ATOPIK DERMATIT HASTALIK YUKU




Bu rapor, atopik dermatit/egzama (AD)
yUkUnU arastirmak icin Haziran ve Ekim
2027de yapilan konsensus toplantilarinin
sonuclarini yansitmaktadir. Avrupa’nin énde
gelen saglik uzmanlari ve uzman hastalardan

olusan multidisipliner bir heyetin géruslerini ele
almaktadir. Rapor, mevcut durumu, zorluklari,
hastaligin yonetimini ve AD ile yasayan
insanlarin yasamlarini iyilestirmeye yénelik
cOHzUmleri 6zetlemektedir.
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taleplerine kulak verdikleri ve EFA'nin Atopik Egzama Calisma Grubu Uyelerine énerilerin gelistiriimesindeki
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ONSOZ

Hastalarin ve ebeveynlerin/bakim verenlerin
karsilastigr yasam kalitesi problemlerinin
giderilmesine  yonelik anlamli  ilerleme,
toplumda ve politik dlzeyde hastalikla ilgili
yer alan yanls kanilar nedeniyle sinirlanmistir.
AD’nin ciddiyeti pek cok kisi tarafindan tam
olarak anlasiimazken, egitim eksikligi ise bazi
kisilerin hastaligin yanlislikla bulasabilecegine
inanmasina yol acmakta, bu da hastalarin
maruz kaldigi sosyal damgalamayi
artirmaktadir. Bunun, Avrupa dizeyinde,
AD’den etkilenen insanlarin ihtiyaclarinin acil
olarak nasil ele alinacagdi hususunda Hastalik
YUk kanun yapicilar arasinda bir konsenstse
ulasilamamasiniaciklayabilecegine inaniyoruz.

Bu tehlikeli durumu degistirmenin zamani
geldi. Haziran ve Ekim 202Tde, Avrupa’nin
onde gelen sagdlik profesyonelleri ve uzman
hastalardan olusan multidisipliner bir heyet,
atopik dermatit/egzamanin  (AD) yUkinu
kesfetmek icin bir araya geldi. Bu raporun
tim ortak yazarlarini iceren bu Konsensls
Komitesi, dermatologlari, psikologlari,
diyetisyenleri, hemsireleri, cocuk doktorlarini,
genel pratisyenleri ve en 6nemlisi de hastalari
ve bakim verenleri kapsamaktadir. Grup,
literatlr ve en iyi uygulamalar birlikte
gbdzden gecirerek, pratik cdzimleri tartist
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ve hepsinden 6nemli olarak birbirlerinin
deneyimlerini dinledi.

Bu rapor, kolektif cabalarimizin bir meyvesidir.
Bu calisma, buglne kadar yapilan benzer
calismalarin en bldylgd olan 2018 EFA
anketinin siddetli AD ve yasam kalitesine
iliskin bulgularina dayanmaktadir. Bu calisma,
gec tani, damgalama, yetersiz sevk sistemi/
zamaninda &zel bakima erisimin 6nldndeki
mevcut engeller ile AD’nin ekonomik yUkanin
hafife alinmasindan kaynaklanan zorluklari
vurgulamisti. Bu rapor ise bu zorluklari
detaylandirarak, ileriye yonelik yolu isaret
etmektedir.

Komitenin es baskanlari olarak, bilimi hikaye
anlaticihdiyla birlestiren, kanitlara dayali
bu rapordan gurur duyuyoruz. Bu rapor,
hastaligin gercek yUukinU yansitmakta ve saglik
sistemlerimizde strdurUlebilir  degisiklikler
yapmaya yonelik acik bir yol belirlemektedir.
Bunun, hastalar ve saglik uzmanlari da dahil
olmak Uzere tUm taraflar icin hizmetlere
erisimi  aktif sekilde desteklemeye ve
Hastalik YUkUki AD toplulugu icin mevcut
bakim kalitesini artirmaya yénelik bir arac
olabilecegini umuyoruz.

JOANA CAMILO
Genel Mudir, Saghk -
Arastirma ve inovasyon
Finansmani ve Portekiz
Atopik Dermatit Dernegdi
Kurucu Baskani.



GIRIS

Atopik dermatit/egzamasi (AD) olan Kisiler,
cilt bariyerinde bozulma, dizensiz badisiklik
sistemi, ¢oklu organ bozukluklar, yodun
semptomlar ve tedavilerin yan etkileri
ile iliskili kronik, inflamatuar, sistemik bir
hastalikla yasamaktadir (1). AD, cildi etkileyen
belirti ve semptomlarin 6tesinde, hastalarin
vUcutlarini kapsayan genis capli bir etkiye
sahiptir (2). AD’li kisilerde nUkseden kasinti
ve agri, uyku bozuklugu, yorgunluk ve ruh
sagligina iliskin belirtiler bulunabilir (3, 4, 5,
6). AD’nin gérinUr belirtileri arasinda eritem
(ciltte kizarikhk), likenifikasyon (kalinlasma,
koyulasmis lekeler ve kronik sdrtinmeden
kaynaklanan abartili cilt cizgileri), pullanma,
sizinti veya sivi akisi ile prurigo blyUmeleri
(ciltte yumrular) bulunur (7). Bunlar, hastalarin
gunltk islerini yerine getirme becerilerini
sinirlayan derin fonksiyonel rahatsizliklara
katkida bulunmaktadir. Bu da psikososyal
sikintl ve damgalamaya neden olabilmektedir
(7, 8).

AD, dinya capinda ¢ocuklarin ve ergenlerin
%20’sini  etkileyen en yaygin inflamatuar
cilt hastaligi olarak kabul edilmektedir (9).
Uluslararasi Cocukluk Cagr Astim ve Alerjiler
Calismasr’nin (ISAAC) tahminlerine gore, AD
dinya capinda cocuklarin %15 ila %20’sini
ve yetiskinlerin %1 ila %3’UnU etkilemektedir
(10). AD agirlkli olarak c¢ocuklugun ilk
déneminde gelisir ve yetiskinlikte de devam
edebilmektedir (11, 12). Halihazirda kalic
hastaligi olan, daha sonra baslayan ve/
veya daha siddetli hastaligi olan ¢ocuklarin

Arkaplan

yetiskinlikte bu durumu yasama olasiligi
daha yUksek olabilmektedir (13). Siddetli AD,
dinya capindaki pediyatrik popilasyonunun
yaklasik %15’ini etkilemektedir (14). Hastalik
YukU, AD prevalansi son kirk yilda istikrarli bir
sekilde artmistir (9).

AD’nin nedenleri ve gelisimi, genetik yatkinlk,
cilt  bariyeri  disfonksiyonu, bozulmaya
ugramis bagdisiklik tepkileri, cevresel faktorler
ve vyasam tarziyla ilgili durumlar gibi
karmasik ve cok yonli olmakla birlikte, altta
yatan ve adirlastirict faktdrler oldugundan
sUphelenilmektedir (15). AD genellikle alerjik
rinit-konjonktivit, astim ve gida alerjisi gibi
diger atopik hastaliklarin gelisiminde ilk
basamak olarak kabul edilmektedir (2, 1,
16). AD’li cocuklarin yaklasik %60’ bir veya
birden fazla atopik ek hastaliga yakalanmaya
yatkindir (9). Ek olarak, kardiyovaskuler
hastallk, bazi kanser tlrleri ve bir dizi
otoimmun ve noéropsikiyatrik durum, kronik
inflamasyon nedeniyle AD hastalari arasinda
daha yaygin olabilmektedir (2, 15, 17, 18).

AD’li hastalar siklikla akademik kariyerlerini,
islerini ve sosyal yasamlarini olumsuz (19, 20)
etkileyebilecek depresyon, anksiyete ve dikkat
eksikligine bagli hiperaktivite bozuklugundan
mustariptir. AD’nin kroniklesmis ve ntkseden
dogasi, hastalarin refahini ve yasam kalitesini
(QoL) buyuk élctde etkileyebilmekte (21, 22)
ve bu durum aileler ve akrabalar icin oldukca
agir olabilmektedir (16).

Avrupa Alerji ve Solunum Yolu Hastaliklari
Hasta Dernekleri Federasyonu (EFA), Avrupa
dizeyinde hastalarin yénlendirdigi bir kurulus
olarak, alerji ve solunum yolu hastaliklari ile
yasayantUminsanlarinyasamlariniiyilestirmeyi
ve hastaliklarin dnlenmesini desteklemektedir.
EFA, Hastalik YUkl politikalara yonelik karar
alma, arastirma o&ncelikleri ve gelistirme
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sUreclerine hastalarin ihtiyac ve gorUslerini
dahil etmeyi taahhlt etmektedir. EFA, ulusal
Gyeleri ve saglik sektérinde bu hastalarin
yasamlarini degdistirebilecek diger gruplarla
isbirligi icinde, AD konusunda hastalara iliskin
tanikliklar Gretmekte ve Hastalik YUkU sosyal
ve politik farkindalik olusturmaktadir.



2018 ‘de EFA, Hastalik Yiiki siddetli atopik
egzamasi olan insanlar icin Omiir Boyu
Kasinti:  Yasam Kalitesi ve Maliyetleri
(Itching for Life: Quality of Life and Costs)
raporunu yayinlamistir. Rapor, hastalarin
yasam Kkalitesini ve hastaligin maliyetlerini
belgelemeyi, farkindalik olusturmayr ve
Hastalik YUkU bu hastalikla yasayan hastalari
desteklemeyi amaclamistir (21). Omdr Boyu
Kasinti, Avrupa genelinde siddetli AD’ye sahip
1.189 yetiskin Gzerinde yapilan bir ankette, bu
hastalarin kabul edilebilecek seviyeden cok
daha fazla aci cektigi sonucuna ulasmistir.
Gorisme sirasinda bircok kiside ciddi AD
semptomlari (%45) vardi ve bakim almalarina
ragmen kuru veya pUrizlU cilt (%36), kasintili
cilt (%28), catlak cilt (%17) sergilemekle
birlikte, neredeyse her gln ciltlerinin pul pul
dokaldagunt (%20) hissediyorlardi. Anket,
ayrica tedaviler (ankete katilanlarin yalnizca
% 15 mevcut tedavilerinden oldukg¢a
memnundu) ve ayni zamanda bakima erisim
icin saglanan destedi iyilestirmeye ydnelik
gizli bir ihtiyaci da yansitmaktaydi: Siddetli
AD’si olan Kkisiler saglik harcamalarina

fazladan para harcamakta (hasta basina
yillik ortalama 92712 € ) ve kisisel hijyen
gibi gUnluk ihtiyaclar icin ayda ortalama
%18 daha fazla harcamaya yol acan ekstra
masraflari bulunmaktaydi. Raporda politika
girisimleri icin bir dizi déneri yer almasina
ragmen, Hastalik YUkd AD’nin yUkana etkili
bir sekilde azaltmak icin hala bircok eyleme
ihtiyac duyulmaktadir (23).

202Tde EFA, bir konsensls komitesi
olusturmak icin Avrupa’nin énde gelen AD
saglik uzmanlari ve uzman hastalardan olusan
bir heyeti davet etti (bkz. Konsensis Komitesi
Uyeleri sayfa 49). Hastalik YUkiki AD yUkind
azaltmak amaciyla mevcut durumu, zorluklari
ve ¢6zUmleri tartisma ve anlasmaya yonelik
iki sanal konsensls toplantisi dUzenlendi.
Konsensls toplantisi  katilimcilari, bircok
Avrupa Ulkesi ve sektdrlnlG temsil ediyordu
(Sekil 1). Bu isbirlik¢i girisim araciligiyla
EFA, saglik politikasina ydn verenleri ve
paydaslari, Hastalik YUkU AD bakimina iliskin
karsilanmamis mevcut ihtiyaclar hakkinda
bilgilendirmeyi amaclamaktadir.

Harita 1. Konsensiis toplantisi katilimcilarinin Hastalik Yiikiiki konumu

Bu rapor, her iki konsenslUs toplantisinin
ortaya cikardigi gorus birliklerini 6zetlemekte,
katihmcilarin yaptiklari aciklamalari literattr
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bulgulari ile karsilastirmaktadir. Literattrd
gbzden gecirmeye ydénelik izlenen yaklasim,
50 sayfasindaki Metodolojide gdsterilmistir.
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Cocukken AD ile yasamak

Pruritus, cilt kasintisi icin kullanilan tibbi
terimdir. AD’li  cocuklarin %60’ veya
alevlenme durumundaki cocuklarin %83°U
siddetli kasintidan etkilenmektedir (24).
Cocuklar siddetli kasinti yasarken sinirli
ve dikkatsiz olabilmekte ve ebeveynler
genellikle cocuklarinin kasinmasini énlemeye
yardimci olmakta zorlanmaktadirlar (25).
AD’nin neden oldugu uyku yoksunlugu,
kGcUk cocuklarda blylmeyi ve Dbilissel
performansi ciddi sekilde tehlikeye atar
ve cocuklarin yasam kalitesini azaltir (6,
26). Kasinti siklikla uyku bozukluklari ile
iliskilenmektedir (25). 5-17 yas arasi AD’li
3.116.305 cocuk Uzerinde yapilan blyUk bir
calismada, neredeyse %67’si hastaligin orta
ve siddetli formlari ile iliskili olarak daha
ciddi uyku bozukluklari bildirmistir (27).
Uyku bozuklugunun yan etkileri arasinda
uykuya dalmada zorluk, gece boyunca
uyanmaya bagh olarak uyku kalitesinde
azalma, toplam uyku sUresinin azalmasi,
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sabah uyanmada zorluk, gindtz uyku hali
ve sinirlilik sayilabilmektedir (25). Okul
cagdindaki cocuklarda kendileri tarafindan
bildirilen uyku bozukluklari, dikkatsizlik ve
durtiselligin yani sira depresyon, yorgunluk
ve anksiyete ile iliskilidir (27).

Davranissal sorunlarin  yani sira bilissel,
islevsel ve noéropsikiyatrik bozukluklar da
dahil olmak Uzere zihinsel ve duygusal
sekeller genellikle AD’nin mevcut fiziksel
belirtilerinin ¢cok &tesine uzanmaktadir (25)
(27). AD’li ¢cocuklarda uyumsuzluk sorunlari,
kardes rekabeti, anormal psikolojik gelisim,
asirt bagimlilik, baglhk ve korku bildirilmistir
(25). Dikkat eksikligine bagdl hiperaktivite
bozuklugu, davranis bozuklugu ve otizm,
depresyon ve anksiyete riski, okul cagindaki
AD’li  cocuklar arasinda daha yaygindir
ve cocugun AD’si tekrarladiginda devam
edebilmekte veya siddetlenebilmektedir (25)
(28) (27).



AD, banyo yapma, acik havada oynama veya
ylUzme gibi aktiviteleri engelleyerek cocugun
sosyal etkilesimlerini ve is gdrmesini
tehlikeye atar. AD ile gecen c¢ocukluk
déneminde zayif sosyallesme becerileri
ve disUk 6z saygl yaygin gorilir (25). 8
ila 12 yaslar arasindaki 17 cocukla yapilan
goérismelere ve cizimlerin analizine dayanan
nitel bir arastirma, cilt semptomlarinin,
Ozellikle diyet (kotllesen semptomlari
onlemek icin belirli yiyeceklerden kacinmak
zorunda kalmak), oyun ve spor (&zellikle yaz
aylarinda kasintiya neden olan terlemeden
kacinmak amaciyla) ile ilgili olarak yasam
tarzlarini bUydk 6lcide sinirladigini ve banyo
yaparken veya yUlzerken Onemli &lclde
aclya neden oldugunu ortaya koymustur
(29). Aktivitelerine getirilen kisitlamalar
nedeniyle meydana gelen hayal kiriklig,
o6fke ve mutsuzluk duygulari yaygin olarak
bildirilmistir (29). Konsensls toplantisina
katilan bakim verenlerin ifadesiyle, c¢esitli
diyet ve aktivite kisitlamalarinin sonucunda,
hastayl, ebeveynlerini  ve  kardeslerini
etkileyen,  “tim  ailenin  dinamiklerini
degistiren” fiziksel ve duygusal bir yuktdr.

AD’de damgalanma, gérinlr semptomlarina
bagl olarak hastalara gésterilen olumsuz
tutumlar ve cilt sorunlari  nedeniyle
ortaya cikan sosyal kabul eksikligi olarak
tanimlanmaktadir (30). AD Konsensus
Komitesi  Qyeleri, damgalamanin  AD’li
cocuklar, ergenler ve vyetiskinlerin yani
sira aileleri ve bakim verenler Uzerindeki
etkisini vurgulamistir. Damgalama, AD’nin
bulasici bir hastalik olarak yanlis sekilde
algilanmasindan, toplumda hastaliga dair
sinirh bilgiden kaynaklanabilmektedir (31).
Konsensls toplantilarina katilan hastalar
ve bakim verenler, bunun tetikleyebilecedi
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catismalari  kabul etmislerdir:  “Zorbalik
s6z konusudur” ancak ayni zamanda
“aileler, gencler ve cocuklar belirli sosyal
aktivitelerden kacinmaya calistiklari icin
sosyal faaliyetlerden dislanma” da mevcuttur.

AD ile ilgili olumsuz yanlis anlamalar veya
yanlis bilgiler nedeniyle akranlar tarafindan
uygulanan alaycilik ve zorbalik, AD’li cocuklar
okula gitmeye basladiginda baslamaktadir
(32). Konsensis toplantilarina  katilan
hastalar ve bakim verenler, “zorbaligin
anaokulundan itibaren baslayabilecegini’
onaylamaktadirlar, bu durum c¢ocuklarin
erken vyasta reddedilmis hissetmelerine
neden olmaktadir. Nitel bir calisma, AD’nin
okulda, akranlarin dikkatini cekmeye ydnelik
endiseler veya kremler ile yumusaticilari
zamaninda ve gerekli siklikta uygulamak
icin uygun alanlarin olmamasi nedeniyle
yonetilmesinin zor olabilecedini gdstermistir
(33). Ayrica, ADli  ¢ocuk hastalar,
ogretmenlerinin cilt hastaliklari hakkindaki
sinirli bilgileri nedeniyle okuldaki bu olumsuz
ortami pekistirdiklerini, AD’li 6grencilerine
kétl  davranmalari veya onlari tamamen
gdérmezden gelmelerine sebep olduklarini
disinebilmektedirler (29, 32). Ayrimcilik
ve damgalama, AD ile yasami cocuklarin
cevrelerinde de travmatik bir deneyim haline
getirebilmektedir (29).

Genel olarak, zor aile dinamikleri, akranlar
arasinda artan damgalama ve olumsuz
6z saygl, AD’li cocuk hastalari gelecekte
psikososyal rahatsizlik ve potansiyel intihar
davranisi riski altina sokmaktadir (32). Ayrica,
zorbaligin uzun vadeli etkisi, duygusal sikint,
ise entegre olma ve yetiskinlikte ekonomik
badimsizlik acisindan bedellere neden
olabilmektedir (34).



AD’li bir cocuga bakmak

AD’li bir ¢cocugun bakim verenleri, zaman
alan tedavi rejimlerini ydnetmek, onlarla
ilgilenen kisilerin  randevularini  koordine
etmek, eve yonelik degisiklikler hakkinda
karar vermek, finansal, iliskisel ve diger bakim
sorunlariyla ilgilenmek, hasta ile ailenin
diger Uyelerine duygusal ve zihinsel destek
saglamak gibi hasta bakimi ve semptomlarin
yonetimine iliskin ¢esitli konulara dahil
olabilmektedir (35). Tedavi beklentilerini,
semptomlarin yUikinU, okul performansini ve
sosyal fonksiyonlari bir araya getirmek, AD’li
ebeveynler ve cocuklar icin son derece zor
olabilmektedir (29). Pediyatrik AD’lilere bakim
veren 235 kisiyle yapilan bir anket, %60’Inin
bakim saglamak icin gecede iki veya daha
fazla kez uyandigdini bildirdigini, %67’sinin
is performansinin  dUstdgunt, %70’inin
sosyallesme veya keyifli aktivitelere katilma
becerisinin azaldigini, %82’sinin  hastanin
yaninda olmadidinda semptomlarin geri
gelmesinden endise duydugunu, %79’unun
cocuklarinin AD’sinin daha fazla bulyUylp
blylmeyeceginden endise  duydugunu,
%76’sinin tedavilerden kaynaklanan olumsuz
olaylar hakkinda endiselendigini, %74’UnUn
sucluluk ve caresizlik duygulari yansittigini,
%52’sinin UzUntU veya depresyon bildirdigini
ortaya koymustur (36).

SARS-COV-2 pandemisinin  AD ydénetimini
nasil etkilemis olabilecegine iliskin
arastirmalar, ebeveynlerin/bakim verenlerin,
egitim ortamlarinin kapanmasi, evde olmalari
ve cocuklarinin AD’sini ydnetmek icin daha
fazla zaman bulmalari nedeniyle AD’nin
kontrolinde iyilesme oldugunu bildirdigini
gbstermistir  (37). Diger yandan, cocuk
bakimina yardimci olan blyUkanne ve
blyUkbabalar gibi destek agdlariyla fiziksel
temas kaybi, AD’nin uyku bozuklugu gibi bazi
sonugclariyla basa ¢cikmay!i zorlastirmistir (37).

Uyku yoksunlugu ayni zamanda AD’li
hastalarin bakim verenleri tarafindan tasinan
blaydk bir ydktir. Uyku kaybi, duygusal
durum, ruh hali, refah, konsantre olma ve
inisiyatif alma yetenedi de dahil olmak
Uzere yasamin neredeyse tUm yonlerini
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etkileyebilmektedir (38). Hafiza eksiklikleri ve
cocuklarinin seslerini duymak da dahil olmak
Uzere, strese ve sese karsi artan duyarlilik gibi
bilissel islevlerde bozulma yaygindir. AD’li
klcUk cocuklara bakan ebeveynler arasinda
yorgunluk, tUkenmislik, kaygir ve sucluluk
vaygindir.  Ebeveynler uyku  eksikligini
telafi etmek icin rutinlerini, planlarini ve
davranislarini degistirebilmektedirler
(38). Cocuklugun ilk 11 yili boyunca AD ile
ilgili yapilan arastirmalar, AD’li cocuklarin
annelerinin uykuya dalmada  zorluk,
uykusuzluk hissi ve glndlz yorgunlugu
bildirme olasiliginin daha yUksek oldugunu
ve cocuklarda daha siddetli AD’nin annelerde
uyku acisindan daha koétl sonuclarla iliskili
oldugunu gobstermektedir (39). Ancak,
cocuklarin uyku bozukluklari annelerin uyku
sorunlarini tam olarak aciklayamayabilir.
Bakim verenin psikolojik sikintisi, cocugun
durumuyla ilgili anksiyete veya depresyon
gibi diger faktoérler, uyku bozukluklarinin olasi
belirleyicileri olabilir.

AD’nin yol actigi istirap, hasta, ebeveynleri ve
kardesleri icin ciddi duygusal sikintiya neden
olmaktadir (28). Cocuklarda AD (zerine
yapllan arastirmalar, pediyatrik hastalara
bakim vermenin, bakim verenler icin aile
icindeki kisisel iliskileri bozan ve psikososyal
fonksiyonlari azaltan son derece zaman alici
bir gérev olabilecegini godstermektedir (40).
Siddetli AD’siolan cocuklarin bakimihtiyaclari,
ebeveynler veya bakim verenlerin islerini
veya kariyerlerini degistirmeleri, daha esnek
saatlerde calismalari veya calisma sUrelerini
azaltmalari, serbest meslek sahibi olmalari
veya hatta issiz kalmalar gibi yasamlarini
degistiren 6nemli kararlar almalarina neden
olabilmektedir. Bakim  verenler islerini
kacirabilmekte veya is verimliliginde azalma
yasayabilmektedirler (38, 40). AD’li bir
cocuga bakmak, ebeveynlerin daha fazla
cocuk sahibi olma konusundaki kararlarini
da etkileyebilmektedir (36). KonsensUs
toplantilarina katilan hastalar ve bakim
verenler, “bazen ebeveynlerin AD’li ¢ocukla
konusmak ve ilgilenmek icin diger cocuklara
oranla daha fazlazaman ayirmalari gerektigini



disdndliklerini, {zgln hissettiklerini ve
elbette, sadece daha fazla zamanlar
olmadigr icin diger c¢cocuklara yeterince
bakamamaktan ¢ok  endiselendiklerini”’
belirtmislerdir. AD ayrica kardeslerin sikinti
dlzeylerini artirmakta, ebeveyn-cocuk
iliskisini ve kardesler arasindaki badlari
etkilemektedir (41). Bitkinlik, endise ve sosyal
izolasyon, AD’li cocuklarin aileleri icin yikicl
olabilmektedir (36). Duygusal yorgunluk, AD
hastalari ve bakim verenler arasinda sik ve
yikicl dlzeyde olup (36, 41) tani koyulmamis
depresyon ve anksiyete riskinin artmasina
neden olabilmektedir (42,43).

AD’li cocuklara bakim verenler siklikla, sosyal
faaliyetlerin reddedilmesiyle kendi kendine
sosyal izolasyona yol acan bu hastaliga
dair kontroll yitirme korkusu yasadiklarini
bildirmektedirler. KonsenslUs toplantisina
katilan  bakim verenler, “ebeveynlerin,
cocuklarinin ihtiyaclarini karsilayacak
baska birine givenmediklerini ve hastalik
lzerindeki  kontrolii  yitirmekten ¢ok
korktuklari icin 6rnegin geceyi bir arkadasinin
evinde gecirmekten veya aile tatillerine
gitmekten kacindiklarini, bunun da sosyal
dislanmayi artirabilecegini” belirtmislerdir.
Ebeveynler, AD’li cocuklarinin alerjenlere veya
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tetikleyicilere maruz kalabilecedi olaylardan
veya etkilesimlerden de kacinmaktadirlar (36).
Korkularin ve belirsizliklerin aile dinamikleri
Uzerinde uzun vadeli etkisi bulunmaktadir.
Konsensls toplantilari  sirasinda  bakim
verenler ayrica “AD (lzerinde tam kontrol
saglandiginda  dahi, ailenin, &zellikle
ebeveynlerin etkilendigini, hastalik tedavisi
olmayan Kronik obstriiktif akciger hastaligi
icin alevlenme olup olmayacagi konusunda
endiselendiklerini”’ belirtmektedir.

Ek olarak, ebeveynler, yabancilarin
cocuklarinin cilt gérinimdne verdigi rahatsiz
edici tepkilerden kacinmayi tercih etmekte
veya tedaviye ragmen cocuklarinin AD’sinin
devam etmesi nedeniyle suclandiklarini ya
da vyargilandiklarini hissetmektedirler (36).
Damgalama ve zorballk hem cocuklari hem
de bakim verenleri etkilemektedir. Konsensus
toplantisina katilan hasta ve bakim verenler
ayrica “ebeveynlerin  ¢cocuklarini  ihmal
etmekle suclandiklari ve sosyal hizmetlere
ihbar edilmelerine ydnelik epey 6&rnek
oldugunu” belirtmislerdir. “Yani bu epey
bdytik bir sorun teskil etmektedir”.

AD’li cocuklarda ortak ebeveynlik (ciftlerin
cocuk yetistirme ilkelerini  tartistiklari,



cocuk yetistirme yUkinld paylastiklarl ve
birbirleriyle isbirligi yaptiklari bir slrec
olarak anlasiimaktadir) Uzerine yapilan
arastirmalar ebeveynlerin  stresinin AD’li
cocugu etkileyebilecegini, esler arasinda
catisma riskini artirabilecegini ve
ebeveyn motivasyonunu disirebilecedini
gbéstermektedir (44). Bu, o&zellikle AD’si
daha siddetli olan, zorlayici davranis
problemleri yasama riski yUksek c¢ocuklar
ve durumu basarill bir sekilde ydnetmekte
zorlanan ebeveynleri icin  zorluk teskil
etmektedir. Cocuklarda daha siddetli davranis
zorluklar, daha siddetli AD ve daha fazla
ebeveyn stresi, depresyon, ebeveynlikle ilgili
catismalar ve iliskiye dair memnuniyetsizlik ile
iliskilendirilmektedir (45).

AD’li bir cocuga bakim vermek, basa
clkma stratejileri  ise yaramayan veya
destekten yoksun aileler icin daha zorlayici
olabilmektedir.  Konsensls toplantilarina

katilan saglik uzmanlari, “ebeveynlerin kendi
aralarinda c¢atisma yasadigi durumlarda,
tedavilerin basarisinin diistigdnd” belirtmistir.
Bu nedenle, hem ebeveynlerin hem de
partnerlerin hastaligi ve tedavileri anlamalari
ve uyum icinde calismalari ¢cok énemlidir”.
Benzer sekilde, saglik uzmanlari “tedavi lgiinci
bir kisi tarafindan verildiginde, ¢ocugun
saghgini etkileyen kesintilerin olabilecegini”
belirtmistir. Bu nedenle, tedavilerin énemini
ebeveynler disindaki bakim  verenlere
actklamak oldukca Snemlidir”. Arastirmalar,
cocuklarinin kasinma davranisina bagh olarak
tek ebeveynli ailelerin, partnerli olup AD’li
bir cocukla yasayan annelere gdére daha
ylksek caresizlik ve saldirganlik dizeylerine
sahip olabilecegini gdstermistir.  Ayrica,
AD’li cocuklarin bekar anneleri, genel yasam
memnuniyeti bakimindan en distk oranlari
sergilemislerdir (46).

Bir ergen olarak AD ile yasamak

Ergenler, AD’leriyle basa c¢ikmak icin so-
syal ve profesyonel destek aramakta zor-
lanabilecekleri icin &zellikle savunmasiz bir
populasyon olarak kabul edilmektedir. AD’li
ergenlerin %70’inden fazlasi, kasinti, agri veya
agridan sonra ciltte catlama, yanma, pullan-
ma ve sislikler bildirmistir (47). SARS-COV-2
pandemisi sirasinda gencler, AD alevlenmel-
erini tetiklemis olabilecek daha ylksek oranda
stres bildirmislerdir (37). Ergenlik ddneminde
AD’nin siddetinin artmasiyla birlikte bronsiyal
astim, alerjik rinit ve kalicl egzamatik lezyonlar
gelisebilmektedir (48, 49).

AD yasla birlikte dlzelebilse de codu kiside er-
genlik veya yetiskinlik dénemine kadar devam
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edebilmektedir (50). Konsensils toplantisina
katilan hastalar ve bakim verenler tarafindan
bildirildigi Gzere, “hastaliga bir care veya etkili
bir ¢6ziim bulunamamasi nedeniyle, AD’nin
etkili ve sdrdirdlebilir sekilde yénetilmesine
isaret eden daha iyi bir gelecege dair umutlar
zamanla azalmaktadir”, Bu anlamda, 6 -12 yas
aras! ¢cocuklarla yapilan gérismeler, cogunun
egzamadan bUyldUkce gececedi distnllen
gecici bir evre olarak bahsettigini gdstermistir
(35). Bununla birlikte yash katilimcilar, kendile-
rinin yasadigi hayal kirikhigini dile getirmislerdir
(33). Ergenlik déneminde AD’nin sUrekliligi,
artan kaygl durumu ve akranlarla iliski kurma-
da zorluklarla iliskilendirilmistir (50).



Damgalama ve ayrimcilik  ergenlerin
6zglvenini, kendi ayaklari Gzerinde durabilme
yetenedini ve yasam kalitelerini azaltmaktadir
(47). AD’li ergenler genellikle disari cikmaktan
kacindiklarini, ciltlerini gizlediklerini, ciltlerinin
goérinUimu hakkinda kaygili olduklarini ve
Uzgln hissettiklerini ifade etmektedirler
(47, 51). italya’da 12 yas ve Uzeri olup 6z
bildirimde bulunan 401 AD hastas! arasinda
gerceklestirilen c¢evrimici bir web anketi,
AD’li 6grencilerin sinif arkadaslari tarafindan
siklikla lakaplarla (%31,3) ve sakalarla (%30,1)
hedef alindiklarini, ayni zamanda bu kisiler
tarafindan dislanma/izolasyon (%22]1) veya
zorbaliga (%22,1) maruz kaldiklarini ortaya
koymustur. Utanc (%41,9), glgstzIUk (%39,1)
ve hayal kirkligi (%29,9) hastalikla iliskili
olarak en cok aktarilan duygular olmustur
(52). Kendini izole etme davranislari (%65,6),
karsi cinsten sinif arkadaslariyla etkilesimde
bulunmayr ¢ok karmasik bulma (%51,5),
partilerden kacinma (%44,2), diger okul
aktivitelerinden vazgecme (%42,3) ve olasi
zorbalik durumlarindan kacinmak icin okula
gitmeme (%28,8), ankete katilanlar tarafindan
siklikla belirtilmistir. Zorbalik yasandidinda
kendini izole etme davranisi 6nemli dl¢ctde
daha yaygin olmustur. Ozellikle, zorbaliga dair
anilar yetiskinlikte bile kalabilmekte (%55,2,
tlm yaslarda) ve zamanla kaybolabilmektedir
(55+ yas grubunda %46,0 (52)).

AD,okuldaodaklanma,konsantrasyonsaglama
veya ddev yapma zorluklari nedeniyle strekli
okul devamsizligi, buglnculik ve yetersiz
calisma performansi ile iliskilendirilmistir
(52, 53). 12 yasindan itibaren farkli yas
gruplari arasinda, 12-15 yasindaki ergenlerde
devamsizlik daha belirgindi. Bu grup, énemli
olctide daha yiksek kasinti ve uyku gtcltga
yasadigini da bildirmistir.(53) AD’si olan
okul cadindaki cocuklarin ebeveynlerinin,
AD’si  olmayanlarin ebeveynlerine kiyasla
bakim verebilmek icin ise gitmeme olasilig
daha yulksektir, bu da bakim verenler icin
ise devamsizlik ve Uretkenlik kaybi anlamina
gelmektedir (54).

Ergenler, akranlarinin ve ailelerinin AD’lerini
anlayip ciddiye almalarini istemekle
“normal” olarak algilanmak istemek arasinda
kalabilmektedir (51). KonsensUs toplantilarina
katilan saglik profesyonelleri acisindan AD ile

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA

ilgili kararlar vermek, “ergenlerin heniiz kendi
sesleri olmamakla birlikte ebeveynlerinin

onlar icin karar vermelerini istememeleri
nedeniyle 6zellikle zor olabilmektedir.

Ergenler AD’lerinin ydnetiminde aktif rol alma
firsatini memnuniyetle karsilasalar da yeni
roller ve sorumluluklar, tedavi endiselerini
ve tercihlerini saglik uzmanlarina iletmek
ve bir yetiskin klinigine gecis konusunda
hazirliksiz hissetmek de dahil olmak UGzere ilk
etapta bazi endise ve zorluklari beraberinde
getirir (48). Bu nedenle 11-18 yas arasi AD’li
hastalar bas edilmesi en zor popllasyon
grubu olabilmektedir (50, 48). Bununla
birlikte arastirmalar, bu hasta grubunun
6z bakimlariyla ilgilenmek, tetikleyicileri
ve alevlenmeleri belirlemek ve tedavinin
basarisini  degerlendirmek icin destegde
ihtiyac duyduklarini géstermektedir. Ayrica,
hastaligin uzun vadeli niteligini kabul etmekle
ortadan kalkmasini ummak arasinda bir
denge kurmak Uzere psikososyal destege
intiyac duymaktadirlar (50). Ergenlerde
ve genc yetiskinlerde hastalik, yasamla ilgili
planlarini bozabilmekte ve mesleki tercihlerini
etkileyebilmektedir (55). Ergenlikte
AD, intihar dUslncesi ve psikosomatik
bozukluklarla iliskilendirilmektedir (56,
57). Genel olarak AD deneyimi ve yukd,
hastalarin yasamlari boyunca degismekte
olup herkes icin farklidir.

KonsensUs toplantilarina katilan katilimcilara
goére saglik profesyonellerinin, “kronik
cilt rahatsizligi olan ergen ve genclerin
saglik profesyonelleri ile gériistiiklerinde
yasayabilecekleri utanca dikkat etmeleri
gerekmektedir”. Ayrica, “genclerin saglik
sistemine ve saglik profesyonellerine
hitap ederken karsilastiklari engelleri géz
o6niinde bulundurmak oldukca &énemlidir.
Konsliltasyondan vazge¢me, genclerin
kendilerini nasil hissettikleri ve gérdiikleri
konusunda anlasiimadiklarini disinmeleri
nedeniyle  gerceklesmektedir. Ayrica,
pediyatrik klinikten yetiskin klinigine gecis
sirasinda sistemde kaybolabilmektedirler.
Hastaligin profesyonel olarak
denetlenmemesi, AD yiikiinin uzun siirmesi,
kéti tedavi ve diger iliskili hastaliklarin
riskinin artmasi anlamina geldiginden, ciddi
bir sorun halini almaktadir”.



Yetersiz gecis sUrecinin bir sonucu, AD
baslangici  okul  &éncesi/okul  c¢adinda
olan genc yetiskinlerin, hastaligin
nasil tedavi edilecedi ve yonetilecedi
konusunda belirsizlik hissetmeleri seklinde
gerceklesebilmektedir  (58). KonsensUs
toplantilarina  katilan  saglik uzmanlari,
“ergenlerin konsiltasyona devam etmeleri
ve sistem icinde kalabilmeleri icin saglik
uzmanlariyla gérisme konusunda giiven

olusturulmasi gerektigini” vurgulamislardir.
“Hastaliga yoénelik tedavilerin yol
acabilecegi mali sikintilar da dahil olmak
lizere, o yaslarda yaygin olan farkl
endiselerin ele alinmasi gerekmektedir”.

Yetigkin olarak AD ile yagamak

AD’li  yetiskinler, gUnlik yasamlarini
ciddi sekilde zorlastiran rahatsiz edici
alevlenmeler, kasinti, deri doékintlsd ve
agri  yasamaktadirlar. AD’li  yetiskinler
tarafindan 29 etkili belirti ve semptom
vurgulanmis olup bunlar metin kutusu
Tde go6sterilmistir (47). Kizarikhk, kuruluk,
parGzlt cilt ve doékdntld, yetiskinlerin
%70’inden fazlasinin yasadigi belirtiler
iken kasinti ve adri en yaygin ve agir
belirtilerdir. Yorgunluk, gastrointestinal
rahatsizlik ve eklem agrisi da mevcuttur.
Siddetli AD yasayan yetiskinler, hafif ve
orta derecede AD’li vyetiskinlere goére
daha siddetli kasinti ve agriya, daha fazla
komorbiditeye, daha koétlh uyku kalitesine
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ve daha ylksek anksiyete ve depresyon
seviyelerine sahiptir (59).

KonsensUs toplantilarina katilan hasta ve
bakim verenler, “hastalik cok aci verici
oldugu icin hareket etmenin, yemek
pisirmenin, temizlik yapmanin, hatta
magazaya gitmenin veya tibbi randevulara
gitmenin  imkansiz  hale  geldigini,
kasintinin fazlasiyla yikici oldugunu ve
normal glnliik yasamin ulasilamaz bir
hedef oldugunu” bildirmislerdir. Maalesef
AD konsensUs komitesi Uyeleri, hastalarin
genellikle kronik agri ve kasintiya alismis
oldugunu ve bunun da haddinden fazla aci
ve rahatsizlik verdigini belirtmislerdir.



Tablo 1 Yetiskinlerde ve ergenlerde en sik bildirilen belirti ve semptomlar [uyarlandigi

kaynak: Grant L ve ark. (47)]

Belirtiler ve semptomlar

Semptomlar

* Kasinti (Pruritus) C

+ Yanma/karincalanma hissi C
* Sicaklk C

¢ Cilt hassasiyeti A

* GUn 1s19ina hassasiyet A

+ Aci/agri/hassaslik C

+ Cilt tahrisi A

¢ Ciltte sikilik A

isaretler

+ Kizariklik (Eritem) C

+ Ciltte kararma veya acilma C
» Kuruluk (Kseroz) C

* PUrGzlGluk C

+ Urperme (Paptl) C

+ Kabarciklar/izler (Vezikil) A
+ Sertlesme (Endirasyon) C

¢+ Dokintu C

* Catlama (Fistrlesme) C

AD’li yetiskinler siddetli uyku bozukluklarina
maruz kalabilmektedirler. Bu, uykuya dalma
gUclagu, sikuyanmandbetleri, dahakisa uyku
sUresiveglnlUkfonksiyonlariveisverimliligini
etkileyebilecek uykusuzluk hissiyatini
icerebilmektedir (60). Hastalar kendilerini
kisir bir déngl icinde bulabilmektedir:
Uyku hali, daha fazla uykusuzluga neden
olan anksiyeteye ve duygusal sikintiya yol
acabilmektedir (61). Buna karsilik, anksiyete
ve duygusal sikintl hastaligin semptomlarini
siddetlendirmektedir (28). Sonuc¢ olarak
kasinti, kazima, agri, kanama ve kétl uyku,
hastalarin  fiziksel ve duygusal refahini
derinden ve olumsuz etkilemektedir.
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+ Pullanma C

* Soyulma C

» Catlaklar A

+ Kalinlasma (Likenifikasyon) A

+ Ciltte incelme A

¢ Ciltte siyrilma A

+ Kabuklanma C

+ Kanama C

* Sizinti/sizma (Ekstidasyon) A

« Odem/sisme C

+ Olagan disi terleme
(Epiderma arasinda su kaybi) A

+ Kabuklanma C

A: Yalnizca yetiskinlere yonelik arastirmalarda
bildirilmistir (literattr taramasi, klinik mulakat
(n=5) veya hasta mulakatlari (n=28)

B: Yalnizca ergenlere yénelik arastirmalarda
bildirilmistir (n=20)

C: Hem yetiskin hem de ergenlere yonelik
arastirmalarda bildirilmistir

Anksiyete de SARS-COV-2 pandemisi
sirasinda AD semptomlarinin alevlenmesine
katkida bulunmustur. COVID-19 salgininin
ilk dalgalarinda, AD hastalarinin yaklasik
%60’'InIn  hastaligl alevlenmistir (62). Evde
kalma slreleri, bazi hastalar icin glncel
tedavilerin rutinini ve uygulamasiniiyilestirmis
olsa da digerleri icin el yikama konusunda
zorluklara neden olmustur (37). Psikolojik
stres siklikla enfeksiyon olasilig, degisen
calisma hayati ve olasi gelir kaybi, pandemi
ile ilgili genel kosullar ve fiziksel olarak
hayatta kalma endisesi ile ilgili kaygilarla
aciklanmistir (63). Sanal destek gruplarina
katilim, dUzenli egzersiz de dahil olmak
Uzere gUnlUk aktivitelerin artmasi, stresi



azaltmaya yoénelik tekniklerin (rahatlama,
hipnoz ve bilissel davranis¢i terapi de dahil
olmak Uzere) ogretilmesi psikolojik yUki
hafifletebilmektedir (62).

AD’li kisilerin yetiskinlikte romatoid ar-
trit ve inflamatuar badirsak hastaligi
gelistirme riski daha yuUksektir (64). AD,
romatoid artrit ve inflamatuar bagirsak
hastaligi, bu durumlarin kronik niteligine
katkida bulunan kronik inflamasyon ile
karakterizedir. Bu nedenle, romatoid artrit
ve inflamatuar bagdirsak hastaligi, uzun
sUreli bir cilt iltihabi ile baslayabilmektedir
18).

AD’li  yetiskinler egzamay! gizlemeye
calisma, egzama konusunda kendini suclu
hissetme ve yakinlik sorunu yasama gibi
hislerle duygusal olarak yUklenmektedir
(8). Hastaliga bagdli Gzuntl ve 6fke yay-
gindir (65). Damgalama, sosyal izolasyon
ve AD’nin kendisi, hastalarin ézgUlvenini,

AD, hastalikla yasamaktan kaynaklanan
endiseler ve kisitlamalar nedeniyle
yetiskinlerin yasamla yUzlesme becerisini
olumsuz etkilemektedir (67). AD hastalari,
saglik sektdrd, yiyecek hazirlama, temizlik,
kuaforlik veya otomobil endUstrisi de dahil
olmak Uzere, &zellikle cildi etkileyebilecek
ve firsat kaybi olarak nitelendirilebilecek
belirli islerden kacinma egdilimindedir
(28). Mesleki stres, AD’li insanlarin belirli
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6z kabulUnl ve 6z saygisini zayiflatir. Kon-
sensUs toplantisindaki hasta katilimcilarin
belirttigi gibi: “Bu, sadece kiyafet secimi,
tiras olmak veya makyaj yapmakla ilgili bir
sorun degil, biz atopik dermatitli hastalar
olarak aynada kendimize bakamiyoruz
veya herhangi bir ylizeydeki yansimamizi
gbéremiyoruz”.

Cocukluk caginda ciddi AD ile baylyen
yetiskinlerinsosyal gelisimi,cocukluk caginda
hafif veya orta derecede AD ile blylyen
veya hic hastaligi olmayan hastalara kiyasla
onemli délcide gecikmistir (66). Cocukluk
cagdinda siddetli AD gecirenlerin yetiskinlikte
daha az arkadasi vardir, bos zamanlarini
arkadaslariyla gecirme ve bir arkadas
grubuna ait olma olasiliklari daha dusuktir.
Ayrica ortadgretim vyillarinda bara veya
diskoya daha az siklkta gittikleri, ilkdgretim
ve ortadgretimde bir spor kuliblne daha
nadiren Gye olduklari bildiriimistir (66).

goOrevlerden veya is seyahatlerinden
kacinmasina yol acarak kariyer gelisimleri
acisindan engel teskil edebilmektedir
(52). Literatirde, dermatologlarin AD
hastalarina hastaliklarinin mesleki boyutlari
ve uygun kariyer secimleri hakkinda erken
tavsiyelerde bulunmalari ve profilaktik
cilt korumasi konusunda dikkatli sekilde
rehberlik etmeleri 6nerilmektedir (11).
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AD’li yetiskinlerin psikolojik saghgi, kasinti,
hastaligin géranurligu, AD hakkinda bilgi
eksikligi, is performansinin bozulmasi, etkili
tedavi arayisinin strekli olarak devam etmesi
ve c¢dzUmler ise yaramadiginda yasanan
hayal kirikhdr ve caresizlik duygulari dahil
olmak Uzere cesitli sekillerde etkilenmektedir
(67). Hastalarin 6z saygisi ve &z glvenleri
azalmaktadir(8,65).Konsenststoplantilarina
katilan hastalarin bakis acisina gére “varolus
krizi, AD’li yetiskinlerin karsi karsiya oldugu
bir durumdur zira siddetli semptomlardan
veya gittikleri her yerde ‘hastalik bulastiran®
olarak kabul edilebileceklerinden dolayi
yasadiklari damgalanma ve ayrimcilik
nedeniyle yetiskinler icin is bulmak ¢ok
zordur”.

ise devamsizlik, doktor randevularindan
kaynaklanabilecegi  gibi, semptomlarin
koétllesmesinden ve AD’nin alevlenmesinden
de kaynaklanabilmektedir. Hastalar AD
nedeniyle vyilda ortalama 12 is gUnU
kaybedebilmektedir (65). AD nedeniyle
ayrimciiga maruz kalan calisanlar daha
fazla devamsizlik bildirmektedir (52).
isyerinde dahi hastalar genellikle uyku kaybi
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ve anksiyete nedeniyle dustk Uretkenlik
(“presenteeism”, hastaliga radmen iste
bulunma durumu) vyasarlar (60). AD,
mazeret izni oranlarini ve isini kaybetme
veya degdistirmek zorunda kalma riskini
kuvvetli bir sekilde belirlemektedir. AD’nin
daha siddetli olmasi, yetiskinlerde daha
dustk is verimliligi ile iliskilendirilmistir (68).
Almanya’da yapilan bir calisma, is gdremezlik
ve Uretkenlik kaybi nedeniyle AD’nin dolayl
maliyetlerinin hasta basina yillik 483 €’ya
ulasabilecegini tahmin (69) etmektedir.

Ayrica, arastirmalar AD’si olan hastalarin
ve eslerinin  cinsel yasamlarinin  da
etkilenebilecedini gostermektedir (70). Bu
nedenle, cinsellikle ilgili sorunlar oldukca
agir ve sikinti verici olabilir ve bu da cinsel
istekte ve yasam kalitesinde azalmaya neden
olabilmektedir (70). Konsensis toplantilarina
katllan saglik uzmanlari “cinsel sorunlarin
ozellikle partnerler icin bdyiik bir problem
oldugunu ve genellikle insanlarin bu konuyu
tartismamalarina ve hakkinda konusmaya
istekli olmamalarina ragmen bu durumun
yasamlari (zerinde oldukca bdlylk bir
etkiye sahip oldugunu” bildirmistir.
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ATOPIK DERMATIT/
EGZAMA TANISI
VE BAKIM AVRUPA’DA

AD tanisi

AD tanisi siklikla cocukluk caginda konul-
maktadir. Cocuklarinin hastaliga yakalan-
mis olabilecedinden sUphelenen ebev-
eynler genellikle tibbi yardim almakta
hizli davranmaktadirlar. Cocukluk cagin-
daki hastaliga dair farkindalik artmistir ve
AD 6ykUsl olan ebeveynlerin semptomlar
ve tedavi hakkinda bilgi dizeylerinin daha
ylksek olduguna dair kanitlar da vardir
(73). KonsensUs toplantilarina katilan
saglik uzmanlarina gore, “atopik dermatit
toplumdaki siradan insanlar tarafindan gi-
derek daha fazla bilinmektedir. Cocuklar-
da atopik dermatit varsa bir anne bunun
gibi olabilecegini bilmektedir. Konsiilta-
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syonlarda tanistigimiz hemen hemen her
ebeveyn, atopik dermatitin ne oldugunu
bilmektedir.” Bununla birlikte, saglk uz-
manlari, “ebeveynlerin korkulari ve sorulari
oldugunu” kabul etmektedir: “Cocugumda
gercekten var mi? Bu hayatin geri kalani
ya da gelecek icin bir kader mi? Cocugun
alerjisi mi yoksa atopik dermatiti mi var?
Atopik dermatit alerji midir? Cocukta her
ikisi de var mi?”

Cocuklarda AD icin asiri tani séz konu-
su olabilir. KonsensUs toplantisina katilan
saglik uzmanlari, “fnsanlarin atopik der-
matit olabilecegini ddsiindiikleri ancak
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aslinda éyle olmayan, asini tani konmus
cocuklar gérdiik. Nadir gériilen bazi im-
miin yetmezliklere bagli olarak atopik
dermatitin yanlis teshis edildigini gérdiik”.
AD’nin yanhs teshis edilmesi, diger cilt
hastaliklarina kiyasla tibbi uygulamada na-
dir goérilmektedir (74).

Buna karsilik, AD’li yetiskinler tibbi yardim
arama konusunda daha yavas davranir.
KonsensUs toplantilarina katilan saglik uz-

manlarina goére, “AD’li yetiskinler, diger
tibbi durumlara kiyasla aciliyeti daha
dlsiik sayilabilecek bir cilt hastaligina pek
6nem vermeyerek tibbi yardim almayi er-
teleyebilmektedirler’. Yetiskinler dncelikli
olarak bir hekim veya bir uzmani ziyaret
etmek yerine, sosyal medya gibi resmi
olmayan kanallar araciligiyla bilgi aray-
abilmektedirler (75). Bu yaklasim tanida ve
uygun tedavide gecikmeye yol acacaktir.

AD konusunda bir dermatolog veya uzmana sevk

Hastalar, Ulkeler ve bdlgeler arasinda
sevk uygulamalarinda 6nemli farkhhklar
yasamaktadirlar  (21). AD  konusunda
intisash bir dermatologa gitme sUresi bircok
Avrupa Ulkesinde cok uzun olabilmektedir
@n. Ornegin, Portekizdeki konsenss
toplantilarina katillan hastalara ve bakim
verenlere gore, “hastalar dermatoloji veya
halk saglgi sistemindeki alerjoloji uzmani
ile ilk konsiiltasyona kadar (¢ ila dért ay
beklemek zorunda kalabilmektedir”.

Bu, en azindan kismen, saglik sistemlerinin
nasil yapilandinidigina iliskin farkhlklarla
aciklanabilir. KonsensUs toplantilarina katilan
saglk uzmanlarina goére, “hastalarin genel
pratisyenden (GP) gecmesi gereken bir
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Diger Ulkelerden katihmcilar, “bir uzmanin
kéti sekilde kontrol edilen ve uzun siire
stkint1 icinde yasayan siddetli AD’li bir
hastayr gérmesinin birkac yil sirebilecegini”
bildirmislerdir.  Saglik uzmanlari  ayrica,
“orta yaslh yetiskinlerin, yasl hastalarin ve
cocuklarin bir uzman tarafindan gérilmesinin
ve uygun teshisin konmasinin zaman aldiginr’
vurgulamislardir.

giris yapisina sahip (lkeler ile dogrudan
dermatologa erisebilecekleri (lkeler ve bu
farkin ne anlama gelebilecegi arasinda ayrim
yapmak énemlidir”.
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Hastalarin pratisyen hekimi ziyaret ettikten
sonra bir uzmana sevk edildigi Ulkelerde, sevk
sUresi blyldk o6lclde pratisyenin egditimine,
mevcut klinik uygulama kilavuzlarina ve saglik
sisteminin yapisina, islevselligine ve kiltUre
bagdliolabilmektedir (76). Pratisyen hekimlerin
egitimi ile ilgili olarak Birlesik Krallik'ta
vapilan bir ankette, genel pratisyenlerin
dermatoloji egitiminin yetersizligini ve genc
hastalarda kuvvetli topikal kortikosteroidleri
onerme konusunda 6ézglven eksikligini kabul
ettikleri bulunmustur (76). Pratisyen hekimler
ayrica, hizmet kisitlamalari nedeniyle, klinik
uygulamada ila¢ veya hastaligin rutin olarak
gdzden gecirilmesinin nadir olduguna dikkat
cekmistir (76). 2000 yilinda, Iingiltere’deki
Ulusal Saglik Servisi, RolU Genisletilmis Genel
Pratisyen Hekimler (GPWER) olarak bilinen,
ek uzmanlik egitimi almis birinci basamak
hekimler icin yeni bir rol 6nermistir (77).

Bakim sureci, klinik uygulama kilavuzlara
yansitiimalidir ki bu, diger yazarlar tarafindan
da oOnerilen bir konu olmustur (78).
Bununla birlikte, konsensis toplantilarina
katilan saglik uzmanlarina gore, “klinik
uygulama kilavuzilari, hastanin  tanisini,
saglik sistemine girisini ve sistem icindeki
akisini kolaylastirmak icin ¢cok &nemli bir
adim olan AD ydénetiminde birinci basamak
hekimin roliinii yansitmamaktadir”. Hollanda
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GPwER’lerin, hastane danismanlari Gzerindeki
baskiyl hafifletecek ikinci basamak sagdlk
hizmeti saglayan yerel entegre servislerin
bir parcasi olarak calismasi beklenmektedir.
Dermatoloji, bu tir hizmetlerin gelistiriimesi
ve uygulanmasinda én saflarda yer almaktadir
(77).

Konsensls toplantilarina  katillan  saglik
uzmanlarinin bakis acisindan, “etkili sevkler
bliyik Olciide gilivene, birinci basamak
ve uzman bakim sektérleri arasindaki iyi
etkilesimlere ve her saglik bélgesinde
mevcut olan sevk yollarina baghdir”. Ayrica,
konsensUs komitesine katilan klinik uzmanlar,
“hafif ila orta dereceli AD’nin birinci basamak
tedaviyle yénetilmesi ve orta ila siddetli
AD’nin uzmanlar tarafindan yénetilmesi
gerektigini’vurgulamistir.

Pratisyen Hekimler Komitesi, tedaviye yaniti
yetersiz kalan AD hastalarinin bir dermatologa
sevk edilmesini 6neren bir uygulama kilavuzu
ornedi yayinlamistir. Baska atopik durumlari
olan c¢ocuklarin bir cocuk doktoruna sevk
edilmesi dusunulebilir (79). Risk, er gec¢
sistemden ayrilabilecek hastalarin  saglik
sistemine olan glvenini kaybetmesidir.
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AD konsultasyonu sirasinda hasta-doktor iletisimi

KonsuUltasyon  sUresinin  kisahgi, yeterli
doktor-hasta iletisiminde blyUk bir engel
olabilir. Ayrica hastalarin aldiklari saghk
hizmetlerini ve hekimlerin is yUkinU ve
stresini de olumsuz etkileyebilir (80).
Arastirmalar, karesel nUfusun yaklasik %
50’sini temsil eden 18 Ulkede, hastalarin
birinci basamak hekimleriyle bes dakika
veya daha az zaman gecirdigini gdstermistir
(8mn.

KonsenslUs toplantilarina katilan  saghk
profesyonellerine gbére, “konsdiltasyonlar
hasta basina iki ila bes dakika arasinda
stirmektedir, bu da iyi bir iletisim kurmak
ve hasta ile klinisyen arasinda glven
olusturmak icin  yetersizdir  (6zellikle
hasta bir cocuksa ve ebeveynlerin karar
vermek icin yeterli bilgi ve anlayisa sahip

AD’li ¢ocuklarin ebeveynleri ve saglik
uzmanlari, hastaligin nedenleri ve en
iyi yonetim yaklasimlari hakkinda farkli
gorUslere sahip olabilirler (82). Bir cocugun
AD’sinin  glnlUk tedavisi &nemli Olctde
zaman ve Ozveri gerektirir. Doktorlar ve
hastalar/ebeveynler arasindaki net iletisim,
yetersiz tedavinin sonuclarinin ve tedavinin
beklenen etkisinin  glcli  bir sekilde
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olmalari gerekiyorsa)”. Bu, ebeveynlerin
ve genel pratisyenlerin sinirli konsultasyon
sUresinin hastalarin tedavi kararlarina katilim
eksikligine ve sadlik endiselerinin uygun
sekilde ele alinamamasina katkida bulunan
bir faktér oldugu konusunda hemfikir
olduklari nitel c¢alismalara yansimaktadir
(82). Daha uzun konsuUltasyon slreleri ve iyi
bir bakim veren-hasta iliskisinin kurulmasi,
cilt bakimi tedavisine bagli kalmanin en gicli
belirleyici faktorleridir (83). AD alaninda
ihtisas yapan pek cok Avrupall dermatoloji
uzmani, konsultasyon sirasinda yerel dlcekte
mevcut geri ddeme sisteminin icap ettirdigi
zaman baskisinin AD hastalarinin tedaviye
badli kalma konusunda sergiledikleri
distk seviyeyi etkileyen en 6nemli bilesen
oldugunu kabul edecektir.

anlasiimasini saglamak icin gereklidir. Ek
olarak, hastalar/ebeveynler karar verme
sUrecine dahil olduklarini hissettiklerinde
dizenli tedaviye uyum olasiliklari daha
yUksektir. Bunun icin acik iletisim ve
empati iyi bir hekim-hasta iliskisinin temel
taslaridir (84). Bunu saglamanin en iyi yolu,
tibbi terminolojiden ziyade glnlik kelime
dagarciginin kullaniimasidir.
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Uzun sUreli tedavilerin  kullanimindan
kaynaklanan endiseleri gidermek icin
hastalarin  hastallk ve tedavilerle ilgili
inanclari ve duygulari da konsultasyonlar
sirasinda arastirilmalidir (85). Doktorlarin
hastalarin temel bilgi dizeyi hakkindaki
yanlis  varsayimlari yanlis anlamalara yol
acabilir (84). Ayrica AD gibi kronik hastaliklar
icin dogru tedavi hedeflerinin belirlenmesi
onemlidir (84). “Tedavi edilemez” veya
“kronik” gibi terimler hastalar/ebeveynlericin
hayal kirikligina yol acabilir ve cesaret kirici
olabilir (86). KonsensUs toplantilarina katilan
saglik uzmanlarina gore, “tm uzun vadeli
saglk sorunlari elbette tedavi edilemez.

AD Tedavisi

Ancak “tedavi edilemez” terimi hastalar icin
cok i¢c karartici ve (ziici olabilir. Klinisyenler,
tibbi terimlerin insanlarin inanclarini ve
duygularini  nasil etkileyebilecegini g6z
oéniinde bulundurarak AD’yi yeni bir imajla
nasil sunabileceklerini, nasil ileteceklerini ve
bunun hastalar icin anlamini diisiinmelidir.
Durumun ve tedavinin hikayesini anlatmanin
daha iyi yollarina ihtiyacimiz var, bdylece
hastaliga dair, insanlarin tedaviyle daha etkili
bir sekilde etkilesime girmelerini saglayacak
daha uyumlu ve sagduyulu anlayislarin
kazanilmasina yardimci olunabilir”,

Uygun nemlendirici kullanildiginda hastalarin
semptomlarin hafiflemesinden, daha az alev-
lenme durumundan ve diger topikal teda-
vilerin azaltiimasindan fayda gérme olasiligi
daha yuksektir (87). Nitel calismalara gore,
tek bir hastaya uygun bir yumusatici bulmak
uzun ve zor bir is olabilir. Hastalar, bakim
verenler ve pratisyenler genellikle AD’nin
cilt semptomlarini hafifletmek icin en uygun
yatistiriclyl bulmadan énce bir deneme yanil-
ma sUrecinden gecerler (48, 82, 87).

KlcUk cocuklarin  ebeveynlerinde topikal
kortikosteroidlerin kullanimina iliskin endise,
tedavinin kesilmesi veya tedaviye ara ver-
ilmesi ve kétl tedavi sonuglarinin yaygin bir
nedenidir (11). Bu endiseler, pratisyenler, ec-
zacllar ve cocuk doktorlari da dahil olmak
Uzere birinci basamak uzmanlari tarafindan
da bildirilmistir (88). Bazi Ulkelerde, genel
eczaclilar hekim tarafindan tavsiye edilenden
daha zayif bir formilasyon dahi &nerebil-
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ir (89). Bu tip yapilarda, genel eczacilari AD
terapileri konusunda egitmek gerekir. Topikal
kortikosteroidlere iliskin endiselerin tespiti ve
yénetimi konusunda eczacilara yoénelik egi-
tim modalleri, uygulamalari ve tedaviye uyu-
mu iyilestirebilir (89).

Hastalar kendilerini olduk¢a tatminsiz his-
sedebilir ve tedavi seceneklerinin ¢cogun-
lukla uzun sareli kullanimla ilgili endiseleri
tetikleyebilecek topikal kortikosteroidlere
dayandigini (ve bunlarla sinirli oldugunu)
algilayabilir (84). Tedavi mutabakati, cocuk-
larinin uzun sdreli steroid kullanmasindan ra-
hatsiz hissedebilecek bircok ebeveyn ve kor-
tikosteroid kullanan AD’li yetiskinler icin de
cok dnemlidir.

KonsenslUs toplantilarina katilan hastalar
su  hususu da  Dbildirmistir:  “Hastalar
kortikosteroid fobileriyle etiketlenmektedir.
Ancak ilaclar ise yaramadiginda cok zor
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oluyor. Ornegin, doktorlar, ise yaramamasina
ragmen 30 yidan fazla bir sdredir
kortikosteroid kullanan bir kisiye, bunlarin
ise yaramasi gerektigini ve daha fazlasina
ihtiyac  duyulabilecegini  séylemislerdir.
Sonucta hastalar kendileri icin k6ti olan bir
seyi kullanamiyorlar ve gerektigi gibi ise
yaramayan ilaclari alamiyorlar”. KonsensUs
toplantisina katilan hastalar, bakim verenler
ve saglik calisanlari rutin bakima batincl bir
yaklasim ¢agrisinda bulundu. Bu, beslenme
tavsiyelerini, farkindaligi ve hastalarin
yasam  kalitesini  iyilestirmeye  yoOnelik
diger tamamlayici tedavilerin yani sira cilt
mikrobiyomunun analizini icerebilir.

AD’li kisiler genellikle dogal careleri ve
alternatifilaclaricazip bulurlar (12). Konsenss
toplantilarina katilan saghk uzmanlari sunu
hatirlatmistir: “Alternatif tip yaygin olarak
kullanilmaktadir. Cogu hasta konsliltasyona
gelmeden &énce bunlari kullanmistir. AD’si
bir yildan uzun siiren hemen hemen herkes
alternatif bir ilac denemistir’. Konsensis
toplantilarina  katilan hastalar ve bakim
verenler, “hastalarin mevcut tedaviden
pek memnun olmadiklari ve cogu saglik
profesyonelinin yaklasiminin ‘hasta odaklr’
yerine ‘hastalik odakl’ oldugu icin alternatif
Yyaklasimlara yéneldiklerini” belirtmislerdir”.
Hastalar ayrica AD’nin kronik ve yikici bir
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hastalik oldugunu vurguladilar; bu, insanin
pencereden atlamak istemesine yol acan
bir durumdur. Ayrica hastalar, kullandiklari
ilaclardan dogru etkiyi alamadiklari takdirde
ellerinden gelen her tirli alternatif tedaviyi
deneyeceklerdir. Elbette alternatif tedavilerle
de [istenen etkiyi] elde edemeyebilirler
ancak hastalikla basa citkmanin baska bir yolu
olmadigi icin “en azindan denemis olurlar”.

Tedavilerin ~ yanhs  anlasiimasi,  tedavi
rejiminin  karmasikligi, hastallk ve tedavi
secenekleri hakkinda bilgi eksikligi, ciddi
hastalar icin yenilik¢ci ve sistemik tedaviye
erisimde zorluklar ve genel olarak terapide
kisisellestirilmis bir yaklasimin olmamasi,
tedavi stratejilerinden  memnuniyetsizlik,
seyrek takip ve tamamlayici ve alternatif
ilac  kullaniminin  tUmU tedavilere  kotu
uyumun  belirleyici  faktorleridir  (90).
Hastalar/ebeveynler, komorbiditeleri tedavi
etmek icin kortikosteroidlerle uzun sUreli,
eszamanll tedavilerden kaynaklanan yan
etkiler hakkinda endiselidir (6rnegin, AD icin
topikal kullanim, astim icin inhalatérler ve
alerjiler icin burun spreyleri). Arastirmalar,
yvazill uzun sdreli bakimin, tedavilerin ise
yaramamas! durumunda hastalarin sonraki
adimlari tahmin etmelerine ve ne zaman
ilerleyeceklerine karar vermelerine yardimci
oldugunu bulmustur (97).
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AD’nin surekli ve multidisipliner bakimi

AD’nin yeterli kontrollUnU, tedavilere baglhdi
ve konsUltasyonlara strekli katilimi saglamak
icin yakin ve sirekli bakima ihtiya¢ vardir.
KonsensUs toplantilarina katilan hasta ve
bakim verenlerin ifadesiyle, “teshisten sonra
bakimin devam ettirilmesi en blyik éneme
sahiptir. Hastalar veya bakim verenler olarak
bize (veya cocugumuza) tedavisi olmayan
kronik bir hastaligimiz oldugu ve AD kro-
nik bir hastalik oldugu icin saglhk uzman-
lar1 ve ailelerden ¢cok fazla bakima ihtiya¢
duyacagimiz séylenmektedir”.

Oz yoénetim, 6zellikle orta ila siddetli AD
vakalarinda bazen cok zordur. Bu nedenle,
tibbi  randevularin  ve konsultasyonlarin
disinda yakin takibin yani sira bakima yakin
bir konumda erismek ¢ok énemli hale gelir.
Bununla birlikte, takip ziyaretleri genellikle
bir sUire sonra (6rnegin, Uc¢ veya alti ay sonra)
ve genellikle hastaligin tanisindan veya
hikayesinden habersiz olan farkli hekimlerle

Hastalar tibbi konsiltasyona girerken her
zaman alevlenme veya semptomlardan
mustarip  degdildir. Bu, AD’leri kontrol
altinda olmasa dahi ek tibbi destege ihtiyac
duymalarina ragmen bunu doktorlara
gbsteremedikleri anlamina gelebilir.  AD
hastalari icin sUrekli ve multidisipliner bakim
son derece 6nemlidir. Konsensus toplantilarina
katilan hastalar, doktora gittiklerinde bazen
semptomlarini  aciklamakta zorlandiklarini,
ozellikle tibbi testlerde ek bir sorun cilkmamasi
durumunda zorluk yasadiklarini bildirmislerdir.
“Baska sorunlar oldugunu, agrilari oldugunu
séyliiyorlar ancak test normal c¢ikiyor ve
doktorlar pek bir sey yapmiyor. Yani hasta
sessizce aci cekiyor. Bu bdlyliik bir sorun,
¢clnki biz hastalar olarak tip uzmanlarina
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gerceklesir. Bakim strekliligindeki bu eksiklik,
hastalarin hastalidin birey Uzerindeki tim
etkisini kapsamli bir sekilde ele almasini
zorlastirmaktadir. Ayrica, hastaligin  klinik
belirtileri zaman icinde &nemli &lclde
degisir. Bir hasta, konsensls toplantilari
sirasinda cesitli AD hastalarinin paylastiklari
bir deneyimi sdyle anlatiyor: “Dermatologa
veya herhangi bir uzmana her gittiginizde
baska bir doktora gitmeniz ve bir sonraki
randevunun alti ay sonra yine farkli bir
doktorla olmasi blylik bir sorun. Yani, alti ay
sonra diger tip doktoru sizi gériyor ve ‘ne
yapiyorsunuz, cildinizi veya cocuklarinizin
cildini ihmal ediyorsunuz’ diyor ¢lnki bu
doktor farkli bir sey yapmaniz gerektigini
dlsindyor. Bu nedenle, her zaman hastayi
ayni tip doktorlarindan birinin veya ikisinin
ziyaret etmesi 6nemlidir’, Konsensis
toplantilarina katilan hasta ve bakim verenler,
“c” vurgulamislardir.

olan glivenimizi kaybediyoruz ve uzmanlara
geri dénmek icin hicbir neden bulamiyoruz”.

Bu senaryoda, hasta tarafindan bildirilen
sonuc araclari, doktorlarin hastalari daha et-
kili bir sekilde takip etmelerine ve sik konsul-
tasyona ihtiyac kalmadan tedavinin uzun
vadeli etkisini denetlemelerine izin verebilir.
internet veya 6&zel uygulamalardan olusan
yazihmlarin (widget) kullanimi, doktorlarin,
hastalarin ve bakim verenlerin anketleri
doldurmalarina ve hastaligin gercek seyrini
doktorlarla paylasmalarina yardimci olabilir
(92). Uzaktan tip ve uzaktan konsuUltasyon,
bakimin devamini saglamak icin hem hasta-
lar hem de saglik uzmanlari icin dnemlidir
(3.
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Hasta  bakimindaki  eksiklikler,  bakim
kalitesinin izlenmesi ve degerlendirilmesi
ile belirlenebilir ve ele alinabilir. Atopik
Dermatit Bakim Kalitesi Girisimi, ortama
bagh olarak uygulanabilecek Uc¢ seviye
onermistir (93): Hedeflere, sonuclara ve
hasta deneyimine odaklanan basit ve kolay
yvaklasimlar; degerlendirme ve izleme
amaclyla hasta deneyimlerinin tutarl bir
sekilde karsilastiriimasini iceren orta seviyeli
mUdahaleler ve elektronik hasta panelleri
gelistirebilecek ve dis denetimi kabul eden
gelismis merkezler.

Koordineli ve yapilandiriimis multidisipliner
bakim ekipleri hastalar icin butinctl bakim
saglamaktadir. Konsensus toplantisina katilan
hastalar ve saglik uzmanlari, hemsirelerin ve
diyetisyenlerin AD hastalarina bakim veren
multidisipliner bir ekibe dahil olmasi gerek-
tigi konusunda hemfikirdi. Bu yaklasim dlnya
genelindeki merkezlerde uygulanmistir.

Tablo 2. Sao Paulo, Brezilya’da atopik egzama/dermatite yénelik multidisipliner

yo6netim plani
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Hemsireler, tedavi basarisini artirabilecek
basa cikma stratejilerinin benimsenmesinde
hastalara rehberlik etmede cok &nemli bir
rol oynamaktadir. Konsensis toplantilarina
katilan saglik uzmanlar, “hemsirelerin,
hastalarin ve bakim verenlerin, hastalik
tamamen kontrol edilemese dahi yasam
kalitesinin 6nemli élciide iyilestirilebilecegini
daha iyi anlamalarina yardimci olduklari;
ayrica hastalarin ve bakim verenlerin,
ilaclara yaniti azaltabilecek diyet ve cevresel
maruziyetler gibi diger hususlari kontrol
etmeyi ddsinmelerine yardimci olduklarr’
fikrini pekistirmislerdir. Hemsireler, hastanin
intiyaclarini daha kapsamli bir sekilde ele
almak bakimindan cok o6nemlidir ve hem
hastayl hem de ailelerini sahiplenmek icin en
iyi konumdadir (94, 95). Bu nedenle, uzman
dermatoloji hemsireleri, multidisipliner bir
ekip dahilinde egitim ve Onemli dizeyde
hasta destegi saglamada kilit bir rol
oynamaktadir. Hemsire liderligindeki egitim
ve egzama okullari, 6z yonetimi, baghhgdi ve
hasta katilimini artirarak hastalidin siddetini
azaltabilinr ve yasam kalitesini iyilestirebilirir
(95).

Hastalar, ekipte uzman diyetisyenlerin
varliginin ve hastalarin diyetlerini ayarlamada
ne kadar yardimci olabileceklerinin farkinda
olmayabilirler. Bircok hasta, doktorlarin AD
yonetiminde diyetin  rolini  kendileriyle
goérismesinin énemli olduguna inansa da
sadece birka¢i bu konuda dermatoloduna
danismaktadir  (96). Hastalarin  yaklasik
yarisi gidaya 6zgU alerji belirtileri gbsterir
(IgE antikorularina baghdir) ve siddetli AD
vakalarinin Ucte biri belirli gidalarin tetikledigi
pozitif semptomlara sahip olabilir (97). Bunun
olasi bir nedeni, alerjenlerin, Kkirleticilerin
ve mikroplarin cilde girerek badisiklik
yanitini tetikleyebilmeleridir. Hastalar icin
bu, durumlarini daha da kotllestiren ve
cilt bariyerini daha da zayiflatan alerjik bir
reaksiyona yatkin olduklari bir kisir déngiye
yol acabilir (98). AD’li cocuklarin blydk bir
kismi gidalara duyarlidir. Bununla birlikte,
potansiyel gida tetikleyicilerini belirlemek icin
cilt testi, hastanin gida alerjisi ve/veya optimal
topikal bakima yanit vermeyen orta ila siddetli
AD’yi dUstndiren bir gecmisi olmadigi
slrece onerilmez. Ayrim gdzetmeksizin
yapilan testler, yiksek oranda yanlis pozitif
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testlere ve zararh diyet kisitlamalarina yol
acabilir (97). Codu gida alerjeni icin (yer fistigi
hari¢) onaylanmis bir tedavi yoktur. Bakim
standardi, alerjenik gidalardan kacinma
ve antihistaminikler, kortikosteroidler veya
epinefrin (adrenalin) ile alerjik reaksiyonlarin
akut yonetimi olmaya devam etmektedir.
Bununla birlikte, hastalarin duyarli oldugu
bircok alerjen gidalarda yaygin bilesenler
oldugu icin alerjenlerden kacinmak zordur
(98). Diyetisyenler, alerjileri veya alevlenmeleri
azaltmak icin AD tanisindan sonra gida
alerjisi sorununu mUmkin oldugunca erken
ele alabilirler. Ayrica, cocuklar, ergenler ve
yetiskinler gida reaksiyonlarinin belirti ve
semptomlarini tanima konusunda egitilmelidir.
Bu nedenle AD’de beslenme danismanliginin
roli bUyUk énem tasimaktadir (99).

AD’li  kisiler ve onlara bakim verenler
yUksek dlzeyde damgalanma, sosyal
cekingenlik, anksiyete ve depresyon ile
karsi  karsiyadir. AD’nin neden oldugu
stres hastallk semptomlarini daha da
kotulestirebilir. Zihin, cilt ve vicut arasindaki
etkilesime odaklanan, gelisen bir bilim alani
olan psikodermatolojiden elde edilen én
kanitlar, endojen glukokortikoidlerdeki bir
artisin cildin bariyer islevini bozarak cildi
AD gibi enflamatuar bozukluklara karsi
savunmasiz birakabilecegini gdstermektedir.
Psikodermatolojik tedavinin amaci, cildin
durumunu iyilestirmek ve hastalara/bakim
verenlere hastalikla nasil basa cikacaklarini
ogretmektir. Bu, tekil hastalarin ihtiyaclarini
belirlemek icin ¢cok yénlU bir yaklasim, zaman
ve sabir gerektirir. Bu nedenle, multidisipliner
AD ekibi, hastalara yUksek kaliteli, 6zel bakim
saglamak icin bir psikiyatrist ve psikolog da
icermelidir (100).
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AD’nin multidisipliner bakimi kapsaminda
hasta ve bakim verenlerin egitimi

Hastalarin ve onlara bakim verenlerin egitilmesi
multidisipliner bakimin bir parcasi olabilir
(101). Saghk egitimi, AD’li cocuklarin tedavisini
iyilestirebilir, AD hakkindaki yikici ddslncelerini
azaltabilir ve hastalik kontrollinU tesvik edebilir
(102). Ornegin, Utrecht’te (Hollanda) gelistirilen
bir tedavi ve egitim programinda, cocuklar
ve ergenler neredeyse her hafta poliklinikte
goralmastir. Dermatolog/dermatoloji hemsiresi
ile bes kez, cocuk doktoru-alerji uzmani ile doért
kez ve psikolog ile U¢ kez konsUltasyon yaptilar.
Cocuklar ve ergenler, topikal tedavilerin nasil
uygulanacagina iliskin atélye calismalarina
katilmis ve dermatoloji hemsiresi tarafindan
egitilmis; AD hakkinda bilgi oyunlari oynamis ve
AD ile basa ¢ikma ve tedaviye uyum konusunda
bir grup tibbi randevuda yer almislardir (103).

Almanya, Fransa, Amerika Birlesik Devletleri
ve dlnya capindaki diger Ulkelerde, cocuklarin,
ergenlerin  ve vyetiskinlerin yani sira AD’li
cocuklarin  ebeveynlerinin  egitilmesi,  cilt
hastaligiyla daha iyi basa ¢ikmanin yani sira cilt
semptomlarinin ve belirtilerinin siddetinde bir
azalmaya yol acar (120, 121, 104). Bu modellerde,
bir dermatolog, psikolog, beslenme uzmani ve
pratisyen hemsireden olusan bir ekip, ilgilenen
AD’li hastalara ve ailelerine bir “egzama okulu”
(veya “atopi okulu”) sunmustur. Bu hasta

egitim programi, uygun cilt bakimi, kasinti-
kasima dongust, sagdlikli beslenmeve AD’de
stresin rolind ele alan U¢ haftalik, ikiser saatlik
seanslardan olusuyordu (104).

Almanya’da ve ispanya’da yapilan iki calismaya
gbre, AD’li ¢cocuklarin ebeveynleri ve onlara
bakim verenler, bir Atopi Okulu tarafindan
dlzenlenen atdélye calismalarindan  sonra
cocuklarinin hastaligiyla basa cikma konusunda
memnun ve daha glvenli hissetmekte
olup bu sayede prognoz ve yasam Kkalitesi
iyilesmektedir (121, 105). ispanya’daki seanslarda
genel cilt bakimi, topikal tedaviler, topikal
kortikosteroidlere  dair  endise,  alerjoloji
degerlendirmesi ve ebeveynler ve cocuklar icin
psikolojik yonelim olmak Uzere bes ana konu
ele alinmistir. Seanslarda dermatologlar, birinci
basamak cocuk doktoru, psikolog ve cocuk
alerji uzmanindan olusan multidisipliner bir
ekip tarafindan egitim verilmistir. Oturumlar
sonrasinda ebeveynler, bakim verenler ve saglk
calisanlari arasinda konular tartisiimistir (105).
Almanya’daki seanslar, medikal, beslenmeye
iliskin ve psikolojik sorunlari kapsamis olup
dermatologlar, psikologlar ve diyetisyenlerden
olusan multidisipliner bir ekip tarafindan
yaratdlmastar (121).

Tablo 3. Tedaviye yonelik dort adimli hasta egitim programi
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EQitim araclari, hastalarin kendi kendini
izlemesine yardimci olabilecek ve hekimlere
geri  bildirim  saglayarak  hasta-doktor
iletisimini iyilestirebilecek web sitelerini,

portallar, videolari veya cep telefonu
uygulamalarini icerebilir (31). Bazi Avrupa
Ulkelerinde uygulanan egitim araclarina
ornekler asagida aciklanmistir:

Tablo 4. Bazi Avrupa iilkelerinde uygulanan egitim aracglarina érnekler

Dahasi, ¢cevrimici oyunlar gibi editim araclari
sadece hastalari egitmenin dedil, ayni
zamanda hastanin ilerlemesini izlemenin de
bir ydntemi olabilir. Bu, yukarida bahsedilen,
hastalarin  deneyimlerini paylasip egitim
alirken ilerlemelerini denetleyen “Walk of
Skin” érnegdindeki durumdur (31).

Hasta ifadeleri de daha genis bir kitleye hitap
etmek icin yararli egitim ve sosyal destek
araclart olup AD’nin bulasici olmamakla
birlikte hastalar ve bakim verenler icin adir
bir yik getirdigini vurgulamaktadir. Hasta

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA

ifadeleri ve sosyal destek calismalari da
AD hastalarini midahale aramaya tesvik
edebilir. Bireysel hikayeleri vurgulamak icin
sosyal medya kanallarinda etkilesime ihtiyac
vardir. Bu, diger Ulkelerden gelebilecek en iyi
uygulamalar ve rol modelleri ile sinir 6tesi bir
girisim olabilir. Bu sosyal destek calismasi,
AD ve tedavisi hakkindaki sahte haberleri de
ele almalidir. Bircok AD sosyal destek grubu
vardir. Bazi ornekler ABD Ulusal Egzama
Dernegi, Birlesik Kralllk Ulusal Egzama
Dernedi ve Hastalik YUka EFA’dIr.
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ATOPIK DERMATIT/
EGZAMANIN MALI VE
EKONOMIK AVRUPA’DA

Yumusaticilar

Yumusaticilar, kasinti ve agriy1 azaltmak ve
AD semptomlarinin  nikstnU hafifletmek
icin bilinen en iyi stratejidir. Bununla birlikte,
genellikle geri 6denmezler ve bazi Ulkelerde
birinci basamak saglk hizmeti sadlayicilari,
saglik sisteminde maliyet tasarrufu saglamak
Uzere yumusaticilar icin recete yazmaktan
kacinma egilimindedir (108). Yumusaticl
masraflarini  cepten karsilamak, hastalarin
ve ailelerin mali durumunu olumsuz etkiler.
Ustelik, bazi Ulkelerde, yumusaticilar gerekli
bir tibbi tedaviden ziyade bir meta olarak
vergilendirilir, bu da AD’li kisilere yonelik
masraflarini dnemli 6l¢ctde artirir. Konsensis
toplantilarina  katilan hastalar tarafindan
bildirildigi Uzere, “yumusaticilar hastaligin
hafif bir dizeyinde dahi gereklidir ve
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mimkin olan en yliksek yasal vergiye tabi
tutulurlar. Dolayisiyla, yumusatici masraflari,
bireyin ve ailenin blitcesini bliyiik O&lciide
etkiler. Yumusaticilar Iiks (rdnler olarak
kabul edilir. Bu nedenle, tedavinin bir parcasi
olduklarindan, bu durum bizim icin biytik bir
endise kaynagidir”. Bazi calismalar, hastalarin
Onerilenden daha az siklikta veya daha az
miktarda yumusatici kullanmasi nedeniyle,
cepten  karsilanan  yiksek  masraflarin
genellikle tedavinin verimsizligini etkileyen bir
faktor oldugunu godstermistir. Sonuc¢ olarak,
yumusaticilarin - yetersiz ~ kullanimi,  uzun
vadede daha fazla takip ziyareti ve ek ilac
gerektiren kotl klinik sonuclara yol acarak,
AD hastalarinin bakimimin saglik sistemine
maliyetlerini artirmaktadir (108, 109).
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Yumusatici tedavinin geri ddenebilmesini
saglamak icin geri 6demeli Urlnler grubuna
yumusaticilari dahil etmek Uzere dermatoloji
ve kozmetik  Qrdnlerin  siniflandirmasini
gbzden gecirmek gerekir. 2018 ‘de AD
tedavisi icin yayinlanan konsenslse dayali
Avrupa kilavuzlari, yumusaticilar ve gUcli
(“plus”) yumusaticilarin tanimlarini icermistir
(M0).  Yumusaticilar, aktif bilesenlerden
yoksun ara¢ tipi maddeler iceren topikal
formUlasyonlar olarak tanimlanirken, gtclU
yumusaticilar, ara¢ tipi maddelere ek

Saglik masraflari

olarak aktif, ilagcsiz maddeler iceren topikal
formulasyonlari ifade eder (110). Bu yerlesik
terimler, geri ddenen UrUnler grubu icinde
yumusaticilar cilt bakimi icin temel terapiler
olarak siniflandirmak Gzere kullanilabilir
ve glcld yumusaticilarin  listesi giderek
blyUmektedir (110, 122). Kansanelakelaitos
(Finlandiya Sosyal Sigortalar Kurumu), uzun
sUreli cilt hastaliklarinin tedavisinde kullanilan
yumusatici kremleri geri ddeyen bir sagdlik
sistemi drnegidir (110, 111).

Geri 6denmeyen diger ilaclar arasinda
yumusaticilarin yani sira AD’yi daha etkili
bir sekilde kontrol etmeye yardimci olan
kasinti  veya  uykusuzlugu iyilestirme
amaciyla kullanilan ilaclar bulunur. Konsensus
toplantilarina  katilan  hastalar,  “kasinti
ve uykusuzlugun tedavi ve geri 6deme
gerektiren cok ciddi semptomlar oldugunu ve
bu AD semptomlarinin alaka diizeyinin kanun

Konsensls  toplantisina  katilan  saglik
uzmanlarinin  bakis acisindan, “topikal
tedaviden sistemsel tedavilere yeterince
erken gecilmemesi’ (terapdtik  atalet),
hastayr kacinilabilecek alevlenmelere ve
hastaneye vyatislara acik hale getirebilir ve
hastaligin  maliyetlerini artirabilir. Bununla
birlikte, hastalarin hastaneye vyatiriimasi
bircok durumda gereklidir (tim Ulkelerde
olagan bir uygulama olmasa da). Konsensis
toplantisina katilan saglik profesyonellerinin
goérlsline gobre, “bazi llkelerde, hastalarin
hastaneye yatirilmasi tedaviyi dizgin bir
sekilde ayarlamak ve insanlari alevlenme
durumundan kurtarmak icin hala cok giivenli
ve iyi bir uygulama olmakla birlikte, bunun

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA

yapicilar tarafindan tam olarak anlasiimasi
icin sosyal destege ihtiyac duyuldugunu”
belirttiler. AD semptomlari koétl bir sekilde
kontrol edilen hastalar, uzun vadede
dermatolog ziyaretleri ve hastaneye yatislar
da dahil olmak Uzere 6nemli 6lclide daha
fazla saglik kaynadi kullanirlar ve iyi kontrol
edilen AD hastalarina kiyasla saglik sistemi ve
toplum icin daha maliyetlidirler (112).

tiim Avrupa (lkelerinde olagan bir uygulama
olmadigini akilda tutmaliyiz”.

Ek olarak, daha 06nce de belirtildigi gibi,
siddetli AD hastalarinin bakimi, ebeveynler
veya bakim verenlerin islerini veya kariyerlerini
degistirmeleri ya da issiz kalmalar gibi
hayati degistiren 6nemli kararlar anlamina
gelebilir. isine devam eden bakim verenler
s6z konusu oldugunda, bakim veren roll ise
gidememelerine veya is verimliliginde azalma
yasamalarina neden olabilir (38, 40). Siddetli
AD’yi ciddi bir hastalik olarak kabul eden
ve bir telafi planina hak kazandiran calisma
dlzenlemelerine ihtiyac vardir.
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Genel itibariyla,

AD’nin maliyetleri,
maliyetlerin nasil hesaplandigina bagl olarak
Avrupa capinda degisir (28). AD, ayakta
tedavi ve hastane hizmetlerini iceren genis

komorbidite maliyetleri (6r. akil saghgr), acil
servis ziyaretleri, calisma/is engeli nedeniyle
verimlilik kaybi ve cepten masraf yapilmasini
gerekli kilar (Tablo 1).

capll yillik hastane yatislari, tibbi ziyaretler,

Tablo 5. Hastalik Yiikiiki AD maliyetleri lizerine yayinlanmis ¢alismalar

Hastalik maliyeti

ULKE, YIL CALISMA
(REFERANS) POPULASYONU SONUCLAR
Danimarka, Yetiskin Orta ila siddetli AD hastalarinin toplam maliyeti,
1997-2018M% hastalar calisma déneminde hasta basina 10.835 € idi
(endeks tarihinden ¢ yil énce ve bes yil sonra).
Bu, birincil sektér ziyaretleri, hasta yatislari, ayakta
tedavi islemleri, receteli ilaclara iliskin dogrudan
maliyetleri ve Uretkenlik kaybinin dolayli maliyetlerini
iceriyordu.
Avrupa: Fran- Yetiskin Toplam yillik dogrudan maliyetler 2.242 € ile 6.924 €
sa,Almanya, hastalar arasinda, toplam yillik dolayli maliyetler ise hastaligin
italya, Ispanya ve siddetine bagdli olarak 7.277 € ile 14.236 € arasinda
Birlesik Krallik, degismektedir.
20‘]7(114)
Orta ila siddetli AD hastalarinin yarisindan fazlasinda
psikososyal komorbiditeler (uyku zorluklari, depre-
syon ve anksiyete) gézlenmis ve isle ilgili engellerle
dnemli dlctde iliskili bulunmustur.
Germany, Yetiskin Dogrudan maliyetler: Hasta basina yillik medyan
2017-2019%9 hastalar 874 €.
Dolayl maliyetler: is géremezlik nedeniyle yilda
483 €.
Alman yetiskin populasyonunda % 3,7’lik bir
prevalans varsayildiginda, AD’li yetiskinleri tedavi
etmenin yillik maliyetleri 2,2 milyar €'dan fazladir.
Ispam_/a, sy 5"ya"s|ndan Ozel bakimin dogrudan tibbi maliyetleri: Yilda hasta
2000-2017 kUc¢Uk
- . basina 2.469 €.
pediyatrik
hastalar
ispanya, iski . . , . . .
2813-)2/014““3) Iggtsaklg:’ Yillik maliyetler 9,3 milyon €’ya (saglik hizmetleri

maliyetleri, %75,5; verimlilik kaybi, %24,5) ulasmis
olup ortalama birim maliyet yilda 1.504 €’dur.

Duzeltilmis ortalama birim maliyet, siddetli AD’de
orta ve hafif hastaliga kiyasla daha yUksekti (sirasiy-
la 3,397 €, 2,111 € ve 885 €).

Hollanda,
2016-20179™

Sistemsel tedavi
edilen siddetli
AD’li yetiskin
hastalar

Hasta basina yillik toplam maliyet: 15.231 €
(dogrudan maliyetler + verimlilik kaybinin
maliyetleri).
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Cepten yapilan masraflar

ULKE, YIL CALISMA

(REFERANS) POPULASYONU SONUCLAR

Avrupa: Cek Yetiskin =) Sagdlik hizmetlerinde hasta basina yillik ortalama 927 €.
Cumbhuriyeti, hastalar

Danimarka,

Fransa, Almanya, =) Avylik ortalama ekstra harcama 77,26 €'dur:

Italya, Hollanda,
Ispanya, Isveg,
Birlesik Krallik, ilac (17,74 €)
2018 ™ ’

Yumusaticilar ve nemlendiriciler (27,63 €)

doktorlar ve hastaneler (8,68 €)
fototerapi (8,48 €)

bandajlar (712 €)

seyahat giderleri (5,69 €)
yatarak tedavi (1,94 €)

=) Kisisel hijyen Urtnlerinde (yikama GrUtnleri, yatak
Uranleri, ekstra kiyafetler) aylik %18 ek masraf.

=) insanlar ayrica eldiven, temizlik Grdnleri ve gida
gibi gunltk trlnlere fazladan para harcadiklarini

bildirdiler.
Fransa, Yetiskin =) Yillik hasta basina ortalama 350,5 € (hastaligin
2018 ® hastalar siddetine bagdli olarak 0,00 € ila 4000 € arasi).

m) Geri 6demeli Urlnler ve hizmetler listesinde yer
almayan tibbi ve tibbi olmayan GrUnlerin (yu-
musaticilar, hijyen GrUnleri, giysiler) tiketimind-
en elde edilmistir.

irlanda, Yetiskin ve =) Ankete katilanlarin %25’i, cocuklarinin AD’si
2019 @9 pediyatrik nedeniyle recetesiz tedaviler, regeteli tedaviler,
hastalar alternatif tedaviler ve doktor Ucretleri icin yillik

2.300 €’ya kadar harcama yapmaktadir.

Almanya, Yetiskin =) VYillik 377 €-497 € (medyan 211 €).
2017-2019 &= hastalar

AD: Atopik dermatit/egzama
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SONUGLAR

AD, cilt bariyerinin bozulmasi, immidn
regllasyon bozuklugu,  coklu organ
bozukluklari ve yogun semptomlarin birlesik
etkilerinin  goéraldigl kronik, enflamatuar,
sistemsel bir hastaliktir. Genellikle ¢ocukluk
caginda cilt hastaligi olarak kabul edilen bu
hastalik, gencleri ve yetiskinleri de etkiler.
Semptomlar, cildin ¢cok O6tesine gecerek
vUcudun herhangi bir yerinde gelisir. Kasinti
ve agdri yikici olabilir ve AD’li hastalarin acilar
dayanilmaz hale gelebilir. 2021 boyunca EFA,
hastalari ve énde gelen saglik uzmanlarini,
Hastallk YOkt AD bakimini iyilestirmek
amaclyla mevcut ihtiyaclar, zorluklar ve
olasi ¢6zUmler Uzerinde anlasmaya varmak
Uzere bir araya getirdi. AD hastalari ve saglik
uzmanlari, hastaligin fiziksel ve duygusal
yUukinU aciklayan bircok unsur Uzerinde
hemfikir olmuslardir.

AD’nin ciddi ve kronik niteligine iliskin
farkindaligin toplumda ve kanun yapicilar
arasinda artirlmasi gerekmektedir.
Damgalama, 06zglven eksikligi, endise,
umutsuzluk ve tdkenmislik, hastalarin ve
bakim verenlerin deneyimlerinin merkezinde
yeralir. KonsensUs toplantisina katilan hastalar,
bakim verenler ve saglik profesyonelleri, kendi
kendine uygulanan sosyal izolasyon, dlsUk 6z
saygl, okul devamsizligi, sinirl mesleki gelisim,
gecikmis tibbi konsiltasyonlar vetakip kaybi
dahil olmak Utzere ele alinmasi gereken temel
zorluklart vurgulamislardir. Geri édenmeyen
tedavilerin maliyeti, AD hastalarina ve bakim
verenlere fazladan bir yik olusturmaktadir.
Devam edilmeyen bakim vyollari, farkindalik
ve egitim eksikligi ve hastalik ve tedavisi ile
ilgili yanlis anlasiimalar/kavram yanilgilari, AD
hastalarinin yonetimine iliskin ¢6zUlmemis
zorluklarin - ¢ogunu  aciklamaktadir.  Her
yastan hastalar ve bakim verenler, hastaliktan
etkilenen  herkesin  desteklenmesi icin
bireysellestirilmis basa c¢ikma stratejilerine
intiva¢c duymaktadir.

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA

Avrupa Ulkeleri hasta merkezli, multidisipliner,
entegre bakim modellerini uygulamalidir.
Egitim ve wuzmanlara sevk icin saglam
kriterlerin yani sira en iyi klinik uygulama
ornekleri, AD icin birinci basamak sagdlik
hizmetlerinin kalitesini artirmaya yardimci
olabilir. Terapilere (sistemik ve yenilikgi
olanlar da dahil) adil erisimi saglamak ve
hastaligin ciddiyetine gére hastaliga ydnelik
daha verimli bir bakim sunmak icin yetkililer
geri 6deme politikalarini gézden gecirmelidir.
AD toplulugu, Avrupali yasa koyucular ve
politikacilar arasinda AD’li kisilerin belirli geri
6demeihtiyaclarina dair farkindaligiartirmada
rol oynayabilir.  Onemli karar vericiler,
tedavilerin AD hastalari Uzerindeki mali
yUkdndn boyutlarini anlamalidir. Amag, “tdm
AD hastalarinin hastaligin kontroliine yénelik
uygun carelere erisiminin” yani sira “hastalik
kaynakli sinirlamalarina gére bir is secmek
zorunda kalmamalari icin gerekli calisma
alanina, kosullara ve tedavilere erismelerini
saglamaktir. Kariyer secimleri, hastalarin ne
arzuladiklarina, aldiklari egitime ve hangi
meslegi yapmak istediklerine dayanmalidir’;
konsensls toplantisina katilan hastalar bu
hususu bu sekilde ifade etmislerdir.

Toplantilara  katllan  hasta ve sadlik
uzmanlarina gbére bu zorluklarin Ustesinden
gelmenin  kanitlara dayali bircok yolu
vardir. DUnya capinda ¢esitli girisimler,
organizasyonlar ve kuruluslar érnek teskil
edebilir ve Hastalik YUkUki AD hastalarinin
bakiminiiyilestirmek icin yeterli siyasi iradenin
mevcut olmasi halinde uygulanacak modelleri
sunabilir. AD’nin yakand degdistirmek, Avrupa
politikalarini ve ulusal politikalari belirleyenler
de dahil olmak Uzere tUim paydaslarin
katihmini  gerektirir. Konsensls toplantisi
katihmcilari, gelecege yoénelik degisimi
yonlendirmek icin bir dizi somut ¢6zim
hazirlamislardir (sonraki béliime bakiniz).
Bu &neriler konsensls komitesi tarafindan
analiz edilerek kabul edilmistir. EFA, bu
Onerileri kanun yapicilari hedef alan bir Eylem
Cagdrisina dontstirmuastar.
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HASTALIK YUKU AD’YE
ILISKIN ZORLUKLARIN
USTESINDEN GELMEK ICIN
ONERILEN GOZUMLER VE
EYLEMLER

Multidisipliner yaklagimlar ve egitim

e« Miuldahaleler tasarlanirken, fiziksel-zihinsel saghgi ve duygusal esenligi gdéz éniinde
bulundurarak kisisellestirilmis ve multidisipliner bir yaklasimin benimsenmesi.

» Psikologlar i¢in dermatoloji egitiminin baslatilmasi.

e Diyet faktorleri hakkinda dengeli bir tartisma saglamak icin beslenme uzmanlarinin
dahil edilmesi.

¢ Saglk uzmanlari arasindaki etkilesimlerin gelistirilmesi; genel pratisyenler ve
¢ocuk doktorlarinin dermatoloji bilgilerinin gelistirilmesi.

e Birincibasamaksaglik hizmetlerinindurumunabagdliolarak eczacilar ve hemsirelerin
rolU artirilmalidir.

Hastalar ve bakim verenler igin destekleyici bir ortam

e Hastalarin ve bakim verenlerin tedavilerini ydnetmelerine yardimci olmak icin
COVID-19 pandemisini takiben esnek ¢alisma diizenlerinin strdurilmesi.

« Tibbi/hasta iletisimini kolaylastirmak ve hastanin AD egitimine erisimini iyilestirmek
icin dijital ara¢lar ve platformlarin kullaniimasi.

e Hastaligin izlenmesini ve takibini iyilestirmek icin uzaktan tip c¢&zUmlerinin
benimsenmesi.

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA
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Hastalarin/bakim verenlerin destek gruplarina erisebilmesini saglayarak bilgi
paylasiminin ve yasam kalitesinin artiriimasi.

Hasta ve bakicilarin yasam Kkalitesini iyilestirmek icin okullarda AD egitiminin
baslatiimasi.

Hastalarin tibbi bakimlarinin 6tesinde desteklenmesi, kariyer rehberligi de dahil olmak
Uzere, ila¢ tedavisine uyumsuzluga ydnelik “sug¢layici olmayan” bir yaklasimin tesvik
edilmesi.

Daha fazla hasta geri bildirimi alabilmek ve doktorlarin tedaviyi daha fazla aciklamasini
saglamak icin tibbi konsiiltasyonlara daha fazla zaman ayirilmasi. Verimliligi artirmak
icin bunun randevular disinda daha fazla hazirlikla birlestirilmesi.

Empati ve dinlemedahil olmak Uzere, tibbi egditimde yumusak becerilerin tesvik
edilmesi.

Tedaviler veilaclar

Gerekli tedavilere yeterli erisimin garanti edilmesi.

AD’nin etkisini derecelendirmek ve regete kararlarina bilgi saglamak igin
metodoloji ve ara¢larin gelistirilmesi.

Alternatif ilaclar veya kozmetikler ile ilaclar arasinda yer alan GrUnler icin yeni bir
siniflandirma getirilerek hastalarin mali yukindn hafifletilmesi.

Koruma altina alinmis bltcelerle AD Miikkemmeliyet Merkezlerinin olusturulmasi.

Farkl tedavilerin, 6rnegdin gelismis tedavilerin sagdlik sistemlerine maliyetlerinin in-
celenmesi.

Hastalar i¢in daha iyi yollar

Genel pratisyen hekimlerin hastalari uzmana sevk etme kriterleri de dahil olmak
Uzere, hastanin yolunu iyilestirmek icin ulusal kilavuzlar olusturulmasi.

Tedaviye baglihgr artirmak icin hasta-rapor deneyimine yénelik dnlemlerin yani sira
kalite standardi yollari lizerinde anlasmaya varilmasi.

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA
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HASTALIK YUKUKI ATOPIK
DERMATIT/EGZAMA YUKUNO
AZALTMAK IGIN EYLEM
CAGRISI

0 EFA, AD’ninhastalar iizerindekifiziksel ve duygusal ylkiiniiazaltmak
icin kanun yapicilarin asagidaki adimlari atmasini dnermektedir:

=) Yanlis anlamalari gidermek, damgalamayi azaltmak, “gayri resmi tedavilere” dair yanlis
bilgilerle micadele etmek ve AD hastalarini midahaleye basvurmaya tesvik etmek icin
alerji ve AD’ye y6nelik saglik okuryazarliginin gelistirilmesi.

= EFA, kanun yapicilari AD’nin bulasici olmamakla birlikte hastalar ve bakim
verenler icin adir bir yuk getirdigini vurgulayan saglik bilgilerini desteklem-
eye cagirmaktadir.

=) AD hastalarinin ve bakim verenlerin giinliik yasamin yani sira tedavilerini yénetmel-

erini ve danismalarini saglamak amaciyla, uzaktan ve esnek calisma programlarinin
ve finansal yardimlarin siirmesinin desteklenmesi.

AVRUPA KONSENSUS RAPORU - AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA
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9 EFA, kanun yapicilarin asagidakileri gerceklestirmek suretiyle ulusal
saglik sistemlerine, nihayetinde hastaligin tanisini iyilestirecek
yapisal degisiklikler getirmelerini dnermektedir:

=) EFA, kanun yapicilarin asagidakileri gerceklestirmek suretiyle ulusal saglik sistemlerine,
nihayetinde hastaligin tanisini iyilestirecek vyapisal degdisiklikler getirmelerini
onermektedir:

= Saglik sistemlerinin odagdini yalnizca hastaliga tani koymaktan c¢ikararak,
hastalara ve ailelere yonelik bakim ve destegin siirekliligini icerecek sekil-
de uyarlanmasini saglamak.

= yeni klinik kilavuzlara uymalk, ilk firsatta AD hastalari icin genel pratisyen
hekimler ve dermatologlar arasindaki sorumluluklari agik bir sekilde
tanimlayan bir ¢evik sevk sistemi olusturmak ve saglik ¢alisanlari arasindaki
etkilesimleri gelistirmek. Bu ayni zamanda birinci basamak saglik ¢alisanlari
ve ¢ocuk doktorlarina yonelik gelismis egitimi de icermelidir, bdylece hicbir
tani atlanmayacaktir.

EFA, Hastalik Yiikii AD tanisi konulan her hasta i¢in yasal bir sevk
hakki ¢agrisinda bulunmaktadir. Bu kapsamda, hastaligin siddeti
zaman icinde degdisebilecedinden, hastalara ydnelik bakim amacl
saglik hizmetleri bir uzman tarafindan ydénetilmeli, birinci basamak
hekimleri temel egitim almali ve sevk aglarinin farkinda olmalidir.

=) Tedavilere verilen yanit ve yasam kalitesine dayali olarak, saglik sistemlerinin hasta igin
dogru yolu aramaya tesvik edilmesi.

EFA, AD tanisinin statik olmadigi, hasta merkezli bir bakim yolunu
desteklemek lizere hastanin gelisen durumuna ve en son bilimsel
kanitlara gére uyarlandigi yeni bir klinik yaklasim ¢agrisinda bu-
lunmaktadir.

= EFA, kisisellestirilmis tedavi ve bakima erisimi iyilestirmek i¢cin kanun yapicilarin asagi-
dakileri yapmasini 6nermektedir:

= Tim engellerin degerlendirilip kaldirilmasi ve zamaninda bakima erisimin
saglanmasi.

= AD hastalarinin baslangi¢tanitibarensiireklibakim almasinisaglayarak, taninin
ilk giinlinden itibaren Kkisisellestirilmis tedavi planlarinin uygulanmasinin
desteklenmesi. Bu, verimliligi artirmak icin dizenli konsiltasyon randevulari
disinda daha fazla hazirhgi da icermelidir.

= Siddetli AD ihtisasini kapsamak ve genisletmek icin mevcut ulusal referans
merkezlerinin glclendirilmesi.

=) Multidisipliner ekipler ve koruma altina alinmis butcelerle AD Mikemmeliyet
Merkezlerinin kurulmasi.

= Doktorlarin terapilerle ilgili endiseler konusunda doktor-hasta gértismeleri
ve hastalara dogru bilgi vermelerine olanak saglamak i¢cin hassas beceriler
olusturma konusunda egitilmesi.
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=) EFA, AD’ye ydnelik yeni tedaviler gelistirme siirecini uygun sekilde desteklemek
icin kanun yapicilarin asagidakileri yapmasini &nermektedir:

= Hastalarin klinik c¢alismalarin ve diizenleyici siireclerin tasarimina ve
uygulanmasina dahil olmasini saglamak amaciyla, AB diizeyinde mevzuat
degisiklikleri yapiimasi.

»ilgili tim klinik calismalarda yasam kalitesine iliskin son noktalarin
uygulanmasinin desteklenmesi.

= Diizenleyici kuruluslarin, AD’nin kuvvetli etkisini derecelendirmek ve kasintiyi
Olcmek icin kullanilan mevcut metodolojilerdeki (6r. EQ-5D) kisithliklari
tanimaya ve bu amaca yonelik yeni metodolojiler ve araclar gelistirmeye
cagirilmasi.

= Uzmanlarin AD’nin nedenlerini ve mekanizmalarini daha iyi anlamalarina ve
ivilestirilmis tedaviler gelistirmelerine yardimci olmaya y&nelik arastirmalar
icin AB’de finansman tahsis edilmesi.

En iyi uygulama olarak astim Uzerine U-BIOPRED ve 3TR EU-IMI
projelerini 6rnek alan EFA, AD konusunda Yenilik¢i Saglik Girisimi (IHI)
kapsaminda iddiali bir arastirma projesinin baslatilmasi cagrisinda
bulunmakta olup bunun sonucunda tedavi, yasam kalitesi ve nihayetinde
onleme bakimindan iyilestirme saglanabilir.

=) AD’yi daha iyi anlamak ve yeni tedavilerin gelistiriimesine yardimci olmak icin
Gercek Dlnya Verilerinin sundugdu firsatlardan yararlanmak lGizere dogru politika
¢ercevelerinin uygulamaya koyulmasi.

EFA, nihai amaci hastalara yénelik bakim ve hastalarin sonuglarini
iyilestirmek olan yiiksek kaliteli verilerin toplanmasina olanak verecek
ulusal AD kayit sistemlerinin olusturulmasi cagrisindabulunmaktadir.

=) AD hastalarinin, 6zellikle komorbiditeleri olanlarin, en iyi tedaviyi ve multidisipliner
bakimi almasini garanti altina almaya yoénelik saglik politikasi degisikliklerinin
yapilmasi.

=) EFA, hastalarin tedavi ve hastalik yénetimi konusunda egitilmesine yénelik islevleri
cok 6nemli oldugundan, uzman hemsirelerin roliiniin gii¢clendirilmesi i¢in ¢agrida
bulunmaktadir.

=) EFA, hastaligin psikolojik boyutunu ele almak ve zihin/beden etkilesimleri
lizerine tartismalarn tesvik etmek icin miifredatlari kapsaminda dermatoloji
egitimi de dahil olmak lizere, AD bakiminda psikologlarin roliiniin artiriimasi
cagrisindabulunmaktadir.

=) EFA, birinci basamak sagdlik hizmetlerinin durumuna goére gerektiginde hastalari
desteklemek icin eczacilara daha fazla rol verilmesi ¢agrisinda bulunmaktadir.
Bu, uygulamalari ve tedaviye uyumu iyilestirebilecek topikal kortikosteroidlere dair
endiselerin tespiti ve yonetimine iliskin olarak eczacilara ydnelik egitim modullerini
icermelidir.

=) EFA, AD bakimina daha butinsel bir yaklasim olusturmak amaciyla ve buradaki muda-
halenin multidisipliner bir bakim yaklasimina katkida bulunabilecedini ve hastalarin
yasam kalitesini iyilestirebilecedini kabul ederek, beslenme uzmanlarina daha fazla
rol verilmesi ¢cagrisinda bulunmaktadir.
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= EFA, hastalara tedavi ve bakima yonelik destekleyici bir ortam kurmak amaciyla,
kanun yapicilarin asagidakileri gerceklestirmesini 6nermektedir:

= Her AD referans merkezinin bir parc¢asi olarak ulusal saglik sistemlerinde
“atopik okullarin” finansmaninin, kurulusunun ve entegrasyonunun
desteklenmesi.

=) Saglik sistemlerinin, AD hastalarina kapsamli bakim seceneklerinin sunul-
masini saglamak amaciyla dijital saglik hizmetlerindeki gelismelerin
sagladigi firsatlardan yararlanacak donanima sahip oldugundan emin ol-
unmasl. Bu, AD hastalarinin uzaktan tibbi tam olarak kullanmalarina olanak
saglayan, 6z yonetimlerinin ve kosullarinin desteklenmesi icin secenekler
sunan bir cercevenin olusturulmasini icermelidir.

=) Kaliteli standart yollara ve Hasta Tarafindan Bildirilen Sonuclara (PRO) bakarak
tedaviye uyumun ve hasta yolunun iyilestirilmesi, tedaviye uyumsuzluk durumuna
“suclayici olmayan” bir yaklasim getirilmesi.

=) EFA, AD nedeniyle hastaneye yatis talebini 6nemli dl¢iide azaltmak
icin AD alevlenmesini 6nleme ve hastalik yénetimine daha fazla vurgu
yapilmasi cagrisinda bulunmaktadir.

e EFA, AD hastalari lizerindeki mali ve ekonomik ylikii azaltmak icin
kanun yapicilarin asagidakileri gerceklestirmesini Snermektedir:

=) AD tedavilerinin geri 6denmesi icin yeni bir siniflandirma getirerek, hastalarin
yumusaticilar, yatak UGrunleri, kiyafet veya beslenme destegi gibi temel gerekli
bakima yeterli erisimini garanti etmelidirler.

= Erisim gecikmelerinintoplumsal ve insani maliyetlerini, 6zellikleise devamsizliktan

kaynaklanan Uretkenlik kaybi, hastaneye yatis maliyetleri, akil sagligi maliyetleri
gibi ekonomik hususlari kabul etmelidirler.
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AD Atopik Dermatit/Egzama

EFA

Genel

Pratisyen

Hekim (GP) Genel Pratisyenler

GPWER RolU genisletilmis genel pratisyen
HCP Saglk Hizmeti Profesyonelleri
ISAAC Cocukluk Cagr Astim ve Alerjileri Uluslararasi Calismasi
PCP Birincil bakim pratisyeni

QoL Yasam kalitesi

Birlesik

Krallik Birlesik Krallik

ABD Amerika Birlesik Devletleri
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ADERMAP Kurucu Baskani - Portekiz Atopik
Dermatit Dernegdi.

Alerji ile Yasam Dernegdi Kurucu Baskani,
Istanbul

Kafa Derisi immunoloji ve Bagisiklik Toleransi
Arastirma Grubu Baskani, VUB Universite
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University College London.

Osnabrueck Universitesi Dermatoloji, Cevre
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Universitesi Hastanesi Doktora Ogrencisi,
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Belgrade
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Danimarka

Almanya

ispanya

Danimarka
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METODOLOJI

Bu rapor dncelikle konsensUs toplantisi katiimcilarinin gérislerinden gelistirilmis ve asagdida
aciklanan arama stratejisini takiben PubMed’de gerceklestirilen bir literatlr taramasinda
belirlenen yayinlardan elde edilen verilerle tamamlanmistir (Tablo 3):

Tablo 3. Literatiir arama stratejisi

Kapsam Avrupa (DSO’NUN Avrupa tanimi) - sadece Avrupa iilkelerinde yapilan
¢alismalar

Arama doénemi 1 Ocak 2001 -31 Aralik 2021; benzer konu/bulgular ve karsilastirma icin en son
yayin secilmistir

Arama motoru PubMed, Google Scholar
Dil ingilizce

Anahtar terimler Aranan konuya gore tanimlanmaktadir (her zaman “atopik dermatit”
“egzama” dahil edilerek)

Cikarilacak Asagdidakileri tanimlayan ifadeler (bulgular ve sekiller):
veriler 1. Mevcut durum (yayinlarin sonug¢ balima)

2. Zorluklar (yayinlarin tartisma boélimu)

3. CozUmler ve Oneriler (varsa yayinlarin tartisma bolima)

Konu Basliklari 1. Damgalama 8. Doktor-hasta (ve bakim veren)

2. Zorbalik iletisimi: Hastalik ve tedavinin

3. Duygusal yuk anlasilimasi, olumsuz olaylar

4. Fiziksel yuk 9. Bakim icin multidisipliner

5. Ergenler (hassas nufus) ekip yaklasimi: Hemsirelerin,

6. Ebeveynlik, cocuk bakimi psikologlarin, eczacilarin,

7. Hasta yolculugu: Yetersiz ve beslenme uzmanlarinin,
fazla tani, uzmana sevk, tedavi ve diyetisyenlerin ve digerlerinin roll
yonetimi, takip, konsUltasyon icin  10. Tibbi egitim: hastalik ve tedaviler
internet/sosyal medya aramasi hakkinda bilgi (birinci basamak

doktorlar, dermatologlar)

11. Tedaviye uyum (zayif uyum/
tedavide kalicilik faktorleri)

12. Tamamlayici/alternatif tedavilerin
kullanimi

13. Hastaligin ekonomik etkisi
(hastaligin maliyeti
+ toplumsal bakis acisi (hastalarin
cepten yaptigr masraflar)
+ verimsizliklerin nedenleri)

ilk olarak Hastalik YUkU yapilan calismalarin yayinlari dikkate alinmistir. Dinyanin diger
boélgelerinden yapilan calismalarin yayinlari ikincil olarak kabul edilmistir. Literatirden elde
edilen bulgular, konsensUs toplantilarina katilan hastalar ve saglik calisanlarinin AD’nin yikUtne
iliskin gdérUslerini temellendirmeye ve karsilastirmaya hizmet etmistir.
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oV EFA

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

Avrupa Alerji ve Solunum Yoluyla Bulasan
Hastaliklar Hasta Dernekleri Federasyonu

35 Rue du Congres, 1000 Brlksel, Belcika
Tel.: +32 (0)2 227 2712
E-posta: info@efanet.org
www.efanet.org

YW @EFA_Patients f @EFAPatients

m LinkedIn u YouTube

#AtopicEczemaBurden

AB Seffaflik Sicil Kimlik Numarasi: 28473847513-94

EFA, bu projeyi mimkun kilan AbbVie, LEO Pharma ve Sanofi/Regeneron
tarafindan saglanan sinirsiz egitim hibeleri icin tesekkir eder.
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