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oktobra 2021 z namenom raziskave bremena atopijskega dermatitisa (AD).
Zajema staliS¢a multidisciplinarnega odbora vodilnih evropskih zdravstvenih
delavcev in strokovnih bolnikov. PoroCilo povzema trenutne razmere, izzive in
reSitve za izboljSanje obvladovanja bolezni in zZivljenja ljudi, ki Zivijo z AD.
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Projekt evropskega soglasja o atopijskem dermatitisu, sreanje in porocilo o soglasju agencije EFA so
bili financirani z neomejenimi nepovratnimi sredstvi partnerjev agencije EFA za trajnostno financiranje
AbbVie, LEO Pharma in Sanofi/Regeneron.

EFA se mocno zahvaljuje ¢lanom odbora za soglasje o atopijskem dermatitisu (navedeni na strani 57)
za kompromis z vzrokom bolnikov z atopijskim dermatitisom in ¢lanom Delovne skupine za atopijski
dermatitis EFA za njihov neprecenljiv vpogled v pripravo priporocil. Posebna zahvalo za podporo v
postopku priprave osnutka gre ustanovi Terminal 4 Communications ter ustanovi ACUMEN Public
Affairs, ki je podpirala agencijo EFA pri organiziranju srecanj za doseganje soglasnosti.
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Predgovor

Ljudje, ki jih prizadene atopijski dermatitis (AD) nosijo veliko breme. Bolezen mocno vpliva na fizic¢no,
psiholosko, druzbeno in gospodarsko blaginjo bolnikov in njihovih druzin. Kljub novim napredkom pri

razumevanju in obvladovanju bolezni, so Se vedno kljuéne inovacije in dostop do novega zdravljenja.
Mnogi bolniki ne doseZejo nadzora nad boleznijo in to breme ostaja vsakodnevni izziv za milijone ljudi
v Evropi.

Pomemben napredek pri reSevanju vprasanj kakovosti Zivljenja, s katerimi se soocajo bolniki in
starsi/negovalci, je bil omejen zaradi napacnih predstav o bolezni v druzbi in na politi¢ni ravni. Mnogi
slabo razumejo resnost AD, medtem ko nekateri zaradi pomanjkanja izobrazbe napacno verjamejo, da
je bolezen nalezljiva, kar prispeva k socialni stigmi, ki jo trpijo bolniki. Menimo, da bi to lahko
pojasnilo, zakaj oblikovalci politik na evropski ravni niso dosegli soglasja o tem, kako nujno obravnavati
potrebe ljudi, ki jih je prizadel AD.

Cas je, da spremenimo ta negotov polozaj. Junija in oktobra 2021 se je zbrala multidisciplinarna
komisija vodilnih evropskih zdravstvenih delavcev in strokovnih bolnikov, da bi raziskala breme
atopijskega dermatitisa (AD). Ta odbor za soglasje, soavtor tega porocila, vkljucuje dermatologe,
psihologe, dietetike, medicinske sestre, pediatre, splosne zdravnike in, kar je bistveno, bolnike in
negovalce. Skupaj je skupina pregledala literaturo in najboljSe prakse, razpravljala o prakti¢nih
reSitvah in — predvsem — prisluhnila izkusnjam drugih. To porodilo je plod nasih skupnih prizadevanj.
Temelji na ugotovitvah raziskave EFA iz leta 2018 o hudi obliki AD in kakovosti Zivljenja, ki je najvecja
te vrste doslej. Ta Studija je poudarila izzive, ki izhajajo iz pozne diagnoze, stigme, slabega sistema
napotitev/obstojecih ovir pri dostopu do pravocasne specialisticne oskrbe in podcenjevanja
ekonomskega bremena AD. To porocilo podrobneje obravnava te izzive in kaze pot napre;.

Kot sopredsedniki odbora smo ponosni na to porocilo, ki temelji na dokazih in zdruZuje znanost s
pripovedovanjem zgodb. OdraZa resnicno breme bolezni in doloca jasno pot za trajnostne spremembe
v nasih zdravstvenih sistemih. Upamo, da je lahko orodje za vse zainteresirane strani, vklju¢no z
bolniki in zdravstvenimi delavci, pri zavzemanju za dostop do storitev in izboljSanje kakovosti oskrbe,
ki je na voljo skupnosti AD v Evropi.

e A
—

Prof. Andreas Wollenberg, profesor, Joana Camilo, izvrsna direktorica,
Oddelek za dermatologijo, Univerza Ustvarjanje zdravja — financiranje
Ludwig-Maximillian, Mtnchen, Nemcija raziskav in inovacij ter ustanovna
in Oddelek za dermatologijo, Svobodna predsednica portugalskega
univerza, Bruselj, Belgija. zdruZenja za atopijski dermatitis.
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Uvod

Osebe z atopijskim dermatitisom (AD) Zivijo s kroni¢no, vnetno, sistemsko boleznijo, povezano z
motnjami koZnih pregrad, imunsko disregulacijo, multiorganskimi motnjami, intenzivnimi simptomi in
nezelenimi ucinki zdravljenja (1). AD ima globalni vpliv na telo bolnika, ki presega vidne znake in
simptome, ki prizadenejo koZo (2). Osebe z AD lahko obcutijo recidivno srbenje in bole¢ino, motnje
spanja in utrujenost ter simptome dusevnega zdravja (3, 4, 5, 6). Vidni znaki AD vkljuCujejo eritem
(pordelost koze), lihenifikacijo (zadebelitev, temnejsSe lise in pretirane linije koze zaradi kroni¢nega
drgnjenja), luscenje, izcedek ali solze in prurigo izrastke (bule na kozi) (7). Ti prispevajo k globokim
funkcionalnim motnjam, ki omejujejo sposobnost bolnikov za izvajanje dnevnih opravil. To lahko
povzroci psihosocialno stisko in stigmo (7, 8).

AD velja za najpogostejSo vnetno koZno bolezen, ki prizadene do 20 % otrok in mladostnikov po vsem
svetu (9). Po ocenah Mednarodne studije astme in alergij v otrostvu (ISAAC), AD prizadene 15 % do 20
% otrok in 1 % do 3 % odraslih po vsem svetu (10). AD se v glavnem razvije v zgodnjem otrostvu in
lahko traja tudi po odrascanju (11, 12). Pri otrocih, ki Ze imajo persistentno bolezen, bolezen nastopi
kasn atopijskega dermatitisa/ekcema eje in/ali v hujsi obliki, je bolj verjetno, da se bo to stanje
nadaljevalo tudi po odras¢anju (13). Hud AD prizadene priblizno 15 % pediatricne populacije po vsem
svetu (14). V Evropi je razsirjenost bolezni v zadnjih stirih desetletjih stalno narascala (9). Pogosto
razvrednoten kot "samo stanje koze", atopijski dermatitis mocno vpliva na telesno in dusevno pocutje
bolnikov, njihovo socialno Zivljenje in finance. Kljub napredku pri tem, kako se bolezen razume in
obvladuje, ostajajo inovacije in dostop do storitev ter novejsa ucinkovita terapija za bolnike klju¢nega
pomena.

Resnost atopijskega dermatitisa in z njim povezana stigma sta slabo razumljena, kar omejuje napredek
pri obravnavanju vprasanj o kakovosti Zivljenja, bolniki in druZine pa sami nosijo s tem povezano
breme. Po enoletnih poglobljenih razpravah o realnosti AD so bolniki in zdravniki iz vse Evrope dosegli
soglasje o boju bolnikov z AD v Evropi. Ta poziv k ukrepanju zagotavlja smernice in spodbude za
nadaljni razvoj nege atopijskega dermatitisa.

Vzroki AD so kompleksni in vecfaktorski, z genetsko predispozicijo, disfunkcijo koZzne pregrade,
spremenjenimi imunskimi odzivi ter okoljskimi in Zivljenjskimi dejavniki, za katere se sumi, da so
osnovni in oteZevalni dejavniki (15). AD se pogosto Steje za prvi korak v razvoju drugih atopijskih
bolezni, kot so alergijski rinokonjunktivitis, astma in alergija na hrano (2, 11, 16). RPriblizre60 % otrok z
AD je nagnjenih k razvoju ene ali ve¢ drugih atopijskih bolezni (9). Poleg tega so lahko zaradi
kroni¢nega vnetja pri bolnikih z AD pogostejSe bolezni srca in oZilja, nekateri raki ter Stevilne
avtoimunske in nevropsihiatricne bolezni (2, 15, 17, 18). Bolniki z AD pogosto trpijo zaradi depresije,
anksioznosti in motnje pozornosti s hiperaktivnostjo, (19, 20) ki lahko negativno vplivajo na njihovo
Studijsko pot, delo in socialno Zivljenje. Kroni¢na in ponavljajo¢a se narava AD lahko moc¢no vpliva na
dobro pocutje in kakovost Zivljenja bolnikov (Qol) (21, 22) ter je lahko zelo obremenjujoca za druzine
in sorodnike (16).
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Ozadje

Evropska federacija zdruzenj bolnikov z alergijami in boleznimi dihalnih poti (EFA) kotorganizacija na
evropski ravni, ki jo vodijo bolniki, se zavzema za izboljsanje Zivljenja vseh ljudi, ki Zivijo z alergijami in
boleznimi dihalnih poti, ter za preprecevanje bolezni. EFA je zavezana, da bo pripomogla k temu, da
bodo potrebe in pogledi bolnikov upoStevani v odlocanju o evropskih politikah, prednostnih
raziskavah in razvoju. EFA v sodelovanju z nacionalnimi ¢lani in drugimi skupinami v zdravstvenem
sektorju, ki lahko spremenijo Zivljenje bolnikov z boleznijo, pridobiva dokaze o bolnikih ter ustvarja
evropsko socialno in politiéno zavest o AD.

Leta 2018 je EFA objavila porocilo Skomine po Zivljenju: kakovost Zivljenja in stroski ljudi s hudim
atopijskim dermatitisom v Evropi. Namen porocila je bil dokumentirati in povecati ozave$cenost o
kakovosti Zivljenja bolnikov in stroskih bolezni ter podpreti bolnike v Evropi, ki Zivijo s to boleznijo (21).
Porocilo Skomine po Zivljenju je vsebovalo raziskavo, v kateri je sodelovalo 1.189 odraslih s hudim AD
iz cele Evrope, in ugotovljeno je bilo, da so ti bolniki pretrpeli vec, kot se Steje za sprejemljivo. Mnogi
so imeli v ¢asu anketiranja resne simptome AD (45 %) in kljub negi, so imeli suho ali grobo koZo (36
%), srbeco kozo (28 %), razpokano kozo (17 %) in skoraj vsak dan so imeli obCutek, da se jim koZa lusci
(20 %). Raziskava je odraZzala tudi latentno potrebo po izboljSavah zdravljenja (le 15 % anketirancev je
bilo zelo zadovoljnih s trenutnim zdravljenjem), pa tudi boljSo podporo za dostop do oskrbe: ljudje s
hudim AD so porabili dodaten denar za stroske zdravstvenega varstva (v povprecju 927,12 EUR na
bolnika letno) in so v primerjavi z zdravimi posamezniki zapravili ve¢ za vsakdanje potrebscine, kot je
osebna higiena, ki je v povpregju stala 18 % ve& na mesec. Ceprav je bil v porogilo vkljucen sklop
priporocil za politi€ne pobude, so Se vedno potrebni Stevilni ukrepi za u¢inkovito zmanjsanje bremena
AD v Evropi (23).

EFA je leta 2021 povabila skupino vodilnih evropskih zdravstvenih delavcev za AD in strokovnih
bolnikov (glej stran XXX Clani odbora za soglasje), da ustanovijo odbor za soglasje. Organizirana sta
bila dva virtualna sreCanja za doseganje soglasja, da bi razpravljali in se dogovorili o trenutnih
razmerah, izzivih in resitvah za zmanj$anje bremena AD v Evropi. UdeleZenci sre¢anja za doseganje
soglasja so zastopali vec evropskih drzav in sektorjev (slika 1). S to skupno pobudo Zeli EFA oblikovalce
zdravstvene politike in zainteresirane strani obvestiti o trenutnih neizpolnjenih potrebah na podrocju
oskrbe AD v Evropi.
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Mapa 1. Lokacija uc¢esnika sastanka za konsenzus u Evropi.
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To porocilo povzema sporazume, sklenjene na obeh srecanjih za doseganje soglasja, in primerja izjave
udeleZzencev z ugotovitvami iz literature. Pristop k pregledu literature je prikazan v Metodologiji na
strani 52.
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FIZICNO IN CUSTVENO BREME
ATOPIJSKEGA DERMATITISA

Breme atopijskega dermatitisa lahko vpliva na osebo na razli¢ne nacine skozi celo Zivljenje.
Ucenje obvladovanja telesnega in duSevnega nelagodja lahko privede do obcutkov socialne
izklju€enosti bolnikov in njihovih negovalcev. To je razvidno iz razliénih izkuSenj mladih,
mladostnikov in odraslih bolnikov, ki se soocajo z razli€nimi druzbenimi okolji in upravljajo
svoje zdravljenje skupaj s svojimi izvajalci zdravstvenega varstva.

Pruritus je medicinski izraz za srbeco kozo. AD je po definiciji pruriticna bolezen. Kar 60 % otrok z AD
ali 83 % otrok z izbruhi bolezni ima hudo srbenje (24). Ko doZivijo hud pruritus, lahko otroci postanejo
razdrazljivi in nepazljivi, starSi pa pogosto tezko preprecijo, da se njihovi otroci ne praskajo (25).
Pomanjkanje spanja, ki ga povzroca AD, resno ogroza rast in kognitivne sposobnosti pri majhnih
otrocih ter zmanjsuje njihovo kakovost Zivljenja (6, 26). Pruritus je pogosto povezan z motnjami spanja
(25). V obseini studiji, v kateri je sodelovalo 3.116.305 otrok, starih od 5 do 17 let, z AD, je skoraj 67 %
porocalo o motnjah spanja, ki so resnejse pri zmernih in hudih oblikah bolezni (27). NeZeleni ucinki
motenj spanja vkljuCujejo tezave pri spanju, zmanjSano kakovost spanja zaradi prebujanja ¢ez noc,
zmanjsan skupni ¢as spanja, tezave z jutranjim bujenjem, zaspanost in razdrazljivost preko dneva (25).
Samoporocane motnje spanja pri otrocih Solske starosti so, poleg nepazljivosti in impulzivnosti (27),
povezane z depresijo, utrujenostjo in anksioznostjo.

Tezave z vedenjem ter dusevne in Custvene posledice, vkljuéno s kognitivnimi, funkcionalnimi in
nevropsihiatricnimi okvarami, pogosto presegajo obstojece fizicne manifestacije AD/ (25) (27)E. Pri
otrocih z AD so porocali o tezavah z neprilagojenostjo, rivalstvu med brati in sestrami, nenormalnem
psiholoskem razvoju, prekomerni odvisnosti, oprijemljivosti in strahu (25). Tveganje za motnjo
pomanjkanja pozornosti s hiperaktivnostjo, motnjo vedenja ter avtizem, depresijo in anksioznost je
vecje pri Soloobveznih otrocih z AD in se lahko nadaljuje ali poslabsa, ko se otrokov AD ponovi (25)
(28) (27).

AD ovira dejavnosti, kot so kopanje, igranje na prostem ali plavanje, kar ovira socialne interakcije in
delovanje otroka. Slabe socializacijske vescine in nizka samozavest so pogosti v otrostvu z AD (25).
Kvalitativna raziskovalna Studija, ki je temeljila na intervjujih in analizi risb 17 otrok, starih med 8 in 12
let, je pokazala, da so koZni simptomi v veliki meri omejevali njihov Zivljenjski slog, zlasti kar zadeva
prehrano (morajo se izogibati doloceni hrani, da bi prepredili poslabsanje simptomov), igro in Sport
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(da bi se izognili potenju, ki povzroca srbenje, zlasti poleti), kopanje ali plavanje pa je bilo za njih zelo
bolece (29). Pogosto so porocali o obcutkih frustracije, jeze in Zalosti zaradi omejitev njihovih
dejavnosti (29). Po besedah negovalcev, ki so se udeleZili sre¢anja za doseganje soglasja, je posledica
ve€ omejitev prehrane in aktivnosti fizicno in ¢ustveno breme, ki "spremeni dinamiko celotne druZine",
kar vpliva na bolnika, njegove starse ter brate in sestre.

Stigmatizacija AD je opredeljena z negativhim odnosom do bolnikov na podlagi njihovih vidnih
simptomov in pomanjkanjem druZzbene sprejemljivosti zaradi njihovih teZav s koo (30). Clani odbora
za soglasje o AD so poudarili vpliv stigme na otroke, mladostnike in odrasle z AD ter na njihove druzine
in negovalce. Stigmatizacija lahko izhaja iz napatnega dojemanja AD kot nalezljive bolezni zaradi
omejenega poznavanja bolezni v druzbi (31). Bolniki in negovalci, ki so sodelovali na srecanjih za
doseganje soglasja, so priznali, da to lahko sprozi razli¢ne konflikte: obstaja , ustrahovanje”, vendar pa
obstaja tudi ,samoizkljucitev iz druZbenih dejavnosti“, saj se ,druZine, mladi in otroci poskusajo
izogniti nekaterim druZbenim dejavnostim”.

Zbadanje in ustrahovanje vrstnikov zaradi negativnih predpostavk ali napacnih informacij v zvezi z AD
se lahko zacne Ze v vrtcu (32). Bolniki in negovalci, ki so se udeleZili srecanj za doseganje soglasja, so
priznali, da se ,ustrahovanje lahko zacne v vrtcu®, zaradi Cesar se otroci ze v zgodnji mladosti pocutijo
zavrnjene. Kvalitativna Studija je pokazala, da je lahko AD v Soli teZko obvladovati zaradi pomislekov
glede privabljanja nezelene pozornosti vrstnikov ali pomanjkanja primernih prostorov za pravocasno
in z zahtevano pogostnostjo nanasanje krem ali emolientov (33). Poleg tega lahko pediatri¢ni bolniki z
AD ugotovijo, da njihovi ucitelji zaradi omejenega znanja o njihovi koZzni bolezni nadaljujejo z
ustvarjanjem negativnega Solskega okolja, zaradi cesar slabo ravnajo ali popolnoma ignorirajo ucence
z AD (29, 32). Diskriminacija in stigmatizacija se lahko zgodita tudi v sosescini otroka, zaradi Cesar je
Zivljenje z AD zanj travmaticna izkusnja (29).

Na splosno oteZena druZinska dinamika, vecja stigmatizacija med vrstniki in negativha samopodoba
pri pediatricnih bolnikih z AD povecujejo tveganje za psihosocialne motnje in potencialno
samomorilno vedenje v prihodnosti (32). Poleg tega ima lahko dolgoro¢ni ucinek ustrahovanja
posledice v smislu Custvene stiske, vklju¢evanja v delo in ekonomske neodvisnosti v odraslosti (34).

Negovalci otroka z AD so lahko vkljuceni v ve¢ vidikov oskrbe bolnika in obvladovanja simptomov, kot
so upravljanje dolgotrajnih reZimov zdravljenja, usklajevanje sestankov s ponudniki storitev,
sprejemanje odlocitev o spremembah v gospodinjstvu, obravnavanje financnih, osebnih in drugih
vpra$anj oskrbe ter zagotavljanje Custvene in dusevne podpore bolniku in drugim druZinskim ¢lanom
(35). Usklajevanje pricakovanj glede zdravljenja, obremenitve s simptomi, uspesnost Solanja in
druzbenega funkcioniranja je lahko izredno zahtevno za starse in otroke z AD/ (29)E. Raziskava 235
pediatri¢nih negovalcev, ki skrbijo za bolnike z AD, je pokazala, da jih je 60 % porocalo, da so se zbujali
dvakrat ali vec¢krat na noc, da bi nudili oskrbo; 67 % jih je porocalo o zmanjsani delovni uspesnosti; 70
% jih je porocalo o zmanjSani zmoZnosti druzenja ali udelezbe v sprostitvenih dejavnostih; 82 % jih je
porocalo o skrbi, da bi se simptomi vrnili, ko so odsotni; 79 % jih skrbi, ali bo njihov otrok prerasel AD;
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76 % jih skrbijo neZeleni ucinki zdravljenja; 74 % jih je odrazalo obcutke krivde in nemoci; in 52 % jih je
porocalo o Zalosti ali depresiji (36).

Raziskave o tem, kako je pandemija SARS-COV-2 vplivala na obvladovanje AD, so pokazale, da so
starsi/negovalci porocali o izboljS8anem nadzoru AD zaradi zaprtja izobraZevalnih ustanov, saj so bili
doma in so imeli na voljo ve¢ ¢asa za obvladovanje AD svojega otroka (37). . Po drugi strani pa je
izguba fizicnega stika z njihovo podporno mrezo, kot so stari starsi, ki so pomagali pri varstvu otrok,
otezZila obvladovanje nekaterih posledic AD, kot so motnje spanja (37).

Pomanjkanje spanja je veliko breme tudi za negovalce bolnikov z AD. Izguba spanja lahko vpliva na
skoraj vse vidike zZivljenja, vkljuéno s custvenim stanjem, razpolozenjem, pocutjem, zmoznostjo
koncentracije in zmoZnostjo prevzemanja pobude (38). Pogoste so motnje v kognitivnih funkcijah, kot
je pomanjkanje spomina ter povecana obcutljivost na stres in zvok, vklju¢no z glasovi njihovih otrok.
Utrujenost, iz¢rpanost, tesnoba in krivda so pogosti obcutki starSev, ki skrbijo za majhne otroke z AD.
Starsi lahko spremenijo svoje rutine, nacrte in vedenje, da nadomestijo izgubo spanja (38). Raziskave,
opravljene v prvih 11 letih otrosStva z AD, so pokazale, da matere otrok z AD pogosteje porocajo o
tezavah pri spanju, subjektivno nezadostnem spanju in dnevni izérpanosti ter da je hujsa oblika AD
otroka povezana s slab$o kakovostjo spanja matere (39). Vendar pa motnje spanja pri otrocih morda
ne pojasnijo v celoti tezav s spanjem pri materi. Potencialni dejavniki motenj spanja so lahko drugi
dejavniki, kot so psihi¢na stiska, anksioznost ali depresija, ki so povezani z otrokovim stanjem.

Bolezen AD povzroca visoko custveno stisko za bolnika, njegove starSe in njihove sorojence (28).
Raziskave na podrocju AD pri otrocih so pokazale, da je lahko skrb za pediatricne bolnike izjemno
dolgotrajna naloga za negovalce, ki poslabsa osebne odnose v druZini in zmanjsa psihosocialno
funkcioniranje (40). Potrebe po negi otrok s hudo obliko AD lahko privedejo do pomembnih odlocitev,
ki spreminjajo Zivljenje, kot je sprememba zaposlitve ali poklica starSev ali negovalcev, bolj prilagodljiv
ali skrajsani delovni ¢as, samozaposlenost ali celo brezposelnost. Negovalci so lahko odsotni z dela ali
pa imajo zmanjsano delovno produktivnost (38) (40). Skrb za otroka z AD lahko vpliva tudi na
odlocitve starsev glede spocetja ve¢ otrok (36). Bolniki in negovalci, ki so se udeleZili sre¢anj za
doseganje soglasja, so priznali, da ,vcasih starsi mislijo, da morajo posvetiti vec¢ ¢asa za pogovor in
skrb za otroka z AD kot za druge otroke, kar obZalujejo, ker jih seveda zelo, zelo skrbi, da ne bodo
dovolj poskrbeli za druge otroke enostavno zato, ker na voljo nimajo vec ¢asa”. AD prav tako povecuje
raven stiske med brati in sestrami, vpliva na razmerje med starsi in otroki ter na veni med sorojenci
(41). 1z€rpanost, zaskrbljenost in socialna izolacija imajo lahko pretresljive posledice na druZine otrok z
AD/ (36)E. Custvena utrujenost je pogosta in uni¢ujoca pri bolnikih z AD in negovalcih (36, 41) kar
povzroca povecano tveganje za depresijo in anksioznost (42, ki pogosto sploh nista diagnosticirani 43).

Negovalci otrok z AD pogosto porocajo o strahu pred izgubo nadzora nad boleznijo, kar vodi do
prostovoljne socialne izolacije in zavracanja socialnih dejavnosti. Negovalci, ki so se udeleZili sreanja
za doseganje soglasja, so ugotovili, da ,starsi lahko povelajo socialno izkljucenost, ker ne zaupajo
nekomu drugemu, da bo poskrbel za potrebe njihovih otrok, in se izogibajo, na primer, prenocevanju
pri prijateljih ali celo odhodu na druZinske pocitnice, ker se tako zelo bojijo, da bodo izgubili nadzor nad
boleznijo”.
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Starsi se izogibajo tudi dogodkom ali interakcijam, pri katerih bi bil njihov otrok z AD lahko izpostavljen
alergenom ali sproZilcem (36). Strahovi in negotovosti imajo dolgotrajen vpliv na dinamiko druZine.
Med srecanji za doseganje soglasja so negovalci nadalje opisali, da ,je druZina Se vedno prizadeta,
zlasti starsi, tudi kadar obstaja popoln nadzor nad AD, saj jih vedno skrbi, ali bo prislo do izbruha ali
poslabsanja bolezni, saj gre za kroni¢no bolezen brez zdravila*“.

Poleg tega se starsi raje izogibajo neprijetnim odzivom tujcev na videz otrokove koZe ali pa se pocutijo
krive oz. obsojene, ker je otrokov AD kljub zdravljenju ni izginil (36). Stigma in ustrahovanje vplivata
tako na otroke kot na njihove negovalce. Bolniki in negovalci, ki so se udelezili sre¢anja za doseganje
soglasja, so omenili tudi, da ,obstaja kar nekaj primerov starsev, ki so obtoZeni zanemarjanja svojih
otrok, ter, katerim je bilo re¢eno, da bodo prijavljeni socialni sluzbi. To je torej velik problem.”

Raziskave o sostarSevstvu otrok z AD (razumljeno kot proces, v katerem pari razpravljajo o nacelih
vzgoje otrok, delijo breme vzgoje otrok in med seboj sodelujejo) kazejo, da lahko stres starSev vpliva
na otroka z AD, poveca tveganje konflikta med zakoncema in zmanjSa motivacijo starsSev (44). To je Se
posebej problemati¢no za otroke z hujSo obliko AD, ki so izpostavljeni visokemu tveganju vedenjskih
tezav in za njihove starSe, ki se borijo za uspesno obvladovanje te bolezni. Vecje vedenjske tezave
otrok so bile povezane z resnej$o obliko AD in z vedjim stresom starSev, depresijo, konflikti starSev in

nezadovoljstvom v zvezi (45).

»Postoji dosta primera gde su roditelji optuZzeni za zanemarivanje

svoje dece i u kojim im je reCeno da ce biti prijavljeni socijalnim
sluzbama. Dakle, ovo je prilicno veliki problem.”

Skrb za otroka z AD je lahko vedji izziv za druZzine z nefunkcionalnimi strategijami spopadanja z
boleznijo ali tiste brez podpore. Zdravstveni delavci, ki so sodelovali na sre€anjih za doseganje
soglasja, so omenili, da se v primerih, v katerih so ,starsi v medsebojnem sporu, uspesnost zdravljenja
zmanjsa. Zato je zelo pomembno, da oba starsa ali partnerja razumeta bolezen in zdravijenje ter
ukrepata v harmoniji. Prav tako so zdravstveni delavci opisali, da ,se lahko pri zdravljenju s strani tretje
osebe pojavijo prekinitve, ki vplivajo na dobro pocutje otroka. Zato je zelo pomembno, da drugim
negovalcem, ki niso starsi, razloZimo pomen zdravljenja. Raziskave so pokazale, da lahko
enostarSevske druZine dozZivijo vi$jo stopnjo nemoci in agresivnosti zaradi otrokovega praskanja kot
matere, ki Zivijo s partnerjem in otrokom z AD. Tudi matere samohranilke otrok z AD so obcutile visjo
stopnjo nemodi v druZini in najnizjo stopnjo sploSnega zadovoljstva z Zivljenjem (46) .
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Mladostniki veljajo za posebej ranljivo populacijo, saj ni lahko najti socialno in strokovno podporo pri
spopadanju z njihovim AD. O razpokah, opeklinah, lusé¢enju in izboklinah na kozi je porocalo vec¢ kot 70
% mladostnikov z AD po srbenju in bolec¢inah (47). Med pandemijo SARS-COV-2 so mladi porocali o
vecjem stresu, ki je lahko sprofZil izbruhe AD/ (37)E. Bronhialna astma, alergijski rinitis in persistentne
ekcemske lezije se lahko razvijejo s povecanjem resnosti AD v obdobju odrascanja (48 49).

Ceprav se AD lahko izbolja s starostjo, se pri mnogih nadaljuje v mladosti ali po odra$¢anju (50). Kot
so sporocili bolniki in negovalci, ki so se udeleZili sre¢anja za doseganje soglasja ,se upanje v boljso
prihodnost, kar pomeni ucinkovit in trajnosten nadzor AD, med bolniki sCcasoma zmanjSa, ker ne
najdejo zdravila ali ucinkovite resitve za to bolezen”. V tem smislu so intervjuji, opravljeni z otroki,
starimi od 6 do 12 let, pokazali, da mnogi od njih govorijo o ekcemu kot o zacasni ali prehodni fazi, ki
naj bi izginila, ko odrastejo (35). Starejsi udeleZenci pa so izrazili razoCaranje, ker bolezni Se niso
preboleli, ¢eprav drugi so (33). Obstojnost AD v mladosti je bila povezana s povecano anksioznostjo in
tezavami pri vzpostavljanju odnosov z vrstniki (50).

Stigmatizacija in diskriminacija zmanjsujeta samozavest in samozaupanje mladostnikov ter njihovo
kakovost Zivljenja (47). Mladostniki z AD pogosto opisujejo izogibanje izhodom, skrivanje koze, skrb za
videz koZe in oblutek potrtosti (47, 51). Spletna raziskava, izvedena med 401 bolniki z AD v Italiji, ki so
stari 12 let ali vec, je pokazala, da so ucenci z AD pogosto taréa vzdevkov (31,3 %) in Sal (30,1 %) s
strani soSolcev, ki jih prav tako izkljuCujejo/izolirajo (22,1 %) ali jim ukazujejo (22,1 %). Sramota (41,9
%), nemoc¢ (39,1 %) in frustracija (29,9 %) so najbolj izrazena Custva, povezana z boleznijo (52).
UdeleZenci raziskave so pogosto navedli samoizolacijsko vedenje (65,6 %), ker se zdi prevec zapleteno
komunicirati s sosolci nasprotnega spola (51,5 %), izogibanje zabavam (44,2 %), opustitev drugih
Solskih dejavnosti (42,3 %) in odsotnost od pouka, da bi se izognili potencialnim situacijam
ustrahovanja (28,8 %). Samoizolacija je bila oblutno pogostejsa, ko je bilo prisotno ustrahovanje.
Spomini na ustrahovanje se lahko ohranijo tudi v odrasli dobi (55,2 % vseh starosti) in le sCasoma
zbledijo (46,0 % v skupini 55+ let) (52).

AD je bil povezan s kroni¢no odsotnostjo iz Sole, prezentizmom in slabSo Studijsko uspesnostjo zaradi
tezav pri ohranjanju zbranosti in koncentracije v Soli ali pri opravljanju domace (52naloge 53). Med
razli¢nimi starostnimi skupinami od 12. leta starosti naprej je bila odsotnost bolj izrazena pri
mladostnikih, starih 12—15 let, ki so porocali tudi o znatno vecji prisotnosti srbenja in teZav s spanjem
(53). Starsi Soloobveznih otrok z AD imajo vecjo verjetnost, da bodo odsotni z dela zaradi nege v
primerjavi s starsi otrok brez AD, kar pomeni odsotnost z dela in izgubo produktivnosti za negovalce
(54).

Mladostniki so lahko razdvojeni med Zeljo, da njihovi vrstniki in druzine razumejo in jemljejo njihov AD
resno, hkrati pa Zelijo biti dojeti kot ,,normalni“ (51). Z vidika zdravstvenih delavcev, ki se udelezujejo
srecanj za doseganje soglasja, je sprejemanje odloCitev v zvezi z AD lahko Se posebej tezko, saj
"mladostniki Se nimajo svojega glasu, vendar ne Zelijo, da namesto njih odlocajo starsi "
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Ceprav mladostniki pozdravljajo priloZnost, da prevzamejo aktivno vlogo pri upravljanju AD, nove
vloge in odgovornosti prinasajo tudi zacetno zaskrbljenost in izzive, vkljuéno s komuniciranjem svojih
skrbi in Zelja glede zdravljenja zdravstvenim delavcem ter nepripravljenostjo na prehod v bolnisnico za
odrasle (48). Zato so lahko bolniki, stari od 11 do 18 let, z AD najteZja skupina populacije, ki jo je treba
obravnavati (50, 48). Kljub temu pa raziskave kaZejo, da ta skupina bolnikov potrebuje podporo za
izvajanje svoje samooskrbe, prepoznavanje sprozilcev in izbruhov bolezni ter za oceno uspesnosti
zdravljenja. Prav tako potrebujejo psihosocialno podporo , da najdejo ravnovesje med sprejemanjem
dolgorocne narave bolezni in upanjem, da bo izginila (50). Pri mladostnikih in mlajsih odraslih lahko
bolezen ovira njihovo nacrtovanje Zivljenja in vpliva na njihovo poklicno izbiro (55). AD v mladosti je bil
povezan s samomorilnimi mislimi in psihosomatskimi motnjami (56, 57). Na splosno se izku$nje in
bremena AD v Zivljenju bolnikov razlikujejo in so za vsakogar drugacne.

”

Po mnenju udeleZencev sreCanj za doseganje soglasja morajo biti zdravstveni delavci "pozorni na
zadrego, ki jo mladostniki in mladi s kroni¢no boleznijo koZe lahko obcutijo, ko se sreCujejo z
zdravstvenimi delavci”. ,Prav tako je zelo pomembno upostevati ovire, s katerimi se mladi vcasih
sreCujejo pri vzpostavljanju stika z zdravstvenim sistemom in zdravstvenimi delavci. Do prekinitve
posvetovanja pride, ker se mladi ne pocutijo razumljeni v smislu tega, kako se pocutijo in vidijo. Pa tudi
zato, ker se lahko izgubijo v sistemu na tocki prehoda iz pediatricne klinike v bolnisnico za odrasle. To
lahko postane resna teZava, saj pomanjkanje strokovnega nadzora nad boleznijo pomeni dolgoro¢no

povecanje bremena AD, slabo zdravljenje in povecano tveganje za druge povezane bolezni. “

Ena od posledic nezadostnega prehodnega procesa je lahko ta, da mlajsi odrasli z zaCetki AD v
predsolski/Solski starosti niso prepric¢ani, kako zdraviti in obvladovati bolezen (58). Zdravstveni delavci,
ki so se udeleZili sreCanj za doseganje soglasja, so poudarili, da morajo mladostniki ,,graditi zaupanje v
odnose z zdravstvenimi delavci, da bi nadaljevali s posveti in ostali znotraj sistema. Obravnavati je
treba razlicne pomisleke, ki so pogosti pri njihovi starosti, vkljucno s financnimi teZavami, ki jih lahko
povzroci zdravljenje bolezni. “

»POstoji dosta primera gde su roditelji optuZzeni za zanemarivanje

svoje dece i u kojim im je reCeno da ce biti prijavljeni socijalnim
sluzbama. Dakle, ovo je prilicno veliki problem.”
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Zivljenje z AD kot odrasla oseba

Odrasli z AD dozivljajo bolece izbruhe, srbenje, kozne izpuscaje in bolecine, ki resno ogrozajo njihovo
vsakodnevno Zivljenje. Odrasli z AD so izpostavili devetindvajset klju¢nih znakov in simptomov, ki so
prikazani v besedilnem polju 1 (47). Rdedica, suhost, groba koza in izpuscaji so znaki, ki jih je izkusilo
ve¢ kot 70 % odraslih, medtem ko sta srbenje in bole¢ina najpogostejsa in najbolj obremenjujoca
simptoma. Prisotne je tudi utrujenost, gastrointestinalno nelagodje in boleline v sklepih. Odrasli s
hudo obliko AD imajo hujse srbenje in bolecine, ve¢ komorbidnosti, slabse spanje ter visje stopnje
anksioznosti in depresije kot odrasli z blagim in zmernim AD (59).

Bolniki in negovalci, ki so se udelezili srecanj za doseganje soglasja, so porocali, da "se je nemogoce
premikati, kuhati, Cistiti, celo hoditi v trgovino ali oditi na zdravniske preglede, ker je bolezen tako
boleca, pri Cemer je srbenje tako uni¢ujoCe, da normalno vsakodnevno Ziviljenje postane nedosegljiv
cili". Zal so ¢lani odbora za soglasje o AD priznali, da se bolniki pogosto navadijo na kroni¢ne bolec¢ine
in srbenje kar povzroca nepotrebno trpljenje in nelagodje.
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Preglednica 1. Najpogosteje poroc¢ani znaki in simptomi, o katerih so
porocali odrasli in mladostniki [prilagojeno po Grant L et al. (47)

Symptoms
¢ ltch (Pruritus) ©

¢ Burning/tingling sensation ©

* Heat®

« Skin sensitivity #

* Sensitivity tosun#

* Soreness/pain/tenderness ¢

« Skin irritation #

* Skin tightness #

Signs

* Redness(Erythema) ©

« Skin darkening or lightening ©

* Dryness (Xerosis) ©

* Roughness©

* Bumps (Papules) ¢

« Blisters/welts (Vesicles)

¢ Hardening (Induration) ©

* Flaking ©

* Cracking (Fissuring) ¢

* Scaling®©

* Peeling ©

* Fissures®

+ Thickening (Lichenification) #

¢ Thinning skin #

* Excoriation *

¢ Crusting ¢

* Bleeding ©

* Qozing/weeping (Exudation) #

* Edema/swelling ©

* Unusual sweating (Trans-
epidermal water loss) #

* Scabs®

A Reported in adult research only
(literatura review, clinical interviews
(n=5) or patient interviews (n=28)

B Reported in adolescent research only
(n=20)

C Reported in both adult and adolescent
research

Odrasli z AD imajo lahko hude motnje spanja. To lahko vkljucuje teZave pri spanju, pogoste epizode
zbujanja, krajSe trajanje spanja in obcutek neustreznega spanja, ki lahko vpliva na dnevno
funkcioniranje in delovno produktivnost (60). bolniki se lahko znajdejo v zacaranem krogu: zaspanost
vodi v tesnobo in Custveno stisko, kar posledi¢no povzroca ve¢ pomanjkanja spanca (61). Po drugi
strani pa anksioznost in Custvena stiska poslabsata simptome bolezni (28). Rezultat je, da srbenje,
praskanje, bolecina, krvavitev in slab spanec mocno in negativno vplivajo na telesno in Custveno

pocutje bolnikov.
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Anksioznost je prav tako prispevala k poslabsanju simptomov AD med pandemijo SARS-COV-2. Pri
priblizno 60 % bolnikih z AD se je bolezen poslabsala v zgodnjih valovih izbruha bolezni COVID-19 (62).
Obdobja bivanja doma so morda izboljSala rutino in uporabo topikalnih zdravljenj pri nekaterih
bolnikih, vendar pa so povzrocila tezave pri pranju rok pri drugih (37). Psihicni stres je bil med drugim
pogosto obrazloZen s pomisleki, povezanimi z moZnostjo okuzbe, spremenjenim delovnim Zivljenjem
in morebitno izgubo dohodka, splodnimi s pandemijo povezanimi okolis¢inami in zaskrbljenostjo za
fizicno prezivetje (63). Udelezba v virtualnih podpornih skupinah, povecane dnevne dejavnosti,
vkljuéno z redno vadbo, in uéenje tehnik za zmanjSanje stresa — vklju¢no s sprostitvijo, hipnozo in
kognitivno-vedenjsko terapijo — lahko zmanjsajo psiholosko breme (62).

Ljudje z AD so v odraslosti izpostavljeni ve¢jemu tveganju za razvoj revmatoidnega artritisa in vnetne
Crevesne bolezni (64). Za AD, revmatoidni artritis in vnetno crevesno bolezen je znacilno kroni¢no
vnetje, ki prispeva h kroni¢ni naravi teh stanj. Tako se lahko revmatoidni artritis in vnetna bolezen
Crevesja sproZita s trajnim vnetjem koze (18).

Odrasli z AD so ¢ustveno obremenjeni z obcutki, kot je poskus skrivanja ekcema, obcéutek krivde zaradi
ekcema in tezave z intimnostjo (8). Zaradi bolezni sta pogosti Zalost in jeza (65). Stigma, socialna
izolacija in sam AD oslabijo samozavest, samosprejemanje in samopodobo bolnikov . Kot pravijo
bolniki, udelezenci srecanja za doseganje soglasja: "Ne gre le za problem pri izbiri oblacil ali britju ali
noSenju licil, mi kot bolniki z atopijskim dermatitisom se ne moremo pogledati v ogledalo ali gledati
naSega odseva na kakrsni koli povrSini".

Odrasli, ki so odrascali s hudim AD v otrostvu, imajo v primerjavi z bolniki, ki so odras¢ali z blagim ali
zmernim AD ali brez bolezni v otrostvu, znatno zapozneli druzbeni razvoj (66). Tisti, ki so imeli hud AD
v otrostvu, so imeli manj prijateljev v odrasli dobi, manj je bilo verjetno, da bodo preziveli prosti ¢as s
svojimi prijatelji in manj verjetno, da bodo pripadali skupini prijateljev. Prav tako so v srednji 3oli
redkeje zahajali v bar ali disko in manj pogosto so porocali, da so bili v svojih osnovnosolskih in
srednjesolskih letih ¢lani Sportnega kluba (66).

AD negativno vpliva na sposobnost odraslih, da se soocijo z Zivljenjem zaradi skrbi in omejitev, ki
izhajajo iz Zivljenja z boleznijo (67). Bolniki z AD se izogibajo nekaterim delovnim mestom, ki lahko
prizadenejo zlasti kozo, vklju¢no z nekaterimi zaposlitvami v zdravstvenem sektorju, pripravi hrane,
¢iscenju, frizerstvu ali avtomobilski industriji, kar lahko pomeni izgubo priloZznosti (28). Delovni stres
lahko privede do tega, da se ljudje z AD izogibajo doloc¢enim dolznostim ali sluzbenim potovanjem, kar
ovira razvoj kariere (52). V literaturi je bilo predlagano, da bi morali dermatologi zgodaj svetovati
svojim bolnikom z AD o poklicnih vidikih njihove bolezni in primerni poklicni izbiri ter zagotoviti skrbne
smernice o profilakti¢ni zasciti koze (11).
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Na psiholosko pocutje odraslih z AD vpliva vel stvari: srbenje, vidljivost bolezni, pomanjkanje
informacij o AD, slab3a ucinkovitost pri delu, nenehno iskanje ucinkovitega zdravljenja ter obcutki
frustracije in nemodci, kadar reSitve ne delujejo (67). Bolnikova samozavest in samopodoba sta
zmanjsani (8, 65). Z vidika bolnikov, ki se udelezujejo srecanj za doseganje soglasja,je "eksistencialna
kriza nekaj, s Cimer se soocajo odrasli z AD, ker je za odrasle zaradi hudih simptomov ali zaradi stigme
in diskriminacije zelo teZko najti zaposlitev, saj se bolniki lahko Stejejo za "nalezljive ", kamor koli
gredo".

Odsotnost z dela je lahko posledica zdravniskih pregledov, pa tudi poslabsanja simptomov in izbruhov
AD. Bolniki lahko zaradi AD v povprecju izgubijo 12 delovnih dni na leto (65). Delavci, ki doZivljajo
diskriminacijo zaradi AD, porocajo o izrazitejsi odsotnosti (52). Tudi pri delu se pri bolnikih pogosto
pojavi zmanjSana produktivnost (t. i. prezentacizem) zaradi izgube spanja in anksioznosti (60). AD
mocno doloca stopnjo bolniskega dopusta in tveganje izgube ali spremembe zaposlitve. Vecja resnost
AD je bila povezana z ni%jo delovno produktivnostjo pri odraslih (68). Studija, opravljena v Nemciji, je
ocenila, da lahko posredni stroski AD zaradi nezmoznosti za delo in izgube produktivnosti dosezejo

483 EUR na leto na bolnika (69) (glej preglednico 1, financni razdelek).

Poleg tega raziskave kazZejo, da lahko AD vpliva na spolno Zivljenje bolnikov in njihovih partnerjev (70).
Tako so lahko tezave, povezane s spolnostjo, zelo obremenjujoce in mucne, kar lahko povzrodi
zmanjsanje spolne Zelje in slabSo kakovost Zivljenja (70). Zdravstveni delavci, ki so se udelezili srecan]
za doseganje soglasja, so porocali, da so "spolne teZave velik problem, zlasti za partnerje, in da je to
nekaj, o emer ljudje obi¢ajno ne razpravljajo in niso pripravljeni govoriti, vendar ima zelo velik vpliv na
Zivljenja ljudi".

,,Nije problem samo u izboru odece ili brijanju ili nosenju sminke, mi kao

pacijenti sa atopijskim dermatitisom nismo u moguénosti da se pogledamo u

ogledalo ili da vidimo svoj odraz na bilo kakvoj povrsini.“
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DIAGNOZA IN BREME OSKRBE

Osebe z AD se lahko soodijo z zahtevno potjo bolnika. Pot bolnika se nanasa na
zaporedje dogodkov oskrbe (zdravniske in nemedicinske konzultacije, napotitve,
sprejemi v bolniSnico, med drugim), ki bolnika spremljajo od vstopa v
zdravstveni sistem zaradi bolezni do odhoda iz bolniSnice (71). Vendar pa je
literatura o poti bolnikov z AD pokazala izredno pomanjkanje soglasja o razli¢nih
vidikih rutinske diagnoze in zdravljenja AD, kar kaze na omejeno izvajanje
smernic kliniéne prakse in zapletenega scenarija realnega sveta, verjetno zaradi
vse SirSega terapevtskega okolja (72).

Diagnoza AD

AD se pogosto diagnosticira v otroStvu. Starsi, ki sumijo, da bi lahko njihovi otroci imeli bolezen,
obicajno hitro pois¢ejo zdravnisko pomoc. Ozavescenost o bolezni v otrostvu je narasla in obstajajo
dokazi, da imajo starsi z anamnezo AD visje ravni poznavanja simptomov in zdravljenja (73). Z vidika
zdravstvenih delavcev, ki se udeleZujejo srecanj za doseganje soglasja,je ,,atopijski dermatitis vedno
bolj poznan laikom in javnosti. Ce imajo otroci atopijski dermatitis, bo mati vedela, da gre lahko za
nekaj takega. Skoraj vsak stars, ki ga srecamo na posvetovanjih, ve, kaj je atopijski dermatitis. "
Vendar pa so strokovnjaki za zdravstvo priznali, da imajo "starsi strahove in vprasanja, kot so: ali ima
moj otrok res to bolezen? Je to njegova usoda za preostanek njegovega Zivljenja ali le za del
prihodnosti? Ali ima otrok alergijo ali atopijski dermatitis? Je atopijski dermatitis alergija? Ali ima otrok

oboje?"

Pri otrocih lahko pride do prekomerne diagnoze AD. Zdravstveni delavci, ki so se udelezZili srecanja za
doseganje soglasja, so porocali, da ,smo videli primere prekomerno diagnosticiranih otrok, za katere
so ljudje mislili, da bi lahko bil atopijski dermatitis, dejansko pa ni bil to. Opazili smo napacno diagnozo
atopijskega dermatitisa zaradi nekaterih redkih imunskih pomanjkljivosti.
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Napacna diagnoza AD se zdi v medicinski praksi redka v primerjavi z drugimi koznimi boleznimi (74).
Nasprotno pa odrasli z AD kasneje pois¢ejo zdravnisko pomoc. V skladu z zdravstvenimi delavci, ki se
udelezujejo srecanj za doseganje soglasja, ,,odrasli z AD lahko odloZijo iskanje zdravniSkega nasveta in
pripiSejo manjsi pomen koZni bolezni, ki se lahko Steje za manj nujno v primerjavi z drugimi
zdravstvenimi stanji“. Odrasli lahko najprej poiscejo informacije preko neformalnih kanalov, kot so
druzabni mediji, namesto da bi obiskali zdravnika ali specialista (75). Ta pristop povzroc¢i zamudo pri
postavljanju diagnoze in ustreznem zdravljenju.

Smernice klinicke prakse ne objasnjavaju ulogu lekara primarne zdravstvene

zastite u tretiranju AD/E, sto je kljucni korak za olaksavanje dijagnoze, ulaska
i boravka pacdijenta u okviru zdravsivenog Sistema.”

Bolniki obéutijo znatne razlike v praksah napotitve po drfavah in regijah (21). Cas za obisk
dermatologa, specializiranega za AD, je lahko v mnogih evropskih drzavah zelo dolg (21). Na primer,
po mnenju bolnikov in negovalcev, ki sodelujejo na srecanjih za doseganje soglasja ,morajo na
Portugalskem bolniki ¢akati tri do Stiri mesece do prvega posvetovanja s specialistom za dermatologijo
ali alergologijo v javnem zdravstvenem sistemu”.

UdeleZenci iz drugih drZav so porocali, da ,lahko traja vec let, dokler specialist sprejme bolnika s
hudim AD, ki je bil slabo nadzorovan in je paradi tega dolgo ¢asa Zivel v stiski“. Zdravstveni delavci so
nadalje poudarili, da , pri srednje starih odraslih in starejSih bolnikih ter otrocih traja dolgo ¢asa, dokler
jih ne pregleda specialist in jim postavi pravilne diagnoze “. To je mogoce vsaj delno pojasniti z
razlikami v nacinu delovanja zdravstvenih sistemov. V skladu s staliS¢em zdravstvenih delavcev, ki so
se udeleZili sre¢anja za doseganje soglasja, je ,pomembno razlikovati med drZavami, ki imajo t.i.
stroZje nadzorovan sistem, v katerem morajo bolniki oditi najprej do splosSnega zdravnika (GP) in
drZavami, v katerih imajo ljudje neposreden dostop do dermatologa, ter kaj lahko ta razlika pomeni“.

V drzavah, v katerih se napotitev k specialistu zgodi po obisku zdravnika, je lahko ¢as napotitve zelo
odvisen od usposabljanja zdravnika, trenutnih smernic klini¢ne prakse in strukture, funkcionalnosti ter
kulture zdravstvenega sistema (76). V zvezi z usposabljanjem splosnih zdravnikov je raziskava,
opravljena v Zdruzenem kraljestvu (ZK), pokazala, da so splosni zdravniki navedli pomanjkanje
dermatolo$kega usposabljanja in zaupanja v priporocanje mocnih topijskih kortikosteroidov pri mladih
bolnikih (76). Splosni zdravniki so tudi poudarili, da je zaradi omejitev storitev rutinski pregled zdravil
ali bolezni v kliniéni praksi neobicajen (76). Leta 2000 je Nacionalna zdravstvena sluzba v Angliji
predlagala novo vlogo za zdravnike v primarni oskrbi z dodatnim specialisti¢nim usposabljanjem, kar bi
bilo znano kot zdravniki z razsirjenimi viogami (ZzRV) (77). Pricakovati je bilo, da bo ZzRV deloval kot
del lokalno integriranih storitev, ki zagotavljajo vmesno oskrbo, kar bi razbremenilo pritisk na
svetovalce v bolnisnicah. V ospredju razvoja in izvajanja taksnih storitev je bila dermatologija (77).
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Z vidika zdravstvenih delavcev, ki so se udelezili sre¢anj za doseganje soglasja, so ,ucinkovite napotitve
mocno odvisne od zaupanja in dobrih interakcij med primarnim in specializiranim zdravstvenim
sektorjem ter od obstojeCih poti napotitve v vsaki zdravstveni regiji“. Poleg tega so klini¢ni
strokovnjaki, ki so sodelovali v odboru za soglasje, poudarili, da je treba ,blag do zmeren AD zdraviti v
primarni oskrbi, zmeren do hud in hud AD pa morajo zdraviti strokovnjaki*.

Proces oskrbe bi se moral odrazati v smernicah klini¢ne prakse, vprasanje, ki ga predlagajo tudi drugi
avtorji (78). Vendar z vidika zdravstvenih delavcev, ki so se udeleZili sre¢anj za doseganje soglasja,
»,Smernice klinicne prakse ne odraZajo vloge zdravnika primarne zdravstvene oskrbe pri obvladovanju
AD, kar je kljucen korak za olajSanje diagnoze, vstopa in pretoka bolnika v zdravstvenem sistemu”.
Nizozemski kolegij sploSnih zdravnikov je objavil primer smernice za prakso, ki priporoc¢a napotitev
bolnika z AD k dermatologu, ¢e je njegov odziv na zdravljenje nezadosten. Pri otrocih z drugimi
atopijskimi stanji je treba razmisliti o napotitvi k pediatru (79). Obstaja tveganje, da bolniki izgubijo
zaupanje v zdravstveni sistem, ki scasoma lahko izpadejo iz sistema.

,»Kod sredovecnih i starijih pacijenata, kao i kod dece, neophodno je da

prode izvesno vreme pre nego Sto ih specijalista pregleda, kako bi

mogao da postavi odgovarajucu dijagnozu.”

Kratek ¢as posvetovanja je lahko glavna ovira za ustrezno komunikacijo med zdravnikom in bolnikom.
Prav tako lahko negativno vpliva na delovno obremenitev in stres bolnikov in zdravnikov (80).
Raziskave so pokazale, da v 18 drzavah, ki predstavljajo priblizno 50 % svetovnega prebivalstva, bolniki
prezivijo pet minut ali manj s svojimi primarnimi zdravniki (81). Po mnenju zdravstvenih delavceyv, ki so
se udeleZili sre¢anj za doseganje soglasja, ,posvetovanja trajajo med dvema in petimi minutami na
bolnika, kar ni dovolj za dobro komunikacijo in vzpostavitev zaupanja med bolnikom in zdravnikom, Se
posebej Ce je bolnik otrok in morajo starSi pridobiti dovolj informacij in znanja za sprejemanje
odlocitev”. To se odraZa v kvalitativnih studijah, v katerih so se starsi in zdravstveni delavci strinjali, da
omejen Cas posvetovanja prispeva k temu, da bolniki ne sodelujejo pri odlocitvah o zdravljenju in da
zdravstveni pomisleki niso ustrezno obravnavani (82). DaljSa posvetovanja in vzpostavitev dobrega
odnosa med negovalcem in bolnikom so najmocnejsi napovedovalci zavezanosti zdravljenju za nego
koze (83). Vecina evropskih strokovnih dermatologov, ki se ukvarjajo z AD, se strinja, da je ¢asovni
pritisk med posvetovanjem, ki ga narekuje lokalno vzpostavljen sistem povracila stroskov, kljucni
dejavnik, ki vpliva na nizko stopnjo adherence bolnikov z AD.
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Starsi otrok z AD in zdravstveni delavci imajo lahko razlicna stalis¢a o vzrokih in najboljsih pristopih k
obvladovanju bolezni (82). Vsakodnevno zdravljenje otrokovega AD zahteva veliko ¢asa in predanosti.
Jasna komunikacija med zdravniki in bolniki/starsi je bistvenega pomena za zagotovitev dobrega
razumevanja posledic nezadostnega zdravijenja in pri¢akovanega vpliva zdravljenja. Poleg tega je
vecja verjetnost, da se bolniki/starsi drZijo rednega zdravljenja, ko se pocutijo vkljucene v postopek
odlo¢anja. Zato sta odprta komunikacija in empatija temelj dobrega odnosa med zdravnikom in
bolnikom (84). To je najbolje dosec¢i z uporabo vsakdanjega besednjaka in ne medicinske
terminologije.

~Konsenzus ,konsultacije traju dva do pet minuta po pacijentu, $to nije
dovolino za dobru komunikaciju i izgradnju poverenja izmedu pacijenta i

klinicara, narodito ako je pacijent dete i roditeliima je potrebno dovoljno
informacija i razumevanje za donosenje oodluka..”

Med posvetovanji je treba preuditi tudi prepri¢anja in custva bolnikov, povezana z boleznijo in
zdravljenjem, da se odpravijo pomisleki, ki izhajajo iz dolgotrajne uporabe terapij (85). Napacne
predpostavke zdravnikov o izhodis¢ni ravni znanja bolnikov lahko privedejo do nesporazumov (84).
Poleg tega je pri kroni¢nih boleznih, kot je AD, pomembno dolociti prave cilje zdravljenja (84). Izraza,
kot sta ,neozdravljiv” ali ,kroni¢en®, sta lahko razocarajoca in odvracajoca za bolnike/starse (86). Po
mnenju zdravstvenih delavcev, ki so se udelezili srecanj za doseganje soglasja, so "vse dolgorocne
bolezni seveda neozdravljive. Za bolnike pa je lahko izraz neozdravljiv zelo depresiven in odvracajoc.
Zdravniki bi morali razmisliti kako preimenovati AD, kako razmisljati o nacinih komuniciranja in
pomenu AD za bolnike, pri ¢emer morajo upostevati kako lahko medicinski izrazi vplivajo na
prepricanja in ¢ustva ljudi. Potrebujemo boljSe nacine za pripovedovanje zgodbe o bolezni in njenem
zdravljenju, da bi ljudem pomagali razviti bolj prilagodljivo in smiselno, razumevanje bolezni, ki bi jim
omogocilo ucinkovitejse sodelovanje pri zdravljenju.”
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Zdraviljenje AD

Bolniki imajo pri uporabi ustreznih emolientov najvecjo korist pri lajSanju simptomov, zmanjsanju
Stevila izbruhov in zmanjsani uporabi drugih lokalnih zdravil (87). Glede na kvalitativne Studije je lahko
odkrivanje emolienta, ki ustreza posameznemu bolniku, dolga in tezka naloga. Bolniki, negovalci in
zdravstveni delavci obi¢ajno uporabijo metodo preskusov in napak, preden odkrijejo najprimernejse in
najustreznej$e emolient za lajsanje koznih simptomov AD/ (48, 82, 87)E.

Zaskrbljenost zaradi uporabe topikalnih kortikosteroidov pri star§ih majhnih otrok je pogost razlog za
prenehanje ali prekinitev zdravljenja in za slabe terapevtske rezultate (11). O teh pomislekih so
porocali tudi zdravstveni delavci, vklju¢no s splosnimi zdravniki, farmacevti in pediatri (88). V
nekaterih drzavah lahko lokalni farmacevti priporocijo celo SibkejSo formulacijo od tiste, ki jo svetuje
zdravnik (89). V teh okolis¢inah je potrebno usposobiti lokalne farmacevte za terapije AD. Moduli
usposabljanja za farmacevte o odkrivanju in obvladovanju topikalnih kortikosteroidov lahko izboljsajo
prakso in uposStevanje zdravljenja (89).

Bolniki se lahko pocutijo zelo nezadovoljni in menijo, da njihove moZnosti zdravljenja zelo temeljijo (in
so omejene) na lokalne kortikosteroide, kar lahko sproZi zaskrbljenost glede dolgoro¢ne uporabe (84).
Usklajevanje zdravljenja je izredno pomembno tudi za mnoge starse, ki se lahko pocutijo nelagodno
zaradi dolgotrajne uporabe steroidov pri svojih otrocih, in za odrasle z AD, ki jemljejo kortikosteroide.

Bolniki, ki so se udeleZili srecanj za doseganje soglasja, so porocali tudi, daso bili ,oznaceni s
kortikosteroidnimi fobijami. Vendar je zelo teZko, kadar zdravila ne delujejo. Na primer, jemati
kortikosteroide, ki ne delujejo, vec kot 30 let, medtem ko zdravniki trdijo, da bi morali delovati; da je
morda potrebno Se vec in vec, vendar pa kortikosteroidi Se vedno ne delujejo. Na koncu koncev bolniki
ne morejo uporabljati neCesa, kar je zanje slabo, in jemati zdravil, ki ne delujejo tako, kot bi morala“.
Bolniki, negovalci in zdravstveni delavci, ki so se udelezZili srecanja za doseganje soglasja, so pozvali k
celostnemu pristopu k rutinski oskrbi. To bi lahko vklju¢evalo prehranske nasvete, ¢ujec¢nost in druge
dopolnilne terapije, usmerjene v izboljSanje bolnikove kakovosti Zivljenja, vklju¢no z analizo
mikrobioma koZe.

Ljudem z AD se naravna in alternativna zdravila pogosto zdijo privlacna (12). Zdravstveni delavci, ki so
se udeleZili sreCanj za doseganje soglasja, so opozorili, da se ,alternativna medicina pogosto
uporablja. Vecina bolnikov jih je uporabila, preden so prisli na posvet. Skoraj vsakdo, ki ima AD dlje od
enega leta, je poskusil alternativna zdravila“. Bolniki in negovalci, ki so se udelezili srecanj za
doseganje soglasja, so navedli, da ,bolniki uporabljajo alternativne pristope, ker so precej nezadovoljni
s sedanjim zdravljenjem; in ker je pristop vecine zdravstvenih delavcev ,usmerjen k bolezni“ namesto,
da bi bil ,,usmerjen k bolnikom*. Bolniki so nadalje poudarili, da je AD kroni¢na in uni¢ujoc¢a bolezen; to
je nekaj [zaradi Cesar] Zelite skoCiti skozi okno. In bolniki bi poskusili vsako alternativno zdravljenje, ki
bi ga lahko, e ne bi dosegli ustreznega ucinka s tem, kar trenutno uporabljajo. Seveda tudi pri
alternativnih zdravljenjih morda ne doseZejo [Zelenega ucinka], vendar so vsaj poskusili, ker ni drugega
nacina, da bi se spopadli z boleznijo.”
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Nerazumevanje zdravljenja, zapletenost zdravljenja, pomanjkanje znanja o bolezni in terapevtskih
moznostih, tezave pri dostopu do inovativnega in sistemskega zdravljenja za hude bolnike in splosno
pomanjkanje prilagojenega pristopa k zdravljenju, nezadovoljstvo s strategijami zdravljenja, redko
spremljanje ter uporaba komplementarne in alternativne medicine so odlocilni dejavniki slabe
zavezanosti zdravljenju (90). Bolniki/starsi so zaskrbljeni glede kopicenja nezelenih ucinkov zaradi
dolgotrajnega socasnega zdravljenja s kortikosteroidi za zdravljenje socasnih bolezni (npr. topijska
uporaba za AD, inhalatorji za astmo in prsila za nos za alergije). Raziskave so pokazale, da pisna
dolgotrajna navodila pomagajo bolnikom, da predvidijo naslednje korake v primeru, da terapije ne
delujejo in da se odlocijo, kako bodo ukrepali v prihodnosti (91).

LAlternativna medicina pogosto uporablja. Vecina bolnikov jih je uporabila, preden

so prisli na posvet. Skoraj vsakdo, ki ima AD dlje od enega leta, je poskusil

alternativna zdravila”®.

Potrebna je pazljiva in stalna oskrba, da se zagotovi ustrezen nadzor nad AD, zavezanost zdravljenju in
stalno sodelovanje pri posvetovanjih. Po mnenju bolnikov in negovalcev, ki se udelezujejo srecanj za
doseganje soglasja,je "najbolj pomembna nadaljnja nega po diagnozi. Bolnikom ali negovalcem je
receno, da imamo (ali nas otrok) kronicno bolezen brez zdravila in da bomo potrebovali znatno nego
zdravstvenih delavcev in druZin, saj je AD kroni¢na bolezen”.

Samoobvladovanje je vlasih zelo zahtevno, zlasti v zmernih do hudih primerih AD. Zato je zelo
pomemben dostop do nege v blizini ter podrobno spremljanje poleg zdravniskih pregledov in
posvetovanj. Vendar pa nadaljnji pregledi obi¢ajno potekajo po dolo¢enem casu (npr. po treh ali
Sestih mesecih) in pri razlicnih zdravnikih, ki se pogosto ne zavedajo diagnoze ali zgodbe bolezni. To
pomanjkanje kontinuirane nege bolnikom oteZuje celovito obravnavo celotnega vpliva bolezni na
posameznika. Poleg tega se klinicne manifestacije bolezni s¢asoma precej razlikujejo. Bolnik opisuje
izkusnje, ki jih delijo razlicni bolniki z AD med srecanji za doseganje soglasja, kot sledi: "Velika teZava
je, da vsakic, ko obiscete dermatologa ali katerega koli specialista, dobite drugega zdravnika, naslednji
pregled pa je Cez Sest mesecev z drugim zdravnikom. Torej, po Sestih mesecih vas sprejme drugi
zdravnik in rece "kaj vendar pocnete, zanemarjate svojo koZo ali koZo svojih otrok", ker ta zdravnik
meni, da bi morali poceti nekaj drugega. Zato je pomembno, da bolnika vedno zdravi en ali dva ista
zdravnika". Bolniki in negovalci, ki so se udeleZili sre¢anj za doseganje soglasja, so poudarili, da ,je
treba poskrbeti za veliko ve¢ kot le za koZno bolezen, saj lahko AD tudi med remisijami prizadene
celotno telo”,
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Bolniki ne trpijo vedno zaradi izbruhov ali pa nimajo simptomov v trenutku, ko se udeleZijo
zdravniSkega posvetovanja. To lahko pomeni, da kljub temu, da njihov AD ni nadzorovan, tega ne
morejo dokazati zdravnikom, C{eprav potrebujejo dodatno zdravstveno podporo. Stalna in
multidisciplinarna nega sta za bolnike z AD izjemnega pomena. Bolniki, ki se udelezujejo srecanj za
doseganje soglasja, so porocali, da ko gredo k zdravniku, vCasih tezko pojasnijo svoje simptome, Se
posebej, e zdravstveni testi ne odkrijejo dodatnih tezav. "PoskuSajo razloZiti, da obstajajo tudi druge
teZave, da imajo bolecine, vendar so rezultati preskusov normalni in zdravniki niso pripravijeni storiti
dosti vec. Bolnik torej trpi v tisini. To je velik problem, ker kot bolniki izgubljamo zaupanje v medicinske
strokovnjake in ne najdemo razloga, da bi se vrnili k njim.

,,Pacijenti pribegavaju alternativnim pristupima zato sto su priliéno nezadovoljni

trenutnim tretmanom; i zato $to je pristup vecine zdravstvenih radnika ,,orijentisan na
bolest “ a nije ,orijentisan na pacijenta".

V tem scenariju lahko orodja za rezultate, o katerih so porocali bolniki, omogocijo zdravnikom, da
ucinkoviteje spremljajo bolnike in nadzorujejo dolgorocni ucinek zdravljenja, ne da bi se pri tem nujno
pogosto posvetovali. Uporaba programske opreme (pripomocki), ki je na voljo na internetu, ali
namenskih aplikacij, lahko pomaga zdravnikom, bolnikom in negovalcem, da izpolnijo vprasalnike in
delijo podatke o dejanskem poteku bolezni z zdravniki (92). Telemedicina in telekonzultacije so
pomembne za bolnike in zdravstvene delavce, da se zagotovi nadaljevanje nege (31).

Vrzeli v negi bolnikov je mogocle ugotoviti in odpraviti s spremljanjem in ocenjevanjem kakovosti nege.
Pobuda za kakovost nege v zvezi z atopijskim dermatitisom je predlagala tri ravni, ki jih je mogoce
uporabiti glede na okolis¢ine (93): preprosti in enostavni pristopi, osredotoceni na cilje, rezultate in
izkuSnje bolnikov; posegi na srednji ravni, ki vklju€ujejo dosledno primerjalno analizo izkusenj bolnikov
za ocenjevanje in spremljanje; ter napredni centri, ki lahko razvijejo elektronske armaturne plosce za
bolnike in omogocajo zunanjo revizijo.

Usklajene in str Usklajene in strukturirane multidisciplinarne ekipe skrbijo za celostno oskrbo bolnikov.
Bolniki in zdravstveni delavci, ki se udelezujejo srecanj za doseganje soglasja, so se strinjali, da morajo
biti medicinske sestre in dietetiki del multidisciplinarne ekipe, ki skrbi za bolnike z AD. Ta pristop se izvaja
v centrih po vsem svetu. Na primer,v bolniSnici Univerze Sdo Paulo v Braziliji bolnike z AD obravnava
multidisciplinarna ekipa, ki izvaja dnevne obhode. Vsak ¢lan skupine preuci razlicne vidike nege bolnikov,
da zagotovi njihova celostna obravnava (31):

Dermatologi zagotavljajo nacrte zdravljenja.

Nutricionisti razvijajo nacrte obrokov in sledijo prehranskim sprozilcem.
Alergologi/Imunologi ocenjujejo in sledijo imunski funkciji.

Socialni delavci organizirajo nacrte zdravljenja in pomagajo pri obvladovanju AD
v vsakdanjem Zivljenju.

Medicinske sestre pomagajo pri usmerjanju, kopanju in nanasanju topijskih.

Izvestaj Evropskog Konsenzusa Problem - Atopijskog Dermatitisa/Ekcema

Page | 24



Medicinske sestre imajo klju¢no vlogo pri usmerjanju bolnikov pri sprejemanju strategij spopadanja z
boleznijo, ki lahko izboljSajo uspeh zdravljenja. Zdravstveni delavci, ki se udeleZujejo srecanj za
doseganje soglasja, so okrepili idejo, da ,medicinske sestre pomagajo bolnikom in negovalcem, da
bolje razumejo, da Ceprav bolezen morda ni v celoti nadzorovana, se lahko kakovost Zivljenja znatno
izboljsa; bolnikom in negovalcem pomagajo tudi, da razmislijo o nadzoru drugih vidikov, kot so
prehrana in okoljska izpostavljenost, ki lahko zmanjSajo odziv na zdravila®“. Medicinske sestre so
klju¢ne za celovitejSe obravnavanje potreb bolnika in so v najboljSem polozaju, da podprejo bolnike in
njihove druzine (94, 95). Tako specializirane dermatoloske medicinske sestre igrajo klju¢no vlogo pri
zagotavljanju izobraZevanja in precejSnje podpore bolnikom v okviru multidisciplinarne ekipe.
IzobraZzevanje, ki ga vodijo medicinske sestre, in Sole za ekcem lahko zmanjsajo resnost bolezni in
izboljSajo kakovost Zivljenja z okrepitvijo samoobvladovanja, zavezanosti in sodelovanja bolnikov (95).

Bolniki se morda ne zavedajo obstoja strokovnih dietetikov v ekipi in kako lahko pomagajo pri
prilagajanju bolnikove prehrane. Ceprav mnogi bolniki menijo, da je pomembno, da zdravniki govorijo
z njimi o vlogi prehrane pri upravljanju AD, se jih le nekaj o tem posvetuje s svojim dermatologom
(96). Do polovica bolnikov kaZe znake alergij, specificnih za Zivila (povezana s protitelesi IgE), tretjina
hudih primerov AD pa ima lahko pozitivne simptome, ki jih sproZijo nekatera Zivila (97). Eden od
moznih razlogov za to je sposobnost alergenov, onesnazeval in mikrobov, da preidejo skozi kozo, kjer
sprozijo imunski odziv. Pri bolnikih lahko to privede do zacaranega kroga, v katerem so dovzetni za
alergijsko reakcijo, ki posledi¢no poslabsa njihovo stanje in Se dodatno oslabi koZzno pregrado (98).
Velik deleZ otrok z AD je obcutljiv na Zivila. Vendar pa testiranje koZe za ugotavljanje morebitnih
sproZilcev v hrani ni priporoéljivo, razen ¢e ima bolnik anamnezo, ki kaZe na alergijo na hrano in/ali
zmerne do hud AD, ki se ne odziva na optimalno lokalno nego. Neselektivno testiranje lahko privede do
velikega deleZa laZno pozitivnih testov in skodljivih prehranskih omejitev (97). Za vecino Zivilskih
alergenov (razen arasidov) ni odobrenega zdravljenja. Standard nege ostaja izogibanje alergenim
Zivilom in akutno obvladovanje alergijskih reakcij z antihistaminiki, kortikosteroidi ali epinefrinom
(adrenalinom). Vendar pa je izogibanje alergenom tezZko, saj so mnogi alergeni, na katere so bolniki
obcutljivi, pogoste sestavine v Zivilih (98). Dietiki lahko obravnavajo problem alergije na hrano ¢im prej
po diagnozi AD za zmanjSanje alergij ali izbruhov. Poleg tega je treba otroke, mladostnike in odrasle
pouciti o prepoznavanju znakov in simptomov reakcij na hrano. Zato je vloga prehranskega svetovanja
v AD izjemnega pomena (99).

Osebe z AD in njihovi negovalci se soocajo z visoko stopnjo stigmatizacije, socialnega umikanja,
tesnobe in depresije. Stres, ki ga povzroca AD, lahko poslab3a simptome bolezni. Predhodni dokazi iz
psihodermatologije, razvijajoCega se podrocja znanosti, ki se osredotoca na interakcijo med umom,
koZo in telesom, kaZejo, da lahko povecanje endogenih glukokortikoidov moti delovanje koZne
pregrade, zaradi Cesar je bolj obcutljiva na vnetne motnje, kot je AD. Cilj psihodermatoloskega
zdravljenja je izboljsati stanje koZe in nauditi bolnike/negovalce, kako se spopasti z boleznijo. To
zahteva veclplasten pristop ter ¢as in potrpezZljivost za ugotavljanje potreb posameznih bolnikov. Zato
bi morala multidisciplinarna ekipa AD vkljuCevati tudi psihiatra in psihologa za zagotavljanje
visokokakovostne, prilagojene nege bolnika (100).
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IzobraZzevanje bolnikov in njihovih negovalcev je lahko del multidisciplinarne oskrbe (101).
Zdravstvena vzgoja lahko izboljSa zdravljenje otrok z AD, zmanjsa katastrofalne misli o AD in spodbuja
nadzor bolezni (102). Npr. v programu zdravljenja in izobraZevanja, ki so ga razvili v Utrechtu
(Nizozemska), so otroci in mladostniki skoraj vsak teden obiskali ambulanto. Imeli so pet posvetovanj z
dermatologom/dermatolosko medicinsko sestro, Stiri posvetovanja s pediatrom-alergologom in tri
posvetovanja s psihologom. Otroci in mladostniki so sodelovali na delavnicah o tematskem zdravljenju
in deleZni so bili usposabljanja s strani dermatoloske medicinske sestre; igrali so igre znanja o AD in
sodelovali pri skupinskem zdravniskem sestanku o obvladovanju AD in skladnosti zdravljenja (103).

V Nemdciji, Franciji, Zdruzenih drzavah Amerike in drugih drzavah po vsem svetu izobrazevanje otrok,
mladostnikov in odraslih ter starSev otrok z AD vodi k boljSemu spopadanju s koZzno boleznijo ter k
zmanjSanju resnosti koznih simptomov in znakov (120, 121, 104). V teh modelih je skupina, ki jo
sestavljajo dermatolog, psiholog, nutricionist in medicinska sestra, zainteresiranim bolnikom z AD in
njihovim druzinam ponudila,Solo za ekcem® (ali ,30lo za atopijo”). Ta izobrazevalni program za
bolnike je bil sestavljen iz treh tedenskih dvournih srecanj, ki obravnavajo ustrezno nego koze, cikel
srbenja in praskanja, zdravo prehranoin vlogo stresa v AD (104). Starsi in negovalci otrok z AD se po
delavnicah, ki jih je organizirala Sola Atopy, poclutijo zadovoljne in bolj varne pri spopadanju z
boleznijo svojih otrok, s ¢imer se izboljSata prognoza in kakovost Zivljenja, sta pokazali nemska in
§panska $tudija (121, 105). Sre¢anja v Spaniji so obravnavala pet glavnih tem: splo$no nego koZe,
aktualna zdravljenja, skrb glede aktualnih kortikosteroidov, alergoloSko oceno in psiholosko usmeritev
za starSe in otroke. Sre€anje je poucevala multidisciplinarna ekipa, ki so jo sestavljali dermatologi,
primarni pediater, psiholog in pediatricni alergolog. Po srecanjih so o teh temah razpravljali starsi,
negovalci in zdravstveni delavci (105). Srec¢anja v Nemciji so zajemala medicinska, prehranska in
psiholoSka vprasanja, izvajala pa jih je multidisciplinarna ekipa dermatologov, psihologov in dietetikov
(121). Terapevtski izobrazevalni program za bolnike lahko obravnavamo kot proces v Stirih korakih:

1. Prvi korak je razumeti, kaj bolnik Ze ve, verjame, se boji in upa, da bi ugotovili
bolnikove teZave in sredstva. V tem prvem koraku je treba opredeliti ovire zavezanosti
(npr. pomisleke v zvezi z uporabo topikalnih kortikosteroidov, pozabljivostjo, ¢asovnimi
omejitvami, zapletenostjo ali stroski zdravljenja).

2. V drugem koraku_se lahko dolodijo izobraZevalni cilji z bolnikom glede na njegovo
starost, dolocijo se vescine, ki jih bolnik potrebuje za boljSe obvladovanje bolezni, glede
na zmogljivosti in sredstva.

3. Tretji korak je ucenje vescin s strani bolnika ali njegovih starSev. Izvajalci zdravstvenih
storitev uporabljajo vec razli¢nih izobrazevalnih virov (npr. komunikacijske tehnike,
osredotocene na bolnike, prakticne demonstracije in izobrazevalna orodja). Razvoj
osebnega akcijskega nacrta v pisni obliki jim lahko pomaga prilagoditi njihovo
zdravljenje in spodbujati boljSo zavezanost zdravljenju.

4. Cetrti korak je ocena izobrazevanja bolnikov. Vklju¢evati mora biomedicinske rezultate,
ustrezne psiholoske rezultate, ocene kakovosti Zivljenja in finan¢ne posledice.
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IzobraZevalna orodja lahko vkljucujejo spletne strani, portale, videoposnetke ali aplikacije za mobilne
telefone, ki lahko pomagajo bolnikom pri samo-nadzoru in zagotavljajo povratne informacije
zdravnikom ter izboljsajo komunikacijo med bolnikom in zdravnikom (31). Primeri izobrazevalnih
orodij, ki se uporabljajo v nekaterih evropskih drzavah, so opisani spodaj:

Programa "AgNeS" in "ARNE" Ze desetletje oziroma dve desetletji potekata v Stevilnih nemskih
mestih, kot so Berlin, Hannover in Minchen (Live With Eczema), objavljeni priro¢niki za oba
izobrazevalna programa, ki vkljucujeta fizike, medicinske sestre, strokovnjake za prehrano in
psihologe, pa so sluZili kot model za izobraZzevanje bolnikov za Stevilne druge drzave in
programe (120, 121).

“TheLeef! Met Eczeem” (Zivljenje z ekcemom) spletna stran, ki jo je razvil Univerzitetni klini¢ni
center Utrecht (UMCU) v Utrechtu (Nizozemska), je vir za bolnike, ki je zasnovan za razlago AD,
izmenjavo vrst zdravljenja in tehnik uporabe, pomoc pri komunikaciji z izvajalci zdravstvenih
storitev, razlago, kako postopati glede srbenja in kako Ziveti z AD.

»Walk of Skin« je primer spletne igre, ki jo je razvil Center Hospitalier Regional Universitaire
(CHRU) v Brestu (Francija) in je zasnovana kot interaktivna igra. Osredotoca se na skupne
izkusnje bolnikov in skupinsko izobraZevanje pod nadzorom izvajalca zdravstvenega varstva
(123).

“Zalf’ je inovativna aplikacija za pametne telefone, ki jo je razvila UMCU (Nizozemska) za vse
bolnike, ki potrebujejo mazila. Je priro¢no izobrazevalno orodje za dopolnjevanje informacij o
bolnikih s strani zdravstvenih delavcev in omogoca manj casa za osebno posvetovanje in
izobraZzevanje bolnikov o topijski uporabi zdravljenja.

V Zdruzenem kraljestvu je bilo nedavno zaradi pandemije COVID-19 uvedeno digitalno orodje
za posvetovanje o primarni oskrbi , v katerem lahko zdravniki in bolniki komunicirajo preko
videokonference, izmenjajo vprasalnike, ankete ali fotografije napredovanja bolezni. Poleg
tega se lahko posvetovanju pridruZijo tudi strokovnjaki (107).

Poleg tega so lahko izobraZevalna orodja, kot so spletne igre, nacin ne le izobraZevanja bolnikov,
temvec tudi spremljanja njihovega napredka. To velja za zgoraj omenjeno igro "Walk of Skin", ki
nadzira napredek bolnikov, medtem ko si delijo izkusnje in se izobrazZujejo (31).

Izpovedi bolnikov so tudi koristna izobraZevalna in zagovorniska orodja za nagovarjanje SirSega
obcinstva, saj poudarjajo, da AD ni nalezljiv, temve¢ da predstavlja veliko breme za bolnike in
negovalce. Izjave bolnikov in zagovornisko delo lahko prav tako spodbudijo bolnike z AD, da poiscejo
pomoc. Za poudarjanje posameznih zgodb je potrebno sodelovanje na kanalih druzbenih medijev.
Lahko gre za cezmejno prizadevanje z najboljSimi praksami in vzorniki, ki lahko prihajajo iz drugih
drzav. To zagovornisko delo mora obravnavati tudi lazne novice o AD in njegovem zdravljenju. Obstaja
veliko zagovorniskih skupin AD. Nekateri primeri so Nacionalno zdruZenje za ekcem v ZDA, Nacionalno
zdruZenje za ekcem v Zdruzenem kraljestvu in EFA v Evropi.
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FINANCNO IN GOSPODARSKO
BREME ATOPIJSKEGA

DERMATITISA

Zaradi pomanjkanja povracila stroskov medicinsko potrebnih izdelkov, kot so emolienti, je

ustrezno zdravljenje AD zahtevno, bolnikom in negovalcem pa nalaga finanéno breme.

Emolienti so najbolj znana strategija za zmanjsSanje srbenja in bolelin ter za zmanjSanje ponovitve
simptomov AD. Vendar se njihov stroSek obicajno ne povrne, v nekaterih drzavah pa se izvajalci
primarne zdravstvene dejavnosti izogibajo izdajanju receptov za emoliente, da bi prihranili stroSke za
zdravstveni sistem (108). Placilo emolientov iz lastnega Zepa skodi financam bolnikov in druzin. Poleg
tega se v nekaterih drzavah emolienti obdavcujejo kot blago in ne kot potrebno zdravljenje, kar
znatno poveca njihove stroske za ljudi z AD. Kot so sporocili bolniki, ki se udelezujejo srecanj za
mozZnim zakonitim davkom. Stroski pomoci imajo torej velik vpliv na posameznikov in druZinski
proracun. Emolienti veljajo za luksuzne izdelke. Zato je to za nas velika skrb, ker so del zdravljenja.
Vec studij je pokazalo, da so visoki stroski iz lastnega Zepa pogosto vzrok za neucinkovitost zdravljenja,

i“

saj bolniki emoliente uporabljajo redkeje ali v manjsi koli¢ini, kot je priporo¢eno. Navsezadnje
nezadostna ali neustrezna uporaba emolientov vodi do slabih klini¢nih rezultatov, ki zahtevajo
dolgoroc¢no vec pregledov in dodatnih zdravil, kar povecuje stroske zdravstvenega sistema nege
bolnikov z AD/ (108, 109)E.

Za zagotovitev, da se lahko povrne stroSkov zdravljenja z emolienti, je treba pregledati klasifikacijo
dermatoloskih in kozmeticnih izdelkov, da se emolienti vkljucijo v skupino izdelkov, za katera se
povrnejo stroski. Evropske smernice za zdravljenje AD, ki temeljijo na soglasju in so bile objavljene leta
2018, so vkljucevale opredelitve za emoliente in emoliente plus (110). Emolienti so opredeljena kot
topijske formulacije s pogonskimi snovmi brez aktivnih sestavin, medtem ko se emolienti plus
nanasajo na topijske formulacije s pogonskimi snovmi in dodatnimi aktivnimi, nemedicinskimi snovmi
(110). Ti uveljavljeni izrazi se lahko uporabljajo za klasificiranje emolientov kot osnovnih terapij za
nego koZe znotraj skupine izdelkov, za katere se povrnejo stroski, in seznam emolientov plus se
poveCuje (110, 122). Kansaneldkelaitos (Zavod za socialno zavarovanje Finske) je primer
zdravstvenega sistema, ki povrne stroSek blazilnih krem, ki se uporabljajo pri zdravljenju dolgotrajnih
koznih bolezni (110, 111).
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Stroski zdravstvenega varstva

Poleg emolientov, druge zdravila z nepovratnim stroskom vkljucujejo tista, ki se uporabljajo za
blaZenje srbenja ali nespecnosti in ki pomagajo pri ucinkovitejSem nadzoru AD. Bolniki, ki so se
udelezili sre¢anj za doseganje soglasja, so navedli, da sta "srbenje in nespecnost zelo resna simptoma,
ki zahtevata zdravljenje in povracilo stroskov, in da je potrebno zagovornistvo za temeljito
razumevanje pomembnosti teh simptomov AD med oblikovalci politike” . Dolgorocno bolniki s slabo
nadzorovanimi simptomi AD porabijo znatno vel zdravstvenih sredstev, vkljuéno z obiski pri
dermatologu in hospitalizacijami, ter so drazji za zdravstveni sistem in druzbo v primerjavi z bolniki z
dobro nadzorovanim AD (112).

Z vidika zdravstvenih strokovnjakov, ki se udeleZujejo srecanj za doseganje soglasja, lahko
L,prepocasno napredovanje s topijskega na sistemsko zdravljenje” (terapevtska vztrajnost) privede do
poslabsanj in hospitalizacij, ki se jim je sicer mogoce izogniti, ter poveca stroske bolezni. Kljub temu je
sprejem bolnikov v bolni$nico v mnogih primerih potreben (Ceprav ni obi¢ajno v vseh drzavah). Po
mnenju zdravstvenih delavcev, ki se udeleZujejo srecanj za doseganje soglasje, "moramo upostevati,
da je v nekaterih drZavah sprejem bolnikov v bolnisnico se vedno zelo varen in dober ukrep, da se
ustrezno prilagodi zdravljenje in da prepreci izbruh bolezni, vendar to ni nekaj, kar je obi¢ajno v vseh
evropskih drzavah".

Poleg tega, kot je bilo Ze omenjeno, lahko skrb za bolnike s hudim AD pomeni sprejemanje velikih
odlocitev, ki spremenijo Zivljenje, kot so menjava delovnega mesta ali poklica starSev ali negovalcev,
ali pa celo brezposelnost. Za tiste negovalce, ki obdrzZijo svoje delo, lahko vloga negovalca povzrodi, da
zamudijo delo ali pa (38 imajo zmanjSano delovno produktivnost 40). Potrebni so delovni dogovori, ki
priznavajo hud AD kot resno bolezen in zagotavljajo upravicenost do kompenzacijske sheme.

Stroski AD se v Evropi na splosno razlikujejo glede na izracun stroskov (28). AD zahteva ambulantno in
bolnisni¢no oskrbo s Stevilnimi letnimi hospitalizacijami, zdravstvenimi obiski, obiski na oddelku za
nujne primere, obstajajo stroski komorbidnosti (npr. dusevno zdravje), izguba produktivnosti na
delu/slabso zaposlitev in poroc¢ani lastnimi stroski (preglednica 1).
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Drzava, leto
(referenca)

Stroski bolezni

Danska, 1997-
2018 (113)

Evropa:
Francija,

Nemdija,

ltalija, Spanija
in  Zdruzeno
kraljestvo,
2017 (114)

Nemcija, 2017-
2019 (69)

Spanija, 2000-
2017 (115)

Spanija, 2013-
2014 (116)

Nizozemska,
2016-2017
(112)

Studijska
populacija

Odrasli bolniki

Odrasli bolniki

Odrasli bolniki

Pediatricni
bolniki, stari< 5
let

Odrasli bolniki

Odrasli bolniki s
hudim AD na
sistemskem
zdravljenju

Rezultati

Skupni stroski za bolnike z zmernim do hudim AD so
znasali 10.835 EUR na bolnika v obdobju studije (tri leta
pred indeksnim datumom in pet let po njem). To je
vklju€evalo neposredne stroske za obiske v primarnem
sektorju, bolnisni¢éne hospitalizacije, ambulantne stike,
zdravila na recept in posredne stroske izgube
produktivnosti.

Skupni letni neposredni stroski so znasali od 2.242 EUR
do 6.924 EUR, skupni letni posredni stroski pa od 7.277
EUR do 14.236 EUR, odvisno od stopnje resnosti bolezni.

Psihosocialne komorbiditete (tj. teZave s spanjem,
depresija in anksioznost) so opazili pri ve¢ kot polovici
bolnikov z zmernim do hudim AD in so bile pomembno
povezane z nezmoznostjo opravljanja dela.

Neposredni stroski: povpre¢no 874 EUR na bolnika na
leto

Posredni stroski: 483 EUR na leto zaradi nezmozZnosti za
delo

Ob predpostavki 3,7-odstotne razsirjenosti pri nemski
odrasli populaciji znasajo letni stroski zdravljenja odraslih
z AD vec kot 2,2 milijarde EUR.

Neposredni zdravstveni stroski specializirane oskrbe:
2.469 EUR na bolnika na leto

Letni stroski so znasali 9,3 milijona EUR (stroski
zdravstvenega varstva 75,5 %; izguba produktivnosti 24,5
%), povprecni stroski na enoto pa so znasali 1 504 EUR na
leto.

Popravljeni povprecni stroski na enoto so bili vedji pri
hudem AD v primerjavi z zmerno in blago obliko bolezni
(3.397 EUR v primerjavi z 2.111 EUR in 885 EUR).

Skupni stroski na bolnika na leto: 15.231 EUR (neposredni
stroski + stroski izgube produktivnosti)
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Lastni stroski

Evropa: Cedka,
Danska,
Francija,
Nemcija,
Italija,
Nizozemska,
Spanija,
Svedska,
ZdruZeno
kraljestvo,
2018 (117)

Francija, 2018
(118)

Irska, 2019
(119)

Nemcija, 2017-
2019 (69)

Odrasli bolniki

Odrasli bolniki

Odrasliin
pediatri¢ni bolniki

Odrasli bolniki

AD: atopijski dermatitis

Povprecje 927 EUR na bolnika na leto za zdravstveno
varstvo.

Povprectna dodatna poraba na mesec znasa 77,26 EUR:

o emolientiin vlazZilna sredstva (27,63 €)

o zdravila (17,74 EUR)

o zdravniki in bolnisnice (8,68 EUR)

o fototerapija (8,48 EUR)

o povoji (7,12 €)

o potnistroski (5,69 EUR)

o bolnisni¢no zdravljenje (1,94 EUR)

Dodatnih 18 % mesecnih stroSkov za izdelke za osebno
higieno (izdelki za pranje, posteljno perilo, dodatna
oblacila).

Ljudje so porocali tudi o porabi dodatnega denarja za
vsakdanje izdelke, kot so rokavice, Cistila in hrana.

Povprecje 350,5 EUR na bolnika na leto (razpon od 0,00
EUR do 4000 EUR, odvisno od resnosti bolezni)

Izhaja iz porabe medicinskih in nemedicinskih izdelkov
(emolienti, higienski izdelki, oblacila), ki niso vkljuceni na
seznam izdelkov in storitev s povracilom stroskov.

25 % anketirancev letno porabi do 2300 EUR za
zdravljenje brez recepta, zdravljenje na recept,
alternativno zdravljenje in zdravniSke storitve zaradi
svojega ali otrokovega AD.

377 - 497 EUR (povprecje 211 EUR) na leto
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Ugotovitve

AD je kroni¢na, vnetna, sistemska bolezen s kombiniranimi ucinki motenj koznih pregrad, imunske
disregulacije, vec-organskih motenj in intenzivnih simptomov. Pogosto prepoznan kot koZna bolezen v
otrostvu, lahko prizadene tudi mlade in odrasle. Simptomi segajo dale¢ preko koze, saj se lahko
razvijejo kjerkoli v telesu. Srbenje in bolecina sta lahko unicujoca in trpljenje bolnikov z AD lahko
postane neznosno. EFA je v letu 2021 zdruZila vodilne bolnike in strokovnjake s podrocja
zdravstvenega varstva, da bi se dogovorili o trenutnih potrebah, izzivih in moZnih resitvah za
izboljSanje oskrbe bolnikov z AD v Evropi. Bolniki z AD in zdravstveni delavci so se strinjali s Stevilnimi
elementi, ki pojasnjujejo fizicno in Custveno breme bolezni.

Druzbo in oblikovalce politik je treba ozavescati o resni in kroni¢ni naravi AD. Stigma, pomanjkanje
samozavesti, skrb, brezupnost in izérpanost so bistveni za izkusnje bolnikov in negovalcev. Bolniki,
negovalci in zdravstveni delavci, ki so se udeleZili sreCanja za doseganje soglasja, so izpostavili klju¢ne
izzive, ki jih je treba obravnavati, vkljucno s samovoljno socialno izolacijo,nizko samozavestjo,
odsotnostjo iz Sole,omejenim poklicnim razvojem, zapoznelimi zdravstvenimi posvetovanji in izgubo,
ki jo je treba spremljati. Nepovratni stroski zdravljenj pomenijo dodatno breme za bolnike z AD in
negovalce. Prekinjeni nacini  nege, pomanjkanje ozave$cenosti in  usposabljanja ter
nesporazumi/nerazumevanja v zvezi z boleznijo in njenim zdravljenjem pojasnjujejo Stevilne neresene
izzive pri obravnavi bolnikov z AD. Bolniki vseh starosti in njihovi negovalci potrebujejo
individualizirane strategije spopadanja za podporo vsem, ki jih je bolezen prizadela.

Evropske drzave bi morale izvajati bolnikom usmerjene, multidisciplinarne in integrirane modele nege.
Usposabljanje in dobra merila za napotitev k strokovnjakom ter primeri najboljse klini¢ne prakse lahko
pomagajo izboljsati kakovost primarne oskrbe za AD. Za zagotovitev pravicnega dostopa do terapij
(vkljucno s sistemskimi in inovativnimi terapijami) in ucinkovitejse oskrbe bolezni glede na njeno
resnost bi morali organi revidirati politike povracil. Skupnost AD lahko igra svojo vlogo pri
izboljSanjuozaveséenosti evropskih zakonodajalcev in politikov o posebnih potrebah po povracilih za
osebe z AD. Klju¢ni nosilci odlo€anja morajo razumeti obseg finanénega bremena zdravljenja bolnikov
z AD. Cilj je zagotoviti, da imajo ,vsi bolniki z AD dostop do ustreznih sredstev za nadzor bolezni” in
,dostop do potrebnega delovnega prostora, pogojev in zdravljenja, da jim ni treba izbrati zaposlitve na
podlagi omejitev, ki izhajajo iz njihove bolezni. Karierne odlocitve bi morale temeljiti na tem, kaj si
bolniki Zelijo, kaj so studirali in za kaj Cutijo poklic" so izrazili bolniki, ki so sodelovali na srecanju za
doseganje soglasja.

Po mnenju bolnikov in zdravstvenih delavcev, ki se udeleZujejo srecanj za doseganje soglasja,
obstajajo Stevilni nacini za premagovanje teh izzivov, ki temeljijo na dokazih. Ve¢ pobud, organizacij in
subjektov po vsem svetu lahko sluzi kot zgled in lahko zagotovi modele za izvajanje, Ce se za
izboljSanje oskrbe bolnikov z AD v Evropi izkaZe zadostna politicna odlo¢nost. Sprememba bremena
AD zahteva sodelovanje vseh zainteresiranih strani, vklju¢no z evropskimi in nacionalnimi oblikovalci
politike. UdeleZenci srecanja za doseganje soglasja so razvili vrsto konkretnih resitev za spodbujanje
sprememb v prihodnosti (glej naslednji razdelek). Odbor za soglasje je analiziral in odobril te predloge.
EFA je te predloge prenesla v poziv k ukrepanju, namenjen oblikovalcem politik.
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PREDLAGANE RESITVE IN UKREPI
ZA SPOPADANJEZ IZZIVIAD V
EVROPI

Evropska federacija udruZenja pacijenata sa alergijama i bolestima disajnih puteva
(EFA) poziva kreatore politika da priznaju da je AD/E ozbiljna, sloZena, hroni¢na bolest i
da su pacijentima neophodni dugotrajno leCenje i multidisciplinarna nega da bi se
izborili sa njom. Kreatori politike moraju da obezbede da se put leCenja pacijenta sa
dijagnozom AD/E postuje u svakoj fazi, od dijagnoze do lecenja i nege, uz podrZavajuce
okruZenje za pacijente i njihove porodice. Ove preporuke za kreatore politika osmislila
je EFA, na osnovu uvida multidisciplinarnog panela koji su informisali IzveStaj
evropskog konsenzusa o problemu atopijskog ekcema u Evropi za 2022. godinu.

Multidisciplinarni pristopi in izobraZevanje

e Pri nacrtovanju intervencij uporabite personaliziran in multidisciplinarni pristop, pri ¢emer
upostevajte fizicno in dusevno zdravje ter Custveno pocutje.

Uvedite usposabljanja iz dermatologije za psihologe.
Vkljucite nutricioniste , da zagotovite uravnotezeno razpravo o prehranskih dejavnikih.

IzboljSanje interakcij med zdravstvenimi delavci; izboljSanje dermatoloskega znanja splosnih
zdravnikov in pediatrov.

Farmacevti in medicinske sestre bi morali imeti vecjo vlogo, odvisno od stanja v primarni oskrbi.

Podporno okolje za bolnike in negovalce

e Ohranite prilagodljiv delovni urnik po pandemiji COVID-19, da bi bolnikom in negovalcem
pomagali pri zdravljenju.
Uporabite digitalna orodja in platforme za olajsanje komunikacije med zdravnikom in bolnikom
ter izboljSanje dostopa bolnikov do izobrazevanja o AD.
Uvedite telemedicinske resitve za izboljSanje opazovanja in spremljanja bolezni.

Povecajte izmenjavo znanja in kakovost Zivljenja z zagotavljanjem, da imajo bolniki/negovalci
dostop do podpornih skupin.

Uvedite izobraZevanje o AD v Solah za izboljsanje kakovosti Zivljenja bolnikov in negovalcev.
Podpora bolnikom, ki presega njihovo zdravstveno oskrbo, vklju¢no s poklicnim usmerjanjem in s
spodbujanjem pristopa ,brez krivde“ k nezavezanosti jemanju zdravil.




e Omogocite ve¢ Casa za zdravniska posvetovanja , da boste imeli ve¢ povratnih informacij
bolnikov in nadaljnjo razlago zdravljenja s strani zdravnikov. To zdruZite z nadaljnjo pripravo izven
pregledov za izboljSanje ucinkovitosti.

e Spodbujanje mehkih vescin v medicinskem usposabljanju, vklju¢no z empatijo in poslusanjem.

Zdravljenja in zdravila

Zagotovite zadosten dostop do potrebnih zdravljen;j.

Razvijte metodologije in orodja za ocenjevanje vpliva AD in obvesc¢anje o odlocitvah o
predpisovanju zdravil.

Uvedite novo klasifikacijo alternativnih zdravil ali artiklov, ki spadajo med kozmetiko in zdravila,
da se olajsa financno breme za bolnike.

Ustvarite centre odli¢nosti v AD z obrocastimi proracuni.

Preucite stroske razli¢nih zdravljenj za zdravstvene sisteme, npr. naprednih zdravljenj.

BoljSe poti za bolnike

e Uvedite nacionalne smernice za izboljsanje poti bolnika, vklju¢no z merili za zdravniske preglede,
ki napotijo bolnike k specialistu.

Dogovorite se o standardih kakovosti, skupaj z ukrepi za bolnikovo porocanje o izkusnjah, da se
izboljSa zavezanost zdravljenju.

Poziv k ukrepanju za zmanjSanje bremena atopijskega dermatitisa v Evropi

Evropska zveza drustev bolnikov z alergijami in boleznimi dihalnih poti (EFA) poziva oblikovalce politik,
naj prepoznajo, da je AD resna in zapletena kroni¢na bolezen ter da bolniki potrebujejo dolgotrajno
zdravljenje in multidisciplinarno oskrbo. Ustvarjalci politik morajo zagotoviti, da se pot bolnika z AD
spostuje v vsaki fazi, od diagnoze do zdravljenja in nege, s podpornim okoljem za bolnike in njihove
druzine. Ta priporocila za oblikovalce politike je pripravila agencija EFA na podlagi spoznanj
multidisciplinarne komisije, ki je v Evropskem porocilu o soglasju porocala o bremenu atopijskega
dermatitisa do leta 2022 v Evropi.

EFA priporoca, da oblikovalci politik sprejmejo naslednje ukrepe za zmanjsanje fizicnega in
Custvenega bremena, ki ga AD predstavlja za bolnike:

Izboljsati zdravstveno pismenost v zvezi z alergijami in AD, da se odpravijo napacne predstave
in informacije, zmanjsa stigmo, in spodbudi bolnike z AD, da pois¢ejo pomoc.

EFA poziva oblikovalce politik, naj podprejo zdravstvene informacije, ki poudarjajo, da AD ni
nalezljiv in da predstavlja veliko breme za bolnike in negovalce.

Oddaljen in prilagodljiv delovni urnik, finan¢na podpora bolnikom in negovalcem z namenom
izboljSanja obvladovanja bolezni v vsakdanjem Zivljenju.

EFA priporoca, da oblikovalci politik sprejmejo naslednje ukrepe za izboljSanje zdravstveno
spremljanje bolnikov z AD, ne glede na resnost bolezni:




EFA oblikovalce politik poziva, da uvedejo strukturne spremembe v svoje nacionalne
zdravstvene sisteme, ki bi scasoma izbolj$ale diagnozo bolezni, in sicer tako, da:

Omogocajo zdravstvenim sistemom, da prilagodijo svojo osredotocenost ne le zgolj na
diagnosticiranje bolezni, temvec da bi vkljudili kontinuiteto nege in podpore bolnikom in
druzinam.

Upostevanje najnovejsih kliniénih smernic, vzpostavitev agilnega sistema napotitve za bolnike
z AD, ki jasno opredeljuje odgovornosti med zdravniki sploSne medicine in dermatologi ter
izboljSanje interakcij med zdravstvenimi delavci. Slednje mora vkljucevati tudi izboljSano
izobraZevanje za delavce v primarni oskrbi in pediatre, da nobena diagnoza AD ne bo
spregledana.

Zakonska pravica do napotitve za vsakega bolnika z diagnozo AD v Evropi. Kot del tega mora
vzdrZevalno oskrbo za bolnike voditi specialist, saj se lahko resnost bolezni scasoma spremeni,
medtem ko morajo zdravniki primarne oskrbe opraviti osnovno usposabljanje in se zavedati
svoje napotitvene mreZe.

Spodbujanje zdravstvenih sistemov k iskanju prave poti bolnikov na podlagi odziva na
zdravljenje in kakovosti Zivljenja.

Nov klini¢ni pristop, pri katerem diagnoza AD ni stati¢na , temvec se prilagaja na podlagi
razvijajoCega se stanja bolnika in najnovejsih znanstvenih dokazov, da bi podprla negovalno
pot, osredotoceno na bolnika.

EFA priporoca, da morajo oblikovalci politik za izboljSanje dostopa do prilagojene obravnave

in oskrbe:

- Oceniti in odstraniti vse ovire in zagotoviti pravo¢asen dostop do oskrbe

- Podpreti uvajanje prilagojenih nacrtov zdravljenja od prvega dne diagnoze, ki omogocajo
bolnikom z AD neprekinjeno oskrbo od zacetka zdravljenja. To bi moralo vkljucevati tudi
nadaljnje priprave zunaj rednih posvetovanj za izboljSanje ucinkovitosti.

Okrepiti obstojeCe nacionalne referenéne centre, da bi zajeli in razsirili strokovno znanje o
resnem AD

Vzpostaviti centre odli¢nosti na podro¢ju AD z multidisciplinarnimi ekipami in obroc¢astimi
proracuni.

Usposobiti zdravnike z mehkimi ves¢inami, ki omogocajo razprave med zdravnikom in
bolnikom o terapevtskih pomislekih in omogocajo zdravnikom, da bolnikom zagotovijo prave
informacije.

Za ustrezno podporo procesu razvoja novih nacinov zdravljenja AD, EFA oblikovalce politik
poziva, da:

Uvedejo regulativne spremembe na ravni EU, ki zagotavljajo, da so bolniki vkljuceni v
oblikovanje in izvajanje klini¢nih preskusanj ter regulativnih procesov.

Podprejo uvajanje konc¢nih tock kakovosti Zivljenja v vseh ustreznih kliniénih preskusanjih.
Pozovejo regulativne organe, naj ob razvoju novih metodologij in orodij, ki se uporabljajo
za ocenjevanje sploSnega vpliva AD na kvaliteto Zivljenja in merjenje srbenja (npr. EQ-5D)
priznajo omejitve trenutnih metodologij.

Namenijo sredstva EU za raziskave, da bi strokovnjaki bolje razumeli vzroke in mehanizme
AD ter razvili izboljSano zdravljenje. Na podlagi primera projektov U-BIOPRED in 3TR EU-
IMI 0 astmi kot primer najboljSe prakse, EFA poziva k uvedbi ambicioznega raziskovalnega
projekta v okviru inovativne zdravstvene pobude (IHI) o AD, ki bi lahko pripeljal do
izboljSanja zdravljenja, kakovosti Zivljenja in navsezadnje preprecevanja nastanka bolezni.




- Vzpostavijo ustrezne okvire politike za izkoriS¢anje priloZznosti, ki jih ponujajo realni in
dejanski podatki, da bi bolje razumeli AD in pomagali razvoju novih nacinov zdravljenja.

EFA poziva k vzpostavitvi nacionalnih registrov za AD, ki bodo omogocili zbiranje visokokakovostnih
podatkov s konénim ciljem izboljSanja oskrbe in rezultatov za bolnike.

Uvedba sprememb zdravstvene politike, ki bodo zagotovile, da bodo bolniki z AD, zlasti tisti s

komorbiditetami, delezni najboljSega zdravljenja in multidisciplinarne oskrbe.

- EFA poziva k okrepljeni viogi specializiranih medicinskih sester, saj je njihova funkcija
bistvena za poucevanje bolnikov o zdravljenju in obvladovanju bolezni.
EFA poziva k vecji vlogi psihologov pri negi AD, vklju¢no z usposabljanjem iz dermatologije
v okviru njihovih ucnih nacrtov, da bi obravnavali psiholoski element bolezni in spodbudili
razpravo o interakcijah med umom in telesom
EFA poziva k okrepljeni vlogi farmacevtov, da bi po potrebi podprli bolnike glede na
razmere v primarni oskrbi. Moduli usposabljanja za farmacevte o odkrivanju in
obvladovanju topikalnih kortikosteroidov lahko izboljSajo prakso in zavezanost zdravljenju.
EFA poziva k okrepljeni vlogi nutricionistov za oblikovanje celovitejsega pristopa k negi AD
in ob priznavanju dejstva, da lahko posredovanje na tem podrocju prispeva k
multidisciplinarnemu pristopu k oskrbi in izboljsanju kakovosti Zivljenja bolnikov.

Za vzpostavitev podpornega okolja za bolnike, ki se osredotoca na zdravljenje in nego morajo

oblikovalci politik:

- Podpirati financiranje, vzpostavitev in vkljucevanje ,atopijskih 3o
zdravstvene sisteme kot del vsakega referencnega centra AD.
Zagotoviti, da so zdravstveni sistemi pripravljeni za izkori$¢anje priloZnosti, ki jih ponuja
razvoj digitalnega zdravstvenega varstva, da se zagotovi celovitost moznosti oskrbe za
bolnike z AD. To bi moralo vkljuevati vzpostavitev okvira, ki bi bolnikom z AD omogocal,
da v celoti izkoristijo telemedicino, kar bi zagotovilo moZnosti za samoobvladovanje in
podporo njihovi bolezni.

|Il

v nacionalne

IzboljSati zavezanost zdravljenju in bolnikovo pot s pregledovanjem nacinov kakovostnih

standardov in rezultatov, o katerih porocajo bolniki (PRO), ter uvedba pristopa ,brez krivde”

za neupostevanje zdravljenja.

- EFA poziva k ve¢jemu poudarku na preprecevanju izbruha AD in obvladovanju bolezni, da
bi se znatno zmanjsalo zatekanje k hospitalizaciji zaradi AD.

3. Zmanjsanje financnega in gospodarskega bremena za bolnike z AD:

o Uvesti novo klasifikacijo za povracilo zdravljenja AD, ki bolnikom
zagotavlja zadosten dostop do osnovne potrebne nege, kot so emolienti,
posteljnina, oblacila ali prehranska podpora.

Nasloviti druzbeni vpliv bolezni zlasti z gospodarskega vidika, kot je
izguba produktivnosti zaradi odsotnosti z dela, stroski hospitalizacije,
stroski dusevnega zdravja.
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Okrajsave

AD
EFA
GP
ZzRV
ZD
ISAAC
pPCP
QoL
ZK

us

Atopijski dermatitis

Evropska zveza drustev bolnikov z alergijami in boleznimi dihalnih poti
Splosni zdravnik

Zdravnik z razsirjeno vlogo

Zdravstveni delavec

Mednarodna Studija astme in alergij v otrostvu

Zdravnik primarne zdravstvene nege

Kakovost Zivljenja

ZdruZeno kraljestvo

Zdruzene drzave Amerike

Clani odbora za soglasje

Ime

Elizabeth Angier

Joana Camilo

Ozlem Ceylan

Jan Gutermuth

Rob Horne
Swen Malte John
Tina Mesaric

Carle Paul

Sibylle Plank-Habibi

Gitte Rasmussen

Johannes Ring

Esther Serra
Baldrich

Pripadnost DrZava

Klini¢ni direktor primarne zdravstvene oskrbe, West Hampshire Clinical ZK
Commissioning Group

Izvr$ni direktor ustanove CREATING HEALTH - financiranje raziskav in inovacij Portugalska
Ustanovni predsednik zdruzenja ADERMAP - Atopijski dermatitis Portugalska
Ustanovni predsednik Zdruzenja za zZivljenje z alergijami, Istanbul Turdcija

Predsednik Oddelka za dermatologijo in koZno imunologijo ter imunolosko Belgija
toleranco, Univerzitetna bolnisnica Bruselj (UZ Brussel) / Vrije Universiteit
Brussel/VU

Profesor vedenjske medicine, Fakulteta za farmacijo, Visoka Sola v Londonu ZK
Predsednik Oddelka za dermatologijo, okoljsko medicino Univerze v Osnabruecku Nemcdija
Vodja projekta - Institut Atopika, Maribor Slovenija

Redni profesor in nekdanji predsednik Oddelka za dermatologijo v bolnisnici Francija
Larrey, CHU Toulouse in Univerzi Paul Sabatier, Toulouse

Vodja dieteti¢ne ekipe, Oddelek za dermatologijo in alergologijo. Vital Nemcdija

Klinik GmbH & Co. KG Alzenau,

Klinicna medicinska sestra specialistka, Studentka doktorata na Univerzitetni Danska
bolnisnici Aarhus, Oddelek za dermatologijo na Univerzi Aarhus

Profesor in predsednik Oddelka za dermatologijo in alergologijo, Biederstein Nemcija
Tehniske univerze v Miinchnu

Vodja enote za imunoalergijske bolezni koZe dermatoloske sluzbe bolnisnice Sant Spanija
Pau v Barceloni
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Mette Sondergaard
Deleuran

Snezana Sundi¢ -
Vardi¢

Zsuzsanna Szalai

Andreas Wollenberg

Predsednik, MD, DMSc, Oddelek za dermatologijo, Univerza v Aarhusu,

Predsednik, Zdruzenje Alergija in jaz, Beograd

Vodja oddelka za pediatricno dermatologijo Nacionalnega otroskega instituta
Heim Pal v Budimpesti

Profesor na Oddelku za dermatologijo Univerze Ludwig-Maximilian v Minchnu.

Vodja enote za konservativno in pediatricno dermatologijo, Oddelek za
dermatologijo, LMU Miinchen

Danska

Srbija

MadZarska

Nemcdija

Izvestaj Evropskog Konsenzusa Problem - Atopijskog Dermatitisa/Ekcema

Page | 45



Metodologija

To porocilo je bilo pripravljeno predvsem na podlagi stalis¢ udelezencev sreCanja za doseganje
soglasja in je dopolnjeno s podatki iz publikacij, opredeljenih v pregledu literature, opravljenem v
PubMedu v skladu s spodaj opisano strategijo iskanja (tabela 2):

Tabela 3. Strategija iskanja literature

Obseg Evropa (WHO opredelitev Evrope) — samo $tudije, opravljene v evropskih drzavah

uporabe

Obdobje L januar 2001 —* december 2021; za podobne teme/ugotovitve je bila izbrana zadnja
iskanja publikacija za primerjavo

Spletni iskalnik

PubMed, Google Ulenjak

Jezik

anglescina

Kljuéni izrazi

Doloceno glede na iskano temo (vedno vklju¢no z “atopijski dermatitis” “ekcem”)

Podatki za lIzjave (ugotovitve in Stevilke), ki opredeljujejo:
izlotitev 1. trenutno stanje (razdelek z rezultati objav)
2. izzivi (razprava o publikacijah)
3. resitve in priporocila (razdelek za razpravo o publikacijah, ¢e so na voljo)
Tocke Stigma
dnevnega -
reda Ustrahovanje

Custveno breme

Fizicno breme

Mladostniki (ranljiva populacija)

Starsevstvo, varstvo otrok

Pot bolnika: premajhna in prekomerna diagnoza, napotitev k specialistu, zdravljenje in

upravljanje, spremljanje, iskanje po internetu/druzbenih medijih za posvetovanje

Komunikacija med zdravnikom in bolnikom (in negovalcem): razumevanje bolezni in
zdravljenja, neZeleni ucinki

9. Multidisciplinarni timski pristop k oskrbi: vioga medicinskih sester, psihologov,

farmacevtov, nutricionistov in dietetikov, drugi

10. Zdravnisko usposabljanje: poznavanje bolezni in terapij (splos$ni zdravniki, dermatologi)

11. Upostevanje zdravljenja (vzroki za slabo zavezanost/vztrajnost pri zdravljenju)

12. Uporaba dopolnilnih/alternativnih terapij

13. Gospodarski vpliv bolezni (stroski bolezni + druzbena perspektiva (stroski iz lastnega

Zepa bolnikov) + povzrocitelji neucinkovitosti)
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