdyZ pak to télo pfijde do styku s tou hnusnou latkou,
tak nebude v&dét, co s ni. A bude na to zbyte¢na velka reakce. Takze za mé, kdyZ postupné si
to t€lo zvykne na néjaky ty alergeny... Ja jsem méla jako mala alergii na kocku, na psa. Tim,
ze jsme méli celej Zivot psa, tak ta alergie zmizela. TakZe podle mé davat to v malych davkach
tomu télu a to télo si na to zvykne, udéla si na to protilatky a pak s tim i lip bojuje a tieba ty

alergie vymize;.

E: Jasné no. KdyzZ se zastavime u té psychické roviny, vnimas u sebe tfeba néjaky stresovy
spoustéce, co maj na ten ekzém vliv? Ty jsi vlastné i sama zminovala, Ze si mysliS, Ze je to

hodné v hlavé.

S: Urcité. Od mala je to u mé stres, co byla stiedni Skola, nerespektovani toho ekzému na stfedni
Skole... Sikana na zékladce kviili tomu. To, Ze mi nadévali, byli na mé zIi... Ta psychika se
tam hodné odrazi. Vlastné 1 ted’ to vidim v praci. Bohuzel, ja 1 v ty praci jsem, neda se fict, ze
ter¢em posmeéchu, ale narazek, ze kdybych si myla ruce, a nedrbala se, tak ekzém zmizi. A Ze

j& nikdy nemtzu mit zdravy dité, ze ja porodim netopejra, ja nevim, co vSechno.
E: AZ takhle, jo?

S: Bohuzel jo, ted to tam feSime. Nedavno, je to asi tejden zpatky. Ja jsem to zacla teda uz fesit,
protoze chéapu, Ze to bylo na zakladce, ze déti jsou blby, ale doprdele tam uz jsme vSichni

dospéli.
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E: No to je prekvapujici od dospélejch lidi.

S: Presné. Zrovna to jako fika, co mam vypozorovano, ta jedna, no. Ja jsem si jako myslela, ze
jsem se psychicky hodné obrnila viic¢i lidem, bohuzel ne. Lidi si prosté za meé nevidéj do pusy.
Pravideln¢ se mi i stava, Ze za mnou pfijde nakej zdkaznik a spusti ,,No vy mate alergii, vy jste
byla v solarku, a mé pomohlo tohle a timhleto*. Jsou tam i ti, co tam pfijdou a v klidu, feknou,
co jim pomohlo, a jestli to nechci zkusit. U téch se snazim bejt v klidu. U téch druhych bych je
skoro poslala nékam, to je prosté... Je to jako tézky, reagovat v tu chvili. Zaroven je nechci
jako odradit nebo bejt neslusnd, protoze chtéj pomoct, ale voni to vzdycky udé¢laj tak strasné
hrr, ze se spis jako leknete. Tfeba se mi tam stavalo, ze za mnou pravidelné chodil chlap, kterej
byl asi od néjaky firmy, a furt mi cpal jejich produkty. A tohleto pomahd, a tohleto je to
nejepsi... Pokazdy, co jsem byla na kase a markovala jsem nakup, tak si mé vzdycky vytipoval,

Sel za mnou a ,,Hele, tohleto mi pomohlo, a tohle...*
E: Jakoze zakaznik?

S: No, no no. Takze pak uz kdyz jsem ho vid¢la, tak jsem zacla hned blikat, jakoze jdu prosté
dolt, nebo jsem nékoho volala, at’ mé vysttida, Ze tam s nim komunikovat fakt nechci. Nastésti
pak teda dal pokoj, ale prosté¢ uZ jenom ta psychika. Nebo kdyZ za vdma nékdo pfijde a
»JeziSmarja, ty zase vypadas“. Tak jako mdm mu sto chuti fict ,,Hele, rdno jsem se vidéla

v zrcadle, vim jak vypadam®. Vy jste prosté celd ¢ervend, votekla...
E: Stava se ti to ¢asto, tyhle nevyZadany reakce od toho okoli?

S: No, tteba 1 s bejvalym... Bejvalej ten ekzém toleroval jenom v urcitejch fazich. To bylo
vlastng jesté pred tou studii. Pravidelné se stavalo, ze jsem se vzbudila ¢ervena, prosté votekly
vicka, o¢i, komplet zarudla... A ted’ on jako, Ze chce jit chlastat s kamarddama, a abych S§la
s nim. Rikdm mu jako ,,Nezlob se, prosté neni to mozny, nechci s tim nikam chodit®. Tak to
bral velice Spatné€. Nebo tieba jeho kamarad mél narozeniny a j& jsem méla rozpraskanej pod
kolenama zahyb. Tak moc se to vysuSovalo, Ze jsem byla schopna vyuzit dvé indulony béhem
toho dne. Nedosla jsem ani pét metrl, ani na zachod, aniz by to neprasklo. Tak to taky bral
velice Spatné. TakZe uZ jen to, Ze nékdo z rodiny to bere Spatnég, a vyc¢itd vam to, ze se kvili

vam musi omezovat, tak vam to fakt na ty psychice neptida.
E: No to je jasny. Jak to vypadalo, Ze to ten bejvalej bral Spatné?

S: Déval mi to za vinu, Ze on tam bude zase jedinej sam.
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E: Ze se na tebe zlobil jesté za to, jo?

S: No, no, no. Strasn¢ rad i pouzival, nevim, myslim, Ze se to jmenuje obracend psychologie
nebo tak néco. Prosté ze ,,No, zas tam budu jedinej sdm a vSichni se tam na tebe budou ptat a
jako co jim mam fict? A tak se namaz nécim a jdeme ne? Bude to dobry*. A ja fikam ,, Ty 1ikas,

ze to bude dobry, ale ja vim, ze to prost¢ dobry nebude®. Netoleroval to.
E: Rekla bys teda, Ze to ten vztah i néjak ovliviiovalo...

S: Taky, taky. I po ty intimni strance. Parkrat se stavalo, Ze ekzém byl i na intimnich mistech a
bolelo to prosté. Strasné to bolelo. Takze tim, ze tfeba jsme neméli sex pomalu mésic, tak to uz
jako taky mi daval tfeba za vinu. Bud’, Ze nékoho mém, nebo ,,Dyt’ je to jenom ekzém,* ,,Dyt’
je to jenom vyrazka“. Pak vlastné byla situace, ze jak jsem méla tu stafylokokovou infekci, tak
se mi to jeSté dvakrat vratilo. Ale nastésti tak, Ze jsem s tim mohla bejt doma. Prosté jsem m¢la
na zadech velkej mokvavej flek, kterej se musel mazat. A podruhy jsem to méla na noze. A
kdyZ se to stalo podruhy, tak najednou on se vzbudil a mél na noze takovy prtavy flicky, néco
jako ja. Oni mi tikali, Ze to neni infekéni. A ja jsem se ted’ najednou bala, Ze kecali, ted’ von to
ma nedejboze taky, ted’ se bude roz¢ilovat... No a on rano zahlésil ,,Tyvole ja mam tu sracku

co mas ty, ja jsem to vod tebe chytil“. A pfitom to nebylo vono.
E: Jak ses v tu chvili zachovala?

S: No ja jsem upfimné ztratila fe¢. Ja jsem nebyla schopna mu néco fict. Po tom ¢ase jako jo,
kdyZ uZ se to opakovalo Castéjs, tak uz jsem zacla bejt vztekla na négj, ale tohleto byly takovy
ty zaatky a... No, utlumil m&. Neméla jsem na to slov. Byla jsem zticha, odesla jsem, n¢kde
jsem se prosté vybregela a bylo to. Casem potom jsem na néj zaéla vyjizdét, ze do prdele, co si
vo sob¢ mysli, a kdyby védél, jaky to je... Jak by bylo jemu, kdyby se mu vécné trhala kize,
nemoh by ujit ani pét metrti, aby se doSel vyclrat... Fakt jsem jako byla vztekla, tak jsme se
kvili tomu pohadali, par dni spolu nemluvili... Vlastn€ kdyZ jsem méla tu infekei, tak jsem
byla tfi tydny v nemocnici, na trojech antibiotikach s tim, Ze uz uvazovali 1 o kapacce. Kapacku
mi ale nezavedli, protoZe nenasli Zilu pfes tu kiizi. A za ty tfi tydny on tam za mnou pfijel
jednou. Jenom jednou, a to jsem ho jesté musela prosit, pomalu na kolenou. A shodou okolnosti
tam za mnou jezdil, ted’ uZ muj pfitel, tenkrat kamarad, a vlastné on mé vidél v ty nejSilenc;si
fazi. J& jsem si fikala muchomiirka, vlastné takovy tupliky, to byl ten ekzém. A ted’ oni t&€ natfou
zelenou, je to dezinfekce. TakZe ja jsem tenkrat méla Cerveny vlasy, zeleny cely télo i1
s obli¢ejem. Tak mi fikal, Ze jsem Fiona, snazil si tam ze mé& d¢lat vlastné prdel, piijel tam za

mnou, vidél mé v ty nejSilenéjsi fazi, vilbec mu to nevadilo. To jsem si fikala, ze tady uz je
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nc¢kde chyba... Aby pritel za mnou nepiijel a nepodpofil me v takovyhle fazi, ale kamos jo...
Vlastné ten kamos, ted’ uz maj ptitel, pro me udélal daleko vic, kdyz jsem byla na dné, nez mtyj,

ted’ uz bejvale;j.
E: Jasné. A ten to bere v pohodé teda?

S: Ten to bere v pohod¢. Hele, ten uz dokonce vi, ze kdyz se jednou za ¢as probudim zarudla,
tak ja mam stavy, ze se prosté¢ uzaviu do sebe. Nechci s nikym mluvit, zalezla nejlip pod
pefinou, kdyz mam volno. Kdyz jsem v préaci, musim né&jak prezit. Tak on na mé nemluvi, jde
tieba se psem ven, necha mi takovej ten pulden pro sebe, a pak az na m¢ za¢ne pomalicku

mluvit. Fakt to mé vychytany.
E: To je super, jak k tobé pristupuje. A byl vZdycky takhle jako chapavej?

S: Chépavej jo, ale jako aZ moc chtél pomoct a ja jsem mu az po naky dobé musela vysvétlit,
7e prost¢ nepomuze. Furt se mé ptal, jestli néco nepotiebuju, ze mi nékam sjede... Ale bylo to
furt, jo... A ja jsem takova, Ze ja si o tu pomoc feknu, ale musim postupn€, pomalu. A tim, zZe
on takhle furt, tak ja jsem fikala ,,Hele zlato jo, v poho, ja jsem rada, ze se zajimas, ale ja si
feknu, jo? Ted’ mi nech hod’ku dvé€ pro sebe, ja si zalezu, vyspim se, a potom ti kdyZtak feknu®.

No a takhle ¢asem to jako $lo.
E: Vnimas u téch lidi néjakou takhle snahu ti tfeba pomoct, i kdyZ ta pomoc nepomaha?

S: Mij bejvalej mi tieba drzel ruku, abych se ne€krabala a ja jsem to uplné nenavidéla. Prosté
ted’ se chci podrbat a nazdar. KdyzZ je fe€ o tom drbani, tak mné v tomhle hrozné pomohly umély
nehty. Ja to doporucuju i holkam, co tikaj, Ze jsou rozskrabany, ze to nemiiZou dat dohromady.
Ja jsem se tenkrat budila a méla jsem vnitini stranu stehen rozSkrdbanou do krve. Ale
masakralné. Ja jsem o tom nevédéla, ze jsem se v noci drbala, ani pravé tenkrat bejvalej me
nevzbudil, nic. Rikdm kaslu na to, ja jdu na nehty. Védéla jsem, Ze jsou tup&jsi. Od ty doby si

je délam a jako bomba.
E: Setkavas se s néjakyma nezadoucima reakcema od lidi?

S: Stoprocentné. Ti lidi jsou zli, oni to netolerujou, hlavné 1 starsi lidi. To byla tfeba pfitele
babicka. Vlastné kdyz jsme za ni byli, tak se mé ptala, jak to 1é¢im, co s tim délam, a ted’ co
kdyz to bude mit 1 moje dit¢, jo... A jako co s tim budu d¢lat, protoze je to takovy a makovy, a
co kdyz takhle bude vypadat i moje mimino. A ja fikdm ,,Podivejte se, tak jako... Asi ho
neodlozim nékde, sama s tim mam prost¢ zkusenost a vim, ze tomu ditéti budu moct dat to nej,

co jsem se naucila“. A ona ,,No, a co kdyZ to bude uplné jiny, a takovyto co kdyz, co kdyz, co
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kdyz. A ja fikam ,,Zadny ,co kdyz‘. Prosté mu ddm to maximum®. To ted’ka vlastne i fe§im v ty
praci. To, ze mi n¢kdo fekne, Ze se mi nenarodi normalni dité. J4 sama nad détma uvazuju.
ProtoZze se bojim, ze bude mit to dit¢ ekzém takovej, jako jsem méla j4, a hlavné se i bojim, zZe
ja se nebudu moct postarat. V t€hotenstvi se Casto zhorsuje ekzém, je to vlastné hormonalni

zménou a hormony neovlivnime. Takze toho se bojim nejvic.

E: Hmm. TakZe to je ted’ pro tebe néjakym zpiisobem velky téma, jo? I tim, Ze i to okoli

ti to takhle cpe do hlavy...

S: Jo, jo, jo. Ted’ je to docela aktudlni. I tenkrat za mnou ptisel déda s pani, tak se mé ptali na
nakej produkt od nas, a pak si v§imli, Ze médm ten rudej oblice;j, tak se ptali, jestli to neni infekéni
a tak. Dokonce, to bylo vSechno pfed tou studii, si Sel idajné nékej zdkaznik na mé stézovat,
jestli viibec mam potravinaiskej prikaz, a jestli smim pracovat v obchodg¢, ze jako jsem ruda, a
ze to jako neni v pofadku, a jestli to neni infek¢ni a tohleto. Tak se feditel za mé postavil, Ze to

opravdu neni infek¢ni, a kdyby bylo, tak uz to mé celej obchod.
E: To asi na ty psychice moc neprida.

S: No, to ne. Oni si vSichni myslej, Ze to je infekéni, a myslej si to hlavné ti starsi lidi. Podle
meé oni jak Zijou v ty stary dobé&, a tam ten ekzém jeste tolik nebyl, tak to jesté tolik nevnimaj.
Jako setkavam se s tim doted’. Ze si myslej, Ze je to nakazlivy, a co kdyz to bude mit moje dité,
a jestli to nechytnou... Na zékladce jsem méla kamosku a ona chtéla puycit silonky, tak fikam,

Ze neni problém, a ona, jestli z nich nechytne ekzém.
E: Jaky to pro tebe bylo tohle slySet?

S: Neptijemny to je. Clovék si mysli, Ze tu nemoc ti lidi n&jak uz znaj, nebo si mysli, Ze jsou

na tom intelektualné n¢jak lip, a pak z nich vypadne tohleto, no.
E: KdyzZ si vezmes ten ekzém obecné, jaky pocity v tobé vyvolava, tahle nemoc?

S: J& jsem se teda setkala jenom se Spatnejma emocema. Ja uz jsem zvazovala i navstévu

psychologa nebo tak.
E: A tuhle zkuSenost nemas?

S: Nemdm, méla jsem mit, moje kozni mi zrovna tady tohohle zamitla, protoze rad prej obtézuje
sle¢ny, tak to jsem rychle zavrhla. Ted jakoby hledam, ale vzhledem k tomu, Ze se ten ekzém
lepsi, tak se to dostava do toho pozadi. Ja to feknu jako pftitelovi, zda se, Ze to staci. Az budu

zjistovat, Ze ty emoce jsou na tom tak Spatn¢, jako byly pfedtim, tak asi za¢nu hledat. S tim
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ekzémem... Oni vSichni fikaj, Ze s ekzémem si nasli dobry emoce. Ale ja to tam nevidim. Ze

jim jako ten ekzém néco pfinesl. Mné zatim nepfinesl furt nic.
E: Ze nemuzes Fict, Ze ekzém by byl tviij kimos, v néjakym sméru...

S: Jeste uplné€ ne, no. Vzhledem k tomu, Ze jsem si prosla hodné t€éma $patnejma emocema...
Ja se ho snazim pfijmout, trva to. Mozna jedind dobra véc, Ze jsem zacla trochu poslouchat to

télo, Ze asi je to 1 o hlave, psychicky se dostat do pohody, ale jesté se uplné nekamaradime.
E: A co to v tobé teda vyvolava za emoce?

S: Uzkost, hroznou tizkost. Ja jsem vlastné kvili tomu ekzému, 1 kvili tém tzkostem, co jsem
m¢éla, se i sebeposkozovala, kdyZ jsem byla mald. Vlastné pak ptisel alkohol, pak to koufeni, ty

blbosti... Takze jako ne zatim nemdm dobry zkuSenosti s timhle.
E: TakzZe ten negativni vliv na tu psychiku je u tebe docela markantni, ne?

S: U mé velikej. Ta psychika je zahul a ono staci... Treba ted’ se to stalo na plese... Ja vSeobecné
nemdm rada vétsi pocet lidi. Ted’ jsme s ptitelem byli na plese, vSechno v pohodé¢, ted’ on tam
byl s tou svoji partou... No a uz sta¢i to, ze vidi§ ty hezky holky v téch hezkejch Satech a
tamhleta ma hrozné moc vlas, o ktery ja jsem pfisla, tamhleta ma tetovani, ktery ja mit nemtizu,
protoZe ta klize je takova a takova, a ted’ ti to vSechno za¢ne jako Srotovat v ty hlavé a uz to
jede. A sebevédomi ti klesa stale niz a niz. Ted’ si feknes§, tdmhleta ma p&kny nohy, ktery ty
nemas pekny, protoze je mas samej Skrabanec nebo jesté jizvy z téch bolakd. Takze to Srotuje

a u me to sebevédomi jde hodné dolt.
E: A to vypadavani vlasi, jak jsi to prozivala?

S: To bylo vlastné jesté pied tou studii. Vim, Ze to zaclo tim, Ze jsem za tfi dny naspala Sest
hodin. Naspala jsem hrozné¢ malo a najednou jsem se rano vzbudila, ucesala se a fakt jako plnej
karta¢ vlast, uplné. Takhle to trvalo asi tejden, az se mi tady délala ples. Vim, Ze jsem brecela,
mamu jsem prosila, at’ mi néco pfinese z prace, abych se vyspala... Zacla jsem brat riizny
vitaminy, zacla jsem brat alpecin, kterej mi vlastn¢ zachranil tu hlavu, ale furt to neni takovy,
jako predtim. J& jsem méla tak t¢zky vlasy, Ze kdyZ jsem se myla ve vang, tak mi mamka musela
pomoct m¢ zvednout. Protoze jak ty vlasy byly nacucany, tak byly fakt tézky, husty. Ted’ mam,
jak tomu tikam, poslednich par ptezivsi. Ty vlasy mi jako hodné€ vzaly sebevédomi a furt mi ho
berou. Snazim se je vyzivovat, co to jde, ale jakmile vidim né&jakou holku nebo 1 kluka uz jako,

kdo ma ty vlasy, tak si fikdm ,,Pocem, ja ti je vostiiham®.
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E: V ¢em bys rekla, Ze té ten ekzém omezuje? Ty jsi mluvila o tom, Ze jsi musela

prehodnotit tu veterinu kviili ekzému...

S: Jako takhle, ted’ka uz meé to tolik neomezuje. Mozna i vlivem ty studie, nebo i tim, Ze jsem
zatadila probiotika a snazim se psychicky davat se dohromady, tak uz mé to nesvazuje tak, jako
predtim. Ale predtim mé fakt omezoval ve sportu. Ja jsem se potila, vyskdkala mné vyrazka,
zaCla jsem se Skrabat, bylo to rozskrabany, zaclo to hnisat... M¢ hrozné tenkrat bavilo béhani
a sprinty. Rada jsem si tim i vycistila hlavu. Ale vzhledem k tomu, ze t€ch emoci bylo tolik, tak
by se dalo fict, Ze jsem podle toho i béhala. Takze to jsem musela utnout. Bavilo mé plavani,
to m¢ bavi doted’, ale tam byl problém s chlorem, kterej mi ted’ka kupodivu déla dobie. Je
stra$né zajimavy, jak se to méni. Ta veterina... M¢ prosté¢ hrozné bavé¢j zvirata, to je fakt néco
pro m¢. Jenomze ted’ jsem zjistila, vzhledem k tomu, Ze alergie, roztoci, prach... Pokazdy, co
jsem na néjaky zvite sahla, tak ekzém zacal bujet. I pted tou studii jsem zjistila, Ze se mi jeste
déla dyshidroticky ekzém, coz je vlastné, ze se ti udélaj maly svédivy puchyiky na dlanich a
ploskach nohy a ty praskaj. Takze i tam, kdyz se néco dostane, tak je to v haji. On se mi déla
sdm o sob¢ jednou za Cas. Nevim proc. Furt jsem nevypozorovala uplné z ¢eho. Ted uz to ale
zvladdm bez kortikoidi, nechci se mazat zbyte¢né kortikoidama. Vysadila jsem je Gplné&, od ty
doby, co jsem zjistila, Ze existuje n&jaky TSW (Topical Steroid Withdrawal = abstinencni

syndrom po vysazeni lokalnich kortikosteroidii — pozn. autora).
E: Ja jsem uprimné jeSté docela nedivno neméla ani tuSeni, Ze néco takovyho existuje.

S: Ja taky viibec ne a vlastné ptala jsem se na to doktora, kterej mé vedl v ty studii. Tak on byl
takovej, ze trochu nosanek nahoru, ze samoziejmé, Ze nic takovyho neexistuje. Vzhledem
k tomu, Ze ten den, co jsem u n&j byla na kontrole, jsem ten ekzém m¢éla horsi, tak mi fekl, at’
si zarezervuju misto v nemocnici. Ze tfeba za ¢trnact dni se to miize zhorsit, a Ze je tam Gekadka.
Rikam tak to ani omylem a &ekala jsem, jestli budou dobré vysledky krve, pak za mnou piisla
ta vrchni sestra a fika mi ,,Hele vim o TSW¢ku, vim co to je, akorat doktofi to neuznavaj...
Ovesny koupele zkus, tohle, tohle, tamhleto,* a ja upln¢ cuméla a koukala jak péro z gauce.
Doktofi to neuznavaj a vrchni sestry to fikaj opatrné€, aby je nikdo neslySel. Moje kozni o tom
vi, a respektuje, Ze nechci kortikoidy, takZe tam kdyZ jsem naposled byla, tak mi napsala jenom

néjakou promast'ujici mast.
E: To je zajimavy, Ze to neuznavaj. Napada té, ¢im to je?

S: Podle mé je to prosté o penézich, ja si prosté nemiizu pomoct. J& nevim, kdyz jde teda

medicina tak doptfedu, pro¢ za tu dobu nevymysleli 1ék na rakovinu? Proc jako furt piSou
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ozaiky? Protoze podle mé oni z toho maj prachy. Cim dal tim vic to vidim, i v tom ekzému.
Pro¢ nam furt cpou kortikoidy? Protoze to je jedind moznost. Ja nevim, mozn4 je to blbost, ale

za m¢ je to takovejhle nazor. Vrta to v hlavé, no.

E: Mé by jesté zajimalo, jak vnimas to, Ze se s tim ekzémem potykas v tomhle véku. Prece
jen kdyzZ je ¢lovék mladej, tak chce, nebo citi, Ze by mél néjak vypadat, tak to kolikrat

resi... Jak to beres ty?

S: J& tenkrat hrozné, a udélal to vlastné bejvalej. Tim, ze mi furt piedhazoval, ze j& s nim nikam
nejdu, tak mi to hrozné vrtalo v hlavé. Ja jsem se strasné chtéla malovat, to me taky tieba bavilo,
nékoho malovat a zaroven jsem chtéla 1 sebe. JenomZe pokazdy, kdyZ na mé zkusili néjakej
makeup nebo néco, tak mi to roztrhalo doslova oblice;j. Ja jediny, co mizu, je tuzka na oci a
fasenka. A tenkrat prosté jsem vidé€la ty hezky holky, jak se malujou, tohleto, tdmhleto... A ja
prosté¢ méla cervenej oblicej. To bylo straSny pro mé¢. Ja tfeba nesnasim i foceni. Nemam rada
foceni, protoze... Vidim se tam. A co se tyce i zrcadel... Ja tam prosté chvili koukam, a pak to

vidim. V8echno moZny, a je to hrozny.
E: Ze se zacnes jeSté vic zkoumat?

S: Jo, pfesné. A za¢ne mi to Srotovat v ty palici. Jako mam dny, kdy se cejtim hrozné krasna.
Méam chut se namalovat, vzit si néco hezkyho, takovyhle dny si fakt uzivam. Ale furt
pievazujou, a mozna je to i tim, ze jsem se s tim ekzémem jesté furt neztotoznila, dny, kdy
kolem mé jde n€kdo a fikdm si ty vado, ta je hezky namalovana nebo ma hezky tohleto a

tamhleto a ted’ podivej se na sebe ty vole, jak vypadas.
E: Hmm. TakZe to ztotoZziiovani s ekzémem u tebe stiale néjakym zpisobem probiha...

S: Furt. Ja si na n¢j blbé zvykam, a¢ ho mam od mala, tak prosté... V jednu chvili si piipadas
hrozné€ hezka, pak se jednou vzbudis otekla a totalné t& to srazi. A ta sraZka na ty kolena trva
hrozné dlouho. A je strasné mélo dni, kdy si jako fakt feknes ,,Sakra, ja jsem fakt pekna, ja jdu

do spolecnosti‘.
E: A fekla bys, Ze se u tebe tieba néco zménilo v prozivani toho ekzému, za celou tu dobu?

S: Tou studii urcité, ta studie mi pomohl. A asi i to, Ze jsem se n¢jak zacala starat o to télo. Ja
jsem piedtim k tomu byla hrozné skepticka, protoze jsem zkousSela hodné€ véci a uz jsem z toho
byla i unavena, furt néco zkouset. Takze tohle byla takova posledni moznost. Je fakt, ze kozati
nam to nefeknou, my se o to musime starat sami. Hodn¢ atopikli o tom ani nemé povédomi.

TakZe pokud se nékdo k tomuhle dostane, tak za mé urcité zkusit, mé to hrozn¢ pomohlo. V 1été
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to bude rok, kdy jsem venku z ty studie. A za tu chvilku jsem zjistila, ze se mtizu tfeba vic

malovat a néco mi to dalo. Dalo mi to tu pfilezitost, Ze jsem si mohla pfipadat troSku normalni.
E: Takze ti to pomohlo fyzicky i psychicky, se da rict?

S: Rozhodné. Mné piestala mokvat, praskat kiize a na to, Ze je zima, tak je to ted’ uplné bozi.
E: Co ti jeSté pomahalo ten ekzém lip zvladat? Ted’ myslim po ty psychicky strance.

S: Za m¢ teda stoprocentné¢ hudba. Meditace. Zjistila jsem, Ze bych se tfeba chtéla casem naucit
1 jogu. Prochazky. Vzhledem k tomu, Ze ted nemiizu upln€¢ béhat, kviilli poceni, ani to

neudycham, tak prochazky. Vim, Ze hodné lidi si vychvaluje prave i ¢teni knizky.
E: Jsi tfeba néjak ve spojeni i s ostatnima lidma, co maji ekzém?

S: Jo, jo jo. Uréité, zezacatku jsem to nedélala, protoZe i to moje sebevédomi. .. Rikala jsem si,
co je komu do myho nézoru, ale ve finale jo. Ve finale na tu skupinu na facebooku dost ¢asto
piSu, ¢im jsem si tieba ja proSla, tipy a tak. Ja tu skupinu mam hrozné rdda. Vlastné i ted’
neddvno jsem si tam postéZovala skrz tu praci, tak je tam hroznd podpora. Ty holky, vlastné 1

kluci, t€ podpotej. Nenechaj t€ na holickach, protoze véd¢j, co zazivas.
E: To je super mit takhle oporu v nékom, kdo proziva to samy.

S: M¢ se v tomhle tfeba 1 libil pobyt v nemocnici. Nikdo t¢ tam neodsuzuje. VSichni tam jsou
na stejny lodi, kazdej tam ma néjakej problém a vlastné se§ mezi svejma. Kdyz to feknu blbé,
nejses se zdravejma lidma, ktery té prosté srazej na zem a nevim co vSechno. V ty nemocnici
jsem se skamaradila s holkou, kterd méla lupénku, ale to byla tak Gzasné Zenska, Ze to aZ nebylo
mozny. Pak tam byl star$i pan a ten mél, uZ nevim jak se to jmenovalo, ale vé¢né se mu délal
prosté vied na noze. Byl to diichodce, ale uplné€ bozsky jsme si pokecali, protoze nikdo se tam
nad nikoho nepovysoval. Coz mam pocit, ze ted’ka ta spole¢nost hrozné déla. Tézko fict. Ale
ta skupinka mi urcité hrozn¢ pomohla. UZ jenom v tom, Ze davé rady. Nebo, Ze tam najdu oporu.
Hrozné jsem vdécna za tuhle skupinku. Kdyz se to tak vezme, tak ti ta skupina da n¢kdy vic,

nez doktofi.
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Rozhovor ¢. 3

Rozhovor s Ninou

E: Tak ja bych se té na zacatek chtéla zeptat, jestli bys mi néjak tak priblizila, kdo jsi...

Kolik je ti let, ¢im se ZiviS...

N: Hele tak je mi uZ, bohuZel, dvacet sedm let, to nesu taky $patné a jsem ze severu Cech. Uz
nestuduju, ale donedavna jsem teda studovala. D¢lala jsem si doktorat, ale to jsem ukoncila,
protoze mé to nebavilo, né¢jak mi to nic nedavalo do Zivota, ale jako na univerzitni ptidé jsem
stravila skoro deset let. Studovala jsem bakalafe na VSE, cestovni ruch a mezinarodni vztahy a
potom jsem se vratila domt a §la jsem na nasi univerzitu na regionalni rozvoj. Ale furt jako na
ekonomicky fakulté. Jinak teda pracuju, nevim jak se tomu dneska nadava, content creator nebo
néco takovyho, prosté tvofim socidlni sité, nejen pro svij projekt, ale i pro rtuzny firmy,
ptipravuju socidlni sité, staram se o influencery... A plus jesté jsem projektovy koordinator na
technicky univerzité na ¢astecny ivazek. Plus mam teda svij projekt, o atopickym ekzému, coz

je spis takovy hobby, protoze mé to primarné jako nezivi.
E: Jak té to vlastné napadlo, zaloZit ten projekt?

N: Hele ja jsem zrovna byla ve fazi, kdy jsem ten ekzém méla upln€ netinosnej. Zakladala jsem
ho v fijnu 2020, a to uz jsem byla asi po tfech hospitalizacich v nemocnici a uz jsem moc
nevédéla, co s tim. Tak jsem si pravé fikala, ze by mi mohlo i na tu psychiku pomoct, Ze napisu
&lanek a dam to na sviij, tehdy normalni osobni Gidet na instagramu. Ze to tam prosté postnu, Ze
je mi na hovno, a Ze to moznd spousta lidi ani nevi, pro¢ se mi ted’ tfeba nikam nechce chodit a
proc¢ jsem doma. Tak Ze to tam dam, a jestli to nékoho bude zajimat, tak to nékoho bude zajimat,

a kdyZ ne, tak ne.
E: A zajimalo...

N: A zajimalo, no. J& jsem nevédéla, kolik lidi je i v okoli, Ze s tim maj problémy, pak uz se na
m¢é nabalily 1 holky, co jsem neznala, pfimo z myho mésta, no a takhle to zaclo. A ti lidi se
zacali prosté¢ nabalovat, zaclo je to zajimat... A tehdy, musim fict, aby to nezn€lo moc
namyslené, ale opravdu nebyl zadnej instagram o tom tématu. Byla jsem jako fakt prvni. Ted’
uz kdyz to najdes, tak téch profild strasné piibyva, ale tehdy, ja jsem se i pohybovala
v marketingu, tak jsem se i podivala, co uz existuje, jaka je ta situace, a vim, zZe fakt nic nebylo.
Byly tam né&jaky dvé blogerky, ktery se o tom nékde jako zminily, Ze s tim maj problém, ale
jejich profil nebyl primarn€ o tom. Jenom se o tom tieba zminily.
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E: To mi zaroven prijde zajimavy, protoZe to neni jako onemocnéni, co by bylo uplné

novy, s ¢im by se lidstvo nepotykalo... TakZe jsi byla takova priikopnice...

N: Ono totiz ted’ uz je to brany jako hrozné super, sdilet vSechny nedokonalosti a odliSnosti a
je to strasné jako moderni, fréi to... Ale diiv viibec. Diiv nikdo nechtél upozornovat, ze ma
n¢kde ekzém, nebo ze ma néjaky akné, celulitidu... A ted’ uz to strasné ve velkym jede, funguje
to a ty lidi to zajima. Takze téch profili uz je vic, ale jako musim fict, Ze ne vSechny by néjak

konzistentné fréely, nékde se tfeba objevi ten profil a pak zas jako uhasne.

E: TakZe to zacalo takhle v podstaté jednim prispévkem, a pak se to néjak prirozené

rozjelo...

N: Ja jsem vzdycky chtéla blogovat, mé vzdycky bavilo psat a nikdy jsem nevédé€la, o em. A
zpétné k tomu ekzému si fikdm, ze mi to i néco prineslo. Jak mi to vzalo néjaky mésice, kdy se
mi nechtélo ani vstat, tak se na to snazim koukat i z tyhle stranky, co mi to pfineslo. Ze jsem
vzdycky hledala, o ¢em budu psat a najednou jsem meéla o ¢em psat. Navic to mélo 1 smysl, ze

to 1 mohlo nékomu pomoct.

E: To je super. Ty jsi Fikala, Ze jsi byla s tim ekzémem predtim nékolikrat v nemocnici.
Ja s tim nemam zkuSenost, jak k tomu dojde, k ty hospitalizaci? V jakym stavu to u tebe

bylo tenkrat?

N: Poprvy, kdyZ jsem do ty nemocnice §la, tak musim zpétné fict, Ze jsem §la uplné zbytecné,
a vlastné jsem si tim moZzna spustila mnohem horsi problémy. J& jsem tehdy méla vidinu toho,
ze m¢ budou rtizné testovat, zkoumat, bude je to zajimat, pro¢ se mi to d¢je. To jsem velice
rychle zjistila, Ze neni pravda. Ty kozZni si m¢ uz predtim vlastné pfedavaly, jak horkej brambor
a ja jsem fikala, co vSechno uz jsem vyzkousela, a Ze se mi to furt vraci, tak mi jedna navrhla
tu hospitalizaci, ze si m¢ tam na tejden nechaj. Mné to tehdy pftislo jako hrozné super népad.
Neméla jsem to jeste v takovym stadiu, ze by to bylo Gpln€ nutny, ale oni, Ze tam maj mista na
to, ten prostor... Tak mi to nabidli. A j& jsem se tehdy téSila, Ze mé daj dohromady, a uz mi
bude dobfe. No ale pfisla jsem, lehla jsem si, dostala jsem kapacky... J& jsem ani tehdy
nevédéla, co to je, mné to bylo jedno, Zejo. A pak jsem se jich i dost ptala, jestli mi udélaj naky
jako testy nebo tak, a oni, Ze ne. Ze jestli chci testy, tak to musim jit na alergologii. J4 jsem si
prave tikala, ze kdyz jsem tam, tak je na to ten Cas, ze nemusim n¢kde pobihat a mizu chodit
po téch oddélenich, ale misto toho jsem tam prosté Sest dni leZela, vratila jsem se domil a za par
dni jsem na tom byla jesté huf, nez kdyZ jsem tam §la. Pozd¢ji jsem do téch nemocnic $la,

protoze uz to byl takovej ten kritickej stav, kdy ti to fakt cely praskd, mokva, boli, nemtzes ani
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vstat, mas tam uz tu infekci, takovy ty fialovy nohy... To uz jsem ani nechtéla do nemocnice,
ale bylo to tak, Ze jsem rano pfiSla na ambulanci, oni se zhrozili a volali tam, jestli maj volny
lizko. Stejn€ mi to ale nepomohlo, byl to uplné stejnej postup, akorat v jiny nemocnici. Pak
jsem dostala i cyklosporin, coZz je jako taky hrozny. Ten jsem brala rok, vysadila jsem ho. A
mam to Stésti, ze kdyz se mi ud¢la flek, tak to prosté nefeSim, a zmizi. Nékdo to mize mit po

tom vysazeni upln¢ jinak.
E: A jak je na tom ten tviij ekzém ted’ka?

N: No vlastné uplné v klidovym. Kromé toho, zZe venku mrzne a prosté prasknou mi kouby nebo
mi to zarudne, protoze je zima... Na to jsem zvykla celej zivot, ale jinak uplne v klidu. Ja&
vlastné jim vSechno, délam vSechno, vlezu ti i do vifivky, i ten chlor zvladnu, sportuju... Jako

vSechno.
E: TakZe se ni¢im moc neomezujes...

N: Ted’ vubec. Je to strasné ulevujici, ze se ¢lovék nemusi hlidat. Kdyz jsem to méla v§ude a
nic mi nepomahalo, tak budes jist i pampelisku ze zahrady, kdyby ti n¢kdo fek, ze ti to pomuze.
TakZe ja jsem byla vegan, ja jsem nejedla lepek, sacharidy, jakoZe tfeba fakt Zadny. Jenom tuky
a bilkoviny. Takze m{yj jidelni¢ek byl maso, tu¢ny, abych méla energii, a zelenina. Jako dobfie

se pritom hubne, to zas jo.

E: Tak to je docela posun, Ze se neomezujes, a pfitom to mas v tak skvélym stavu. Cim

mysli§, Ze to je?

N: Hele psychikou. Ja jsem vzdycky byla milovnik jidla. Kdykoliv jsme byli n¢kde, kde byl
néjakej raut, tak kde jsi mé nasla, bylo u toho rautu. Nebo kdyZ si n€kdo prvni nechtél néco
vzit, tak j& jsem byla ta, kdo rozmrazil ty ledy a Sel prosté jist. TakZze m¢ upln¢ vnitiné nicilo,
ze si nemuzu dat, co chci. Pak jsem si néjak tekla, ze to délam proto, aby mi bylo dobfte, tak
jsem to néjak skousla. Byl taky covid, takZe jsem byla usetfena chozeni do kavaren a restauract,
prosté jsem byla doma, takze co jsem si tam nakoupila, to jsem méla. Hodn¢ véci se me jako
drzi 1 ted’, Ze uz nepiju tfeba mliko, ani mi to moc uz nechutna. Jako kdyz je v jidle, tak je mi
to jedno, jen Ze si ho prosté nenaleju. Ale kdyz jsem nékde v kavarné a vidim tam ty dorticky,

tak si jdu pro n¢;j.
E: A kdyzZ se teda vratime k ty psychice, co se u tebe zménilo?

N: Ono je hrozné komplikovany, Ze je to takovej zaarovanej kruh. Jak se mi ta kiize zlepsila,

byt vlivem invazivni 1é€by, tak se mi hnedka udélalo dobie i psychicky. Protoze jakmile jsem
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to méla zahojeny, tak jsem byla schopna s tou svoji hlavou trosku lip pracovat. Proto i hodné
lidem tikdm, Ze to neni zadny selhdni, vyuzit v néjaky fazi moderni 1écbu a dat se jakoby
psychicky dokupy, a jde to lip zvladat. Ono je hrozné tézky, kdyz se$ v tom nejhorsim stavu, si
fict ,, Tak a ted’ budu afirmovat. Ted’ uplné zménim sviij piistup a bude to super®. Takze myslim,
ze mi hodn¢ pomohlo, Ze jsem si ten cyklak vzala, byt je to hroznej napor pro organy. Ale ten
rok mi dal prosté ¢as na to, se se v§im vyrovnat, pochopit, ze ty ekzémy asi navzdy mit budu,
ze se budou objevovat a zas mizet. Nékdy to bude lepsi a nékdy horsi a paradoxné ted’ je to
uplné super. Nemam zadnou 1é¢bu, délam, co chci, a jsem klidna. A jinak teda ja jsem i v téch

nejhorsich fazich navstévovala terapie.
E: A ty ti teda pomohly...

N: Jo, urc€ité. Jakmile se mi to rozjelo hodné a uz jsem vyzkousela uplné vSechny mediciny,
zapadni, vychodni, vSechny diety, babsky rady... Tak jsem si fekla, Ze je mozna na case d¢lat
1 néco s hlavou, Ze jsem tam hledala i n¢jakou psychosomatiku. Musim ale fict, Ze asi na nic
uplné prilomovyho jsme b&hem téch terapii nepiiSly, ale pomahalo mi zatézovat tim mym
problémem nékoho jinyho. Ze jsem to nemusela furt fikat nékomu doma, ktery mi na to akorat
feknou ,,No, to bude dobry*“. To ona mi tam praveé nikdy nefekla, ale bavily jsme se tam o vSem

moznym.
E: Jo, jo. Ze jsi méla jakoby na koho vysypat, co té trapi, a to ti ulevovalo.

N: Pfesné. Ne Ze bysme tam pfiSly na néco prilomovyho v Zivoté, co by mi zplisobovalo
ekzémy, to si myslim, Ze je hodné velky Stésti, kdyz n€kdo objevi, navic to strasné trva... Ale

pomahalo mi tam uZ jenom chodit.
E: Jak dlouho jsi chodila?

N: Asi dva roky. Ja ted’ka chodim teda zas, po navratu ze zahranici. Jsem si na to tak zvykla,

tam chodit.
E: A co to zahrani¢i? Ty jsi fikala, Ze jsi byla v Recku, jaky to bylo?

N: Ja jsem byla na ambasadé. Ono bylo Piedsednictvi Rady Evropy, takze jsme byli v cele
ted’ka ptl roku. Takze na kazdej Gifad zastupitelskej v Evropsky Unii se hledali stazisti a byly

tam Athény a ja prosté miluju Recko, tak jsem se tam pfihlasila a vybrali mé.

E: To je skvély. MysliS, Ze ten pobyt mél i na ten ekzém néjakej vliv?
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N: Urcité. Ja jsem se i téSila, Ze tam konecné bude ¢as na to vypnout. I kdyZ jsem si tam dovezla
tolik prace odsud, tak jsem ji tam d¢€lala s takovou vétsi lehkosti. Uplné stejny obsah prace jsem
tam zvladala lip nez tady, coz je straSné vtipny. Celkoveé mi tam vyhohoval jejich styl Zivota,

Ze si jako uzivaj. JakoZe Recko ma fakt ekonomicky problémy, ale ti lidi jsou takovy spokojeny.

E: Ja bych se ted’ chvili zdrzZela u ty tvoji zkuSenosti s ekzémem, kdybys méla za sebe Fict,
co to je za onemocnéni, tireba nékomu, kdo s tim neZije, pro koho to je jen néjaka vyrazka

a moc o tom nevi... Jak bys tu zkuSenost popsala?

N: Kdyz bych to popsala ¢isté fyzicky, tak kdyz je to obdobi vzplanuti, tak pro ty lidi mtze bejt
stra¥n¢ naro¢ny jenom vstat z postele. Hodné lidi si to pfedstavi jen jako né&jakou lehkou
vyrazku, tfeba jako Stipnuti od komdara nebo zahnuti o kopfivu, a uz to je ¢lovéku neptijemny.
Tak tohle je na jiny urovni a ti lidi... Nejen, Ze je to svédi, ale miizou citit fakt i fyzickou bolest.
Kdyz ta kiize je sucha a napnutd, tak je tfeba strasnej problém natdhnout ruku si pro hrnek.
Takze to neni uz jen o svédéni, ale o ryzi bolesti. Hodné lidi to popisuje, Ze je to jako ohnostroj
pod ki, protoze se s tim pak poji riizny péleni, lidi nesnesou se tfeba oblikat... Ja jsem nejradsi
chodila opravdu ve velkejch vytahanejch vécech, ktery se mé viibec nedotykaly, abych to
necitila a netlacilo mé to na tu kizi. Plus kdyz se objevuji n&jaky ty ptiznaky po vysazeni
kortikoidd, tak ti lidi mGzou mit i tfeba zimnice nebo jim je naopak hrozny horko, neimérné se
potéj. TakZe jednim slovem bych to popsala jako néjaky nekomfort, ktery brani ve vykonavani
béZny denni ¢innosti. A pfitom, kdyz si to tak vezmu, je to, sakra, jenom ekzém a brani prosté
bézny denni ¢innosti. VSichni si uvédomujou, Ze existuje spousta jinych chorob, ktery t& fakt
upoutdvaj na lizko a jsou neptijemny, ale ten ekzém dokdze opravdu takhle strasn¢ podseknout
béZnej Zivot. A nejhorsi je, Ze se to dost Casto déje z ni¢eho nic a ti lidi na to nejsou zvykli, Ze
z néjakyho Zivota, kterej méli na devadesat procent, se tieba dostanou na deset. A viibec nevi,
jak si s tim poradit. To je spiS to fyzicky a s tim se poji strasné ta psychicka cast, kdy ti lidi maj
hroznej problém se sebevédomim, hlavné jako holky. Ono chlapi taky, jenom o tom nemluve¢j
ve vétSing€ piipadi. Vlastné pro zensky je najednou problém tieba i hezky nalicit, obliknout...
Ze se sebou nemiize$ udélat to, na co ses zvykla a dalsi véc je, Ze si pfipadas strasné oskliva, Ze
na tebe kazdej kouka v tramvaji... Ve vysledku je to t€ém lidem naprosto jedno, ale ty mas ten
pocit, ze na tebe kazdej kouka. Nechces se ani v ty tramvaji chytit toho madla, aby ndhodou
nékdo nevidél, Ze mas tu ruku uplné jak kdyz ji str¢i§ do skartovacky. Takze je to i straSnej
zasah do sebevédomi, s ¢imz se potom poji to, Ze ti lidi se dobrovolné odstfihnou od
spolecnosti, chtéj bejt radsi doma, jsou sami... Tim se vlastn¢ prohlubuje mnohem vic ten

problém, ty se zavies do ty svy ulity, nikoho nechces vidét a zacinas bejt nepiijemna na ty, ktery
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jsou se v§im v pohod¢ a viibec jim to nevadi. Ale ty si myslis, Ze jsi pro n¢ upln¢ pritéz, takze

vvvvvv

honit v hlavé, coz je dost naro¢ny.
E: Hmm. Co je na tom pro tebe to nejnaro¢né;jsi?

N: Ja jsem si diiv myslela, Ze je to pravé ten vzhled, ale to jsem pak ptfehodnotila, protoze to
mi piehlusila bolest. Nez to, jak vypadam, mi vic vadilo to, ze se nemiizu pohnout. Po psychicky

strance mi nejvic vadilo to, ze dé€lam starosti ostatnim. Protoze jsem vzdycky byla sobéstacna.
E: V jakym smyslu jsi jim délala starosti?

N: Byla jsem vzdycky sobésta¢na a najednou jsem potiebovala, aby mi furt nékdo néco podaval,
ze se mi tam fakt nechtélo jit. A dé€lala jsem jim starosti. Mamka zije v Némecku, takze si to
davala hrozné za vinu, Ze jsem v Cechach, Ze mé tady nechala, a Ze se 0 m& nemiize ted’ka jako

postarat.
E: Jo, jo, jo. JakoZe jsi méla pocit, Ze se kviili tobé néjak trapi...

N: Strasn€ mi vadilo, Ze nejen Ze mé samotnou to Stve, ale maji o me jesté starost vSichni kolem

mé. Ze jsem jako méla pocit, Ze jesté oni jsou kviili mné smutny, Ze kazim naladu tém ostatnim.
E: Jasné. TakzZe té trapila ta starost ostatnich, ta bolest hlavné, diiv teda i ten vzhled...

N: No, mé hodn¢ vadilo, Ze se pravé nemiiZzu hezky oblict. Jsem byla vZzdycky zvykla se n&jak
jako upravit a pak jsem koukala na instagram a vidéla jsem tam ty holky v téch plavkach, jak
maj prosté tu hebkou kiiZi a ja jsem si pfipadala fakt jako odporné. Odporné. Jo, to je to slovo.
Opravdu jako humus. Ja vzdycky vyvracim ty myty, Ze ekzém neni nakazlivej, ale kdyZ tohle
vidis, tak tohle napadne podle mé kazdyho, jestli tohlecto, krucinal, nemiizu prosté chytit. Ono
to pak, kdyZ tam mas i infekci, tak to vypada sakra vosklivé. Ale fikdm, ten vzhled mé& pak
celkem piesel, protoZe mi fakt vadilo, Ze usinam v Sest rano... KdyZ jsem chodila do kancelate,

prosté jsem musela vstat a pak jsem usinala béhem dne.
E: Ono to pak teda musi byt dost vycerpavajici.
N: No, no, no. Ze té to vy&erpa.

E: Jak jsi to ted’ nakousla, mné prijde hrozné dobry, jak jsi ted’ na instagramu rozjela tu
mini sérii, kde rozebiras ty myty o atopickym ekzému. Kdybys to méla tady shrnout néjak,

s jakyma téma mytama se setkavas takhle nejcastéji?
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N: Uplné€ prvni mytus, s tim se vzdycky vSichni ztotoznéj, Ze uz se jich minimalné jednou nékdo
zeptal, jestli to nemiize od nich chytit nebo jestli to je nakazlivy. Stava se to doted’, co ty holky
piSou, Ze tfeba i v praci je nékdo schopnej se na to zeptat. Pak samoziejme u déti, ale déti tomu
upln¢ nerozumi, ale tam je nutna ta edukace. Chéapu, zZe pro dité je to t€zky pochopit. Dalsi je,

ze je to disledkem Spatny hygieny, ze se lidi nemejou a nepecujou o sebe.
E: Fakt jo? To jsem nikdy neslySela ani.

N: Hmm, dost lidi mi to napsalo i do ankety. Spousta lidi s ekzémem paradoxné i fika, ze kdyz
se myje min, tak ma ty projevy mensi, protoze voda je takova dost agresivni a vysusuje. Takze
hygienou to urcit¢ neni, protoze je to néjaky autoimunitni chronicky onemocnéni, ktery si
nevybudujeme Spatnou hygienou. Dost Casto jsem jesté slychala, to neni uplné mytus, ale Ze se
fekne, ze je ekzém striktné dédi¢ny, a ze jakmile néjaky rodi¢e nebo nékdo ma v rodin€ ekzém,
tak to dité automaticky zdédi tu nemoc. Nedédi se nemoc, ale genetickd predispozice, coz je
néjakej sklon k tomu, Ze to miZe propuknout. Potom, Ze ekzém se da vylécit. Ja to beru jako
mytus, protoze ten ekzém se da spis zvladnout do n¢jaky remise, ale prosté ta predispozice tam
furt je. I celozivotné se to da udrzet bez priznaki, ale nemyslim si, Ze je to o vyléceni, a uz
vubec ne, Ze moderni medicina ekzém 1€¢i. Ta jenom potlacuje ty symptomy. Neni zdzra¢na
pilulka, kterou to zmizi z myho genetickyho kodu. Pak u toho 1é¢eni se zmintujou hodné takovy
ty ezotericky, proti ¢emuz nic nemam, ale... Jasné, Ze to mize§ zvladnout psychikou nebo
néjakym uvédomeénim, afirmacema. J4 véfim, Ze mozek dokdzeme naprogramovat, ale furt je
to o tom, Ze ho naprogramujeme na to, Ze nemame ty symptomy. Ze se dostaneme do ty remise.

Clovék musi poéitat s tim, Ze pokud tieba piijde n&jaka stresova situace, tak se to vrati.

E: Ja bych se ted’ chtéla jesté trochu vratit k tvym zacatkim s ekzémem. Jestli si je

pamatujes, jak to u tebe zacalo a jak se to vyvijelo, v prubéhu Zivota?

N: Zacalo to uz asi kdyz mi byly dva az ¢tyti mésice, kdyz jsem byla mimco. To je i takovej
béZnej vEk. Ne hned pii narozeni, ale do dvou let se to vétSinou projevuje. Pfislo mi ze kdyz
jsem byla Uplné mald, tak ani na fotkach to né&jak extra nebylo vidét, ale potom tieba uz ve
Skolce, z takovejch téch Silenejch aranzovanejch fotek vim, ze jsem méla vzdycky ty ruce, ty
klouby, koutky, kolem oci a byla jsem takova vic jako nafoukla. Ale urcité pak i po téle. Ja vim,
ze jsem na noc dostavala obvazy kolem téch prstii, abych si to pravé neSkrabala az do krve.
V puberté mi to zmizelo, tam jsem neméla skoro nic. J& jsem teda jezdila kazdej rok na tfi tydny
do Recka na ozdravnej pobyt, takZe mné mote délalo vzdycky dobfe. A hlavné jsme tam jezdili

s déckama, ktery mély to samy, nebo astma nebo néco. A mné se to vratilo v néjakejch dvaceti.
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E: Ty jsi mi taky rikala, Ze jsi vyzkouSela uz spoustu riaznejch metod, aby ses toho zbavila,

kdyzZ jsi to méla Spatny. Zmifnovala si rizny ty dietni omezeni, terapii...

N: Ja jsem zkousela i1 akupunkturu. PtiSlo mi to fajn na svédéni i na zklidnéni. Za m¢ z téch
alternativnich to pro me¢ bylo nejlepsi. Akorat je v dnesni dobé podle mé nejvétsi problém najit
si dobryho terapeuta. Ja tradi¢ni ¢inksy medicin¢ véfim, ale je problém, kdo to poskytuje, kde
je ta jistota, ze je to fakt n¢kdo, jehoz zamérem je ti fakt pomoct, a ne radoby t¢ pét let 1éCit a

tahat z tebe penize. Proto jsem na vSechny alternativy strasné opatrna.

E: Hm, ono asi i jak to neni u nas nijak moc legislativné oSetfeny... Co bys Fekla, Ze ti ten

ekzém nejvic rozjede?

N: Jézis, to kdybych védéla, tak to by byl uplné bozi zivot. Asi nejvic ted’ka hormonalni zmény.
Jako celkové se mi ted’ uz srovnal cyklus po vysazeni prasku, tak tam si v§imam zmén. Jinak
jako... Mn¢ ani nepftijde, ze tfeba stres by mi to tak straSn¢ zhorSoval. Ted’ jsem méla takovy
nepiijemny stresovy obdobi a nic moc se mi nestalo. Pak i pocasi, ten chlad 1 suchej ten vzduch.
My tu méme strasny sucho. Z jidla nedovedu dodnes urcit, ze by mi néco délalo zle. Pouzivam
ty probiotika a jim teda vSechno, i takovy ty désivy potraviny pro ekzém, ono to jako snizuje tu
reaktivitu na tyhle intolerance, mozna. Tezko fict. A hlavné€ jsem se hodila do klidu s tim
ekzémem. Vysko¢i mi n€kde nakej flek a jsem v pohod¢. Pfed dvéma a pil roku bych z toho

Silela. Tady mi to praskne a nefeSim to. Prosté€ je mi to jedno.
E: To je super dojit k takovymu vyklidnéni.

N: No, ale tam podle m¢ dojdes az potom, co zjistis$, Ze to mize bejt uplné straSn¢ hrozny a pak

jedna prasklina na prstu je ti uplné, ale uplné jedno.

W Wwe

E: Jo, jo. Ze si ¢lovék nekdy musi projit tim t&Z§im stavem, aby si pak jakoby i vazil toho,

€0 ma, asi, ne?
N: No, no.
E: Vnimas u sebe, Ze ma u tebe ekzém néjakej vliv na vztahy?

N: Musim fict, Ze ja jsem to méla jako fajn. Ze spousta lidi v mym okoli s tim vzdycky byla
uplné v pohod¢€. Akorat to nejhorsi, 1 po tom vysazeni kortikoidi, kdy jsem méla ty abstinencni
ptiznaky, to byl covid, takze jsme byli jenom doma... A muj tehdejsi ptitel mél jeste zptetrhany
vSechny vazy v kolenou. Takze my jsme byli dva, s prominutim krypli, zavieny v tom byt¢,

kdy on si ani nemoh dojit... J& jsem mohla, ale bylo to hrozné neptijemny, bolelo to. On fakt
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nemoh, on se na tu nohu nepostavil. I pfes to vSechno, jak mé to bolelo a sralo mé upln¢ vSechno
na svéteé jsem musela vSechno nosit ja jemu, zvedat ho z vany, pichat mu injekce do bficha...
Takze jsme tam byli oba takhle a mn¢ uz pak vSechno vadilo a byla jsem prosté na n¢j hnusna,
protoze m¢ vSechno bolelo a on byl jedinej, kdo to schytal. Ja jsem prosté furt brecela kvtli
tomu ekzému, ted’ on jesté vzdycky, Ze se v tom nesmim utapét, a presné takovy ty véty. Takze
my jsme se pak rozesli, nebo jako nikdy jsme to nedali na takovou tu normalni uroven a pak se
to tahlo. I kdyZ uz jsem byla zahojena, tak se tdhla takova ta nepfijemna atmosféra. Takze urcité

to tam mélo néjakej vliv, akorat tam bylo to, ze jsme nebyli v poradku ani jeden.
E: To muselo bejt zajimavy.

N: No, to fakt jo. StraSny. Ale jinak jako obecné s navazovanim partnerskejch vztahli a
s ekzémem jsem nikdy problém neméla. A to i ve fazi, kdy to na mé bylo vidét, tak s tim nebyl

problém.
E: A jak se k tomu stavéla tvoje rodina, kamaradi?

N: Taky uplné v klidu. Byla tam vétsinou fakt velka podpora, od mamy hlavnég, ona i pfijela se
na par dni postarat... Tam jsem fakt problém neméla. V détstvi si m¢€ akorat déti nechtély déti
brat do dvojice, ale to je, presné jak fikam, ta edukace byla na bodu mrazu. A tehdy jsem byla
jedind, coz je dalsi véc, ted’ to zacina bejt bézny. Tim 1 snazs§i to bude vnimat pro to okoli. Ja
kamkoliv pfijdu, tam né€kdo fekne ,,Jojo, timhle moje znamé to m4,* jakoze je to uz, bohuzel
teda, mnohem vic Casty onemocnéni. Jak se mi to vratilo v dospélosti, tak to uz jsem kolem
sebe méla normalné smyslejici jedince, takZe se mi nestalo, ze by to nékdo nechapal. Jasné,
méla jsem par téch, co to prosté neznaj, nebo mé chtéli politovat. Tieba jsem se seSla
s kamaradkou a prvni, co mi fekla, bylo ,,Jezi§, tob¢ se to zas uplné¢ zhorsilo, vid’? To mé mrzi,*
a prost€ jako vim, Ze to nemysli $patné¢, ale mé to nasere. Ale chdpu, vidim ten zdjem aspon, Ze
si mé& jako v§ima. Od ty doby, co jsem zacCla natacet ty videa, co nefikat lidem s ekzémem a tak,
tak uz mé to Zadna kamaradka od ty doby netekla. Sejdu se nékde s kamoskou a ona na to vlibec
neupozoriiuje. Pak zpétn€ jsem se s ni tfeba bavila ,,Hele, vis jak jsme tehdy byly v tom Brné?
Jako ty ani nemas tuSeni, jak jsem se tam piekondvala®“... Protoze jsme tam S$ly do né&jakyho
baru a j& jsem to uz fakt méla po celym téle a jenom jsem chtéla lezet v ty posteli na tom hotelu,
ale fikam si, ze jsem tady s kamoskou, uplné€ jsem se kousala a vSechno. A ona ,,No, ja vim. Ja
jsem to na tob& uplné vidéla. Ja jsem jenom vidéla ty tvoje ruce, jak ti koukaj z téch rukavii a
uplné mé to bolelo za tebe*. Ale prosté nic nefekla tehdy. A musim fict, Ze jsem to fakt ocenila,

ze tehdy nic nefekla.
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E: Ze to mélo vyloZené dobrej p¥inos ty tvoje videa...

N: No, uz jsem si ty lidi opravdu vycvicila, kolem mé. Pravé jsem to tfeba vydala a kamaradka

,»Jezi§ promin! To jsem ti vzdycky fikala,” a ja ,,Nojono, dobry*.
E: Takze celkové bys ted’ Fekla, Ze mas k tomu ekzému i lepsi postoj?

N: Urc¢ité. Naucily mé to ty Spatny Casy, no. Coz jako, kdyz vim, ze n¢kdo je zrovna v téch
Spatnejch Casech, tak nechce uplné€ poslouchat to, Ze ho tohlecto zoceli a pomiize mu to. Jako
pomuze, ale piijde na to, az mu bude lip. KdyZ jsem v téhle fazich byla, tak jsem taky bytostné

nechtéla poslouchat, jak se v tom nesmim utdpét, Ze musim jenom pockat... To me tak vytacelo.
E: Ono se to asi dobre Fik4, ale uz trochu har praktikuje, takovy rady.

N: Ano, ano. A ja to ptesn¢ jako chdpu. Proto kdyZ uZz to nékomu fikdm, tak k tomu dodavam,
ze naprosto chéapu, ze ted’ je to absolutné nemyslitelna piedstava, a jestli chce brecet, jestli si
chce dojit prosté pro bio 1écbu nebo na terapii... Tak v pohod¢. Presné jak fikam, ted’ si
zamedituju, ted’ si zaafirmuju, ale to prosté nejde! Kdyz je na tom ¢loveék Spatné. Nejde. Phjde
mu to, az mu bude dobfe. Je ale dobry potom, kdyZ je tomu ¢lovéku uz fajn, na to nezapomenout
a ucit se to. Protoze tfeba 1 tizkosti... Ve chvili, kdy je ¢lovek ve Spatny ndladé€ a ma ty uzkosti,
tak se uplné nenauci ty dechovy cviceni. Za¢ne si dejchat a fekne si ,,No, to mi vibec
nepomaha“. To je pfesn¢ zase o nacviku a ten se dobte dél4, kdyz je tomu cloveku dobie. Takze

to je tak 1 u ekzému. Klidné si prosté afirmovat, kdyZ je mi dobfe.
E: Jasné no, Ze se Spatné néco takhle praktikuje, kdyZ to ma ¢lovék ve Spatnym stavu.

N: Urcité. U toho TSW hlavng, tam nefunguje viibec nic. Tam je nejvétsi 1€k cas. Coz taky
n¢kdo nechce slyset. Ja jsem to taky nechtéla slySet. J4 jsem si tehdy nedovedla piedstavit ani
den. Jak pteZiju prosté dalsi den, jak dlouho to bude trvat. A tohle se ti furt honi v ty hlavé.
K tomu jsou pak dobry ty komunity, Ze je vidét, Ze to mozny je. Ze nékomu poméahé progres

téch lidi, co si tim prosli.
E: A to byl asi i jeden z duvodu, proc si zaloZila takovou komunitu, ne?

N: Hele, ur¢ité, protoze tém lidem straSn¢ pomaha sounaleZzitost a obcas 1 takovy, ze si feknes,
ze na tom n¢kdo mtiize byt jesté hiif. Je to hrozny, ale pomtliZe ti to. Anebo nejsem v tom sama,
nékdo je na tom uplné stejné na hovno jako ja. Uklidiiuje mé to, Ze netrpim sama. Nebo si u

toho uvédomis, Ze nemas diivod se tim tak zaobirat, protoZze nékdo ma mnohem horsi stavy. To
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je podle mé¢ takovej normalni psychologickej efekt, ze to, Ze nejseS sam, t¢é prosté uklidnuje.

Ne, ze bys to druhymu ptala, Ze to ma4, ale ses$ rad, ze to ty nemas sam, zejo.

YWwwr
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skon¢i, kolik jesté takovejch dni bude. Ja jsem jesté specialistka v tomhle, ze si to strasné
piikofenuju v ty hlavé. Jesté ze si sama zac¢nu fikat ,,No a ted’ka tady budes takhle lezet uz

navzdy a bude to uplné hrozny*.
E: Ze to mas tendenci vidét takhle pesimisticky, jo?

N: Hmm. ,,A co budes jako délat?“... A jako ptfeme;jslis ,,Sko¢im z toho balkénu, neskocim
z ného?“... Ze kdyz jako nevidi§ naky to svétlo... J4 si jesté zatdhnu rolety prosté, a jesté se

v tom utdpim sama. Na to jsem jako expert.
E: Jo, jo, jo. TakZe hlavné ty rana pro tebe byly slozity...

N: Hmm. Mné se ani moc vstavat nechtélo, protoze jsem neméla diivod, jako co budu délat.

Jenomze jsem zas pak nemohla spat v noci.

E: Ale je teda super, Ze uZ jsi venku z toho nejhorsiho...I Ze se ti to povedlo v ty hlavé

trochu jinak nastavit mozna...

N: Hele to jo. Jako vlbec nevim, jak bych reagovala, kdybych se zase dostala do toho
nejhorsiho, ale... Podle mé se tam nedostanu uz z principu, jak o sebe né&jak pecuju, a jakej
k tomu mam pfistup. Tteba uplné stejnou zkuSenost jsem se sebou méla s tzkosti, ze jsem si

ptesné jako pfikofenovala. Tohlecto ja délam furt. J4 jsem na to absolutni profik.

E: Kdybys méla néjak vyjmenovat celou tu §kalu pocitii, co v tobé ekzém tieba vyvolaval,

co by si Fekla, Ze to bylo?

N: Nechut’ k zivotu. Pak jako smutek. I naStvani na sebe, Ze s tim neumim pracovat. Byla jsem
1 naStvana, ze jsem tak pesimisticka, nepfijemnd na vSechny, Ze se prosté n¢jak nekousnu nebo
nehecnu a neza¢nu s tim néco délat. Takze fakt jsem na sebe byla 1 naStvana. Asi vSechno

nepiijemny, co si vybavis.
E: Dalo ti to néco dobryho, ta zkuSenost? Nebo posunulo té to nékam?

N: To jako urc€ité. Poznala jsem spoustu super novych lidi, zjistila jsem, Ze to prosté neni jen

muj problém. Zjistila jsem, ze tim, co délam, jsem spoust¢ lidi pomohla.
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E: Jaky to je, ten pocit, Ze tim i pomahas ostatnim?

N: Uz jsem si na to asi zvykla. Zezacatku to bylo takovy zajimavy. Je to hezky. Ted’ka jsem
byla i na veletrhu vysokych skol a pfisla za mnou slecna, jestli se se mnou muze vyfotit, ze mé
sleduje na instagramu, a Ze ji to jako pomaha...Tak to bylo pekny. NejradSi mam zpravy, kde
se m¢ ani na nic neptaj a jenom jakoze jsou radi, Ze ten profil nasli, Ze jim pomaha, ze si to
proc¢tou, najdou tipy, a tak. Nebo Ze uz jim to pomohlo, tak to je pro me upln¢ vyhra. Takze

piineslo mi to spoustu véci.
E: Co jesté tifeba pomaha tobé, hlavné po ty psychicky strance?

N: Hele neuzaviit se prosté¢ doma, no. Neuzavfit ty socialni kontakty. Jako je to tézky, ale... Ja
to vidim ted’ i se srovnanim s t€éma tzkostma, ze byt se mi tieba nechtélo, tak to bylo vzdycky
lepsi, kdyz jsem byla ve spolecnosti. Fakt je to strasné dilezity. Jakmile jsem, i v téch
nejhorsich stavech, se zvedla, vSechno mé sice bolelo, vadilo mi to, nechtéla jsem jit, ale zvedla
jsem se a byla jsem tam. Bylo mi mnohem lip, protoZe jsem nesedéla doma a neutdpéla jsem se

tam v tom. Sla jsem prost& ven a mluvila jsem o né¢em jinym.
E: TakzZe to pro tebe bylo takovy odreagovani...

N: Pfesné. Jako je to hrozné tézky, nechce se ti, ale vzdycky, kdyz to das, tak je to lepsi. Ja jsem
spolecenskej extrovertni typ, takZe mi to obecné pomahalo. Nevim, jak tfeba lidi, co jsou
takovy, Ze nemaj moc radi hodné lidi, ale... Aspon asi teda jeden, tieba jit s nékym, s kym si

muzes§ popovidat, hlavné i jako o néem jinym.
E: Napada té jeSté néco dalSiho, co tfeba jeSté nezaznélo tady?

N: Nevim, no, asi nic. Dtlezity je se z toho neposrat. Ale to se prosté snadno fika, blbé déla. A
zas taky je dulezity védet, Ze je 1 v pohodé€ se z toho posrat. Fakt jako, kdyz si lidi projdou tim
nejhorsim, tak to je presné ten kli¢ k tomu, se zase, jak se fikd, odrazit z toho dna. Akorat musis
prezit to dno. Coz je strasné tézky, ptijde ti, ze to nema konce, ale to pude. A¢ to n¢kdo slyset
nechce, tak se to zlepsi. K tomuhle ti lidi pfesné dojdou a pak si feknou ,,Jézi$, jak j& jsem si
tady myslela, ze takhle hrozny to bude napotad“. Vzdycky si na sebe takhle vzpomenu.
Vzdycky se jako pousméju, Ze jsem si myslela, ze mi tady kon¢i celej svét, a nejdnou jsem za
tfi roky upln€ nékde jinde. A je to prosté super. TakZe moznd se takhle zkusit koukat do ty

budoucnosti, piedstavovat si sebe, jak se na to ohlidnes.

E: Jo, jo. Asi to chce, jak jsi i Fikala pfedtim, nesoustfFedit se na to tolik, kdyzZ je to zrovna

nejhorsi. Jako nedavat tomu v§echnu energii a snaZit se soustredit na jiny véci.
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N: No, musim fict, Ze 1 ta premira informaci obc¢as Skodi. Najednou nevis, co diiv zkusit, co
diiv délat... Nebo zjistis, ze delas vSechno blbé. Nékdo ti fekne, Ze to delas uplné blbe. Takze
i t€ém informacim pfistupovat s né¢jakym odstupem. Zkouset to n¢jak po jednom, n&jak to
prubézné konzumovat, a ne ze piijdu a ted’ si nakoupim uplné vSechno, co pouziva nékdo,
objednam se na vSechny terapie, alternativni mediciny... Nemit prosté na rohlik, protoze jsem
znakupovala v§echno. Vzdycky zmifuju, Ze to je hrozn¢ individualni. Mné tfeba pak na druhou
stranu vadila ta skupina s TSW. Tehdy jsem vid¢€la, Ze to asi mam, ale podle toho, co jsem tam

vid¢la, jsem to jesté méla v pohod¢. Ale samoziejmé jsem si odnesla, Ze takhle to budu mit.
E: Jasny. Ze se tim jako je$té vic vystresujes.

N: Nékomu tfeba nepomahd vidét zase uplné€ vSchno. Na to si kazdej musi pfijit taky sam, jestli
mu ta komunita je prospé$na anebo ne. Ja jsem ji tehdy opustila. Jak mi furt chodily na zed’
novy piispévky, jak prosté lidi trpéj po celym svété a ja uplné jako ,,Kriste pane! Tak co budu
délat?* jako.
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Rozhovor ¢. 4

Rozhovor s Martou
E: Nejdriv té poprosim, aby ses mi predstavila, kolik ti je, co délas...

M: Tak je mi 22, chodim na vysokou a studuju vefejnou spravu a regionalistiku a mam rada
zimni sporty, takze lyZovani, snowboard, rada béham, vafim, ¢tu... Jsem ve tretaku, ale kvili

TSW musim prodluzovat, a ted’ jsem vlastné byla na erasmu v Italii na jeden semestr.

E: Zkus mi néjak priblizit, jaky je ten tviij pfibéh v souvislosti s ekzémem, jak to u tebe

vypadalo, kdyZ to vezmes tak néjak od zacatku?

M: Tak mé zacal, kdyZ jsem byla jeste dité, protoZe si to nepamatuju, ale méla jsem prosté
problémy vzdycky. Ale kdyz jsem byla v puberté, tak se to uklidnilo trosku. Tteba od tfinécti
do Sestnacti to bylo v pohod¢, ale od Sestnacti se mi to zaclo zase strasn¢ horsit. Takze jsem
vzdycky $la na kozni, Zejo, masticky... Bylo to dobry, tak jsem chvilku fungovala, pak se to
zase zhorSilo, dalsi masticky... Ale ty intervaly se zacly zkracovat a v roce 2021 mi to uplné
ptestalo fungovat. Do ty doby to bylo jako zvladnutelny, ze jsem se namazala, kdyZ jsem se
zpotila, tak mi to tfeba bylo neptijemny nebo jsem tfteba nemohla do chlorovanyho bazénu, do
pary, protoze mi to ned¢lalo dobie, ale furt se to dalo. Jakmile to ptestalo fungovat, ty masticky,
pfestalo to zabirat nebo to tfeba jeden den fungovalo a dalsi den to bylo jesté horsi. Pak jsem si
vlastng zacala zjiSt'ovat, co se to déje, protoZe mi nic nepoméahalo, hrozn€ mi to vadilo. Zacala

jsem si zjistovat o TSW a fekla jsem si, Ze to teda musim udé¢lat jinak.
E: Ze na tebe jako sedély ty p¥iznaky TSW...

M: Jo, GpIné vSechno.

E: A jak to u tebe probihalo?

M: Mas normaln¢ zimnice, potis se, nespis, klepe se ti télo, do toho se$ celej rudej, loupe se ti
kize, mokva ti i smrdi§ v podstaté, protoZe z tebe vychazi ty latky... Mas prehnany reakce na

vodu, jesté vic se ti tfeba zintenzivni alergie.
E: Jako tomu ditéti se ti to projevovalo jak tfreba?

M: No jako dité jsem méla nejvic nohy a ruce, pak v puberte jsem méla hodné oblicej, coz bylo

prosté blby zejo, kdyz je ti prosté sedmnact, chodis na ples a ses celd Cervena. Krk jsem méla,
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a hlavné pak se mi rozjely ruce. Ale kdyZ se mi rozjelo to TSW tak jsem méla i zada, a hodn¢ i

ruce. Zada jsem méla uplné brutalni. Cistej sem méla jenom vlastng palec.
E: A to bylo kdy, kdy se ti to rozjelo?

M: To bylo pted rokem. Nebo takhle, v zafi se mi to zaclo projevovat, ale moc jsem to jesté
nefesila, protoZe to nebylo tak hrozny, ale od ledna 2022 jsem m¢la takovy kruhy na rukou a ty

se jakoby rozlezly uplné po celym téle. Prosté uplné vsude.
E: Jak jsi to nesla, kdyZ jsi vlastné nevédéla, co se déje?

M: Furt jsem jako brecela, furt jsem to n€komu ftikala, ze nevim, co mam d¢lat. Ta kozni mi
dala jenom masticky, pak jsem zacla chodit na alergologii, jestli nemam na néco alergie, tam
ekli, Zze mam alergii na roztoce a chtéli mi dat injekci kortikoidovou, tak fikam, ze uz to nechci.
Pak jsem zacla, jestli nemam néjakou intoleranci... Hodné jsem zkoumala, co teda se mnou je.
Nic nefungovalo, takZe jsem z toho byla strasné Spatnd, protoze j& jsem byla upln¢ zdrava do

ty doby a najednou se ti to rozjede a nemtizes viibec nic.
E: Ze nevis§ vlastné, co je s tebou Spatné a mas to vSude.

M: No, jako ja furt chodim nékam ven, normalné jsem chodila tfeba pit a takhle, a najednou
jsem pfestala pit na pil roku, pfestala jsem chodit ven, ja jsem nikde nebyla. Ono vlastné nespis
pfes noc a pak spis celej den, takZe jsem prestala chodit do skoly, ptestala jsem chodit do préace.
Byla jsem jen doma, mdma mi musela mejt hlavu, musela mi vafit, protoZe jsem nemohla nic
délat s rukama. Nemohla jsem se normalné sprchovat. Trvalo mi tieba ¢tyfi hodiny, neZ jsem
si udé€lala hygienu, protoze to bolelo. Bylo to fakt hrozné psychicky naro¢ny. Ja jsem se furt

snazila bejt jako pozitivni, ale obcas to fakt nejde.
E: Ono asi taky bejt pozitivni v takovejch chvilich je hrozné tézky.

M: J4 jsem se fakt furt snaZila, protoZe j si myslim, Ze je to hodné o hlavé, vis? Ze kdyz si to
jako nastavis, ze to bude co nejdiiv dobry, tak ono se to pak stane. A u mé to trvalo, to nejhorsi,
Ctyfi nebo pét mesicii a pak uz jsem v podstaté délala vSechno. Sice to furt vypadalo blbé, ale
uz to tak nebolelo. Jako normalnim lidem to trva tieba 2 roky primérné, a ja uz jsem byla po
téch osmi mésicich skoro uplné ¢istd. Mé teda pomohla ta Itlie, jak s tou psychikou, tak s tou

ktzi. Ale fakt si myslim, Ze kdyZ se snazi$ myslet pozitivné, tak se to pak za¢ne 1 dit.
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E: Jasny no. Vnimas tfeba zhorseni kdyZ mas horsi obdobi jako psychicky?

M: Jo, jo, jo. Ja kdyz si prosté feknu, ze to bude dobry, tak pak je to mnohem jednodussi. Tieba
to neni hned dobry, ale je to jednodussi. Pravé jak mam i ten instagram, tak jsem se to tam
snazila i sdilet. To méas jak tu skupinu, ze lidi se tam podporujou, tak jsem to zkousela i sem a
lidi mi pak psali, Ze mi moc dékujou, Ze taky se snazi a prosté jsme se tam podporovali. Jakmile

se snazi$ vytvorit takovyhle pfijemnéjsi prostiedi, i ve svy hlave, tak je to pak jednodussi.
E: TakZe na ten instagram davas ostatnim i néjaky svoje tipy tfeba a tak, jo?

M: Jojo, ten progres tieba anebo piesné, co jsem délala, co si myslim, ze mi to zlepsilo... Jak
jsem se s tim jakoby poprala. ProtoZe ja jsem Cetla straSné€ moc véci, jak jsem zkousSela vSechno.

Pak co pro m¢ fungovalo, co nefungovalo, a tak.
E: Jak té to napadlo, si takhle zalozit instagram?

M: Protoze jsem byla hrozné nastvana, ze to nikdo neznd, a na ty doktory a na kortikoidy, ze
ted’ to bude mit tolik lidi, a vSichni se budou citit mizerng, tak jsem to chtéla §ifit. TakZe jsem
chtéla, aby o tom védélo vic lidi. Protoze vim, jak jsem byla na dn¢ a ptislo mi hrozny, ze tohle

potka jesté tolik 1idi, a vlastn€ o tom nevi.
E: TakZe takovou osvétu jsi chtéla udélat o tom.

M: Piesné, piesné. Ale samoziejmé nejsem doktor, takZe jsem tam psala, co jsem si vzdycky
zjistila na internetu a tak. Ale jako myslim si, Ze jsem na tom dobie, a Ze je to docela dobra
oblicej, sloupane;j. A ja fikdm ,,J4 vim, j4 jsem to méla taky, a prosté... Co muze$ délat, musis
prosté jit ven a ti lidi si nefeknou, Ze jsi jako nechutnd, oni si budou fikat chudak,* mé jako
vS$ichni podporovali, takze to bylo dobry. J& jsem se tfeba bavila s holkou, ktery jeji mama fekla
jako ,,Fuj, jdi pry¢, ja se na tebe nemtzu koukat®. A ja ,,No, tak to by ses m¢la asi odstehovat,*
protoZe ta psychika je u tohohle strasn¢ diilezitd. J4 jsem m¢éla prostiedi, kde se mi vSichni
snazili pomoct, a délali vSechno, abych se méla nejlip, a pak ti nékdo fekne tohle. To déla

hrozn€ moc, proste.
E: No to souhlasim. To musi byt dobrej pocit, Ze i takhle pomahas jakoby ostatnim.

M: Jo, bozi. Ja jsem tfeba i byla jednou v obchodé€ a potkal mé tam nékdo, Ze sleduje miyj

instagram.
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E: MoZna je to i dobrej coping svym zpisobem...

M: Jo, urcité. Ja jsem si ten instagram zakladala tenkrat i proto, Ze jsem se z toho chtéla vypsat.
Ja jsem si zezacCatku tfeba natacela videa na mobil pro sebe a fikala jsem si tam, co se mi d¢je
a tak. Mn¢ to pomahalo, asi jako kdyz si piSe$ denik. Takhle jsem si to délala pro sebe a pak
jsem si fikala tyjo, pro¢ ja to vlastné nedam nékam. .. Ze to miZe i lidem tfeba pomoct. Mné to

jako hrozné poméahalo.
E: To se mi libi, jak ses o sebe dokadzala v tomhle néjak postarat po ty psychicky strance.

M: Jo, jako snazila jsem se. Samoziejmé& ja jsem taky méla... Ze jsem byla tieba jednou
v kuchyni a najednou jsem prosté nemohla dejchat a zacla jsem se jako dusit, nebo jak to fict,
a za¢la jsem bredet a musela jsem si lehnout a uklidnit se. Ze jsem asi méla n&jakej panicke;...
Vis, z toho, jak to na mé asi dolehlo... A taky jsem brecela, Ze pro¢ musim ja tohle zazivat. A
jak dlouho ta blba faze bude jesté trvat... Protoze nevi§ vlastn€ u tohohle, nikdy. Jesté jsem
nckde Cetla, Ze nékomu to trvalo osm let a ja uplné... No, tak jestli tohle budu mit osm let,
tak... Ale nechtéla jsem zadny 1éky, protoze jsem byla nastvand, protoze mi to 1éky vlastné
udé¢laly. Takze taky jsem se jako sesypala, taky jsem o tom davala ptispévek, ze to neni vzdycky

razovy. Aby si nemysleli, ze ja to tady zvladam, protoZe vzdycky to tak nebylo.
E: Hm, hm... A co vSechno se v tobé odehravalo tehdy, kdyzZ jsi to méla uplné nejhorsi?

M: No ze zacatku, jak to jesté nebylo rozlezly po celym téle, tak jsem byla uplné namotivovana,
vi§, jakoze jo, ted to prosté¢ ddm, budu bez 1€k, a budu si suprové zit svlij Zivot bez zavislosti
na né¢jakych mastickach. Jenze pak se to zaclo zhorSovat a ja byla jakoze hm, super, tak ted’
nemuZzu nic, nemuzu chodit do Skoly. Tfeba jsem §la po ulici, zacala jsem brecet, bylo 5 stupni
a mn¢ hotela kiize, takZe jsem byla v tricku, lidi na mé¢ koukali... N&jaka pani se mé ptala, jestli
jsem v poradku. Ted’ jsem méla mental breakdown, pak kdyZ mi bylo lip, tak jsem zase byla

jako jo, ted’ to dam... Pak zase jsem nemohla spat, takze jsem byla upln€ vycerpana...
E: Takze se ti to hodné takhle stiidalo, to naladéni?

M: Jo. Urcité, urcité. Ale ke konci, jak jsem vidé€la, ze se to lepsi... To taky dycky fikdm, at’ si
lidi délaj fotky, protoze pak to vidi ten progres... Tak jsem si fekla, Ze to fakt za néco stalo, Ze
uz je vidét, Ze se to zlepSuje. Ale jak to bylo v tom nejhorsim, tak to bylo fakt téZky, no... Podle
me musiS... Pfenastavit si tu hlavu. Jinak se z toho zhroutis. Ale vzdycky tikam, Ze kdyZ uz to
neuneses, fakt se nemitizes tfeba hejbat, tak ty 1€ky klidné jako zkus. A neni to zadna prohra, ze

to nedas piirodné. UZ to jenom pro tebe nefunguje, tak si musis najit néco jinyho.
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E: Taky uz to muZe fakt vycerpavat, pak uz...
M: Jako mn¢ to odeslo po téch Ctyfech péti mésicich, a kdyby to bylo dyl, tak bych se zblaznila.
E: A co ti v tu dobu nejvic pomahalo?

M: Mné rozhodné nejvic pomohlo to, Ze jsem mohla odejit z ty $koly. Ze jsem nemusela jako
na silu bejt v ty tfid€. Ze me padala ta kiize, byla mi zima, horko... Furt jsem se Skrabala... Ja
jsem tieba musela odejit z hodiny na zachod, sundat si kalhoty a Skrabat se. Celej semestr jsem
vlastn¢ byla doma. Nebo jako dva dny jsem byla v ty Skole, pak jsem se zhroutila, a Ze jedu
dom. Ja jsem v podstaté byla jenom doma nebo jsem chodila na prochazky, kdyz jsem mohla.
Takze jsem se snazila bejt na slunicku venku... Tieba jsem byla i pét hodin venku a pak jsem
zase ptisla domu a §la si lehnout. J& prosté jsem nevydrzela bejt vevniti... Kdyz se nevétralo.
Mg to zaclo hrozné palit, bylo mi hrozny horko, byla jsem cela rud4. Tak to mi pomohlo, ze
jsem si vlastné mohla dat pauzu. Coz je hrozny, kdyZ mi pak piSou maminky, co se musi starat
o dit&, ze to maj... Nebo musi chodit do prace... Takze j& jsem si to mohla dovolit. Plus jako
rodice byli uplné skvéli, ze mi to dovolili, podporovali mé. Tieba babicka se chvilku bala, ze

se nechci 1éCit.
E: Proc presné se bala?

M: Ona mé prosté vidé€la, jak vypadam, a ja jsem byla u nasi doktorky a ona mi fekla, at’ jdu na
bio 1écbu, ze tohle neni normalni, ze se mi do toho mlize néco zanyst, Ze mizu oslepnout... A
oni se tam vSichni znaj, takZe to fekla babicce ta doktorka, babicka se pak bala. Ale ja jsem se
jim to snazila vysvétlit. Jinak mé podporovali, koupili mi v§echno, co jsem jakoby potiebovala
a starali se, vSechno mi nosili, vatili. M¢ stacilo, kdyz tam se mnou tieba nékdo byl, ze jsme si

1 popovidaly se ségrou nebo tak.
E: Takze i takhle sdilet s nékym ti pomahalo...

M: Jo, urcité. Akorat moji kamaradi jak jsou v Praze, tak tam nikdo nebyl, proto jsem si asi
udélala 1 ten instagram, abych to mohla nékomu tikat. Hlavn€ mi uz bylo trapny jim o tom furt
mluvit. Pro mé to bylo jediny, co jsem dé¢lala. Pies den. A kdyZ nic jinyho ned¢las, tak nemas

o ¢em jinym mluvit.
E: A co kamaradi, méla jsi taky od nich podporu takovouhle?
M: Jo, kamaradi byli uplné super. Taky se snazili mi psat, jako jak mi je, sem tam nékdo pfijel...

Ale nikdo mi netek fuj, jak to vypadas. J4 jsem méla i kluka v tu dobu a uplné bez problému.

43



Ze jsem méla viude kizi a on na mé §ahnul klidn&. Jako mam kamaradku, ktery kluk fekne jako
fuj, to je hnusny... A to ti musi hrozn¢ ptidat. Mné kdyby nékdo tekl fuj, to je hnusny... Tak

bych se z toho zhroutila.
E: Jo, jo, ti lidi na tom asi maj taky velkej podil, jak na to reagujou.

M: No, jasné. Ja jsem se vzdycky omlouvala, kdyz jsem si sundala tricko a vSude kiize, zejo,

tak ja vzdycky pardon, pardon, a oni vzdycky ,,Jezis to je jedno, prosim t&*.
E: To je hrozné fajn, kdyz ti lidi jsou kolem tebe takhle chapavy viici tomu.

M: To musi bejt ale hrozny, kdyz ti n€kdo jen fekne fidkou hnusnou pozndmku a tobé to pak

jako Srotuje v ty hlave.
E: Tobé se to nestalo?

M: Jako ne casto, ale jednou, kdyz jsem byla ve Skole, tak mi jeden kluk fekl, ze jsem zruda.
To je skoro jedina poznamka, co mi na to n€kdo fek, bylo to ve tfeti tfid¢, ale ja si to doted’
pamatuju. Vis, Ze ono ti to prosté... Ja jsem z toho byla Spatnd, protoZe mas jako tu kiizi takovou
jinou. Ale jinak si nikdo nedovolil néco takovyho fict. A hlavné ja jsem védéla, ze to neni na
furt. To mé taky drzelo nad vodou, Ze jsem védéla, Ze to je doCasny. Mn¢ hrozné taky pomahalo,
ze jsem koukala na rlizny rozhovory. Nebo podcasty. Nebo jsem si Cetla piispévky od lidi, co

uZ to maj za sebou. Jinak zkouSela jsem i alternativni, tfeba akupunkturu.
E: A mas pocit, Ze ti to pomahalo?

M: Jako libilo se mi, Ze ten doktor byl zaroven doktor mediciny, a zaroven doktor ¢insky
mediciny. A Ze se m¢ ptal jak spim, co jim, jestli beru vitaminy, jestli sportuju... Doktor se t&
na to normalné nezeptd. Na koznim nikdy. Tak se mi to libilo, ale asi mi to nic moc neudélalo.
Bylo to mega pfijemny, protoZe t&€ napicha téma jehlickama a ty si hezky leZi§, hraje tam ta
hudba...

E: Hmm, a ted’ka uz to mas teda v klidu ten ekzém?

M: Jo, jo. M¢ se nastésti prvni upravil ten oblicej. Podle mé to je pro ty holky nejhorsi. Ted je
to uplné v klidu. Samoziejmé sem tam mi néco vyskoci, tfeba né&jakad kontaktni alergie nebo
mam tady Cerveny fleky na rukdch, ale neni to nic, Ze bych se nemohla hejbat a tak. Jakmile
bych tohle méla ptredtim, tak uz bych §la na kozni, at’ mi d4 n€co, Ze to nechci. A ted’ si fikam,
7e uz je to krasa, Ze uz mi to vubec nevadi. Ted’konc jsem byla tfeba po roce na manikuie,

protoze jsem se piedtim stydé€la. Jako piedstava, ze nékomu budu takhle dévat ty ruce... Tak
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mi to bylo trapny, protoze je to takovy troSku nechutny samoziejmé. Ale ted’ uz mi to zase

nevadi, protoze to je malickost.

E: Jak si celkové brala néjakej dopad ekzému na tviij vzhled? KdyzZ jsi to méla hlavné

Y W

v obliceji ti'eba, a tak, mysliS Ze ti to tifeba hnulo se sebevédomim?

M: Ja pravé nevim, jak je to mozny, ale ptijde mi, ze viibec. Ja jsem si prosté fekla no, ted’ to
takhle mam, nemuazu s tim nic d¢€lat... Jako koukali na m¢ lidi divn€ sem tam, ale asi jak jsem
se snazila furt myslet pozitivng, tak jsem to n¢jak nevnimala. A to se mi nikdy nestalo, kdyz
jsem byla zdrava, ale ted’ jsem tfeba sedéla na lavicce v parku, méla jsem rukavicky, volezlej
oblicej a ptiSel za mnou kluk jako. Tieba Ze mé vidél a Ze se mu libim, a to se mi predtim nikdy
nestalo. MoZna tim, jak jsem byla naladéna, tak to sebevédomi spi$ bylo jesté lepsi. J& jsem si

prosté fekla, ze to musim vydrZzet.
E: Ze ses tomu vlastné tolik nepoddavala.

M: Ne, ne, ne. Samoziejmée nékdy to na tebe pfijde, ale ja jsem se fakt snazila, protoze vim, ze
ta hlava déla strasné moc. Podle m¢ diky tomu, Ze jsem se snazila to takhle délat, tak jsem to
neméla tak dlouho. Jakmile se tomu poddas, tak je to uplné... Fakt si myslim, Ze jsem si na to
1 zvykla. Hlavnég ty spis fesis, Ze t€ vSechno boli. Ten vzhled je uplné to posledni, protoze tebe
boli rano vstat. Boli t&€ se 1 vysprchovat. Boli té, kdyz chodis, Ze ti praska pod kolenama. A
netesis, ze vypadas hrozné, to je fakt to posledni. Ja jsem méla tieba plny auto kiize. A bylo mi
to jedno. Ono si na to 1 zvyknes, kdyz to vidi§ kazdej den. Hlavné ty prosté vypadas hrozné, to
jako bohuZzel. Musis se s tim smifit, jinak by ses z toho zblaznila. BohuZzel, kdyz musis fungovat

venku, tak je to nepifijemny, ja jsem byla doma, tak jsem to tolik nefesila.
E: V§imas si u sebe, co ti vyvoliava ekzém nejcéastéji?

M: Ta strava u mé& jako vibec. Myslim, Ze kdybych vytadila ty problematicky potraviny, tak
bych byla uplné v pohodé, ale jako... To se mi nechce. Ale myslim si Ze né&jaky kontaktni
alergie, tfeba kdyz sahnu na psa, na kocku, tak mi naskac¢ou pupinky. Nebo kdyzZ se zpotim, tak
se mi to zhor$i. Nebo horké voda. Nebo prach. Jinak ani nevim. To jest€ se s tim musim naucit

pracovat.
E: Setkala ses tfeba s néjakyma nevyZadanyma radama nebo poznamkama?

M: Oni mi furt fikaj jako ,,Tak se namaz,*“ nebo ,,Tak jdi k doktorce,* nebo ,,Tak se neskrabej,*

aja,,No, dik“. Furt se ti snazi takhle jako radit a ,,Zkousela jsi nejist lepek?*... Nebo ,,Zkousela
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jsi pouzivat mydlo z 1ékarny?*, ,,Zkousela jsi tadydlectu Niveu?“... A ja jako ze zkousela, ale

prosté to nepomaha.
E: Jak to na tebe piisobi tyhle véci?

M: Jako ja chapu, Ze se ti lidi snazi pomoct, ale obcas je to takovy jako... Oni o tom nevi nic,
takze je to takovy trochu otravny sem tam, kdyz ti fikaj takovyhle poznamky furt. Nebo ,,Ja
meéla kamaradku, ta méla tuhlenctu masticku,* a ja fikam ,,No to jsou kortikoidy, to ja jako

nechci®.
E: Ze maji tendenci ti pomahat...

M: Jo, ze jako snazi se ti pomoct, oni to asi mysli dobfe, ale... Tteba s t¢éma doktorama to bylo
blby. Kdyz jsem ty doktorce fekla, ze nechcei kortikoidy, tak na mé spustila, Ze to je zakladni
1€k a bez toho se nevylécim, pfedepsala mi antibiotika, ale ja jsem si je nebrala, protoze mi to
pfislo jako blbost a za dva dny to zmizelo. Oni nefesi jako pro¢ to mas, a moc je nezajima, co
ty jim tikas. Pak jsem zménila doktorku, ta hned ze mi dé injekci kortikoidovou a ja, Ze nechci
prosté. Malem jsem tam zacla uz brecet, protoze jsem myslela, ze tahle bude jina, ale hned na
me s injekci. Nastésti jsem ji jako vysvétlila, jak to mam a ona, Ze v pohodé, Ze m¢ teda bude
sledovat... Tam jsou Casty infekce, Zejo, coZ neni uplné sranda, to je nebezpecny. Nastésti mi

pak nabidla fototerapii, coz je takova jina 1é¢ba.

E: To je fajn, Ze mas zkuSenost i s doktorkou, co to vlastné respektuje... Kdyz vidi, Ze to

nechces.

M: Jo. Pravé taky... Kdyz jsem potiebovala omluvenku do skoly, tak jsem §la za obvod’ackou,
protoZe uz jsem nechtéla jit k tamty koZatfce, kdyZ na mé& pfedtim spustila. A ona mi nechtéla
moc dat du omluvenku, mi fikala, Ze se nechci 1€€it, protoZe jsem nechtéla tieba tu biolécbu, ty
léky. A ja, Ze se chci 1€Cit, ale jako jinak. NasStésti mi ji pak dala. Jinak mi ti doktofi hodné

fikali, ze moc ¢tu na internetu.
E: Vybavis si néjaky zvlast’ naroény momenty s tim ekzémem?

M: Pro mé bylo asi nejhorsi to, jak mé to svédilo. Tieba kvili tomu nemiizesS spat, tak to mi
hrozné vadi, Ze mi to narusilo jako spanek. Nebo je to prosté trapny, kdyz prosté se Skrabes

nekde, vypadas jak prosté Spindira.
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E: Jo, jo, jo. Se mnou ob¢as tieba, kdyZ nékdo spal v mistnosti, tak mi pak rano hlasil, Ze

ho vzbudilo, jak se Skrabu a ja o tom viibec nevédéla, Ze se Skrabu jako ze spani.

M: Jo, to ja taky piesn¢, kdyz jsem ne¢kdy s nékym spala, tak jsem se Skrabala jako potichu,
abych nikoho nevzbudila, protoze jinak to je strasné slySet. To mi na tom hrozné vadilo, jak mi

to narusilo ten spanek. J& jsem tfeba nespala, usla jsem v sedm réano.
E: A jak dlouho to takhle trvalo?

M: To bylo asi mésic a pil... Ze jsem pak spala pies den. V noci viibec. To je spojeny hlavnd
s hormonama a s nervovym systémem. Ja tomu samoziejmé upln€ nerozumim, protoZe nejsem
doktor, ale co jsem tak Cetla, tak jak se mazes$ kortikoidama, tak ti to jako simuluje kortizol, coz
je hormon, takze t€lo ti ho pak tfeba ptestane vyrabét, nebo ho je malo... Pak je cely rozhozeny.
A kortizol je hormon, kterej t¢ nuti rano tieba vstat a ty, kdyz ho mas tfeba moc, tak uplné
nesmis. Ted’ jak mas ty kortikoidy, tak ti télo tfeba cukd. Do toho ta zimnice nebo jsem se potila.
Takze jsem zkousela spat tfeba na zemi nebo vsed¢, abych se nepotila na zada. Ty kvili tomu
nemuzes spat, ale od rana se to trochu zastavi nebo snizi, a ty uz miizes zase fungovat, ale vecer

to zase zacne. To bylo nejhorsi.
E: To jsi méla uplné naruSenej ten rytmus, co?

M: Méla jsem to uplné rozhozeny. Nespala jsem tieba viibec, pak jsem spala sedmnact hodin,
pak zase tieba dvé hodiny. J4 uZ jsem nevédéla, co mam délat. Vadilo mi upln€ vSechno, i ty
latky veskery. Ja jsem si tieba vzala néjaky Saty, jela jsem do mésta a za dvacet minut jsem
musela jet domt, protoze to bylo hrozny. Prosté t¢ to omezuje ve vSem. Znemozni ti to délat
normalni lidsky potieby, jako Ze se potfebujes umejt, nebo vyspat. VSechno je to najednou tézsi,

coz je hrozné& nepiijemny.

E: Je jesté néco, v cem té to omezovalo? Nékteri lidi tfeba nemtZou délat praci co by radi

délali kvili tomu, nebo tak... Bylo tfeba néco takovyho u tebe?

M: Nemohla jsem chodit do Skoly, nebo asi bych teoreticky mohla, ale ja jsem to psychicky
prosté neddvala. Ja jsem tam jen sed¢la a Skrabala se a bylo mi z toho uplné trapné, ted’ ti pada
kize, ted’ jsem se bala, Ze to né¢kdo uvidi... Nemohla jsem chodit do préce. J4 jsem délala
v kavarné a predstava, Ze budu néco mejt... Nemuize$ mejt nadobi, nemiize§ pouzivat mydlo.
Nemuzes si vzit normalni obleceni, protoZe ta latka ti vadi. Ja jsem nosila jenom bavlnény véci,
musela jsem mit volny véci... J& jsem si koupila tfeba osm tricek a jednom ty jsem nosila.

Najednou ses i citliva na vodu, coz jsem predtim nikdy tak nebyla. Jako fakt ti to ztizi aplné
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vSechno. Ja jsem asi nebyla tak psychicky odolnd, abych mohla d¢€lat tyhle véci. Nékdo to
zvladne u toho pracovat a takhle, coz ja hrozné obdivuju, ja jsem mela nastésti tu moznost bejt

doma. J4 si ted’ v podstaté jenom prodlouzim rok studia.
E: Dal ti ekzém i néco dobryho do Zivota?

M: Poznala jsem novy lidi, do toho ten instagram mi pfijde fajn, Ze mizu nékomu takhle
pomahat. Taky se ted’ cejtim mnohem lip a uz to zdravi neberu jako samoziejmost. Pfedtim

jsem to tak méla.
E: TakzZe néjaka vétsi vdécnost jakoby?

M: Jo, jo, urcité. Za to, ze mize$ rano normalné vstat, jit sam ven, normaln¢ se vysprchovat...
Ze nemusim nékomu fikat, at’ mi umeje vlasy. Vic jsem si to jako uvédomila. Taky Ze mam
kolem sebe uplné super lidi, jako rodinu, ktery mé& podporujou. Jak jsem fekla tfeba s tou
holkou, jak mé¢la jeji mama tu poznamku, tak tohle by mi doma nikdy neudé¢lali. Taky jsem to
predtim brala, Ze je to normalni, ale vSude to takhle neni. To mi urcité pomohlo si to trosku
uvédomit. Jako ja to vim, ale dfiv jsem si to uplné¢ neuvédomovala. A uz se nezaobiras
takovejma téma. .. Kravinama. Jako Ze se ti n¢kde objevi flek, mas trosku ¢ervene;j flek na krku.

To bych pfedtim hned $la na koZni, at’ mi to odstrani a ted’ je mi to jedno.

E: Kdybys to méla néjak shrnout, co to je pro tebe za zkuSenost, mit atopickej ekzém? O

¢em to onemocnéni pro tebe je?

M: Pro mé to je v podstaté vyrazka, kterd se sem tam objevi, je to nevyzpytatelny, nikdy nevis,
na co to bude reagovat, kdyZ s tim jes$t€ neumi§ pofaddné pracovat... Ale myslim, Ze se tim
cloveék nesmi nechat sezrat. Ja jsem to diiv tak méla, ze jsem si fikala ,,Fuj, tak ted’ vypadaj
moje ruce jako naka stard babka,* a to si nesmi$ takhle pfipoustét, protoze jinak té to sezere a
hrozn¢ se tim budes zaobirat. Musis si prost¢ fict, Ze kdyz si ted’ nenamazes kortikoidy, tak ono

to bude trvat trosku dyl, ale mizes se toho zbavit. MzZes bejt v ty klidovy fazi a bude ti mnohem

lip, 1 bez toho 1éku. Naucis se s tim pracovat, pracovat se svym télem a bude to v klidu.

E: Ja si myslim, Ze to slovo nevyzpytatelny je takovy dost trefny pro ten atopickej ekzém...

Ze vlastné vétSinou fakt nepredvidas, Ze se objevi, i kdyZ se snazi§ ho mit pod kontrolou.

M: No, jasny. Fakt se rano probudi§ a mize bejt vSechno jinak. Takhle jsem to méla taky, ze
jsem byla v pohodé¢ a dalsi den... Flek. A dalsi den novej flek. Z niceho nic. Prosté nevis, proc.
Ono to obCas miize bejt, ze néco blbyho snis, nebo mas stresovy obdobi, ale obcas se to miize

objevit i jen tak. Samoziejmé néco za to mlize, ale ty nevis.
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E: Kazdopadné mas super pristup k tomu celymu. Prijde mi, Ze to beres, jak to je. Taky
sis zazila svoje, Zejo, to hodné Spatny obdobi... Tak véFim, Ze to ¢lovéka taky dokaZe

posunout zas o kus jinam.

M: To si pravé taky myslim, Ze k tomu mam dobrej ptistup. Ale kdybych si to moc
pfipoustéla... Kdyz jsem to délala, tak jsem hned zacla brecet, hned jsem z toho méla mental
breakdown. Dokud jako uplné nevis, co ti je, a nemas nastaveny, ze je to tfeba tohle a co t&
ceka... Ja jsem pak uz védéla, co meé ¢ekd. Samoziejmée nevis, jak je to hrozny, ale trosku si to
dokazes predstavit. Tak uz jsem to védéla a mohla jsem s tim néjak pracovat, ale dokud jsem
to nevédéla, tak jsem z toho byla uplné mimo, protoze jsem nevédéla, co se déje, jaky to bude,
furt jsem brecela, volala jsem nékomu, abych mu to mohla fict... Snazila jsem se to né¢jak

vytesit. Ty zacatky, kdyz jsem nevédéla, to bylo fakt blby no.
E: TakZe s tim zlepSenim pFiSla i néjaka zména v mySleni...

M: Jo, jo. Fakt jako stoprocentné. Ja mam 1 docela hodné€ kamaradl, co maj taky ekzém. Ti to
maj podobné, Ze to maj mnohem horsi nez ja ted’ka, a prosté jsou uplné s tim v klidu... Nijak

se tim neomezujou. Coz je taky super, ze mam takovyhle lidi momentaln¢, ktefi to taky znaji.
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Rozhovor ¢. 5

Rozhovor s Anetou
E: Ja bych zacala tim, aby ses mi troSku néjak predstavila...

A: Tak je mi dvaadvacet, jsem student a zaroven pracuju ve vinotéce. Ekzém mam vlastné uplné
od malicka, co si pamatuju, co jsem se narodila, asi. Myslim si prave, ze u téch déti je to
prozivani ekzému taky uplné jiny. Myslim si, Ze jsem to jako dit¢ az tak neprozivala. Mdm
vzpominky, ze tieba nemlzu spat, nebo Ze to boli v noci a tak, ale neni tam tolik aspektl
ostatnich. Tteba Ze to neovliviiuje u toho ditéte tolik ty vztahy... Nebo jako ja osobné jsem to
tak nem¢la, Ze tieba se mi za to nikdo nesmal v té Skole. Kdyz si vezmu takové to détstvi, kdy
mi bylo tfeba osm, tak jsem ten ekzém m¢éla taky jinak, nez ho mam ted’ v dospélosti, ze jsem
tteba neméla nikdy oblicej, ale spis, jak je u téch déti, ty predlokty, pod kolenama a tak... Takze
to neni tak viditelné. A tfeba takové ty poznamky ze strany spoluzakili na ten ekzém jsem zazila
az tteba v patnécti... Kdy praveé jsem to zacla mit na obliceji a méla jsem takovou masku
vzdycky, takze jsem méla prezdivku Myval. No, ale ja jsem si to tak jako nebrala. Ono je to asi

10 tom, jak to ¢loveék vnima.
E: A ted’ aktualné to mas v jakym stavu?

A: J& si myslim, Ze to mam... Nechci fict pod kontrolou, to by bylo asi troufalé... Kdybych to
neméla v sobé néjak zpracované, tak bych asi nesla o tom nékam mluvit. Ale ted’ka to mam
v klidu a doufam, Ze to tak zlstane. J4 to mam vétSinou jaro, 1éto, Ze ten ekzém skoro viibec
nemam, a podzim, zima... Mivam tfeba osmdesat procent téla jako kazdoro¢né&, Ze se mi to
vraci takhle sezonnég. Letos jsem ale pravé méla takovy zlom, samoziejmeé to pak souvisii s tim,
ze se mi pak nikam nechce, ze kolikrat se tfeba pfestanu bavit s lidma, pfestanu nékam chodit
na ten podzim, zimu. Jakoze kdmosi si d€laj srandu, Ze jsem takova sezonni, vzdycky ze ,,Tak
na jafe se zase potkdme*... Rusi to jako spanek, boli to, ¢lovék vypadd hnusné, pordd z ncho
padé kize, citi se neptijemné... Zaroven, jak mi doslo, Ze se izoluju, piestavam se takhle vidat
s téma lidma, ktery mam rada... To jsem si ale fekla, Ze né, Ze budu jako chodit i pfesto ven.
Letos se mi to pravé moc jako nerozjelo, tuhle zimu. Nefikam, Ze je to vyloZenég tim, souvisi to

spis s dal§ima vécma, co jsem si néjak vytesila, ale jako ted’ka jsem ve fazi klidu.
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E: Jasné. A co si teda mysliS, Ze ti pomohlo, se do tyhle faze dostat, Ze se ti to takhle

zklidnilo?

A: Jak se vsude tika, Ze kazdy ma jinou pfi¢inu a kazdému pomiize néco jiného, tak ja jsem
m¢éla od malicka dost prostoru to sledovat. VSechny alergie nebo problémy s jidlem a tak... To
jsem vysledovala, ze to u mé neni nic takového. Jediné, co jsem vidéla, byl vzdycky ten podzim
a zima, ze ma naky vliv. Myslim si, Ze to prave neni jedna naka pticina, ze naptiklad bych jedla
tieba laktozu, kterou bych neméla, a tak... Ze to je spi§ souhra vic véci. Ale u mé konkrétné to
bylo psychicky, Ze jsem prosté musela zapracovat na tom. Myslim si, ze mi v tom praveé hodné
pomohla i ¢inskd medicina. Chodila jsem na akupunkturu, méla jsem i jejich bylinky, ale to
jsem teda nedavala, to byl takovej hnus... Vlastné asi i to, Ze na tu akupunkturu jdes, a ze té
tam napichaji a hod’ku tam lezi§ a nemtzes nic délat a tak... Tak jsem chodila jednou tydné na
takovy jako relax, nebo jako Ze jsem méla hod’ku pro sebe, ritudl, jakoze to pro mé byl takovej

,me time*. Vic jsem zatadila takovejch véci a vic jsem se zacla soustfedit na sebe.
E: Jasné no, chapu. Ty bys teda Fekla, Ze ta psychika ma na tviij ekzém velkej vliv?

A: Jo. Ja jsem tak automaticky délala spoustu véci, co se maji délat, nebo so bych méla délat
z néjakého diivodu... Prosté n&jaky jako vnéjsi tlak, dlouhodobé¢ jsem tieba byla ve stresu, ani
mi to nedochdzelo. AZ potom... Konkrétné jsem tieba méla praci, ktera byla docela dost
narocnd. Ja jsem takova, Ze mam furt pocit, ze nedélam jako dost, takZe jsem dé¢lala vzdycky
piesCasy a vic nez ostatni a o vikendech a tak... TakZe mi v tu dobu vlastné vitbec nedochazelo,
jakej to miiZze mit dopad. Pak, kdyZ jsem skoncila, vlastné letos v prosinci, tak jsem v klidu. Az
kdyZ jsem s tim skon¢ila, tak mi doSlo, jak moc mé to stresovalo, tahle prace. Pravé v tu dobu,

co jsem to méla, jsem jeste fesila histaminovou intoleranci, jestli vis, co to je...
E: P¥ibliZ mi to...

A: To je jak mas tfeba intoleranci na laktozu, tak mas vlastn€ nedostatek enzymu, co $tépi tu
laktozu, a u toho histaminu je to stejné, Ze prosté nemas dostatek enzymu, télo to neumi jakoby

zpracovat... Ale histamin je... Ve v§em, kdyzZ to tak feknu.
E: TakzZe jsi néjak omezila to, co jsi konzumovala?

A: No, méla jsem hodné ptisnou dietu. Nejdiiv, jak mas eliminacni dietu, kde mas seznam, co
muzes, jako od nuly do trojky. Nulkové potraviny jsou ty, co jsou uplné v pohodg¢, trojka jsou
ty, co uz uplné ne. Ja jsem tfeba zacla na péti potravinach, to jsem takhle méla asi dva tydny a

pak postupné jsem ptidavala po jedné potraving, abych vidéla, co to d¢la. U toho histaminu je
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to straSn¢ individudlni, ta dieta. J& jsem hledala i nutri¢niho terapeuta, aby mi s tou dietou
pomohl, protoze jsem do toho jesteé nejedla maso a vidé€la jsem, ze je to docela narocné. Kdyz
jsem se do toho ponofila, co vSechno teda nemiizu. Pravé to taky mtize bejt ptic¢ina ekzému, na
histaminova intolerance. Jak se tika, Ze to spolu souvisi, tak mam 1 astma, alergii, histaminovou
intoleranci... Kombo. Ale jako, jak jsem fikala, Ze to neni jedna véc, ale Ze je té€ch piicin vic. I

to jidlo si myslim, ze tam mohlo mit n&jakou roli.

E: TakzZe souhra vic Cinitelu takhle... Mné prijde zajimavy, jak sis pravé uvédomila,

v jakym stresu vlastné Zijes, a Ze to ten ekzém taky rozjizdi.

A:Ja si 1 myslim, Ze ten stres a ekzém je stras§né zaCarovany kruh, protoze ja jsem vzdycky

ptemyslela, co bylo dfiv, jestli ta depka nebo ten ekzém.
E: To je skoro jako se ptat, jestli byla dfiv slepice nebo vejce...

A: No, ptesné. Jedno zplisobuje druh¢ a zaroven se takhle navzajem posilujou. Pravé jak si pak
i nonstop hlidas, abys nesnédla néco $patn¢, abys... Ja nevim... Pak to ma vliv i na oblikani,

na jidlo, na vztahy...

E: Ze to miiZe bejt i samo o sobé& stresujici, takhle si furt hlidat v§echno, ne? Abys jakoby

vSechno délala spravné a neudélala Zadnej preSlap.

A: KdyzZ jsem tfeba, béhem toho, co jsem byla v té stresujici praci, si dala rano kafe, tak mi
natekla pusa, za¢la mi jako hnisat. Pak jsem si dala tfeba potraviny, co jsem podle toho seznamu
jakoby mohla a taky to bylo Spatn€. Vadilo mi vSechno, 1 to, co by nemélo. Postupné jsem se
dostala do toho Ze si tfeba mizu dat kafe... Ale Ze je to pfesn€ o tom, si myslim, nad tim tak
uzkostlivé pfemejslet. Ja jsem pak byla takova, Ze cokoliv jim, je Spatné, Ze bych neméla jist
radsi nic. CoZ je taky pIné na hlavu. Ale chce to jako tolik nefesit. Ze mam potraviny, co prosté
nejim, ale chce to uvédomit si, ze kdyz si néco jako dam, tak je to v pohodé¢, Ze jedno kafe nebo

sklenicka vina mi ekzém neud¢la.
E: TakZe mas ten pocit, Ze ti pomohlo trosku jako... Upustit...

A: No, tak moc jako neftesit, abych neud¢lala néco Spatn€ nebo... Ted vlastn€ po novym roku
jsem zacla zkousSet vic véci, co jsem piedtim ned¢lala, protoZe jsem se bala, Ze by to mohlo
zhor$it ten ekzém. Treba diiv jsem méla reakci okamzité, kdyz jsem si dala vino. Ale jako
alkohol byla takova véc, co mé¢ dovedla k t¢ mySlence, Ze bych to mohla mit jako psychicky.
Vsude se tika, ze alkohol tu klizi zhorSuje, ale ja kdyz jsem S§la tfeba nékam pit, tak se mi ten
ekzém 1 uklidnil druhy den. A jako pravidelné. TakZe jsem si toho zacla v§imat a pfemyslet nad
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tim, pro¢ to muze byt opacn¢, nez co si 1ikas, ze by mé¢lo byt. Ptes to jsem dosla k tomu, Ze to
muize byt tou hlavou. Ze jsem difv neuméla byt v klidu. V té praci toho bylo jako hodné nového,
co se ucit. Potom jsem neméla takovou tu stopku, furt jsem se musela ucit, tak jsem furt mé¢la
pocit, ze nedélam dost oproti ostatnim, i kdyz jsem tam ve vysledku byla o n€¢kolik hodin denné

dyl.
E: Co v tobé ten ekzém vyvolava za pocity?

A: No, ma to faze. Na zacatku mam Casto dost intenzivni fazi smifovani s tim, Ze to zase pfislo.
Myslim si, Ze to je tézka soucast ekzému. Je to vlastné€ véc, kterd se vraci a nikdy nevis, kdy
ptijde, kdy odejde... Pak tfeba pravé doufas, Ze uz nikdy nepfijde. Zejo, cilem viech tdch
postupll je jakoby udrzet obdobi toho klidu. Pak ptijde faze jakoby beznadéje, Ze to je furt
dokola. A potom asi, kdyz mas tfeba osmdesat procent téla ekzému a pak to brani pohybu a
clovek nemuze tieba pracovat... I v téch partnerskych vztazich to je taky jako téma... Tak si

pfipadam, Ze nezvladam to, co ostatni, takovy ty bézny véci.
E: A kde tieba nejvic vnimas, Ze té to omezuje?

A: Tak urcité v té pracovni oblasti, to pro mé bylo docela dost téma, protoZe jsem se chtéla
vénovat kariéfe, a to moc nejde, kdyZ ptl roku jsem v pohodé, budu jaro 1éto makat, a pak zase

podzim zima se nemuzu jakoby... V tom pracovnim zivoté€ to pro me byla velké téma.

E: A v jakym smylu ti to prekazi v ty kariére?

S 4

téma u ekzému. KdyZ v noci nespis, nebo se vzbudis§ osmkrat za noc, tak rano prosté nejsi iplné
jako ready. A kdyZ tahle faze trva tfeba mésic, Ze nespis, tak je to docela psycho. No a od
spanku se pak odviji 1 spousta dalSich véci, inava ptes den, nesoustiedénost. Zazila jsem si to,
ze jsem do té prace pfisla, pfestoZze mi to bylo neptijemny, vzit si tfeba to obleCeni a tak... A
chtéla jsem to tak trosku pfekonédvat a pushovat ty hranice toho, Ze mi ten ekzém nebude tolik
diktovat... Ale potom u toho pocitace v kanclu jsem se zvladla n€kolik hodin $krabat a nemohla

jsem se soustiedit. To nutkdni toho Skrabani je tak intenzivni, Ze...
E: JeSté v nécem to je pro tebe omezujici?

A: Odvadi to jako pozornost. Myslim, Ze u ekzému se hodné mélo mluvi o tom, Ze to prosté
boli. Clovék nonstop je v bolesti, to taky podle mé pak docela vyznamné snizuje tu kvalitu
Zivota nebo prost& prozivani téch bé&znych véci. Nejvic bych fekla ten spanek. Clovék neni ve
spravném rozpolozeni. Taky po n&jaké dobé, co se s tim Casto poji, je néjaka jako deprese.
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Takze uz pak nechces ani nic, do ¢eho jsi mé€la zapal, Ze je ti to vSechno uz jedno potom. Ja si
myslim, Ze tim, ze mi tadyty véci byly jedno, jsem se pak zaméfila na sebe. Myslim si, Ze to
obecné snizuje sebevédomi ten ekzém. Dokud se s tim ¢lovek jako nesmifi... M4 to vliv na
sexualni zivot. Nevim, kdyz t€ prosté boli kazdy dotek, tak ten partner nechces, aby se t¢
dotykal, Zejo. Pak je to takovy... Ja nevim, ja si tieba myslim, Ze uz jsem prosla tim, ze uz mi
to to sebevédomi az tak nesnizuje. Ja jsem vzdycky méla docela §tésti na partnery v tadytom.
J& jsem tieba fikala, Ze to mam strasny ten ekzém a oni Ze ne. Nevim, mozna je to jinak, kdyz
se s nékym seznamujes, ale potom... Ja jsem vzdycky méla pocit, Ze kdyz jsem o tom mluvila,
tak tomu rozuméli, Ze je to jako hrozny a tak, ale nikdo mi nikdy netek, Ze je to hnusny nebo
tak. Ze svoji zkusenosti mam pocit, Ze jim to bylo jedno. Ja jsem i Cetla n¢jaky ¢lanek o tom,
ze ti chlapi to jako min vidi, Ze si toho nevs§imaj. Tteba zenska kdyz vidi jinou Zenskou, Ze ma

ekzém, tak to vnima vic nez ten chlap. A 1 jako Zenskd na sobé€, Ze to vnima vic nez ten chlap.
E: Jasny... TakZe mas zkuSenost, Ze to brali v pohodé...

A: Jo. JakoZe kdyz jsem m¢la tfeba n€kolik mésicti vztah bez sexu kvili ekzému, tak to bylo
taky s pochopenim. Fakt jsem nem¢la, co se tyce takhle partnerti, Spatnou zkusSenost, ze by mi
jako nékdo tek ,,No tak nemtliZze§ se mnou spat, tak to ¢au®. To viibec. Ale asi je to 1 o tom, Ze
to s tim Clovekem sdilis, ze prosté vidi, Ze té to boli, Ze to neni n&jakej vymysl. Ale taky to neni

samoziejmost, Ze to ten ¢lovek bude chapat. Jsem méla asi Stésti.
E: A jaky tieba byly reakce okoli jinak, na ten ekzém?

A: Paradoxné asi ty nejhorsi poznamky byly od toho nejblizsiho okoli. Ze by se mi nékdo smal
na ulici, to se nedé¢je, ale kdyby se to d¢€lo, tak to asi neni tak straSny, jako od téch blizsich lidi.
Aspon pro m&. Tfeba 1 v té€ praci to bylo ,,JJak to zase vypadas?“... Ptitom je to néco, za co
¢loveék nemtize, neovlivni to. A potfad spousta rad, co s tim mas d¢lat. Treba jak jsem tikala, Ze

jsem nejedla maso, tak to bylo ,,To mas z toho, Ze neji§ maso, zejo.

E: To chapu, oni se to ti lidi asi mnohdy jako snaZi pochopit a néjak ti pomoct, ale tak

néjak po svym a ty tohle asi upIné nechces slySet...

A: Nevidi do toho. Samoziejme ja s tim Ziju, je to pro me velké téma, vim o tom vic nez Clovek,
ktery to nemd a nesetkal se s tim nikdy. JakoZe véfim tomu, Ze za tim neni, Ze chce§ tomu
cloveku uskodit, ale ze chces, aby to nemél. Ale poznamky typu ,,Jak to vypadas?* nebo ,,Néco
ned¢las spravné,” jsou jako docela mimo. Kolikrat jsem jim i fikala, at’ to feknou tém védctim

nebo tém, co na tom pracujou, vis co, kdyz jsou si tak jisti, Ze je to tim.
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E: Co tvoje rodina tireba?

A: Ja obecné mam podporu spi§ od kamarada. Obecné v téch tézsich situacich spoléham spis
na kamarady, ktefi m¢ vzdycky vic podpofili. Z té rodiny jsem se setkala spis praveé s tim ,,Jak
to vypadas?* a tak. Rodina to nikdy moc nepochopila, nikdy jsem od nich né&jakou extra
podporu nevnimala. Myslim, ze i tim, jak jsem s tim vyruUstala a bylo to takové bagatelizované
ze strany téch rodicl, Ze jsem potom méla i fazi, ze jsem musela uznat to, ze ten ekzém je
nemoc. Asi tim, Ze na m¢ byly naroky od rodict, ze musim fungovat tak, jako vSichni ostatni,

jako bych byla bez n¢jakého omezeni...
E: Ze ti pfislo Ze to zleh&ovali?

A: Jo, jo, jo. Ze ten ekzém jako neni omezeni. Neméla jsem od nich tu podporu, Ze tfeba mazu
zustat doma, chodila jsem s tim do $koly i v upln¢ $ilenych stavech, kdy jsem tam viibec chodit
neméla. Jako chtélo to uznat si, Ze to je néjaké znevyhodnéni, a dat si ten prostor, kdyZ ho
potfebuju, ze nemusim vSechno dé€lat na sto procent jako ostatni. Treba kdyZz mi bylo pod
patnact, ze jsem nemohla jit sama ani k doktorovi a pfisla jsem za rodi¢ema, ze s tim jako
potfebuju k doktorovi, tak oni jako ze ne, ze mam jit do Skoly. Druhy den jsem teda Sla

k doktorovi, a zrovna mé hospitalizovali, Ze jo.
E: A to jsi méla v jakym stavu?

A: Hroznym. Myslim, Ze jsem pak byla i na antibiotikdch, moZzna stafylokoka tam. Ted’ka
stafylokoka poznam ihned, ale tehdy jsem jes$t€¢ nebyla tak profi. Byla jsem asi mésic

v nemocnici, takze si myslim, ze to bylo zleh¢ovany.
E: No to rozhodné, no. Ti lidi jak v tom neZijou, tak do toho mnohdy fakt nevidi.

A: Mné piijde super, ze ted’ka se docela dost fesi rizné ty... Ted byla n¢jaka ta influencerka,

J& nevim, jak se jmenuje, jak ma takovou tu nemoc, jak mas fleky na kazi.
E: Jo, jo, jo. Vim presné, kterou myslis.

A: Jo, ja ji viibec neznam, ale zaznamenala jsem to kviili tomu, Ze se fesi tohleto, klize, néjaké
nedostatky a tak, a libilo se mi to, s jakou vaZnosti, a s jakyma ohlasama se to potkalo. Ze to
lidi berou vazné a pfitom je to jakoby jenom néco na kizi. Myslim, ze konkrétné co ma ona,
neni nic, co té boli, nebo svédi, Ze jsou to vylozené jako fleky. Myslim, Ze to tak je. Libilo se

mi jak seriozné je tady to brané.
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E: Jo, taky jsem to zaregistrovala, prislo mi pravé, Ze méla od téch lidi spoustu podpory

a jako hezkejch vzkazi.

A: Pritom bych presné ¢ekala od lidi, Ze je to jako zlehcovani. Ale naopak. Libily se mi jako ty
reakce na to, no. Pfesn¢ od rodiny jsem se setkala s tim, Ze ,,Je to jenom vyrazka. Koukni na
jiny lidi, ti tfeba nemaj nohu, a tak. V tu dobu mi to nedochazelo, protoze jsem si fikala, Ze
mam bejt v pohodé, protoze to asi neni tak straSny. Ale v tom dospivani té to jako nuti to
ignorovat, zZe jo. A potlacit to prozivani. Zpétn¢ kdyz se na to podivam, tak je to takova toxicka

pozitivita, tohle nékomu fikat. ,,Ses vlastn¢ v pohodé¢, kdyz néktery lidi jsou na tom hur*.
E: Jakej to ma u tebe vliv na néjaky sebevédomi nebo tak?

A: No, je to prosté cesta, ucit se s tim ekzémem jako zit, a je to asi o tom, jak to vnimas. Dfiv
jo, diiv jsem se i izolovala doma, ze jsem jako i1 nikam nechtéla chodit, nékolik mésica.
Samoziejmé kamaradi, jakoze pfijdou, ale taky jsem nechtéla. Prosté jsem se cejtila... Hnusné.
Samoziejmé jsem si nepfipadala pékna. Chtéla jsem mit hladkou kizi bez néjakych téch...
Nebudu fikat, ze to nemam dodnes, ale uz to neni natolik, Ze bych tomu tak propadala. Uz to
neni tak strasné. A kolikrat mi tfeba pfislo, ze nemam objektivni pohled na ten sviij ekzém.
Tteba jsem se jednou probudila a fikdm si ,,JeZi§ no to zase vypadam hrozng, to se zase strasné
rozjelo,” a ma to samoziejmé vliv na naladu. JakoZe to zkazi naladu. Pak tfeba fikam, Ze to
mam zase horsi, ale kamaradka ,,Ne, vzdyt se ti to zlepSilo od v¢era®. Mam prosté pocit, Ze ten
sviyj ekzém nevnimam objektivné. A kolikrat si fikam, ze dneska je to super, ze ani nemam tolik
fleky, a pak tfeba nékdo z kamarad fekne ,,Jezi§ mé to tak mrzi, Ze se ti to zase rozjizdi. Fakt

nevim, ¢im to je, Ze to takhle nevidim objektivné.
E: Jaky momenty s tim ekzémem jsou pro tebe nejtézsi?

A: Kdyz mas ten ekzém fakt vSude, tak ¢lovek se fakt nemiize pohnout, boli ho se tfeba umyt.

Mi pfislo, jak kdybych méla po celém téle spaleninu, jak to bolelo.
E: Co myslis, Ze ti v téhle chvilich poméahalo to néjak lip zvladat?

A: Myslim si, Ze postupné si to hledam, ze si to postupné tvofim a tak jako ptiddvam do svého
zivota. Cvi¢im jogu... Diiv jsem tieba viilbec neméla takovy ten Cas pro sebe, Ze si tieba dam
cely den volno a neni to o tom, Ze jdu nékam, ale o tom, Ze jsem sama a mam ¢as pro sebe. Dam
si vanu, skin care a takhle. Hodn¢ jsem zacla zkouset rizné sporty, coz se tika, Ze u toho ekzému
je... Nebo jako vSimla jsem si, ze vzdycky, kdyz jsem se zpotila, se to zhorsi, ale... Myslim si,

ze dlouhodobé to mé dobry vliv. Kratkodobé u toho zpoceni se to trochu zhorsi, ¢lovék zrudne,
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ale myslim si, Zze dlouhodobé¢ je to dobry. Ono je to jako potieba u kazdého ¢loveka, ale prave
tim, jak se ten ekzém zhorSoval, jsem to GipIn¢ vytadila, protoze jsem se snazila vytadit v§echno,
co ten ekzém zhorSovalo. Zkousela jsem tenis, pak basket, poprvé v zivoté jsem byla
v posilovné. Zacala jsem chodit do sauny, potom se otuzovat tou ledovou vodou. Coz mi pfijde
taky super, Ze se zpoti$ a hnedka se zchladis. Prochazky v ptirodé jesté... Chodila jsem béhat,
kratké vzdalenosti, a hned se osprchovala studenou vodou, aby to bylo v pohodé&. To byla takova
moje rutina, ze moct jit béhat. Vzdycky, kdyz jsem zacla mit né¢jaké blbé myslenky nebo néjaky
takovy neklid, tak jsem §la béhat, nebo cvicit, prosté ten stres trochu dostat ven. A praveé jsem
letos si zlomila nohu, méla jsem dva mésice sadru, a tehdy se mi ekzém extrémné zhorsil.
Nechodila jsem do prace, byla jsem vlastn¢ furt v klidu doma, ale kdyz jsem ptfesné nemohla
udélat to, ze se zvednu a pudu si zab&hat, zacvicit... TakZze se mi u toho zase ovéfilo, ze je to

tou psychikou.

E: KdyzZ si tfeba vezmes, jak jsi ten ekzém prozivala dfiiv, a porovnas to s tim, jak to

prozivas ted’, vidi§ tam néjakej rozdil?

A: Stoprocentn¢. Dfiv jsem se v tom docela dost utdpéla a neuméla jsem se nad to jako
povznést, videt to tak, Ze to odejde. Nechala jsem se tim tak jako pohltit, Ze jsem feSila jenom

ten ekzém a nic jiného.
E: Jo, Ze jsi ho az moc stavéla do néjakyho stiedobodu vlastné?

A: No. Ono to neni tézky, furt ta bolest jakoze ,,Jsem tady, vS§imej si mé!“... Urcité je v tom

velky rozdil, jak jsem to vnimala dfiv a jak ted’.

E: Rekla bys, Ze to pro tebe mélo i néjakej p¥inos, co ti to dalo?

vvvvv

Myslim si, ze to si ¢lovek s ekzémem musi uvédomovat, ze kdyz nemas to zdravi, tak vSechno
ostatni je... Myslim, Ze mladsi lidi maji tendenci nefeSit spoustu nevyraznych zdravotnich
problémd, nebo na to trosku kaslat, nebo tfeba kaSlat na tu prevenci. Obcas se pfistihnu, Ze se
to snazim predat, ale je to véc, co se strasn¢ té¢zko vysvétluje. Takze tohle vnimam, Ze je dobra

véc, si to uvédomovat.
E: JakoZe se ¢lovék naudi se vic zajimat o svy zdravi...

A: Asi takhle no. Lidem to dojde ve chvili, kdy o to pfijdou, nebo ¢astecné piijdou. Asi i jako,
je to takové klisé, ale vnimat sdm sebe a svoje télo, protoze ten ekzém je Casto indikatorem

toho, Ze néco neni uplné jako ok. Nevim, vnimém to i tak, Ze ten ekzém upozoriiuje i na to, ze
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je néco Spatné. Kdyz je to tieba, Ze mam zkousky a ud¢la se mi ekzém, tak vim, Ze je to tim,
ale... Co s tim budu d¢lat, ze jo. Prosté jsem ve stresu, ze mam zkousky, tak se uklidnim, az to
prejde, az to budu mit za sebou. Ale ptesné to mlize byt i ukazatel toho, Ze kdyZ jsem byla tieba

v té préaci, tak to nebylo nic pro mé.
E: TakZe se snaZiS to predavat dal tuhle mySlenku. Vnimas, Ze to ma néjakej Gcinek?

A: Myslim si, Ze to s t€éma lidma nebude asi rezonovat tolik, kdyz nemaj tu zkuSenost, protoze
n¢které véci si ¢loveék musi zazit, aby je pochopil. Né&jaky u¢inek to ma, ale tézko mutizes predat

takovou zkusSenost, jakou mam ja.

E: Jasné. Tak ja myslim, Ze jsme vyCerpaly vSechno dulezity, tak napada té tieba jeSté

néco dalsiho?

A: Ono u toho ekzému lidi maji tendenci, to je vidét i v té skuping, predavat takové ty zarucené

recepty na to, co funguje. Nic takového asi neni.
E: No jasné. Ze si kaZdej musi najit to svoje... Taky u kaZdyho to probiha trochu jinak...

A: Ja nevim, tfeba kdyz jsem byla v takovém tom obdobi, ze kupujes vSechny ty masticky a
potad zkousis néco... Ja bych tohle obdobi nejradsi pteskocila, protoze o tomhle to uplné neni,
Ze na sebe néco napatlas a bude to v pohod¢. Jednu dobu jsem si fakt myslela, Ze je to vyrazka,
kterou vylé¢im na té ki0zi, Ze jo, ale je to prost¢ komplexni problém, co se tykd toho

hormonalniho systému, nervového systému asi...

E: MozZna jsme i trochu k tomu vedeny doktorama, obecné to takhle brat, kdyZ to mas od
mala, tak vétSinou se nesetka$§ s ni¢im jinym, neZ ,Na, tady mas predpis na tuhle

masticku“...

A: Zéapadni medicina je super co se ty¢e n¢jaky chirurgie a spousty dalSich oborti, ale myslim
si, ze obecné u téch civilizacnich chorob, kam je asi ekzém taky fazeny, alergie, rtizné
intolerance... Tak myslim, Ze je to docela katastrofa. Myslim si, Ze je to pfesné 1 rozd€lenim té
mediciny na ty obory. Kdyz mas problém, ktery zasahuje do vice téch oblasti... Jako je to jedno
télo a souvisi to spolu. Nejde k tomu pfistupovat tak, jakoZze mam ekzém, tak jdu ke koznimu.
Mam histaminovou intoleranci, tak jdu na imunologii. Mam alergii, tak jdu na alergologii.
Konkrétné tyhle véci spolu souvisi a nedostatek té¢ zapadni mediciny je v tom, ze to télo 1&¢i

jakoby po kouskach. Pfesn¢ proto je super, ze je tady i ta celostni medicina, ta ¢inska.
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E: Mas$ s ni zkuSenost?

A: No, Ze tam jsem pfiSla na prvni schiizku, kde se mé ptali, jaké mam zdravotni problémy a
pak na zivotospravu a takové detaily, co jsem ani jako neCekala. Vlastn¢ jsem ani nevédéla, ze
ty mas v té zivotosprave tteba néjaké navyky, co si ani neuvédomujes, musis kolikrat dlouho
premyslet. Je to celkové o zméné té zZivotospravy. Tim myslim jednak to jidlo, jednak ten

spankovy rezim a ta psychika prosté. Ten ekzém mam tak 1 klidné&;jsi.
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Rozhovor €. 6

Rozhovor s Vendulou

V: Je mi dvacet, studuju prvni ro¢nik na zubnim laborantovi, chtéla bych to teda zkusit na
medicinu, zkousela jsem to uz predtim, nevyslo mi to. K tomu se poji i to, Ze v dobé&, kdy jsem
dé¢lala maturitu a méla jsem psat piijimacky, tak to byl velkej stresor a do toho jsem jesté po
sedmi letech vysadila kortikoidy, takze jsem si prosla brutalnim peklem. Od ty doby, vzdycky
kdyz jsou lidi jako ,,Jezi§, ty to mas uplné osklivy na ty ruce,” tak ja se prosté smé&ju tomu,

protoze tohle je tfeba milionkrat lepsi, nez to bylo.
E: TakzZe jsi ted’ méla docela naroc¢nej pilrok...

V: Hmm, loniskej rok byl jako hodné zajimavej v tomhle ohledu. No a jinak se dlouodobé¢
vénuju foceni a pejskatriné. Mam smecku psti a béhdme agility a semtam néjaky vystavy. To je
takovy to pres prekdzky, ty tunely, vychazi to z konskyho parkouru, ale uz se to tomu jako
nepodoba. Vtipny na tom je, ze kdyz mi bylo asi tfinact, jak se mi zacaly délat ekzémy, §la jsem
na tu alergologii a fikam si ,,Snad nebudu mit alergii na psy, to nevim, co bych délala®“. No a
zjistili mi prach, pyly, roztoc¢i, to v domacnostech se psama jakoze je, ale nechd se s tim Zit.
Potom, co jsem vysadila ty kortikoidy a cely télo se mi hodila hrozné do... do mist... tak mi

vyskocila alergie 1 na psy a je uplné nejsilné;si ze vSech.
E: KdyZ to vezmes od zac¢atku, zkus mi popsat tviij pribéh s ekzémem, jak to u tebe bylo...

V: Tak ja jsem na to jako dit¢ viibec netrpéla, neméla jsem ani alergie, ani ekzémy, viibec nic.
Pak pfiSla puberta, mohlo mi bejt tak tfinct a zaCly se mi objevovat prvni malinky loziska
v loketni jamce a samoziejmé ¢lovek s tim jde na alergologii, na koZni, a co se stane... NapiSou
ti kortikoidy. Ja jsem do toho jesté skoli6zou docela silnou, takZe jsem pak nosila ten korzet a
on jak je vlastné plastovej, tak se mi potom zacaly délat ekzémy 1 v oblasti beder, protoze se mi
to tam vic potilo pod tim korzetem. TakZe to bylo takovy nepiijemny, ale nechalo se s tim Zit.
Byly to maly loZiska, v téch loketnich jamkéch, bych fekla, tak pét centimetrd, na téch bedrech
taky tak pét. Casem se mi k tomu piidaly jesté podkolenni jamky, hodné zavisi na pocasi.
Paradoxné to mam nejhor$i na podzim a v zimé, byt by ¢lovek fekl, ze to budu mit nejhorsi
v [ét€, kdy jsou ty pyly trav, na ktery mam alergii. V 1ét€¢ madm vzdycky skoro Cistou kazi.
Postupem casu, ¢lovek vlastné namaze kortikoidy, pak je to dobry, za tejden namaze znova,
pak je to zase par dni dobry... A takhle jsem to mazala od téch tfinacti. I v tom obdobi, kdy

jsem to m¢la lepsi. Pies zimu mi tedy vzdycky hodné praskaly ty ruce. Viibec m¢ nenapadlo,
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ze by to mohlo bejt proto, Ze kdyz si mazu ty kortikoidy, tak nejen, ze se mi v tom misté ztencuje
kize, ale Ze se mi stencuje 1 v tom misté na téch rukou, kterejma to mazu. Takze pfes tu zimu
to mam vzdycky horsi. To se dejme tomu tak jako udrzovalo, ob¢as se to zhorSilo, a myslim si,
ze to bylo tieba ¢trnact dni, co jsem byla Cista a znova se mi tam udélal n¢jakej flicek. Kdyz mi
pak bylo osmnéct, tak jsem zacala piemejslet, ze bych chodila davat plazmu a tam mi fekli, ze
bych v tu dobu nemé¢la uzivat kortikoidy vic jak mésic v kuse. Jenze vzhledem k tomu, Ze jsem
to nemazala néjak pravidelné, tak kdyz jsem se namazala trochu jednou za téch ¢trnact dni, tak
mi to nikdy neovlivnilo ty vysledky. Zjistila jsem, ze se mi to nezhorSuje, kdyz tu plazmu
chodim dévat, hladiny bilejch krvinek mam normadlni... Méla jsem pocit, Ze jsem zdrava. A pak
jsem ned tim zacala pfeme;jslet vic, pro¢ po me chtéj, abych si ty kortikoidy nemazala a zacala
jsem si o tom vic zjistovat. To byl podzim. Rekla jsem si, Ze by to tolik nevadilo, kdybych to
vysadila, co by se jako mohlo stat. Paradoxné jak byl covid, tak jsem byla mnohem vic v klidu,
jak jsem si dé€lala véci ve svym tempu, neméla jsem tam ten stresovej faktor, kterej mi to
ovliviiuje teda hodné. Byla jsem skoro bez ekzému. Tak jsem si fekla, Ze se asi nic nestane,
kdyz si to né¢jakou dobu nenamazu. Pak se stalo to, Ze koncem fijna nebo zacatkem listopadu
se mi hrozn¢ osypaly cely ruce. Do ty doby jsem méla viceméné jenom ty jamky. Domazala
jsem tu masti¢ku a mohlo to byt tak mésic na to. Osypaly se mi komplet ruce, ale nic jinyho.
Ptisuzovala jsem to tomu, Ze jsem byla u kamarada na chaté, kde mél kocky. Ted’, kdyZz na to
koukam zpétné, tak si nemyslim, ze to bylo koCkama, ale tim, ze jsem vysadila ty kortikoidy,
ktery jsem mazala asi Sest let. Pak jsem §la na koZni, tam jsem dostala protopic, kterej sice
v sob€ nema kortikoidy, ale ten mé& brutalné palil do ty kiiZze. Pak to zabralo, ale mé¢la jsem
pocit, Ze se uskrabu, ze mi shoti klize, prvni tfi hodiny. Doktorka mi fekla, Ze to je docela Castej
vedlejsi efekt. Od ty doby jsem pres tu zimu hledala, co mymu télu vyhovuje nejvic, jestli ty
kortikoidy, ten protopic nebo se nevystavovat témhle situacim, do toho jsem se mazala tieba i
sadlem, ktery teda pomohlo hodné. Na jafe jsem to vzdala, dopotiebovala jsem ten protopic a
fekla jsem si, Ze tohle uZ znova nechci, ani kortikoidy, ze to néjak dolé¢im. Jenomze jakmile
jsem ho vysadila, tak... To bylo tésn¢ pred maturitou...Samoziejmé¢ hodné stresu, maturita,
pfijimacky... A dopotiebovanej ten protopic. Zacala jsem cejtit, Ze se mi hodné& loupe kiize, ale
bylo to takovy, jako kdyz se ¢lovék spali na sluni¢ku a pak se mu sloupe klize. Takze to jsem
si fikala, Ze ok, tak se zacnu vic mazat. Zacalo to na téch loketnich jamkach, ale do toho se mi
to objevilo jesté na krku zezadu, rozlezlo se to i na mista, kde jsem ekzém v zivoté neméla.
Postupné cely ruce, pak se k tomu ptidal krk zeptedu, brada, nohy cely, tak rovnomérné¢. Fakt
jsem to nesla hodné Spatné psychicky, Ze jsem vypadala tak, jak jsem vypadala. Ale ptichazelo

to fakt pozvolna, tfeba béhem mésice. Nejdiiv to bylo sucha klize, pak vic ekzém, pak jsem
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jako zacala snéZit, az pak ty mokvajici loZiska. Uplng nejhorsi jsem to méla béhem svataku. To

bylo takovym zplsobem, Ze jsem snézila lopatku kiize denné.

E: To muselo byt o to horsi, Ze jsi teda viibec netusila, co to takhle hrozné spustilo, jestli

jako ten stres nebo fakt to vysazeni...

V: Viibec, vitbec. Myslim, Ze to bylo oboje, ze kdyby tam nebyl ten stres, tak by to bylo tfeba
polovi¢ni. Bylo to Sileny, spala jsem tak tii hodiny denné. Byt jsem lezela v posteli, tak jsem
nemohla spat. Bud’ jsem se Skrabala, nebo jsem se snazila neSkrabat, nebo mé prosté jenom
bolela kiize. Uz potom mé bolel viceméné kazdej pohyb, protoze ta kiize byla vysuSena, ale
v momentg, kdy se ¢lov€k namazal, tak to viibec ni€emu nepomohlo, nebo jako za dvé hodiny
to bylo zase stejny. Pak zacalo bejt slunicko, a to jsem zaergistrovala, Ze mi na tu k(izi pomaha,
takze jsem se chodila opalovat a u toho jsem si Cetla knizky do povinny cetby. Byla jsem cela
hodné natekld. Kdyz koukdm ted na fotky, tak vidim, ze jsem méla hodné nateklej oblice;j.
Tteba na fotce, kde se usmivam, tak mam takovy... To ani nejsou d’olicky, to jsou takovy
nepiirozeny zdhyby. Takze jsem byla natekld, ale ja jsem to nevnimala, jak to bylo cely télo
rovnomérné. Zezacatku jsem to 1é¢ila tim sadlem a konopnyma mastma a po maturité se mi to
zacalo zlepSovat, tfeba o tfetinu béhem jednoho tejdne. Odstranil se ten stresovej faktor a bylo
to fakt hodné¢ vidét. Pak uz jsem méla Cas na to si s tim zajit k doktorovi. Ten se na mé podival
a fekl, Ze je to skoro na biologickou lécbu a jako Sup do nemocnice. Ja jsem se na ngj tak
podivala jakoZe ,,Ale ja uZz to mam ted lepSi“. Tak mi ptedepsal imunosupresiva
s cyklosporinem, tésn¢ pred pfijimackama. Takze j4 jsem to zobala, pak byly prazdniny, hodné
slunicka, stres Zadnej, do toho ty imunosupresiva. TakZe to bylo, oproti tomu, co bylo ptedtim,
jako krasny. Kratce na to, co jsem to zacala brat, mé neskute¢né vypadaly vlasy. Ne ze bych
méla pleSku nebo néjaky holy mista, ale vypadaly mi vlasy uplné neskutecnym zplsobem.
Protidly tfeba na ptilku. Pak kdyz jsem byla na prohlidce, tak byt uz jsem byla vic Cist4, pan
doktor to vzal tak, ze Cistd nejsem, protoZze mam furt néjaka ta loziska a navysil mi davku od
toho podzima. Hodné zaleZi na tom stresu a tom pocasi okolo. Tteba pfes to 1éto jsem tu kizi
meéla fakt Cistou, ted pfisSlo klasicky zhorSeni. Myslim, Ze mam i néjaky potravinovy alergie,
ale to jsem jesté tplné€ nevypozorovala. Posledni dobou mi ptijde, Ze si to dé€la, co chce. Nevim,
jestli je to pocasim, n¢jakou mirou stresu ze Skoly, nebo tim, ze si ten praSek ob¢as vezmu
nespravng. Ted’ pfes tu zimu mam mista, co jsou trochu suchy, nebo se loupou. Ale uz mi to od
ty doby, co beru ty imunosupresiva, nikdy nemokvalo. Uz se to chova, jako normalni ekzém.
Drzi se mi to furt na téch rukach, ptedni stran¢ krku, brad¢ a kolem oc¢i. Hodn€¢ mi poméhaj

zinkovy masti a klasicka modra indulona. A takova ta détska Nivea. A to je asi tak vSechno.
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V: Ted to mam ve srovnatelnym stavu, jako jsem to méla pfed tim vysazenim kortikoidu.
E: To sis fakt prosla docela peklem. Jak jsi to proZzivala, tohle obdobi?

V: Kdyz si vemu teda ten svat’ak, tak jsem byla opravdu fyzicky i psychicky vycerpana, protoze
jsem spala ty tfi hodiny denn€. Obcas jsem si dala néjakej ten Sloficek po obé&dg¢, ale stejné jsem

vydrzela pil hodiny, nez mé to zase vzbudilo.
E: To ¢lovék asi nemiize pak moc fungovat.

V: No, neslo to. Nedalo se takhle fungovat. Byla jsem hodné unavena a po ty psychicky strance
jsem z toho byla fakt jako Spatnd, protoze ¢lovék vidi, jak se najednou proménil v cosi, co mu
vibec neni podobny. Najednou jsem prosté byla celd Cervena, cela natekla. Mamka se me hodné
snazila presvédcit, abych se namazala téma kortikoidama, ale ja jsem tikala, Ze ne, uz nikdy. Ja
jsem se prosté kousla a fekla jsem si, jestli tohle moje t€lo ud€lalo po tom, co jsem ty kortikoidy

vysadila, tak to udéla ptisté znova.

E: A pro¢ ses rozhodla jit do téch imunosupresiv, nebala ses, Ze to bude mit podobny

ucinky?

V: Béla jsem se toho, ale po tom, co jsem si prostudovala... Ono o tom Zadny studie nejsou, o
tom TSW, ono se to moc neuznava, jsou vlastné americky stranky a pak lidi, co sdilej svij
piibéh s tim. TakZe jsem v tu dobu hledala rizny podplrny skupiny, rizny profily, co sdilej
takhle tu svoji cestu, a to meé hodné podpofilo po ty psychicky strance a uklidnilo mé to ohledné
téch imunosupresiv. Ze je to b&Znej postup u lidi, co si tim prosli a byt je to velkej zasah pro
télo, tak je to svym zplsobem mensi zlo nez ty kortikoidy. Plisobi to vic na vnitfek nez na ktizi
samotnou, a ta kiize ma Cas se dat néjak dohromady. Po tom, co jsem byla po téch Sesti letech
oslabend z toho pravidelnyho mazani kortikoidama, coz vnimam i ted’, Ze hodné snadno mi ta
ktze na rukou praska, protoze je furt ztencend. Behem téch imunosupresiv ma ta kiize se dat
n¢jak dohromady, byt to jako nevyléc¢i atopickej ekzém, protoze toho se zbavit uplné neda.
Necha se to do jisty miry potlacovat, necha se tomu se vyhybat, kdyz si ¢loveék velmi upravi

celej zivotni styl. TakZe je to n&jaky feSeni, ktery je pro mé momentalné piijatelny.
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E: Hm, hm... Rozumim.

V: Ale teda upfimné nejhorsi po ty psychicky strance nebylo ani to, Ze jsem vid¢€la sebe, jak
jsem se zmenila v cosi, nebo to, ze jsem byla hrozné nevyspala a vSechno mé bolelo. Na to jsem

si zvykla, po tejdnu nebo dvou. S tim jsem se smifila, Ze je to prosté proces.
E: A na co bylo horsi si zvyknout?

V: Co bylo nejhorsi, byli lidi. Jakmile mi vlastné skoncil svatdk a zacala maturita, tak uz jsem
to méla malinko zlepsSeny, ale to jsem vidé€la jenom ja a mamka, protoze se mnou byla béhem
ty nejhorsi faze. Ale vSichni ostatni vidéli to, Ze pied tim svatdkem jsem to méla, ze to vypadalo
jako zhorSenej ekzém a pak jsem najednou pfisla po svatdku a méla jsem to 1 po obliceji a tak...
A vsichni na mé prosté koukali. Kamaradky byly jesté takovy, ze jsem jim fekla ,,Hej, nefeste
to,” a ony to nefesily, ale maminky téch kamaradek... To bylo ,,JeziSmarja chudacku! Co to

mag?*
E: Jo, jo... JakozZe té litovaly...

V: To litovéni, no. To bylo hrozny. ,,A zkouSela sis na to namazat tohle a tamto?*“... Dobry
rady, super. Ja jsem zkusila uz upln€ vSechno. Ja uz pfemyslela nad tim, Ze za¢nu délat jako

ritudly a podobny véci, jako spiritualni a na pomezi lidsky logiky, proste.
E: Ze nejsi béZné vyznavaé takovejch véci, ale uz jsi byla tak zoufala...

V: Pfesné€. UZ jsem z toho byla sama hodné na hrang, ale sama sebe jsem né&jak jesté zvladla
ukorigovat. Ale pak né€kdo pfisel a fekl ,,A zkusila sis na to dat konopnou mast?... Kterou si

mazu viceméné od prvopocatku. Ja jsem nevédéla, jestli se smat, nebo brecet.
E: Co to v tobé vyvolavalo?

V: Takovy zoufalstvi. Byl to hodné¢ ironickej... Bylo to jako vysméch od celyho vesmiru ke

mne.
E: A to hlavné takhle ty mamky kamaradek, jo?

V: Mm. Tam jsem to vnimala nejvic, no. ProtoZze ty kamaradky to braly jakoze jsem prosté
nemocnd, ze se s tim prosté¢ néjak 1é¢im, Ze jako neni moc potfeba mé litovat, protoze jim
osobn¢ by se to tfeba taky nelibilo. Taky nemaj rady, kdyz je n¢kdo lituje. J& nevim, jestli je
vubec n¢kdo, kdo ma rad, kdyz ho n¢kdo lituje.
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E: Jak kdyby ti to porad predhazujou, Ze jsi chudak, Ze vypadas hrozné a tak...

V:Jo, jo, jo. Pfesné tak. Pak teda jsem si uvédomila, Ze jest¢ béhem léta jsem méla jedno mensi
zhorSeni. Pfijde mi, Ze byt’ mi to naslo velkou alergii na psy, tak na svoje psy jsem zvykla, ze
mi to n¢jak nezhorSujou. Ale pak jsem jela se svoji fenkou na vycvikovej tdbor, kde byla spousta
jinejch psi. A byt to bylo cely venku, takze to nebylo, ze by se tam ty alergeny n¢jak hodné
Sitily, tak jsem uz po tfech dnech zacala vnimat, Ze se mi to zhorSuje. I pfesto, Ze jsem brala ty
imunosupresiva, tak to byla spousta cizich alergent, na ktery nejsem zvykla. Ale pak jsem
ptijela domt a do tydne se mi to zas vratilo do normélu. TakZe cizi psi pro me asi nejsou dobry,

ale na ty svoje mam uz rezistenci.
E: To je zajimavy...

V: Nechapu to. Ono to asi neni uplné rezistence, ale minimalné mi to nezhorSujou do fidkyho
velkyho stavu. Pan doktor je vzdycky vtipnej, kdyz mi navrhne, at’ zvazim toho pejska dat pry¢
a to... My jich mame pfitom doma asi devét, coz jsem s nim pak uz nefesila, to by si zaklepal

na Celo. Takze je to takovy usmévny, no.

E: Ja bych se moZna jeSté vratila k tomu, co pro tebe v téch horSich stavech byva nejtézsi.

Ty jsi zminovala hlavné ty lidi... Co jeSté?

V: Hlavné ten vzhled. Ta bolest a vyCerpani, s tim se ¢loveék jako smifi, dejme tomu. J& nevim,
kdyz ¢loveék vidi, jak mu jako mokva oblicej... Hodné kolem ty pusy a u toho oboci, Ze to
mokva, ta kliZe je rozpraskand, tak jsem se tfeba bala, Ze budu mit jizvy. Do toho, Ze lidi koukaj,
Ze to Spini obleceni, a je to hrozné neprakticky. CoZ je ta posledni véc, co ¢lovek chce fesit
v ten moment. Clovék je vy&erpanej, unavenej po psychicky strance, uz na n&jakym pokraji
neceho... Brecela jsem docela ¢asto tou dobou. Stres z maturity, pfijimacky, bylo toho jako
hodné. A prosté to posledni, co ¢lovek chce fesit, je, ze musi obden prat prostéradla, ze musi

nosit stoprocentni bavinu, dlouhej rukav, rolék...
E: Jo, takze takovy ty prakticky nevyhody.

V: Ty prakticky nevyhody. V tu dobu uz bylo venku teplo, takze ¢lovek se chtél tieba opalovat
a védel, Ze mu to pomaha, ale jakmile jsem tu kiizi méla odkrytou, tak jsem méla tendenci si to
Skrabat. TakZe to byl takovej zaCarovanej kruh. A ty prakticky véci jsou prosté to posledni, co
chce ¢lovek fesit. Kdyby to bylo jenom na mné, tak bych se prosté namazala tim krémem, lehla

si na slunicko a nechala to vstiebat. Ale to jsem nemohla.
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E: V ¢em dalS$im se tim citi§ omezovana v tom kazdodennim Zivoté?

V: V kazdodennim zivoté v ty klidovy fazi hodn€¢ vnimam to, ze musim tieba ¢tvrt hodinky

denn¢ vénovat néjaky péci o kiizi, coz jsem diiv upln€ nemusela.
E: TakZe néjaky promazavani...

V: Promazavani, ¢isténi v momenté, kdy mam pocit, ze se mi to zhorSuje, tak to jakoby
docistovat... Hlidat si to sloZeni toho obleceni. Nedovedu si ptedstavit, Ze bych si koupila rolak
nebo néjaky obleceni, co by bylo fakt na télo nebo minimélne devadesat pét procent bavina. A
potom teda kdybych chtéla jit plavat do bazénu nebo do n&jakyho wellness nebo néco takovyho,
tak si musim hodné hlidat tu péci o klizi jako potom. Protoze za jedno chlorovana voda, za
druhy spolecny sprchy, kde jsou bihvi jaky bakterie a za tieti na tom wellness tieba néjaky
jejich piipravky, ktery by mi tu kiizi mohly podrazdit. Ctvrta véc je barveni vlast. Musim

vzdycky hlidat, abych neméla podraZzdénou kiizi na hlavé, jinak se mi tam pak udéla;j strupy.

E: PamatujeS si tifeba néjakej fakt narocnej moment? Vis, kdy jsi vnimala, Ze je to fakt

too much?

V: Hodné¢ téZkej moment byl zhruba uprostied svataku, kdy jsem to méla fakt v ty nejhorsi fazi.
To jsem se prilepovala k oble€eni tim, jak to mokvalo. Do toho vSechno to oble€eni bylo od
toho mokvani, do toho bylo mastny od téch krémt, do toho na mé¢ mamka tlacila, at’ si na to
namazu znova ty kortikoidy a ten stres z ty maturity. Ten tomu dal fakt hodné, protoze ja byla
tak fyzicky vycCerpana, Ze uz jsem se nezvladala ucit. V momenté, kdy jsem méla néco
vypracovavat, tak to bylo v pohodg¢, ale kdyZ uz jsem méla néco vypracovanyho a chtéla jsem

se z toho ucit, tak to neslo. Coz bylo hodné vtipny.
E: To jsi dobra, Ze jsi to zvladla.

V: TakZe mé zachrafiuje asi to, Ze jsem fakt celej gympl se ucila hezkym zplisobem, a Ze jsem
méla dobrej zéklad. Jediny, co to odneslo, byla chemie, z ty jsem méla za tfi. Ty jsem si fakt

fekla, Ze se budu vénovat, ale nemohla jsem, protoZe to neslo. Takze to podle toho pak dopadlo.
E: Jasné, jasné. A ty kamosKky jsi Fikala, Ze to braly teda v pohodé?

V: Kamosky to braly mnohem lip, nez jsem ¢ekala. Jediny, co je vyd¢silo, bylo to, jak moc se
mi loupe ta kiize. Ze ani nefesily, Ze n&jakym zptisobem vypadam, to jako braly tplné v pohodg,
nemély potfebu to komentovat. Jenom jako Ze ,,Tyjo, tobé se ten ekzém fakt zhorsil* a ja ,,No,

zhorsil, je to kvuli tomu a tomu* a dobry, pak uz to prosté nefesily. Ale pak jsem né¢kde sedéla
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a tfeba jsem se podrbala a najednou se pode mnou objevila takova maléd hromadka kiize. Tak to

je tieba obcas vidét, tak to je tfeba vydesilo.
E: A to pak néjak komentovaly?

V: Spis se jako zeptaly, ¢im to je. Nebo jako, Ze je to zajimalo. A ptekvapive i1 ostatni spoluzéci,
co m¢ pak vidéli na ty maturité, tak mi tfeba tekli ,,Tyjo, tobé€ se to fakt zhorsilo, to mé mrzi,*
ale uz pak neméli potiebu to fesit dal prosts. Ze fakt byli hrozné v pohodg, byt’ jsme tieba celej
gympl nem¢li moc dobry vztahy. Ne Ze bysme na sebe byli hnusny nebo tak, ale prosté jsme se
nebavili. Tak jsem Cekala, Ze mozna naky kecy budou mit, ale ne, byli hrozné¢ v pohod¢. Ale
pak tieba dospéli lidi, od kterejch by ¢loveék cekal nakej respekt nebo pochopeni, nebo Ze do

toho nebudou $tourat, tak do toho $t'ourali nejvic.
E: Takze to ti vadilo, to §t’ourani...

V: To mi vadilo hodné. To, Ze Stouraj, to, Ze litujou a to, Ze maj nevyzadany rady. Nevyzadany

rady jsou, po ty litosti, asi druha nejhorsi véc.

E: A jak k tomu pristupovala tvoje rodina? Ty jsi Fikala, Ze ta mamka té trochu tlacila do

téch kortikoidu...

V: Jako potom, co vidé€la, ze to sluni¢ko mi poméha, a Ze mi zabraly ty imunosupresiva, tak je
od ty doby v pohodé¢. Hlavné jsem ji ukazala i ty pfibchy ostatnich lidi a vic jsem ji vysvétlila,
pro¢ uz do téch kortikoid znova nechci jit. Tak potom, co se mi to zlepSilo, a nevypadala jsem,
7e umiu, tak uz to bere. Uz ma rozhodné vétSi pochopeni. Téta... Rodice jsou rozvedeny, takze
s tatou jsem se v tu dobu vidala min, ale vétSinou se mi povedlo néjak vzit si dlouhy kalhoty,
rolék... Aby to bylo co nejmin vidét. Prosté jsem mu fekla ,,Hele, mam ted’ jako velkej stres
z maturity, zhor$il se mi ekzém. Moc to nefesil, fek mi tieba jestli nechci jet k mofi, Ze lidem
to jako pomaha, jenomze vzhledem k tomu, ze to bylo kvéten, Cerven, tak uz jsem méla cely
1éto rozplanovany a uz tam nebyl ¢as na to, jet k mofi. Coz mé trochu mrzi, myslim, ze by mi

to mozné pomohlo rychlejc.
E: Jo, jo. Ovliviioval nékdy ekzém tieba i jako tvoje partnersky vztahy?

V: Ne, rozhodné to vliv nemélo. My jsme s ptitelem spolu od zafi, coZz uz jsem to méla
v pohodé, ale my jsme pfedtim byli uz dva roky fakt dobry kamaradi a on to jako vidé¢l, celej
ten prabeh toho, co se mi déje. Viceméné u toho byl celou dobu a jako viibec to néjak nefesi.
Nema potiebu to komentovat. Spi§ ndm to tfeba kazi plany. KdyZ jsme si tekli, Ze bychom

chtéli jet treba na wellness, tak jsem to musela odmitnout, protoZe byt bych jela rada, tak nevim,
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co tam pouzivaj za pfipravky, jestli by mi to tu kizi nepodréazdilo a tak. Takze do urCity miry
nas to omezuje v néjakejch aktivitach, ale nema to vliv na néco, ze by mél potiebu to néjak

komentovat a bejt na me¢ kvuli tomu jako neptijemnej nebo cokoliv.

E: Ze to bere prosté jako tvoji soudast néjak...

V: Bere to jako moji soucast, Ze jsem prosté nemocna. Jak kdybych nosila bryle nebo tak.

E: A jak na to reaguje? Treba kdyzZ vidi, Ze fakt té to svédi, Skrabes se, mas to Spatny...

V: Rekne mi, at’ se neskrabu, coz mé vzdycky hrozné roz¢ili, ale na druhou stranu vim, Ze bych
se neméla Skrabat. Obcas je to takovy jakoZe... J& vim, ze bych se neméla Skrabat. Ja to vim.
Ale nech mé, prosim, se prosté na chvilku poskrabat. Ale ve vysledku mi to pak pomize,
protoze misto toho, abych se drbala minutu, se drbu tieba patnact vtetin. Hodné¢ mu vadi ten
zvuk toho Skrabani. J4 se obcas drbu ze spani, ani o tom nevim. Nebo o tom vim, ale nejsem
schopna to ovlivnit, Ze je to takovej ten polospanek. Tieba béhem toho TSWcka kdyz uz jsem
kone¢né usnula, casto to byl ten polospanek, ze jsem si Gplné rozskrabala ruce. Prosté jsem si

jenom chtéla ulevit a najednou byla krev prosté vsude.

E: A obecné jesté kdyZ vezmes ty mezilidsky vztahy, omezovalo té to v nich nékdy

néjakym zpiisobem?

V: Netekla bych, ze m& to omezovalo, spi§ se lidi hodné ptaj. Pokazdy, kdyZ jsem to méla
zhorSeny, tak se prosté lidi ptali. Jestli jsem to méla vzdycky, jestli to boli, co s tim d¢lam...
Fakt se o to lidi hodné€ zajmaj. Ptijde mi, Ze ekzém ma spousta lidi, a pfitom jako nikdo o tom
nic nevi. Oni prosté vid€j jenom to, Ze mam zacervenalou kizi, a Ze bych si tfeba nemusela
davat dezinfekci na ruce, ze me to tieba pali. Vic to nevidé¢j. Vidéj jako tu estetickou stranku,

nevidgj to, Ze to zasahuje do vSech ostatnich aspektii Zivota.

E: A kdybys ty za sebe méla popsat, co to pro tebe je, ten atopickej ekzém, pravé treba

témhle lidem, co do toho nevidi, tak jak bys to néjak ucelené popsala?

V: Je to vlastné zplsobeny né&jakou autoimunitni reakci, tohle vétsSinou jesté lidi jako chéapou.
Mam prosté n&jakou alergii, méla bych se vyhybat stresu, a tak dal. Potom, kdyZ jim hodim ten
extrémni ptiklad toho, jak vypadalo to TSW, ze mi vypadaly vlasy, Ze jsem spala tfi hodiny
denné, Ze mé bolela uplné cela kize, tak vlastné oni pak najednou jak kdyby proziou, Ze ten
ekzém mize zajit az tak daleko, Ze to neni téeba jen malej fliGek na ruce. Ze je to fakt véc, ktera
mize ¢loveéku hodné ovlivnit Zivot. KdyZ na to mam naladu, tak to vysvétlim salodlouze, tieba

dvacetiminutovy povidani, jak to vypadalo, co vSechno to se mnou ud¢lalo, a tak. A u lidi, kde
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nemam naladu na salodlouhy povidani, to vlastné shrnu tim, Ze je to autoimunitni a neni to
prosté jen o tom, ze mam né&jakej flicek na kiizi, ale o tom, Ze se musim hodné hlidat v tom co
jim, jak se stresuju, co si oblikim za material... Ze tieba na sobé& uplné nemtizu mit synteticky
véci dlouhodobé. A hlavng, Ze se mi ta klize nesmi spotit pod tim. Jakmile se mi ta kiize zpoti

tteba pod silonkama, tak druhej den si musim vzit bavinu, jinak by se mi udélal ekzém znova.

E: Mozna taky jako, Ze Casto neviS presné, ¢im se ti to zrovna rozjede... Ze mnohdy to

neni tak jednoznacny a v tom mi to prijde dost zradny. Vnimas to tak taky?

V: Je to hodn¢ zradny. Ekzémy jsou dost zalozeny i na stievech, protoze stfeva jsou pulka
imunity prosté. A to ¢lovék jako uplné nevi, co v téch stfevech ma, do jaky miry a jakym
zpusobem je to Spatné, jestli tam ta mikroflora je jako naruSena, oslabend, nebo je to naopak az
moc tam téch bakterii. Takze jestli mam pit ¢aje na procisténi nebo mam brat probiotika... A

¢lovek vlastné moc nevi.

E: To je tézky, no. Taky to u kazdyho vypada jinak, Zejo. TakZe myslim, Ze muZe byt i

frustrujici, Ze neexistuje Zadny univerzalni lé¢eni, co by kazdymu zabralo.

V: D¢lassi to, co chee. Paradoxné mi vSichni doktofi a znami s atopakem vzdycky fikali ,,Hlavné
si nekupuj Zadny mydla, vSechno ptirodné, mej se jenom vodou a mej se malo*. Tak jako ano,
myt se kazdej den mi tu klizi pak vysusuje hodné, tak se meju tfeba obden, ale rozhodné mi ty
mydla pak pomahaji. Nevim ¢im to je, proc to je, ani to nemusi bejt speciadlni mydlo, mize to
bejt n&jaka Balea za tficet korun, coZ by si ¢lovek fek, ze to je nejvetsi chemie, co si miZzu na
tu k71 dat. Je to furt jako lep$i nezZ nic. I jsem zkouSela rlizny Setrny mydla, ale netekla bych,
ze je to n&jaky vyrazné jiny, nez kdyZ se myju tieba tou Baleou nebo néjakym klasickym

komer¢nim sprchovym gelem.
E: To je paradox teda...

V: Jo, to jsem méla takhle z Iékarny néjaky mléko piimo na atopak, to uz teda nepouzivam, a
to mi jako viibec nepomahalo. A vSichni Ze ,,Jo, to je uplné zlaty! To mi uplné nejvic vyzivuje

kuzi!“... Ne.
E: M¢ jeSté napada, jakej mas celkové postoj k tomu ekzému?

V: Jako fakt hodné se to vaze k tomu TSW, ktery mi pfineslo hodné velky smifeni. Jakoze vadi
mi, ze m¢ to hodné¢ omezuje v n€kterejch aspektech zivota, ale beru to, ze je to prosté jak
kdybych nosila brejle, jak kdybych méla operovany zada. Je to prosté nemoc, nebo porucha,

kterou mam a budu ji mit na furt a mdzu se snazit s tim néco délat, ale nikdy to nebude
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stoprocentni a musim s tim prosté zit. Jsou dny, kdy mé to fakt nastve, ale ve vysledku jsem

s tim tfeba z devadesati procent smifena.
E: A brala jsi to takhle vzdycky?

V: Beru to ted’ hodn¢ jinak. Kdyz mi bylo tak téch tfinact, a zacinalo mi to, tak jsem s tim
smifena Upln¢ nebyla. To mi jako hodn¢ vadilo, protoze jsem ekzémy nikdy neméla, a chtéla
jsem, aby to bylo zase pry¢, aby to byla jenom sezénni véc, a ne, Ze to budu mit uz na furt. Do
toho puberta, hormony, vSechno. To jsem s tim smifend jako nebyla. Pak vlastné s téma
kortikoidama to bylo jakoze ok, tak se prosté sem tam namazu, viibec jsem to nefesila a zila
jsem si uplné spokojené. Pak pftislo to TSW a to bylo brutalni sloZeni, to mé fakt hodné posadilo
na zadek, hodné mé to vratilo do reality. Zménilo mé to kompletné. Do ty doby jsem nechapala
takovy ty lidi, co tieba piezili autonehodu a najednou zacali véfit v Boha, kompletné si obratili
zivot a vSechno. Ne, Ze bych byla ten typ ¢lovéka, co zacne véfit v Boha, ale mnohem vic si

toho zdravi ted’ka vazim.

E: Ze se ¢lovéku jako vic posune ta hranice, ne? Ze ti‘eba nevnima jako tak hrozny to, co

by d¥iv bral jako stra$ny...

V: Rozhodné. Rozhodné se mi posunula ta hranice a celkové€ ten vztah s tim télem mam lepsi,
protoze jsem se ho musela naucit brat i v ty nejhorsi fazi. Je to moje télo a budu v ném zit na

furt.
E: TakzZe i néjakej pozitivni vliv to mélo?
V: Rozhodné.

E: Kdyz se jeSté trochu vratime k tomu zevnéjsku... Jak na tom bylo tvoje sebevédomi,

odneslo to néjakym zpisobem?

V: V ty nejhorsi fazi urcité. To jsem z toho byla hodné Spatnd, nechtéla jsem chodit kolem
zrcadla, nedovedla jsem si predstavit, Ze bych za mésic na sebe méla vzit plavky, protoze mélo
bejt 1éto, ze jo. Pak zacalo to 1€to, tim slunickem se to hodné zlepSovalo. Brala jsem to tak, ze
sice furt snézim do jisty miry, ale necha se s tim Zit. Ze si tu kiizi promazavam, jsem hodné na
slunicku... Ale rozhodné¢ to mélo vliv na to sebevédomi v ty nejhorsi fazi. Ted uz bych tekla,
ze to nefeSim tolik. Spi§ mé to pak jako mrzi. Je to tfeba tyden zpatky, co jsem byla kamaradce
na maturitnim plese a ¢lovek tam chce jit v n¢jakejch Satech a najednou jsem tam méla proste
ekzém zrovna na tom misté. Byt mi to jako nevadi, Ze uz jsem si na to zvykla, a mym blizkym

lidem to taky nevadi, tak nechci mit tfeba fotku z toho plesu, kde mam velkej cervenej flek
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nékde. Ze mi to tro§ku vadi po ty esteticky strance. UZ to ani neni o sebevédomi, protoZe ja to
v ten moment jako nevnimam. Pfipadam si jako ,,Jo, mam $aty, jsem namalovana, slusi mi to,
mam hezky vlasy®“... A jsem jako spokojend. Pak ale vidim tu fotku a fikédm si ,,Tyjo, m¢ tady

ten ekzém tak mrzi®.
E: Co ti pomaha néjak lip zvladat tyhle vSechny pocity?

V: Ted’, kdyz uz to mam mnohem lepsi a jsem na tom Spatné¢, tak si feknu ,, Ty se$ upln¢ blba!
Vzpomei si, jak jsi vypadala na jate. Ted’ jsi vlastn€ upln¢ stastna. Ta kiize uz neboli. To, ze
mas tady na ruce trochu ekzém, koho to zajima“. Takze si hodné vracim to, ze mize bejt huft, a
pamatuju si dost zive, Ze bylo hiif. A kdyz je to jako, jen Ze mé to trochu Stve... Obecné na to,
abych se v jakychkoli situacich citila lip, mi poméha ten pes, to, Ze hraju na kytaru a hudba
obecné. Néco si zahraju, nebo si pustim do usi fakt nahlas pisnicky. Nebo ¢tu hodné, to je
takovej unik z reality. Kdyz nechci bejt tady, tak si jdu ¢ist prosté. Jinak bych nefekla, ze bych

méla néco, co by mi vyloZen¢ poméhalo ulevit si psychicky od ekzému.
E: A fyzicky?

V: Jsou to asi takovy ty hot and cold sprcha. Takovej ten fakt jako brutal, jakoze hodné horka
voda, pomalu na hranici opafeni, a pak béhem patnacti vtefin uplné ledova. Je to brutélni, ale
ta kiize potom jako znecitlivi, tfeba na hodinu v kuse. Na to svédéni to pomaha fakt hodné a do
ur€ity miry to 1 vysuSuje, kdyZ ta kiize zacina bejt ekzematicka. Funguje to podobné jako slana
voda nebo zinkovéa mast. Sice upln€ bytostné nesnasim ledovou vodu, ale mé to néjakej efekt
na psychiku, kterej je uz dlouhodobé pozorovanej. Nikdy jsem se o to uplné¢ do hloubky
nezajimala, ale prej to prost¢ pomahd. Je to do urcity miry asi masochisticky, ale vim, Ze to

pomaha vic lidem.

E: To je zajimavy. Ty jsi zmifnovala i to, Ze jsi v téch skupinach na facebooku, jakej ma
pro tebe vyznam tieba tohle, byt tam, nebo bavit se s néjakyma lidma, co prozivaj to

samy?

V: Ja jsem tam spi$ takovej ten tichej pozorovatel, ale hodn¢ mi to poméaha si uvédomit, jak
Spatny jsem to méla, Ze jsou lidi, co to méli 1 horsi nez ja a je tam spousta rad a tipQ, na ktery
bych tfeba sama nepfiSla. Nebo bych na né pfisla po hodné dlouhy dobé€. Po ty psychicky
strance... Ja jsem se do ty skupiny pfidala v tom nejhor$im obdobi, kdy uz jsem nevédéla, co
se sebou, a to mi pomohlo hodn¢. Prosté najit si ten kolektiv lidi, co si prochazej tim stejnym,

n¢jaka podpornd skupina. Byt tam nic nepiSu, protoze nemam energii na ty lidi, vzdycky se
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tam strhne néjaka upln€ zbytecna diskuze... Ale procist si to, vidét ty piibéhy téch jinejch lidi,
je svym zptisobem povzbuzujici po ty psychicky strance. A uklidiiujici. Ze v tom prostd nejsem

sama.
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Rozhovor ¢. 7

Rozhovor s Karin

E: Ja bych té prvné chtéla poprosit, aby ses mi néjak predstavila a abys zkusila popsat

sviij pribéh s ekzémem od zacéatku.

K: Tak je mi dvacet, studuju vysokou skolu humanitnich studii a ten ekzém méam uz vlastné od
malic¢ka, kdyz mé¢ mamka zacla ptikrmovat, takze tak od pil roka podle mé. Dalo se to docela
zvladat, mazala jsem to kortikoidama samoziejmé¢, ze jo... Pak do téch tieba patnacti to bylo
docela v klidu a kdyz jsem pfisla na stfedni, tak se to totdln¢ zhorSilo najednou zniceho nic,
nevim. Prosté¢ asi ze stresu hlavné a téch jakoby dospélackejch véci jako néjaka vétsi

odpovédnost.
E: TakzZe uz v détstvi té to trapilo...

K: Ale nebyly to takovy ty zachvaty, ze mé€ chytne najednou zachvat a mizu se upln¢ udrbat.
Diiv to bylo takovy, ze jsem méla suchy mista, tak jsem to promazala a bylo to dobry, no. Né&jak

jsem to extra nevnimala jako ted’.
E: A kdybys to méla néjak rozvést, jak to vypadalo, kdyZ se to zhorSilo takhle rapidné?

K: Zaclo se mi to hlavné pfesouvat na jiny mista, pivodné jsem méla loketni a podkolenni

jamky a pak praveé v téch patnacti se mi to zaclo hodné presouvat na krk, na zada a pak i oblice;.
E: A aktualné jsi na tom jak?

K: Ted’ v soucasny chvili je to snad uplné€ nejhorsi, co kdy bylo. Praveé jsem i pfestala pouzivat
ty kortikoidy, takZe mam asi i nab&h na to TSW. TakzZe tak od pilky listopadu jsem je vysadila,
coz po celozivotnim uZivani neni uplné... Nebo jako tfeba od Sestnécti jsem to mazala hodné
Casto, tfeba kazdej tejden. Takze prvni mésic po vysazeni to bylo uplné v pohod¢ a ted’ka se mi

to fakt uplné rozjelo po celym téle, takhle blby to fakt nebylo jeste.
E: Jasny no, to mé mrzi... A co té vedlo k tomu to vysadit?

K: Védéla jsem, Ze to nevyléci ten ekzém, Ze to jenom potlacuje ty pfiznaky a vlastné to pak uz
taky ani ne. Tteba jsem se namazala a za dals$i dva dny jsem mohla znovu. Byl to takovej
zaCarovanej kruh prosté. I jsem si fekla, Ze preferuju takovou tu ptirodni metodu, a chci se

procistit 1 vniting, a ne se jenom zakrejvat n¢jakejma mastma a tak.
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E: Co ted’ délas jinak, jak to 1é¢iS ted’?

K: Ted’ka jsem se hodn¢ zaméfila na doplnky stravy a celkové piju bylinny Caje a tak. Zrovna
vCera jsem se objednala 1 na kliniku ¢insky mediciny, Ze chci zkusit prave, jestli mi tam
namichaj n&jaky ty bylinny ¢aje na miru a udélaj mi néjaky prosté vySetieni, co mam tieba
uvnitf v téle néjakej problém. Protoze tfeba ostatni doktofi... To jsem byla i na alergologii,
kozni a tak, a ti mi prosté fekli, Ze uzZ mi pomoct nemiizou, Ze uZ mam vsSechny vysetfeni

ud¢lany a alergii tfeba zddnou nemam. Ja vim, ze mi néco vadi a nevim co, Ze¢ jo.
E: To je neprijemny, kdyZ se neda¥i vypozorovat ty spoustéce.

K: Pravé no. Jeste tyhle vSemoZny vySetieni stoji spoustu penéz, Ze jo. Ja jsem Cetla, Ze n&jaky
to celkovy vysetieni organismu stoji tfeba deset tisic. Ale zaroven nikde nemas zaruku, Ze ti to
pomuze.

E: No to je pravda. Jak jsi ale mluvila o té ¢inské mediciné, tak s tim mam taky vlastné

zkuSenost, a vim o vic lidech, kterym to uzZ pomohlo.

K: To je prave taky... Nékomu to pomize a nékomu ne. Taky solarko jsem cetla, Ze nékomu

hodné& pomohlo a nékomu zas ne.
E: To mas bud’ anebo, no. Zkousis jesté néco dalsiho, abys to dala do poradku?

K: Hmm, ted’... To jsem teda jesté neuskutecnila, ale pfemyslela jsem, Ze zkusim filtr do sprchy
na vodu, protoze tteba po sprse to je vzdycky strasny, Ze jsou tam néjaky ty latky a straSn¢ mi
to vysusi tu kiizi a tak. Pak rlizna draha kosmetika, ze jo... A ted’ se chci pravé hodné zaméftit

1 na tu psychiku, protoZe si myslim, Ze to ma taky vliv ur¢ité.
E: To mi klidné taky rekni, jestli mas néjakej plan, jak to chce$ délat.

K: Jsem si hledala né&jaky jako psychoterapie a takhle. Ono uz je ted’ka 1 tézky pfijmout se.
Ptijde mi, Ze posledni dva méesice moje psychika kviili tomu §la dold, Ze mam tfeba fakt hriizu
vyjit mezi lidi nebo do Skoly. Zrovna chodim na obor, kde je nas tfeba pét set, takze ja tam
sedim, nikoho tam nezndm a ja mam jako hriizu na n€koho promluvit, aby si tfeba netikal ,,No,

ta ma tady na obliceji néco,” a mam strach, Ze si m& prosté€ prohliZej a tak, no.
E: Jo, jakoZe ti je nepfijemny uZ jen, Ze na tebe nékdo kouka...

K: Jo, jo. Aji tteba jakoze... Diiv jsem méla takovy ty dny, kdy jsem se tieba do Skoly hezky

oblikla, namalovala jsem se a ted’ka... Rano vstanu a uz cejtim, Ze to dneska neptijde, se

74



namalovat, takZe to jako ne. A obleceni... Taky zrovna ted’ka nemtzu nic nosit, protoze mé to

prosté svédi, svetry a takhle.
E: Clovék je z toho asi i takovej demotivovanej, ne?

K: No, ze vlastné i nemuzes délat takovy ty véci, cos vzdycky jako d¢€lala.

Ywwr

K: No, asi ted’ka ty aktivity, ze kterejch jsem vytazena. Treba diiv jsem hodné sportovala, coz
taky vlastné nemtiZzu, protoZe se zpotim a pak to svédi. Taky mi tfeba vadi ty penize, co do toho
davam, ze vlastné chodim do prace, abych si udélala néjakym zptisobem radost a pak jdu do
Iékarny a tam nechdm dva tisice. Prosté to jsou véci, co si koupit musis. Takze asi to je takovy
nejhorsi. A celkové i to, Ze to boli prosté. Nebo v noci ted’ za posledni dva mésice jsem se

pofadné nevyspala, protoze se prosté v noci budim, jak m¢ to svédi, a Skrabu se.
E: Jak to vypada vlastné, kdyZ nespis?

K: Vypozorovala jsem, Ze se fakt budim ve stejnou dobu. To jsem cetla, Ze n€jak mezi tou
jednou a ¢tvrtou ty jatra pracujou, jakoby se to odrazi na ty pokozce a tebe to svédi. A pak jsem
vypozorovala, ze mezi jednou a tfeti se vzbudim tim, Ze se drbu z toho spani. Tak si sednu,
mam vzdycky néaval toho horka, takZe oteviu okno a prosté se drbu a nejde to zastavit. Takze
pak uZ se po pil hodin¢ uklidnim, fakt uz si feknu, Ze nesmim, zabalim se do pefiny a snazim

se usnout.
E: To pak musiS$ byt vy¢erpana i béhem dne...

K: No, a pak ses$ 1 nepiijemnd, protoze sis jako neodpocinula v noci a ani se ti pak nic nechce
délat. Treba ted’ bych méla jit do ty Skoly, ale prosté nejdu, protoze mam tzkost z toho tam jit

mezi ty lidi. Zadruhy, nevyspis se, takze nemas pak motivaci néco délat pres den.
E: V§imas si takhle, Ze jsi i nepFijemna na ostatni, jo?

K: Urcité. Hlavné ted’ka bydlim s pfitelem, takze uz i jeho tfeba probudi, Ze j& se v noci drbu a
tak... A jsem takova nevrla kvili tomu, protoZe mam pocit, Ze uz to nikam nevede, Ze to prosté

neskondi.
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E: A jako on to bere?

K: Snazi se m¢ podporovat, ale chudak uz moc taky nevi jak, co by pro me jako udélal. I po ty
psychicky strance mé utvrzuje v tom, ze tieba jsem hezka, protoze ja si tak v tu chvili nepiijdu.

To mi opakuje, namaze m¢ tfeba po ty sprse nebo tak.
E: TakZe tam vnimas tu podporu...

K: Jo. I od mamky, ale ta mé potad tlaci do toho, at’ se téma kortikoidama mazu, i kdyz ja prosté
nechci, protoze vim, ze to neni pro mé&. Chci se toho zbavit a vylécit se bez toho, vylécit se

vnitin€é. Ona m¢ nechce vidét, jak se trapim, ale nechci no.

E: Jojo, ono asi i pro ty lidi musi byt nékdy tézky, zZe té vidi, jak trpis, ale nevi, jak ti

pomoct.

K: Ale mam nejlepsi kamaradku, kterd to ma taky. Takze to mizeme spolu probirat, davat si

rizny rady, a tak. To je fajn. Ona m¢ vlastné chépe, jaky to je.

E: To je super, kdyZ to muZeS takhle sdilet. VSimla sis, jaky jsou u tebe necastéji

spoustéce?

K: Asi ten stres. VSimla jsem si, Ze se mi to ted’ zhorSilo... J& vim, Ze je to i tim vysazenim
kortikoidd, ale o téch Vanocich, kdy se blizilo zkouSkovy, tak to byl stres, i to jidlo ptes Véanoce,
néjaky ty prasarny jako salat... I alkohol to byva, to jsem si fekla, Ze mi za to nestoji, takze
tieba uz tfi mésice nepiju vibec. Piedtim jsem vzdycky piisla z néjaky akce, a uplné jsem se

mohla udrbat.
E: TakzZe ten stres bys Fekla, Ze tam hraje velkou roli...

K: Jo, jo, jo. Mn¢ se to zaclo i vic projevovat, kdyz jsem Sla na Gympl, v téch Sestnécti. To byl
pro me zatim za Zivot nejveétsi stres. Pak taky jsem takovej troSku tichyl na Spinu, takze kdyz se
citim, Ze nemam v byt¢ uklizeno, tak jsem z toho takova nesva. Myslim si, Ze je to taky spojeny

s tou psychikou.
E: Co se ti odehrava v hlavé, kdyz se ti objevi ten ekzém, co prozivas?

K: Urcite uzkost, snizuje to sebevédomi strasné, i kdyz se to nezda. Lidi si myslej, Ze je to
prosté jen vyrazka, ale neni to jen vyrazka, ovlivituje me to ted’ ipln€ ve vSem. TakZe vSechno

negativni, jenom negativni.
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E: A v ¢em té to tieba ovliviiuje, vzpomenes si tieba na néjakou situaci jako priklad?

K: Jo, tieba kdyz jsme byli se Skolou na vyleté, tfeba na tyden jsme byli nékde v kempu a byla
tam straSna Spina, tak mné se to samoziejmé Uplné straSné rozjelo. Méla jsem krk v takovym
stavu, Ze jsem nemohla ani pohnout hlavou. Vzdycky jsme §li na n&jakej vylet ten den a ja jsem
vibec nechtéla vylézt z té chatky a jit mezi ty lidi, ze na m¢ budou prosté koukat. M¢la jsem
upln¢ natekly oci. Fuj, bylo to hrozny. Kdyz ten ekzém mas nékde, kde nemuzes zalizt doma

do postele, ale musis prosté¢ komunikovat s lidma a vis, Ze t¢€ vidgj...
E: Ze ma$ jako tendenci se stranit téch lidi?

K: Jo. Nebo tieba v 1ét€ jsme byli s rodinou na dovoleny. Jeli jsme k mofi s tim, Ze mi to tieba
pomuze a mné se to tam strasné zhorsilo, protoze to bylo... Fakt byly ctyficitky venku, takze
se potis, svédi té to... Byla jsem tam s tatou, s kterym jsme s mamkou nezily, a on viibec
nechéapal co to je jako. Ja si fikala ,,Tyjo, mné je dvacet a on to vibec nevi, Ze to mam
v takovyhle fazi“. Viibec to nedokézal pochopit a furt jako ,,No to mas z tadytoho,* a pfitom ja

jsem védéla, ze tomu viibec nerozumi. Takze takovy ty rady, ktery...
E: Prosté to bylo, Ze ti jakoby radi, a pfitom o tom nic nevi...

K: Po tom tejdnu, co ja jsem tam vlastné Upln¢ trpéla, a byla jsem uplné rozSkrabana, se me
zeptal ,,A to je jako atopickej ekzém nebo co?*... A ja uplné ,,Tyvole, jako ve dvaceti se mé
zeptd, ¢im trpim celej Zivot™. A furt jako, at’ jdu do ty vody. Ja vim, Ze by mi to pomohlo, ale
ja to méla tplné do krve rozSkrabany a kdyZ jdes do ty vody, tak t¢ to strasné pali, Zejo. VZdycky

jako ,,Tady to ti pomuze,* a tohleto, tamhleto...
E: TakzZe té Stve tohle, da se Fict, radoby radéni?

K: Vzdycky, kdyz se s nékym o tom bavim, tak mi feknou ,,No, tak mohla bys zkusit tohle,*
tieba saunu nebo takhle. Pfitom ja vim, Ze mi to vadi, prosté se tam pak zpoti§ a neni to fajn.
Nebo néjaky mazani, nevim, tfeba kokosovej olej. VZdycky jsou takovy ty nevyzadany rady
no, o nécem, co ty jsi uz vlastné zkusila, nebo nemas k tomu uplné divéru, Ze to pomiize, nebo

tak.
E: Rekla bys i tieba, Ze ten ekzém v tobé dokaZe vyvolat i néjakej pozitivni pocit?

K: Pozitivni to je asi v tom, Ze vidim, ktefi lidi mé v tom podporujou. Vlastné vSichni moji
nejbliz8i kamaradi vi, Ze to mam. Ja jim to nemam za zly, Ze to jako tfeba se mnu nefesej, ale

pro mé to je ted’ka vlastn¢ nejvétsi... Kolem ¢eho se vlastné ted’ka toci celej milj Zivot a oni na
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to feknou ,,No, mrzi me to,* ale jenom par lidi tady je fakt pro me¢, Ze mé v tom podpofti. Tieba
ten pfitel me¢ pofad ujistuje, Ze jsem krasna, ze to ostatni nevidéj, a tak. Tak to je asi jedina
takova pozitivni véc na tom. Jinak... Fakt za ty posledni tfi mésice mi to tu psychiku zménilo,
coz... J& jsem nikdy nebyla né&jakej depresivni Clovék nebo tak, ze bych méla potfebu
vyhledavat n&jaky terapie, ale ted’ nad tim fakt realné pfemejslim. Ze by to mohlo mit na to

dobrej vliv.
E: Jasny... Prijde ti, Ze néjaka depresivita u tebe narostla spolu s tim zhorSenim...

K: Urcite. Vlastné€ uz je to takovej ten zacarovanej kruh, kdy nemas pocit, Ze to n¢kdy skonci.
Ale deprese taky, protoZe... Vlastné i to boli, 1 t€ to ovliviiuje v tom, Ze... Ja jsem vzdycky byla
uplné extrovertni typ a ted’ka mam pocit, Ze jsem uplnej introvert. Ze chodit nékam mezi lidi,

to je pro m¢ hrozny ted’ka.

E: Jo. Jak ted’ mluviS o tom, Ze je pro tebe néjak téZky chodit mezi ty lidi, tak premyslim,
jestli to ma néjakej diivod, Ze by ses tieba venku setkavala s néjakyma neprijemnyma
situacema, nebo spis je to fakt jen v té hlavé, Ze to postupem casu pro tebe zacalo byt

narocny chodit ven?

K: To asi uplné ne, Ze bych se setkdvala s né¢im. Jako vim, Ze vZzdycky hodné lidi, co maj ten
ekzém, mi ftikalo, Ze je na to nékdo upozornil, ale u mé uplné ne. Ja to hodné zakrejvam, Ze
treba nenosim kratky rukavy. Mam to jako na tom krku a obli¢eji, no. Ale nikdo mé na to uplné

neupozornil, takZe to mam v ty hlavé spis.
E: Ovlivnila té v tom ti‘eba i ta §kola, Ze je to ted’ naro¢ny, to zkouskovy a takhle?

K: Urcité. I to, Ze jsem pfiSla do Prahy z malyho mésta, kde jsme byli zvykli, Ze jsme se vSichni
znali, byla jsem uz v n€jakym kolektivu od malicka a najednou ptijdeS n€kam, kde je strasné
moc cizich lidi a... Fakt mi to bylo nepfijemny, to jsem jako necekala, ale sedi§ tam vlastn¢

celej den, seS tam sama, nikoho tam nemas. Tak to taky urcité.
E: Jo, Ze i ten nastup do novyho prostiedi je stresujici...

K: Jo, jo. Vlastn€ jsem se do toho i st€hovala od mamky do bytu s pfitelem, takze dal§i zména.
Ted’ka jsem 1 zaznamenala, Ze je pro mé t€Zky jet na navstévu k roding, tfeba k babic¢ce na noc.
ProtozZe jakmile mam spat jakoby jinde nez doma, tak taky mé to zacne svédit. A vim, Ze to je
spojeny s tou zmenou prostiedi. Nebo mi tata fikal, at’ jedu s nima na hory, ale ja jsem prosté

védéla, ze tyden v néjakym hotelu nékde nezvladnu, ze to pro mé¢ bude hrozny.
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E: A takze ty se ted’ poohliZis i po néjaky psychologicky pomoci, jsi zminovala...

K: Hledam no. Rikam, nikdy jsem neméla potiebu, ale ted mam pocit, Ze by to mohlo bejt
dobry. Jakoze zapracovat 1 na tom, abych to pfijmula, ze to prosté¢ mam. A Zze ostatni to fakt

jako nezajima4, Ze na to nekoukaj, ale ja si ted” fakt ptijdu nehezky a takhle.
E: To je fajn, Ze pro sebe takhle délas néjaky kroky, aby ses citila lip.

K: Jo, jo, jo. Tteba i s tim jidlem, Ze se ted’ snazim sousttedit na to, co jim, a co tieba by to
mohlo vyvolat. Zarovein mam pak ale na néco chut’ a bojim se se najist, ze mi to spusti n¢jake;j
zachvat svédéni. A to jsem nikdy neméla. Tieba moje kamaraddky m¢ély... Jako anorexie a
takovy to, Ze nenajim se, abych nepfiibrala, ale j4 to nemam viibec spojeny s tou vahou, ale s tou

psychikou. Ze mi to spusti n&jakej takovej problém.

E: Jo, to je presné takovy to, jak jsi s kamaradama na kafi, a rikas ,,Ne, ja si ten dort
prosté nedam,“ a vZdycky prvni reakce ,,Prosim té, vZdyt’ zrovna ty neztloustnes,” ale ty

se upIné nehlidas kviili vaze, ale kviili ekzému no.
K: Pravé no.

E: A kdyZ se jeSté vratime k tomu, co pro sebe délas, co ti jesté tfeba ulevuje nebo pomaha

ty stavy psychicky zvladat?

K: Mn¢ celkové na psychiku dfiv pomahalo, Ze jsem chodila béhat, ale to pravé ted’ka taky neni
mozny. Praveé kvili tomu, ze se zpotim, a pak m¢ to svédi. Takze je to spi$ takovy to, Ze si
zalezu, ¢tu si, nebo se jdu projit jen tak ven. Nebo mi taky pomiize, kdyZ jdu ven s tou

kamaradkou, a proberem to.
E: TakZe mivas takhle ti'eba néjaky ,,emergency calls“ kamaradce, kdyZ to mas Spatny?

K: Urcite, no. Ted’ka mi ptijde, Ze to feSime uplné€ potad, Ze se vlastn€ nebavime o ni¢em jinym.
Zaroven je to fajn v tom, Ze viS, Ze ji neotravujes, protoze to taky zaziva. Tieba s tim ptitelem,
tomu se miZu tieba svéfit, ale nechci ho s tim potfad otravovat, protoZze on jakoby nevi piimo,
o j& zazivam.

E: Jo, jako Ze se ti furt dere do hlavy takovej ten pocit, Ze jako ty lidi otravujes, i kdyz té

podporujou...

K: Hm, prav¢ ted’ka jsem psala mamce, ze uz nevim, co mam jako délat, ale zdroven vim, Ze ji

o tom nechci mluvit potad dokola. Ona jako Ze ne, Ze ji s tim rozhodn¢ neotravuju, ale porad
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ten pocit mam. Nechci o tom mluvit, ale zaroven je to vlastné véc, na kterou ja furt myslim. Od

rana do vecera.

E: Jasny, no. To chapu, Ze je néco jinyho, o tom mluvit s nékym, kdo to zaziva taky, neni

to to samy prece jenom...

K: Hlavné i ty skupinky na facebooku. Vzdycky vidim, ze né¢kdo to méd mnohem horsi, a
cloveéku to trosku pomtize, 1 kdyz je to jako hnusny takhle fict. Ale na jednu stranu je to fajn
védet, ze na tom tieba jeSté nejsem az tak Spatné. Taky si tam das i rady a tak. J& jsem si vzdycky
myslela, Ze to madm jenom j4, zZe nikoho takhle neznam a najednou ted’ ty skupinky mi ukazujou,

7e to nejsem jenom j4.

E: To je fajn.

K: A jinak jako z okoli to nikdo nema no, kromé ty kamaradky.
E: Myslis, Ze té ten ekzém néjak tieba i posunul v Zivoté?

K: Jo, jednak Ze vidim, ktef1 ti lidi mé v tom podpoftej, a potom, Ze se zamétuju vic na to moje
télo vnitin€. Snazim se ted’ tfeba najit tu pficinu i hodné ovlivituju tu stravu, Ze mi neni uplné
jedno, Ze ,,Ted si dam tady celou Colu, ddm si na to balik chipsf,” a to m¢ tfeba trosSku nuti
nejist takovyhle prasarny. Myslim si, Ze normalné bych se na tu moji psychiku nezamétovala,

a tohle mi vic pomaha to vnimat a fesit to.
E: Ze driv bys to tolik neresila a ted’ jsi vic zaméfena na tu Zivotospravu?

K: Jo, jo. Ze mé to vlastné i donutilo se soustfedit i na sebe, a ne jenom jit k doktorovi,
vyzvednout si masti¢ku a namazat. Ze jsem vlastné dospéla do toho stadia, kdy se soustiedim

na sebe a chci sebou néco celkové d€lat.
E: Jakej ma ekzém vliv na tvoje sebevédomi?

K: Tteba ted jak je plesova sezona, tak se mas tieba pfipravit na ples, ale ty se nemlze$ ani
porfadné namalovat, nebo... Hezky se prosté€ pfipravit. J4 jsem si tfeba vybirala, jaky si vezmu
Saty a bylo to jako ,,Ne, tyhle maj kratkej rukav, ty si nevezmu, protoZe mam prosté ekzém na
rukéch,” ,,Tyhle ne, protoze, jsou z nepfijemnyho materialu,” a na takovych spolecenskych
akcich mi to pfijde, no. Pak si 11kas ,,No tak ja tam neptijdu,* ale zas jako chces jit. Vidét n&jaky
lidi, nékam vyrazit. Je to ale strasné tézky se viibec jenom pfipravit a jit nékam. Pak vidi§ ostatni

lidi, jak tam maj ty raminkovy Saty a Uplné Cistou tu kiizi a taky té to mrzi, zejo. Pak tfeba i
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s tim sportem. Vim, Ze by mi na tu psychiku pomohlo chodit cvicit, béhat, a tak, ale zaroven

vim, Ze nemuzu, protoze se prost¢ zpotim, a to neni taky dobry.

E: Takze je to takovej zacarovanej kruh, ne? Ekzém ti ovliviiuje psychiku, ty chces$ ty

psychice néjak pomoct, ale vlastné nemiiZes, protoZe ekzém, a takhle se to to¢i dokola...

K: Pfesné€. A zaroven tfeba mamka, at’ beru néjaky antidepresiva, coz ja fakt nechci. Tomuhle
se chci vyhnout, nemyslim si, Ze jsem na tom n¢jak takhle Spatné€, abych to brala. Chci jit i tou

pfirodni cestou, fakt jako nechci.

E: JakoZe by ta mamka rada, aby ti bylo asi co nejdiiv dobre, ne? Tak té do toho trochu

pushuje.
K: Jo, jo. Ale ona pracuje na psychiatrii, takze pohybuje se v tom prostiedi.
E: Jo takhle. A jakou mas tfeba zkuSenost s doktorama, kdyZ mluvime o tom ekzému?

K: Ja jsem chodila vzdycky u nas v tom malym mésteCku ke kozni, uz od miminka. Vlastné
kdyZ na to zpétn¢ vzpominam, tak jsem tam nechodila tak ¢asto. To vzplanuti bylo tfeba, ja
nevim, jednou za rok, takze se to dalo jakoby zvladat. Vzdycky jsem tam pfisla, ona si mé
pomalu ani neprohlidla, jenom se spiS tak podivala z dalky, a fekla ,,Hmm, no tak dame tady
to,” a napsala mi n¢jakej recept. Takze to vypadalo potad stejné, ty navstévy. Potom jak se mi
to zhorsilo, tak to byl jesté covid do toho a to jsem méla v takovym stadiu, jako jsem to jeste
nikdy neméla. Tak jsem si fekla, ze zkusim néjakou jinou koZzni, tak jsem zacala chodit k jiny,
a to bylo vlastn€ uplné to stejny. Ta mi na to jest¢ napsala n¢jaky siln€j$i michany masti, coz
mi, kdyz jsem tam byla naposledy v listopadu, fekla ,,No, to uz vam jako nenapiSu, to je straSné
silny,” a vlastné sama pfiznala, Ze uz to dal pouZzivat nemlzu, tak mi dala n&jaky slabsi. V tu
chvili jsem si fekla ,, Ty vole, tak ona sama vlastné vi, Ze to je pro mé Spatny,” a od ty doby
jsem si fekla, ze uz si to nikdy nenamazu, od ty chvile. Pak jsem tam méla jit v lednu jesté na
kontrolu, a to jsem ji napsala, at’ m¢ odobjednd, Ze jako nepfijdu. Protoze jsem vlastné védéla,
ze pro me nic neudéla. Alergologie, na to jsem docela spoléhala, ze mi jako pomtizou odhalit
n¢jakej spoustéc nebo pri¢inu. Nevim, tteba lepek nebo néco, co mi vadi. Délal mi néjaky tii
testy a pak mi fek, Ze uz pro me vic udélat nemuze, ze to nemusi mit néjakej spoustéc, ale proste

néjaky lidi to prosté maj tak.
E: Takze ti na nic nepriSel?

K: No, na ko¢ku Ze mam alergii, a pak néjaky plisné. Potraviny vibec.
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E: Takze ti to v zavéru nic moc k né¢emu nebylo?

K: Nebylo, no. On je zaroven i imunolog, takze jsem prave i ¢ekala, ze mi tieba da néjaky tipy,
co spis jist, co spiS nejist a takhle. J4 jsem mu porad opakovala, Ze chci piijit na to, co mi to
zpusobuje, a on ,,No ale uz s tim fakt nemutzete nic udélat™. Upln¢ mi vnutil tenhle ndzor, Ze to

tak prost¢€ je, no. At’ se s tim smifim.
E: TakZe vesmés ta zkuSenost vSude podobna, Ze odchazi$ néjak bezmocna...

K: Jo. Ted jsem si pravé fikala, ze bych zkusila nékoho v Praze, ale zase tady je hrozné dlouha

¢ekaci doba, zrovna na kozni. Ale nemyslim si, Ze by to mélo néjakej jinej postup.
E: Co to v tobé vyvolava? To musi byt strasné jako takovy...

K: StraSnou nedavéru k nim. Uplné si tikas, ze pijdes k doktorovi, on ti poradi Gplné od
zakladu, jak zménit ten zivotni styl a pak... KdyZz uz to je néco, co by ti fakt mélo pomoct, tak
to stoji strasny prachy a oni z toho akorat berou ty penize a vlastné té vidéj jen jako dal§iho

pacienta, kteryho néjakym zplsobem odbydou. Jako nemam k nim tplné divéru, no.
E: Asi to je fakt i takova bezmoc, ne?

K: Jo, jo, jo. ProtoZe zase nechces litat, nechces$ jako zkusit deset doktorli v Praze, taky ti to

zabere spoustu Casu. NeZ se vilbec nékam objednas, tak cekas...

E: KdyzZ si jakoby vzpomenes, jak jsi ten ekzém proZivala dfiv a jak to bereS ted’, zménilo

se to u tebe tieba né€jakym zpiisobem?

PN 2T PR AR KX PRAVE 5 24

K: Ur¢ité, no. Tim, jak jako dospivas, mas fesit néjaky diilezitéj$i véci nez jenom to, zZe piijdes
do skoly, ze Skoly, a pak jdes tamhle na n&jakej krouzek. .. Musis néjakym zpiisobem fungovat,

chodit do prace, do Skoly, fesi§ uz n¢jaky stresovy véci... Tak urcité to vnimam jinak nez diiv.
E: JakoZe hui?

K: Jo, jo. Dfiv jsem nem¢la takovej ten pocit, ze... Nebo nevim, ted’ka uz vic dbam na to, jak
vypadam, kdyz jdu tfeba nékam ven. Dfiv jsem se prosté oblikla n¢jak, ze mi to bylo jedno. Ani
nemas pocit, ze nékdo tieba zkouma, jak vypadas, jako to mam tieba ted’. I v ty puberté, to bylo
takovy nejhorsi. Celkove se to tvy télo méni, mas pocit, Ze na tebe kazdej kouka, ze kazdej

vypada jinak, vypada lip...
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E: Jesté by mé nakonec zajimalo, kdybys méla popsat tu zkuSenost s atopickym ekzémem
nékomu, kdo se s tim nepotyka, kdo nevi, co to obnasi, jak bys to popsala? Z toho tvyho

pohledu...

K: Asi tak, ze to prave neni jenom vyrazka, ale ovliviiuje to uplné vSechno v Zivoté, i kdyz se
to fakt nezda. Ovliviiuje té to fakt mnohem vic, nez ze ti néco vyskoci, ty si to namazes, a zmizi

to. Mozna jako, aby se ti lidi zkusili do toho ¢lovéka trochu vzit, Ze to neni Upln¢ jednoduchy.
E: Ze to prosté ovliviiuje Fadu véci...

K: Jo. Jako tfeba i1 kdyZ jsi ve Skole a mas ty problémy s tim spankem kvuli ekzému, tak jako
pak psat testy kazdej den... A ulit se do noci... Tak si myslim, ze by to ani ti ucitelé

nepochopili, ze si tady tim prochazis, a ze to vlastn€ i ovlivituje i ty tvoje vysledky.
E: To je dobrej postieh. To by malokoho bézné napadlo.

K: Prave, no.
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Rozhovor ¢. 8
Rozhovor s Patricii
E: Rekni mi, prosim, nejdiiv tak néjak néco o sobé.

P: Tak je mi 24 let, studuju vlastné v Némecku hudebni Skolu na bakaléfi, hraju na kytaru
koncertng, ugila jsem na ZUSce, ale pak jsem §la na tu vejsku do Némecka, takze ted’ jen
studuju. Ted’ momentaln¢ jsem druhej den v laznich, protoze ten ekzém uz za posledni rok dosel
tak do haje, ze vlastn¢ uz nikdo nevi, co s tim délat, a tohle je né¢jakd moznost, jak by mi to

mohlo aspon trosku ulevit nebo zklidnit se.

E: Jak to s tim ekzémem u tebe bylo, kdyZ to vezme$ od zacatku, kdy se ti to zacalo

projevovat?

P: Tak ja jsem to méla vlastné Gpln€ od miminka, od 6 tydnii. Pak se to néjak drzelo tak jako
slab¢ do né&jakych 8, 9 let, kdy se mi to uplné zblaznilo a doslo to, ja si teda myslim, Ze to urcité
bylo TSW, protoze do mé¢ upln€¢ od malinka rvali kortikoidy, jak v praskach, tak v mastech.
Mamka to dfiv nevédéla, vlastné se diiv nevédélo, jak je to Skodlivy. Doslo to tak daleko, ze
v néjakych 12,13 uz jsem byla na medrolu, na praSkach na Zaludek a fekla mi doktorka klasicky
détsky mediciny, Ze uz mi nema jak dal pomoct, Ze uz vyssi davky ani neexistujou. V téch
tfinacti mi jedna pani doporucila tradi¢ni ¢inskou medicinu, j& jsem vSechny ty prasky vysadila,
ty kortikoidy a vSecko a asi n¢jakych Sest let trvalo, nezZ se to télo vy¢istilo, t€éma bylinkama.
Pak se to tak néjak drZelo, Ze jsem s tim normalné mohla fungovat, nebylo to, Ze by ten ekzém
zmizel, to nikdy nezmizel, ale uklidnilo se to na néjakou miru, se kterou se dd normalné
existovat. Potom jsem méla covid, docela tézkej pribéh, pred dvéma lety, a potom se mi
vSechno vrétilo, astma v plny sile zpatky, ekzém jesté horsi nez kdy predtim... Takze ted’ jsem
od zafi zpatky na ty ¢insky medicing a to astma se feSilo kortikoidama zase, nez se to dalo zase

dohromady, takZe astma ted’ je lepsi, ale ten ekzém, to je désny.

E: Takze jak ten ekzém vypada ted’?
P: Uplné vsude to je, cely télo.
E: A v ¢em je rozdil tieba jako to vypadalo u tebe driv, v tom détstvi?

P: Jak mi bylo téch 8,9, tak to byly tfeba o¢ni vicka, kolem pusy, loketni a podkolenni jamky,

pak se mi to zacalo rozlejzat... Ted to mam vSude.
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E: Takze jsi ted’ odjela do lazni, jak k tomu doslo?

P: To mi napsala vlastn¢ doktorka na astma. Miij kozat fekl, ze 1azné nepise, tak mi to navrhla
ta pani doktorka na astma a alergolozka zaroven. Dostala jsem i papir od toho kozate, ze mam
teda ekzém v takovyhle blby fazi a tady mi doktorka napsala ty fototerapie, coz jsem vlastné
chtéla zkusit. V¢era jsem byla na prvnim ozareni, dneska na druhym a jsem na to zvédava, jak
to bude za ten mésic vypadat. Ale v ty puberté se se mnou mamka snazila ob&hat uplné vsecko.
To si pamatuju, ze bylo strasny. Kdyz jsme pfisli jednou na néjakou urinoterapii, tak to jsem

fekla, ze fakt jako nedam.
E: Co to bylo?

P: J&4 v tom nedokazu vidét néjaky pozitivum, protoze to vlastné je zalozeny na tom, ze ty se
mazes svoji moci, nebo ti lidi i pijou moc¢, prosté... To je pro mé ptiSerny. Mn¢ to ze zoufalstvi
bylo doporuceny, bylo mi asi jedenact, a to se fakt nedalo. Kdyz ta zenské zacala mluvit o piti
ty moci, tak jsem fekla, ze to fakt neddm, mé sem nikdo nedostanete. To samy fekla moje

mamka, ze ta Zenska je blazen, a Ze uz tam nikdy nepujdem.
E: Tak to slySim teda poprvy...

P: Pak jsem byla na... uZz si nepamatuju, jak se to jmenovalo... uberon? A to ti nasadilo
sluchatka, daval ti to n&jaky elektricky vyboje, a Ze to télo odpovida n&jak zpatky. Ta Zenska
tieba fekla ,,Mate Spatny jatra*“ nebo néco takovyho, a potom ti dala néjaky bobule, ktery staly
X penéz, nepomohlo to... Takovyhle véci jsem proSla snad jako vSechny mozny a zty
alternativni mediciny mi teda pomohla ta ¢inskd. Ten pan doktor s tim jedinej dokézal néco
ud¢lat a on je zaroven 1 normalni doktor. To je asi jediny, co mi fakt jako pomohlo. Ted’ teda i
pfemyslim, Ze bych si chtéla sehnat néjakyho psychologa, protoZe vlastné je to zalozeny na ty
psychosomatice a vim, Ze kdyZ mam néjakej vétsi stres, tak se to brutdlné zhorsi. Ted jsem ve

fazi, kdy bych fakt rada n¢koho nasla, ale nejradsi bych nékoho, kdo tim prosel taky.
(bavime se o hledani psychoterapie)
Co vnimas na tom Zivoté s ekzémem jako néjaky fakt naro¢ny momenty?

P: KdyzZ je to v ty blby fazi, tak se ¢lovek 1 tézko hejbe, t€Zko si oblece 1 obleceni, protoze to
mokv4 a Stipe a boli. TakZe to zrovna ted’ jsem neméla dvé moc pé€kny noci, Ze to fakt hodné
bolelo. Kdyz ses ptala vlastné na to, jak s tim ¢lovék funguje, tak je to t€Zky, no. Protoze mas
dny, kdy fakt nechces vylézt z postele a nechces, aby té ostatni vidéli v tom stavu. Hledas na

tob¢ furt, jak se oblict, a jak to zakrejt, aby to ostatni nevidéli, protoZe oni to tfeba nemysli
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Spatné¢, ale pak jdes, nékdo t¢ vidi, a je to ,,Jezis co se ti to stalo?* nebo ,,Co to mate?* a ty to

vysvétlujes X lidem kazdej den.
E: Takze jako néjakej stud?

P: Urcité, no. Nebo tfeba si ten den zrovna fikam ,,Tyjo, dneska je to docela dobry,” a potom
piijdu nekde, kde je vic teplo, celd Gplné zCervendm a lidi ,,Jezi$ proc ses§ Cervend?* a ty nevis,
co jim fict. Jako vysvétlovat, co to mas, a co to je... ProtoZe oni vétSinou nevi, co to je. Takze

to je takovy tézky.
E: Co té na tom nejvic Stve?

P: Asi kdyz ty si zrovna tikas, ze to vypada docela v pohodé¢ a pak té na to nékdo Gplné blbe
upozorni, uplné t¢€ to shodi. Nebo ted’ tfeba mi jeden chlap fek... To jsem si uplné fikala, jestli
je normalni... Ted jsem byla zrovna na zkousce s orchestrem, protoze jsem méla pied tydnem
dva velky koncerty. Byl to takovej starej komunistickej sél, asi prach na téch zavésech tam byl,
tak jsem zCervenala na ty zkouSce, a on najednou fika ,,Vy jste néjaka ¢ervend, nepijete vy?* a
takhle d¢lal [gestikuluje napiti se z lahve]. Jak to mtize vibec fict, jakoZe se viibec nezamysli,
nez to fekne. Nebo uplné pro mé psychicky hrozny pro mé je, kdy je to v ty fazi, kdy ta kize
snézi. Furt jako koukas, kde ti co pada, vypada to jak kdyZ ¢loveék ma lepru. Je to jesté horsi

neZ ty komentéte téch lidi, furt kontrolujes, kde mas co, jestli néco n€kde neni a tak.

E: Jak bys popsala atopickej ekzém clovéku, co nevi, co to obnasi? A jak to tieba odliSit

od néjaky jiny vyrazky

P: Je to spojeny hlavné s téma alergiema. J& mam alergii Upln€ na vSechny zvifata, takze ja
tieba kdybych §ahla na kocku, tak absolutné otecu, plus se pfida astma a dusim se... TakZe je
to Casto spojeny s alergiema, 1 ty potravinovy alergie. Ale ekzém jako takovej bych popsala
jako nemoc kiize, ktera je zalozend jednak na tom, v jakym se§ prostfedi, a druhak na tom, jak

zrovna ses na tom psychicky.
E: Myslis, Ze ta psychika takhle muZe byt spoustéc?

P: Ja si myslim, Ze to tak je u vSeho. Ze kdyz se citi§ dobie, nemas Zadnej stres, tfeba se§ na
dovce, nikdo té€ nestve... Tak je to daleko lepsi vSechno, i se min drbes. Kdyz se$ nervozni, tak

se vic Skrabes, nevim proc.
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E: Takze ti to reaguje takhle i na ten kratkodobej stres?

P: Ja si myslim, Ze to reaguje hlavné na ten dlouhodobe;j stres, takze kdyz mas tieba zkouskovy
nebo néjaky rodinny vztahy jsou zrovna Spatny nebo néjaky umrti v roding, tak tteba kdyz pul
roku se$ na tom S$patné, tak ten ekzém je pul roku strasnej. Jinak i ty alergeny. I se tieba potkas

s nékym, kdo ma doma hodné kocek a mé to na sobé& a ty to nevis a osypes se i z toho ¢loveka.
E: Mmm. A kdyZ se zamérime na tu psychiku, jakej ma na ni ten ekzém vliv u tebe?

P: J4 jsem si uvédomila, Ze to mam hodné psychosomaticky az vlastné posledni rok. Protoze
jsem si fikala tyjo, ja zkousSim vSechno, jim dobfte, cvi¢im, mazu se... VSechno délam dobfe a
furt to nejde pryc, takze za tim asi bude néco jinyho. Psychika nebo to, Ze se s tim nedokazu
srovnat, ze to mam. Ze furt chci, aby to bylo pry&. A ono to pry¢ nejde. A ted’ka ty vlastné furt
premyslis, co s tim. TakZe mozna i néjaky pfijeti toho, Ze to neni az takova katastrofa, ze ostatni
maj tieba daleko hor$i nemoci a horsi problémy. Takhle to néjak pfijmout. Ale neni to n¢jak,
ze bych védéla, co to vyvolava. Spis... Ted jsem doSla k tomu, Ze asi néjaka ta pomoc

psychologa by mi pomohla to odbourat.
E: Jak bys jeSté popsala dalSi pocity, co v tobé jsou, kdyZ mas Spatnej ten ekzém?

P: Asi ten stud, prost€ Ze nechci, aby to ostatni vid€li. V ten den, kdy se vzbudim a mam tfeba
uplné otekly oci... To se taky stava, Ze mas jenom Skvirky... Nebo prosté to vzplanuti, kdy mas
to té€lo v ohni, cely je to rudy vSecko, tak nechci proste, aby mé nékdo vidél, kdokoliv. At je to
mamka, ségra, pfitel... Oni to znaj, oni jsou s tim v pohodé, vi, Ze to mam, ale nechci, aby mé
vidéli. Nebo tfeba nechces uplné se svliknout pred pfitelem, kdyZ to mas blby. TakZe to je ten

nejsilnéjsi pocit, co ja z toho mam.

E: A jakej k tomu ekzému ted’ mas celkové postoj? Jak jsi tifeba zminovala, Ze se snazi§
s tim smiFit, a Fikat si, Ze jini lidi maji horSi nemoci a tak... Tak dafri se ti to néjakym

zpusobem?

P: Jo, to si vZdycky nakonec feknu, no. Tteba n€kolik hodin, kdy fakt nechci jit ven mezi lidi,
a ted’ tam musis, protoze musis prosté jit do Skoly nebo né¢kam do prace nebo néco. A trva mi
premluvit se, abych vylezla ven, nez dojdu k tomu, Ze je to vlastn€ normalni, ze to mam, Ze ti,
co mé znaj, to vi, a Ze to neberou jako néco prosté nakazlivyho nebo hroznyho. Je to fakt, Ze na
tom jsou daleko htif ostatni lidi, ktefi jsou vic nemocni. Pak uz se$ schopna néjak vylézt, akorat

to boli tfeba se hybat a tak.
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E: Co jesté dalsiho je pro tebe na tom naro¢ny?

P: Normaln¢ néjak existovat, protoze hodné to uz boli v tyhle fazi. Stfida se ti, Ze t¢ to strasné
sveédi a strasné boli, takze kdyz to strasné svédi, tak to nedrbat, a kdyz to boli, tak tomu co

nejvic ulevit. Takze to je na tom to tézky.
E: Jo, vlastné i tu péci tomu prizpisobovat...

P: Jo, presn¢ tak. Nemuzes tieba si dovolit, ja nevim, jit do bazénu, nebo jit na tiru, protoze to
mas zrovna rozmokvany. Musi§ tomu hodné ptizptisobovat ten zivot a hodné si toho odpirat,

no.
E: A jak to ovliviiuje tieba to tvoje koncertovani? Jde to viibec?

P: Ja hrozn€ mam rada tu hudbu a to vystupovani, ale... VZdycky jak je to jakoby v norm¢,
nebo jsem v néjakym hezkym prostiedi s fajn lidma, ted” hrajes tieba s tim orchestrem... Tam
m¢é zacal trapit 1 dyshidrotickej ekzém (akutni forma atopického ekzému, projevuje se tvorbou
malych podkoznich pupinkili a puchyiki typicky na dlanich, mezi prsty a na ploskach chodidel
— pozn. aut.) a to ti pfijde z niceho nic, tfi tejdny se toho nedokaze§ zbavit a nejde s tim nic
udé¢lat. Jen Cekat, nez to odejde. To jsem méla ted’, méla jsem to i1 na téch dlanich a kdyz jsem
hréla, tak to fakt bolelo. ProtoZe tam hejbes prstama, Zejo, ted’ to praskne... Tfeba na kloubu a
tak. Tak to jsem se kousla a néjak jsem to dala, ale dost mé to bolelo pfi tom hrani. To jsem
uplné zapomnéla fict, to se mi stalo, Ze jsem méla alergickou reakci na jod v masti¢ce betadin.
To télo na to takhle zareagovalo a upIné mi slezly nehty na prstech u rukou. Ze to strhalo ty
nehty, takze tfi mésice jsem nemohla viibec hrat. Protoze tam pouzivas na hrani na pravacce
nehty a na levy ruce kdyZ to boli, tak taky nemiZze§ mackat na ty struny. TakZe jsem to musela
na tfi mésice uplné polozit, ve Skole to vysvétlit, aby to vSichni pochopili, Ze nemizu hrat ty

koncerty a ty zkousky a vydrzet to, no.

E: To musi byt téZky, kdyZ je to takhle zaroven néco, co té bavi, napliuje, a ted’ jsi od

toho odrizla...

P: Jo. KdyZ nad tim tak pfemyslim, tak jedna nejhorsi véc je ten stud a druha nejhorsi véc je to,
ze t& to n€kdy Uplné vytadi z provozu. A nejde prosté délat nic jinyho nez ¢ekat. Nez to piejde,

nez se to zlep$i, nez se to zahoji.

E: A jesté nékde to vnimas, Ze té to omezuje oproti ostatnim?

88



P: Ten problém mi d¢€la to, kdyz to fakt boli a nemtizeS pies to fungovat nebo nemiizes na
prochazku, kdyz kvetou stromy, prosté duben, kvéten... A ty musis§ sedét doma, jinak by se to

zhorsilo. Takze tohle. Jinak to omezeni ve stravé mi nedéla zadnej problém.
E: A co ten spanek, jak jsi zminovala predtim? Jak to probiha, kdyZ mas kru$nou noc?

P: Nemuizes$ spat, nemtzes vibec usnout tieba do tii do rana, kdy pak usnes tim, ze se$ fakt uz
unavena. Bud’ je to tim, Ze t¢ to hrozné svédi nebo hrozné boli. Jedno z toho. Takze potom rano
zase musis jit do prace, do Skoly nebo né¢kam a nejse$ vyspana. A kdyz je to takhle par dni
v kuse, tak je to fakt blby. Nebo kdyz mas néjakej tlumici prasek proti tomu svédéni, tak potom
jsi utlumena jest€ cely dopoledne. Sice se jako vyspiS, ale plilku dne se§ prosté tak né&jak

nepouzitelna. Takze ten spanek je nékdy komplikovane;.
E: Ja bych se ted’ chvili zastavila u toho, jak ti to ovliviiuje sebevédomi...

P: Urcité to ovliviiuje sebevédomi, protoZe... Nékdy se nemiiZze§ ani normalné namalovat jako
holka. Ja jsem zrovna jedna z téch, co nevylezou prosté ani bez fasenky z pokoje. Takze nékdy
je to te€zky. Ale neni to, ze bych se s tim nedokazala srovnat, jen v ty dny, kdy je to blby, je to
t€Z81 na tu psychiku, se s tim n&jak vyporadat a prosté si fict ,,Pojd’, prosté to zvladnes a jdem

ven normaln¢ makat.*
E: TakzZe se s tim viceméné snaZi§ byt v pohodé...

P: Jo, dokud to neni v ty fazi, kdy t& to boli a nedokazes§ udélat krok. Potom prosté lezim a

¢ekam, nez to odejde.
E: A vnimala jsi tfeba nékdy u sebe vliv toho ekzému na tvy vztahy s lidma?

P: To ani ne, protoze... Takhle, kdyz jsem byla ve Skole na zdkladce, tak... Nasly se takovy
déti, ktery se ti jako posmivaly, a tak. Ale pak se tam nasly i ty ostatni, ktery t¢ branily a fikaly
,»VZdyt to neni vliibec neni zadnej problém, prosté to mas takhle a ono to jednou zase bude
lepsi.“ Ale jinak to nema viibec vliv u mé na néjaky vztahy, ze by se me né€kdo stranil, to ne.
Spis jako se snazi mé to okoli podporovat a tteba... Paradoxné jsem se nesetkala s tim, ze by
to néjakymu chlapo vadilo. Pfitelovi to nevadi, snazi se s tim fungovat, bejvalymu to taky

nevadilo.

E: A jak vypada tieba ta podpora od nich konkrétné?
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P: No kdyz tifeba bych fekla pftitelovi, ze se stydim vysvlict pfed nim, tak mi fekne, Ze mu to
prosté vibec nevadi, ze m¢ miluje takovou, jaka jsem. Chape, Ze to je, jak to je, protoze vi, ze

to zase bude lepsi, Zejo. Protoze mu to je jedno, nevadi mu to.
E: Jo, takZe néjaky jako ujiSténi...

P: Jo, jo, jo. I u ty rodiny je podpora od malinka. Mamka mi vénovala veskerej sviij volnej ¢as
vzdycky, béhala se mnou po vsech doktorech, 1€Citelich, expertech... Ségra mi tfeba platila...
Ja mam o deset let star$i ségru, tak ta mi vzdycky platila letenku a pobyt u mote, mné i mamce,
aby se mi to tam zlepsilo, protoze mofe mi pomaha. Jo, podporu mam vlastné ze vSech stran,

musim fict, Ze jsem hrozné€ vdécna za to.

E: Takze to blizky okoli u tebe funguje super... Jak je to tfeba s néjakyma cizima lidma,
jako mimo téch tvych nejblizSich? Zmiinovala jsi tam néjaky poznamky na ten vzhled, jak

to vypadas...

P: Vétsinou néjaky takovy feci jsou od uplné cizich lidi, ktefi si vlastné neuvédomujou, ze t&
tim né&jak... Ne, ze by ti chtéli vyloZené ublizit, jenom je to v tu chvili nenapadne. Protoze ty
mas néco, co oni neznaj. Tteba ,,Jezis, co ti je?* nebo ,,Jezis, tobé se tady loupe klize* nebo ,, Ty
mas néjaky unaveny o¢i“ nebo tak. Takze od téch 1idi je to jako komentaf, Ze vidi vlastné néco,
¢emu nerozumi. A neuvédomi si, Ze to je néco, na co kdyz se zeptaj, tak tebe to n¢jak zrani
castecné. Je to troSku détinsky, ale stejné té to vzdycky trochu vyvede z miry. Akorat u téch

déti je to horsi, no. Myslim, Ze vSichni, co jsme to mé&li jako déti, jsme tim prosli.
E: Jaky mas tieba vztahy s doktorama, jak ti tifeba kdy pomohli v tom ekzému?

P: No, ta klasickd medicina mi spi$ jako nikdy nepomohla. Musim fict, Ze ta zkuSenost byla
vzdycky $patna. V téch tiinacti, jak se to dostalo k ty nejvétsi davce hormont, a oni uz nevédéli,
co s tim. Tam jsem si prosté¢ myslela a myslim, ze oni snad musi dostavat né¢jaky prémie za to,
ze ti piSou vSechny ty hormony a kortikoidy a vSechno... Protoze oni se prost¢é vilbec nesnazi
najit tu pficinu, tu vnitini. Néjakej problém vevnitt, ze by se snazili to dostat ven. Oni to jenom
tlumi vSecko. Pak jsem vlastn€ od téch ¢trnéacti nikdy nebyla u klasickyho doktora. Nikdy
prosté, jenom k zubati jsem chodila na preventivku. Po tom covidu jsem tam musela zpatky na

to astma, protoze jsem fakt jako prestavala dejchat a to nevytesis prosté za tejden bylinkama.
E: Takze jsi ani nechodila na preventivky a takhle, jo?

P: Ne, ja jsem uplné na n€ zaneviela, na vSechny doktory klasicky, protoze mi to spis jako

ublizilo, nez pomohlo. Jediny, co mi pomohlo, byla ta vychodni medicina. A pak teprve po tom,
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co se mi to po tom covidu zhorsilo, tak jsem musela na tu alergologii a tam jsem vlastné zjistila,
ze mi predepsali znova to samy, co mi predepsali, kdyz mé dostali ptedtim do vSech té€hlectéch
hnusd. Ze se pofad predepisuje ten medrol, to bylo prvni, co mi ta doktorka fekla. Napsala mi
takovy to foukatko do nosu, kde jsou kortikoidy, do nosu sprej s kortikoidama, plus mi dala
prasky medrol, coZ bylo to, co mi tenkrat fekli, Ze uz mi nemaji co dat vic. Takze za téch deset
let se vlastn€ nic nezménilo a neudélal se, podle m¢, zddnej posun. Ono té to zachrani tfeba na
tejden, ty kortikoidy. Ale ono t& to ve skutecnosti nezachrani, ono to ptijde znova, za dva tejdny

to pfijde jeste horsi.
E: Ze je to teda takovej kolobéh...

P: Je, no. CoZ nékdy, kdyz jsi fakt v hdji a psychicky uZz to nemuzZe§ ustat, tak po téch
kortikoidech v ty masti¢kovy formée sdhnes, aby se ti asponl na chvili ulevilo. Ale nic to nefesi

a nikdy to nic nefesilo. SpiS to jenom pfitézuje.
E: A ted’ jsi na tom s téma kortikoidama jak? Sahas po nich jeSté?

P: Pravé jak jsem fikala, ze jsem musela k tomu astmatu znova jit k ty klasicky medicing, tam
mi znova dali ty hormony, ten medrol, masticky s kortikoidama... Ni¢emu to nepomohlo, spis
se to zase zhorSovalo. Takze pfed péti mésicema jsem vysadila ty kortikoidy na astma, na ty
alergie... Obcas teda, jednou za Cas, se namazu tou mastickou, kdyZ uz to opravdu nemiizu
vydrzet. No a snazim se, aby to bylo co nejmiil. Rada bych dosla k tomu, abych to zase vysadla

uplng, ale to je strasné tézky, kdyz musis néjak fungovat v ty Skole a... a tak.
E: Takovy zachranny lano...

P: Jo, je to takovy zachranny lano, kdyz uz se§ Gpln€ v haji a boli to tolik, Ze uZ si chces néjak
ulevit, tak tohleto pomtiZe tieba na den, dva. Ale nic to nevyléci, jen ti to ulevi na chvilku. Ale
ted’ teda doufam... A jsem zvédava na ty fototerapie, protoze to je vlastné¢ UV zafeni a slunicko
a mofe mi vzdycky pomaha. Tak cekam, jestli tohleto... ProtoZe je to soucasti klasicky
mediciny... Tak jestli to pomtize. Pak ti kdyztak mizu dat néjakej feedback za mésic, jestli to

néco udélalo...
E: Jo, to by mé zajimalo.

P: Je to straSné individualni asi, Ze nékomu to pomiliZze, nékomu nemusi.
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E: Jasné no, to je asi jak u v§eho moZnyho. A je néco, co ti pomaha to lip zvladat, kdyz jsi

na tom s tim ekzémem blbé?

P: Jo, jako je. Kdyz mas tu moznost dat si fakt volno a dat si aspon tfi dny ten klid a nic nemit
nacasovany a mit moznost lehnout si, koukat na televizi a nic nedé¢lat. Dat se do klidu a nemuset
nikam chvétat a nic feSit. Protoze v tu chvili fakt fesis jenom ty masticky a sama sebe a nechces

fesit nic dalsiho.

E: Takze takovej ¢as pro sebe...

P: Jo, pfesné tak. Takovej €as pro sebe a mit moznost dat si to volno ngjaky.

E: Vnimas u sebe néjakou zménu ohledné toho proZivani ekzému diiv versus ted’?

P: To asi jo, protoze ted’ uz vim, co de¢lat v jaky fazi, aby mi to ulevilo. Protoze ¢lovek, jak
ziskava postupem casu ty zkusenosti, ne upln¢ pozitivni... Ale potom uz vic, co délat a ned¢lat,

aby se to co nejrychlejc zlepsilo.

E: Tak jo, ja jsem vycerpala asi vS§echny témata, je tieba jeSté néco, co bys chtéla dodat,

doplnit, upresnit?

P: Asi jsem rada, Ze jsem to viibec takhle mohla fict, protoze vétSinou o tom takhle oteviené

nemluvim, tak dé€kuju za pokec.

E: Ja taky dékuju!
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