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Ez a jelentés az atdpids dermatitisz/ekcéma (AD/E) terheinek feltarasara 2021 jdniusaban és
oktdberében tartott konszenzusilések eredményeit tukrozi. A vezetd eurdpai egészségligyi
szakemberekbdl és szakért6 betegekbdl allé6 multidiszciplindris testilet nézeteit rogziti. A jelentés

osszefoglalja a jelenlegi helyzetet, kihivasokat és megolddsokat a betegség kezelésének és az AD/E-vel

él6k életének javitasara.
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Az EFA Atopids Ekcéma Konszenzus Eurdpa projektjét, talalkozdéjat és konszenzusjelentését az EFA
fenntarthaté finanszirozasi partnerei, az AbbVie, a LEO Pharma és a Sanofi/Regeneron finansziroztak
korlatlan tdmogatasokkal.

Az EFA mély koszonetet mond az Atdpids Ekcéma Konszenzusbizottsdg tagjainak (az 57. oldalon
felsorolva) az atépias ekcémads betegek lgyével kapcsolatos kompromisszumért, valamint az EFA
Atopiads Ekcéma Munkacsoportjanak tagjainak az ajanlasok kidolgozdsaban nyujtott felbecsilhetetlen
hozzaértésikért. Kilon koszonet az ACUMEN Kozigyeknek az EFA tamogatasaért a konszenzusilések
lebonyolitdsaban, valamint a Terminal 4 Communicationsnek a szovegezési folyamatban nyujtott
tdmogatasért.
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Eloszo

Az atdpias dermatitisz/ekcémaban (AD/E) szenvedd emberek sulyos terhet cipelnek. A betegség
alapvetden befolyasolja a betegek és csaladjaik fizikai, pszicholdgiai, tarsadalmi és gazdasagi jolétét. A

betegség megértésében és kezelésében elért Uj fejlemények ellenére ez a teher tovabbra is napi
kihivast jelent Eurépaban emberek millii szamara.

A betegek és a sziil6k/gondozok életminséggel kapcsolatos problémainak megoldasaban elért érdemi
el6relépést korlatoztak a betegséggel kapcsolatos, tarsadalmi és politikai szinten jelen lévé tévhitek. Az
AD/E sulyossagaval sokan nincsenek tisztdban, mig az oktatds hidnya miatt egyesek tévesen azt hiszik,
hogy a betegség fertéz6, ami tovabb néveli a betegek tarsadalmi megbélyegzését. Ugy gondoljuk, hogy
ez magyarazatot adhat arra, hogy eurdpai szinten nem sikerilt konszenzusra jutni a politikai
dontéshozdknak arrdl, hogy miként kell stirg8sen kezelni az AD/E &ltal érintett emberek sziikségleteit.

Ideje valtoztatni ezen a bizonytalan helyzeten. 2021 juniusdban és oktéberében vezetd eurdpai
egészseégligyi szakemberekbdl és szakértd betegekbdl allé multidiszciplinaris testulet gy(lt 6ssze, hogy
feltarja az atopias dermatitisz/ekcéma (AD/E) jelentette terheket. Ebben a Konszenzusbizottsagban, a
jelentés dsszes tarsszerzGje: bérgydgydszok, pszicholdgusok, dietetikusok, apoldndk, gyermekorvosok,
haziorvosok és — ami a legfontosabb — betegek és gondozdk is helyet kaptak. A csoport kdzosen
attekintette a szakirodalmat és a bevalt gyakorlatokat, megvitattdk a gyakorlati megoldasokat, és
mindenekelStt meghallgattak egymas tapasztalatait.

Ez a jelentés k6z6s erdfeszitéseink gyiimolcse. A stlyos AD/E-rél és az életminGségrdl szolé 2018-as EFA
felmérés eredményeire épil, amely az eddigi legnagyobb ilyen jellegl felmérés. Ez a tanulmany
ramutatott a késdi diagndzisbol, a megbélyegzéshdl, a rossz beutalasi rendszerbél/a szakellatashoz vald
hozzaférés akadalyaibdl, valamint az AD/E gazdasagi terheinek alulbecslésébdl adodd kihivasokra. Ez a
jelentés részletezi ezeket a kihivasokat, és ramutat a tovabbi teenddkre.

A Bizottsag tdrselnokeiként blszkék vagyunk erre a bizonyitékokon alapuld jelentésre, amely a
tudomanyt a torténetmeséléssel 6tvozi. Tlkrozi a betegség valddi terhét, és egyértelm( utat jeldl ki
egészségligyi rendszereink fenntarthatd megvaltoztatdsahoz. Reméljik, hogy valamennyi érdekelt fél -
koztlk a betegek és az egészségligyi szakemberek - szdmara eszkdzként szolgdlhat, hogy kialljanak a
szolgdltatasokhoz valé hozzaférés mellett, és javitsdk az AD/E kozbsség szamara elérhets ellatas
min&ségét Eurdpaban.

Proj.  Andreas  Wollenberg, a Joana Camilo, a Creating Health — kutatdsi és

mtuincheni Ludwig-Maximillian . g P .
o ; iy innovdcids finanszirozds (gyvezetd igazgatdja
Egyetem Bd&rgyogydszati Tanszékének [ . . i .
és a Portugdl Atdpids Dermatitisz Egyestilet
professzora.

alapito elndke.
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Bevezeteés

Az atdépids dermatitiszben/ekcémaban (AD/E) szenved6k krénikus, gyulladdsos, szisztémas
betegségben szenvednek, amely bd&rgat-zavarral, immunrendszeri zavarokkal, tdbbszervi
rendellenességekkel, intenziv tlinetekkel és a terdpiak mellékhatasaival jar(1). Az AD/E globalis hatassal
van a betegek szervezetére, a bdrt érintd panaszokon és tlineteken tul (2). Az AD/E-ben szenvedd
betegeknél visszatér6 viszketés és fajdalom, alvaszavarok és faradtsdg, valamint mentalis egészségligyi
tinetek jelentkezhetnek (3, 4, 5, 6). Az AD/E lathatd jelei kozé tartozik az erythema (a bér kivorosodése),
a lichenifikacié (megvastagodas, sotétebb foltok és a krénikus dorzsolésbdl eredd tulzott bérvonalak),
hamlas, szivargas vagy konnyezés, valamint prurigo kindvések (csomdk a béron)(7). Ezek olyan sulyos
funkcionélis zavarokhoz jarulnak hozza, amelyek korldtozzdk a betegek napi feladatok ellatdsara valé
képességét. Ez pszichoszocidlis szorongast és meghélyegzést okozhat (7, 8).

Az AD/E a leggyakoribb gyulladdsos bérbetegség, amely vildgszerte a gyermekek és serdil6k mintegy
20%-at érinti (9). A gyermekkori asztmaval és allergidkkal foglalkozd nemzetkdzi tanulmany (ISAAC)
becslései szerint az AD/E a gyermekek 15-20%-at és a felnbttek 1-3%-4t érinti vilagszerte (10). Az AD/E
tulnyomarészt korai gyermekkorban alakul ki, és felnéttkorban is fennmaradhat (11, 12). Azoknal a
gyermekeknél, akiknek mar tartésan fenndlld, kés6bb fellépd és/vagy sulyosabb betegségik van,
nagyobb valdszinlséggel alakulhat ki feInSttkorban (13). A stlyos AD/E a gyermekpopulacid kordlbeldl
15%-at érinti vildgszerte (14). Eurépaban az AD/E el6fordulasi gyakorisdga folyamatosan nétt az elmult
négy évtizedben (9).

Az AD/E okai és kialakuldsa osszetett és tobbtényezls, tobbek kozott a genetikai hajlam, bérgat-
muakddési  zavar, megvaltozott immunvalaszok, valamint koérnyezeti és életmodbeli tényezk
feltételezhet6en mogottes és sulyosbitd tényezék (15) eredménye. Az AD/E gyakran az elsé 1épés mas
atopias betegségek, példaul allergids orr-kotéhartya-gyulladas, asztma és ételallergia kialakulasaban (2,
11, 16). AD/E-ben szenvedd gyermekek mintegy 60%-a hajlamos egy vagy tobb atdpias jarulékos
betegség kialakuldsdra (9). Ezenkivil a sziv- és érrendszeri betegségek, bizonyos rakos
megbetegedések, valamint szdmos autoimmun és neuropszichidtriai allapot is gyakoribb lehet a
krénikus gyulladas kovetkeztében kialakult AD/E-ben szenved§ betegek korében (2, 15, 17, 18).

Az AD/E-ben szenvedd betegek gyakran szenvednek depressziotdl, szorongastdl és figyelemhidnyos
hiperaktivitasi zavartél (19, 20), ami negativan befolydsolhatja tanulmdnyaikat, munkajukat és
tarsadalmi életiiket. Az AD/E kronikus és visszatérd természete éridsi hatdssal lehet a betegek jolétére
és életmind@ségére (Qol), (21, 22) és rendkivil megterheld lehet a csalddok és rokonok szamara (16).
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Az Allergias és Léguti Betegségek betegszervezeteinek Eurdpai Szévetsége (EFA), mint eurdpai szint(,
betegek altal vezetett szervezet, az allergidban és léguti betegségben szenvedd emberek életének
javitdsa és a betegség megel6zése mellett szall sikra. Az EFA elkbtelezett azirant, hogy segitse a betegek
szUkségleteinek és nézeteinek eljuttatasat az eurdpai politikai dontéshozékhoz, valamint a kutatasi
prioritdsokba és a fejlesztésekbe. Az EFA betegekkel kapcsolatos bizonyitékokat szolgéltat, és eurdpai
tarsadalmi és politikai tudatossagot general az AD/E-vel kapcsolatban, egytttm(ikodve nemzeti tagjaival
és az egészségligyi szektor mas csoportjaival, amelyek megvaltoztathatjak a betegségben szenvedd
betegek életét.

2018-ban az EFA kiadta a Viszketés az életért: A stlyos atopids ekcémdban szenvedbk életminbsége és
kéltségei Eurdpdban cimi jelentést. A jelentés célja a betegek életminéségének és a betegség
koltségeinek dokumentaldsa és tudatositdsa, valamint a betegségben szenveddk tdmogatdsa
Eurdpaban (21). A Viszketés az életért, az 1189 sulyos AD/E-ben szenvedd felnbtt részvételével Eurdpa-
szerte végzett felmérés azt mutatta, hogy ezek a betegek az elfogadhatonal nagyobb mértékben
szenvednek. Sokuknak sulyos AD/E tuineteik voltak (45%) az interjd id6pontjaban, és az ellatas ellenére
szaraz vagy érdes bdr (36%), bdrviszketés (28%), repedezett bbr (17%) jelentkezett, és érezték, hogy
bérik szinte naponta hamlott (20%). A felmérés azt is tukrozte, hogy latens igény van a kezelés
javitasdra (a megkérdezettek minddssze 15%-a volt nagyon elégedett jelenlegi kezelésével), de az
ellatashoz vald hozzaférés jobb tdmogatasat is tukrozte: a sulyos AD/E-ben szenveddk extra pénzt
koltottek egészségligyi kiadasokra (atlagosan 927,12 eurdt betegenként évente), és tobbletkoltségeik
voltak a mindennapi szikségletekre, példaul a személyes higiénidra, ami atlagosan 18%-kal tobbe kerilt
havonta. Bar a jelentés tartalmazott egy sor szakpolitikai kezdeményezésre vonatkozod ajanldst, még
mindig sok intézkedésre van szlikség az AD/E terheinek hatékony csokkentése érdekében Eurdpaban
(23).

2021-ben az EFA felkért egy vezetd eurdpai AD/E egészségligyi szakemberekbdl és szakértd betegekbdl
all6 testlletet (lasd: A konszenzusbizottsag tagjai), hogy hozzanak létre konszenzusbizottsagot. Két
virtudlis konszenzusiilést szerveztek, hogy megyvitassak és egyezségre jussanak a jelenlegi helyzetrdl,
kihivasokrol és megoldasokrél az AD/E terheinek csokkentésére Eurdpaban. A konszenzusilés
résztvevdi tobb eurdpai orszdgot és szektort képviseltek (1. abra). Ezen az egylttm(kodési
kezdeményezésen keresztll az EFA célja, hogy tdjékoztassa az egészségligyi dontéshozdkat és az
érdekelt feleket az AD/E ellatdsanak jelenlegi kielégitetlen sztikségleteirél Europaban.
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Térkép 1. Konszenzusiilés résztvevoinek helye Eurépaban.
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Ez a jelentés Osszefoglalja a két konszenzusilés soran kialakult megegyezéseket, 6sszehasonlitva a
résztvevék nyilatkozatait a szakirodalombdl szdrmazd megadllapitdsokkal. Az irodalom attekintésére
alkalmazott megkozelités a Mddszertan cim( részben talalhato a(z).
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AZ ATOPIAS
DERMATITISZ/EKCEMA

JELENTETTE FIZIKAI ES

ERZELMI TEHER

Az atdpias dermatitisz/ekcéma szamos mddon érintheti az embereket életlik soran. A fizikai és
mentalis kellemetlenségek kezelésének megtanuldsa a tarsadalmi kirekesztettség érzéséhez
vezethet a betegek és gondozéik kérében. Ez a fiatal, serdll6 és felndtt betegek kiilénbdz8
tapasztalatain keresztll mutatkozik meg, mikézben kilénb6z8 tarsadalmi kdrnyezetekben
laviroznak, és egészséglgyi szolgaltatdikkal egylitt menedzselik kezelésiiket.

A pruritus az orvosi kifejezés a viszketd bérre. Az AD/E-ben szenved6 gyermekek 60%-at vagy a tlinetek
jelentkezésének 83%-at érinti a sulyos viszketés (24). A gyermekek ingerlékenyek és figyelmetlenek
lehetnek, ha sulyos viszketést tapasztalnak, és a szlSk gyakran nehezen tudjak megakadalyozni, hogy
gyermekik vakardzzon (25). Az AD/E altal okozott alvashidny sulyosan veszélyezteti a kisgyermekek
novekedését és kognitiv teljesitményét, és csokkenti életmindségiket (6, 26). A pruritus gyakran jar
alvaszavarokkal (25). Egy 3 116 305 AD/E-ben szenved§, 5 és 17 év kozotti gyermek bevondsaval végzett
nagy tanulmdanyban csaknem 67%-uk szamolt be alvdszavarokrél, amelyek sulyosabbak a betegség
kozepes és sulyos formai esetén (27). Az alvdszavar mellékhatasai kozé tartoznak az elalvasi
nehézségek, az éjszakai ébredés miatti romld alvdsmindség, a teljes alvasi id6 csokkenése, a reggeli
ébredési nehézségek, a nappali dlmossag és az ingerlékenység (25). Az iskolaskord gyermekek
Onbevalldsa szerint alvdszavaraik a figyelmetlenség és impulzivitas mellett depresszioval, faradtsaggal
és szorongassal is 6sszefliggenek (27).

A viselkedési problémak, valamint a mentalis és érzelmi kovetkezmények, beleértve a kognitiv,
funkcionalis és neuropszichiatriai kdrosodasokat, gyakran messze tulmutatnak az AD/E meglévé fizikai
megnyilvanulasain (25) (27). Alkalmazkodasi problémakat, testvéri rivalizalast, rendellenes pszicholdgiai
fejldést, tulzott fliggbséget, ragaszkodast és félelmet egyarant jelentettek AD/E-ben szenvedd
gyermekeknél (25). A figyelemhianyos hiperaktivitdsi zavar, a magatartaszavar, valamint az autizmus, a
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depresszié és a szorongas kockazata nagyobb az iskolaskortd AD/E gyermekeknél, és tovabb folytatddhat
vagy sulyosbodhat, ha a gyermek AD/E betegsége kitjul (25) (28) (27).

Az AD/E zavarja az olyan tevékenységeket, mint a firdés, a szabadban valé jaték vagy az Uszas, ami
veszélyezteti a gyermek szocidlis interakcidit és mikodését. A gyenge szocializacids képességek és az
alacsony 6nbecstilés gyakoriak az AD/E-ben szenvedd gyermekek korében (25). Egy 17, 8 és 12 év
kozotti gyermek interjuin és rajzainak elemzésén alapuld kvalitativ kutatds soran kiderllt, hogy a
bértinetek nagymértékben korldtozzak az életmaddjukat, kilonos tekintettel az étrendre (bizonyos
élelmiszereket kerilnitk kell a tinetek sulyosbodasanak megel6zése érdekében), jatékra és sportolasra
(a viszketést okozd izzadas elkerllése érdekében, kilondsen nyaron), és jelentés fajdalmat éreztek
flrdés vagy Uszas kozben (29). Gyakran beszamoltak a tevékenységiik korlatozdsa miatti frusztraciérdl,
haragrol és boldogtalansagrél (29). A konszenzusiilésen részt vevé gondozék szavaival élve a szdmos
étkezési és tevékenységi korlatozds kovetkezménye olyan fizikai és érzelmi megterhelés, amely
»megvdltoztatja az egész csaldd dinamikdjdt”, ami érinti a beteget, szlleiket és testvéreiket.

Az AD/E megbélyegzését a lathato tineteik alapjan a betegekkel szemben tanusitott negativ attit(idok
és a bdrproblémaik miatti tarsadalmi elfogadds hidnya hatdrozza meg (30). Az AD/E
Konszenzushizottsag tagjai hangsulyoztdk a meghélyegzés hatasat az AD/E-ben szenvedd gyermekekre,
serdil6kre és felnGttekre, valamint csalddjaikra és gondozoikra. A megbélyegzés abbdl fakadhat, hogy
az AD/E-t tévesen fert6z6 betegségnek vélik, mivel az emberek korldtozott ismeretekkel rendelkeznek
a betegségrél (31). A konszenzuslléseken részt vevd betegek és gondozék elismerték, hogy ez
konfliktusokat valthat ki: ,van zaklatds”, de |étezik ,a tdrsadalmi tevékenységekbdl valo 6nkizdrds” is,
ahol a ,csalddok, fiatalok és gyerekek megprobdlnak elkeriilni bizonyos tdrsadalmi tevékenységeket” .

Az AD/E-vel kapcsolatos negativ tévhitek vagy félretdjékoztatas miatti cukkolds és zaklatas a kortarsak
részérdl akkor kezd&dik, amikor az AD/E-ben szenvedd gyermekek elkezdenek iskolaba jarni (32). A
konszenzusilléseken részt vev6 betegek és gondozdk elismerték, hogy ,a zaklatds mdr dvodadtol
elkezdbédhet”, igy a gyerekek mdr kordn elutasitottnak érzik magukat. Egy kvalitativ tanulmany
kimutatta, hogy az AD/E-t nehéz lehet kezelni az iskolaban, mert aggddnak amiatt, hogy felkeltik a tarsak
nemkivanatos figyelmét, vagy nincs megfelel8 hely a krémek vagy bérpuhité szerek id6ben és megfeleld
gyakorisaggal torténd felviteléhez (33). Ezenkivil az AD/E-ben szenvedd gyermekek azt tapasztalhatjak,
hogy tanaraik allanddsitjdk ezt a negativ kdrnyezetet az iskoldban a bdérbetegségilikkel kapcsolatos
korlatozott ismereteik miatt, ami miatt rosszul bannak vagy teljesen figyelmen kivil hagyjak AD/E-vel
rendelkezd didkjaikat (29, 32). A diszkriminacié és a megbélyegzés a gyermekek szomszédsagaban is
el6fordulhat, ami traumatikus élménnyé teszi az AD/E-vel jard életet a gyermekek szamara (29).

Osszességében a nehéz csalddi dinamika, a tarsak kozotti fokozott megbélyegzés és a negativ 6nkép az
AD/E-ben szenved8 gyermekeket a jov6beni pszichoszocidlis zavarok és potencidlisan 6ngyilkos
magatartas kockdzatanak teszik ki (32). Ezenkivil a zaklatas hosszu tavu hatdsai kdltségekkel jarhatnak
az érzelmi szorongds, a munkadba vald beilleszkedés és a feln6ttkori gazdasagi flggetlenség
tekintetében (34).
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Az AD/E-ben szenvedb gyermekek gondozoi részt vehetnek a betegellatas és a tlinetkezelés szamos
aspektusadban, példaul az iddigényes kezelési rendek kezelésében, a kezelSorvosok id6pontjainak
koordindladsaban, a haztartasi valtoztatdsokkal kapcsolatos dontések meghozataldban, a pénzlgyi,
kapcsolati és egyéb gondozdsi kérdések kezelésében, valamint érzelmi és mentalis tdmogatast
nyujtdsaban a betegnek és a csalad tobbi tagjanak (35). A kezelési elvarasok, a tiineti terhelés, az iskolai
teljesitmény és a tarsadalmi m(ikodés 6sszeegyeztetése rendkivili kihivast jelenthet az AD/E-s sziil6k
és gyermekek szamara egyarant (29). Egy 235 AD/E gyermekgondozd korében végzett felmérés
kimutatta, hogy 60%-uk szamolt be arrdl, hogy éjszaka kétszer vagy tobbszor ébredt fel, hogy ellatast
nydjtson; 67%-uk csdékkent munkateljesitményrél szamolt be; 70%-uk arrél szdmolt be, hogy csokkent
a szocializacios képessége vagy az élvezetes tevékenységekben vald részvétel; 82%-uk a tlnetek
visszatérése miatti aggodalomrdl szamolt be, amikor a tlnetek hidanyoznak; 79% aggdodik, hogy
gyermeke kindvi-e az AD/E-t; 76%-a aggodik a kezelésekbdl eredd nemkivanatos események miatt;
74%-uk a blntudat és a tehetetlenség érzését tikrozte; és 52%-uk szomorusagrol vagy depresszidrol
szamolt be (36).

Az arra vonatkozo kutatdsok, hogy a SARS-COV-2 vildgjarvany hogyan befolyasolhatta az AD/E kezelését,
azt mutattak, hogy a szll6k/gondozdk az AD/E kontroll javulasardl szamoltak be az oktatdsi kbrnyezetek
bezdrasa, az otthonlét és a gyermekik AD/E-jének kezelésére rendelkezésre allo tobb id6 miatt (37).
Mdsrészt, a fizikai kapcsolat elvesztése a tdmogatd haldzatukkal, példaul a nagysziil6kkel, akik segitettek
a gyermekgondozasban, megnehezitette bizonyos AD/E kovetkezmények, példaul alvaszavarok
kezelését (37).

Az alvashidny az AD/E-ben szenvedd betegek gondozdi szamara is Oridsi teher. Az alvashiany az élet
szinte minden teriletére hatassal lehet, beleértve az érzelmi dllapotot, a hangulatot, a j6 kdzérzetet, a
koncentraciés képességet és a kezdeményezBkészséget (38). Gyakoriak a csokkent kognitiv funkcidk,
mint példaul a memdriazavar, valamint a stresszre és a hangokra valé fokozott érzékenység, beleértve
a gyermekeik hangjanak halldsat. A faradtsag, a kimerultség, a szorongés és a blintudat gyakori az AD/E-
ben szenvedd kisgyermekeket gondozé szllék korében. A szil6k megvaltoztathatjak rutinjukat,
terveiket és viselkedéseiket, hogy kompenzaljdk az alvashianyt (38). Az AD/E-ben szenvedd gyermekek
els6 11 évében végzett kutatdsok kimutattak, hogy az AD/E-ben szenvedd gyermek anyja nagyobb
valdszinlséggel szamol be elalvdsi nehézségekrdl, szubjektiven elégtelen alvasrél és nappali
kimerultségrél, és hogy a sulyosabb gyermekkori AD/E az anya rosszabb alvasi minéségével tarsul (39).

A gyermekek alvdszavarai azonban nem feltétlenll magyardzzak meg teljesen az anya alvdszavarait.
Mds tényezdk, mint példaul a gondozd pszicholdgiai szorongasa, a gyermek allapotaval kapcsolatos
szorongas vagy depresszid, potencidlis meghatdrozdi lehetnek az alvdszavaroknak. Az AD/E nagy
érzelmi stresszt okoz a betegnek, szlleiknek és testvéreiknek (28). A gyermekeknél végzett AD/E
kutatdsok kimutattdk, hogy a gyermekek gondozasa rendkivil iddigényes feladat lehet a gondozdk
szamara, ami rontja a csaladon bellli személyes kapcsolatokat és csokkenti a pszichoszocidlis mikodést
(40).
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A sulyos AD/E-ben szenvedd gyermekek gondozasi szikségletei jelentds életet megvaltoztatod
dontésekkel jarhatnak, példaul a szil6k vagy a gondozdok munkahelyének vagy karrierének valtoztatasa,
rugalmasabb munkaidé vagy munkaidé csokkentése, ©nallé vallalkozova valas vagy akar
munkanélkuliség. El6fordulhat, hogy a gondozdk hidnyoznak a munkabdl, vagy csokkent munkavégzési
termelékenységet tapasztalhatnak (38) (40). Az AD/E-ben szenvedd gyermek gondozdsa szintén
befolydsolhatja a szlil6k tovabbi gyermekvallalassal kapcsolatos dontését (36).

A konszenzusiléseken részt vevl betegek és gondozok elismerték, hogy , a sziilék néha ugy érzik, hogy
tobb idét kell forditaniuk az AD/E-s gyermekkel vald beszélgetésre és a gondozdsukra, mint a tébbi
gyermekre, ezért sajndljdk, és természetesen nagyon aggddnak amiatt, hogy nem gondoskodnak
kell6képpen a tébbi gyermekrdl, eqgyszerden azért, mert nincs tébb idejiik”. Az AD/E noveli a testvérek
szorongasi szintjét, befolyasolja a szil6-gyermek kapcsolatot és a testvéri kotelékeket (41). A
kimerultség, az aggodalom és a tarsadalmi elszigeteltség megrazé lehet az AD/E-ben szenvedd
gyermekes csalddok szdmara (36). Az érzelmi faradtsag gyakori és rendkivil stlyos az AD/E-s betegek
és gondozdik korében (36, 41) ami a depresszid és szorongas fokozott kockazatat vonja maga utan, ami
esetleg nem is diagnosztizalhaté. (42, 43).

Az AD/E-ben szenvedd gyermekek gondozdi gyakran szamolnak be attdl, hogy elveszitik a kontrollt a
betegség felett, ami dnkéntes tarsadalmi elszigeteltséghez, a tarsadalmi tevékenységek elutasitdsahoz
vezetett. A konszenzusUlésen részt vevd gondozdk megjegyezték, hogy ,szamos esetben a sziil6k
maguk is névelhetik a tdrsadalmi kirekesztést, mert nem biznak mdsokban, hogy gondoskodjanak
gyermekeik sziikségleteirdl, és elkeriilik példaul, hogy egy bardtjukndl téltsenek egy éjszakdt, vagy akdr
csaldadi nyaraldsra menjenek, mert annyira félnek, hogy elveszitik az uralmat a betegség felett”. A szil6k
kerllik azokat az eseményeket vagy interakcidkat is, amelyek soran AD/E-ben szenvedd gyermekik
allergéneknek vagy kivaltd tényezéknek lehet kitéve (36). A félelmek és a bizonytalansagok hosszan
tarté hatassal vannak a csalddi dinamikdra. A konszenzusilések soran a gondozék azt is leirtak, hogy
.Mmég akkor is, ha az AD/E teljes ellenérzés alatt dll, a csaldd még mindig érintett, kiilénésen a sziilék,
mert mindig aggddnak amiatt, hogy jelentkeznek-e tiinetek, stlyosbodik-e a betegség, mert ez egy
kronikus betegség, ami nem gydgyithatd”.

,5zamos esetben a sziil6k maguk is névelhetik a tdrsadalmi kirekesztést,
mert nem biznak mdsokban, hogy gondoskodjanak gyermekeik

szlikségleteirdl, és elkeriilik példaul, hogy egy bardtjukndl téltsenek egy

éjszakadt, vagy akdr csalddi nyaraldsra menjenek, mert annyira félnek, hogy
elveszitik az uralmat a betegség felett”.

Emellett a szUl6k jobban szeretik elkertlni az idegenek kellemetlen reakcidit a gyermekik bérének
megjelenésére, vagy ugy érzik, hogy a kezelés ellenére is hibaztatjak vagy elitélik ket a gyermekuik.
AD/E-jének tartds fenndlldsa miatt (36). A megbélyegzés és a zaklatds mind a gyermekeket, mind a
gondozdikat érinti.
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A konszenzusUlésen részt vevd betegek és gondozok azt is megemlitették, hogy ,,jé néhdny példa van
arra, hogy a sziil6ket azzal vadoljak, hogy elhanyagoljdk gyermekeiket, és feljelentik 6ket a szocidlis
szolgdlatnAL. Ez tehdt elég nagy probléma”.

,JO néhadny példa van arra, hogy a sziiléket azzal vadoljak, hogy

elhanyagoljdk gyermekeiket, és feljelentik 8ket a szocidlis
szolgdlatnAL. Ez tehdt elég nagy probléma.”

Az AD/E-vel él8 gyermekek kozos nevelésével kapcsolatos kutatdsok (az a folyamat, amelyben a parok
megvitatjak a gyermeknevelés alapelveit, megosztjdk a gyermeknevelés terheit és egylttmkodnek
egymassal) azt mutatjak, hogy a szil6k stressze hatdssal lehet az AD/E-ben szenvedd gyermekre, noveli
a hazastdrsak kozotti konfliktusok kockazatat és csokkenti a szUlSi motivaciot (44). Ez kilondsen gondot
okoz az AD/E sulyosabb valtozatdban szenvedd gyermekek szamara, akiknél nagy a kockazata annak,
hogy kihivast jelentd viselkedési problémakkal kiizdenek, valamint szlleik szamara, akik nehezen kezelik
ezt az allapotot. A gyermekek sllyosabb viselkedési nehézségei sulyosabb AD/E-vel és nagyobb szil6i
stresszel, depresszidval, szUl6i konfliktusokkal és kapcsolati elégedetlenséggel jarnak (45).

Az AD/E-ben szenvedd gyermekek gondozasa nagyobb kihivast jelenthet a nem m(ikodé alkalmazkodasi
stratégidkkal rendelkez§ csalddok szdmara, vagy azok szamdra, akik nem kapnak tamogatast. A
konszenzuslléseken részt vevd egészségligyi szakemberek megemlitették, hogy azokban az esetekben,
amikor ,,a sziil6k konfliktusban dlinak egymdssal, a kezelések sikere csékken”. Ezért nagyon fontos, hogy
mindkét szilé vagy partner megértse a betegséget és a kezeléseket, és harmonikusan dolgozzanak’.
Hasonldképpen, az egészségligyi szakemberek leirtdk, hogy ,ha a kezelést harmadik fél végzi,
el6fordulhatnak olyan megszakitdsok, amelyek hatdssal vannak a gyermek jolétére. Ezért nagyon fontos
elmagyardzni a kezelések fontossagdt a sziilékén kiviili tébbi gondozénak. Kutatasok kimutattak, hogy
az egyszUlds csalddokban nagyobb mértékl tehetetlenség és agresszid alakulhat ki gyermekik vakarézé
viselkedése miatt, mint az AD/E-s gyermekek partnerrel él§ szilei esetében. Emellett az AD/E-s
gyermeket nevel§ egyediladllé anyak ardnya magasabb a csalddban, és esetlikben a legalacsonyabb az
élettel vald altaldnos elégedettség ardnya (46).
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A serdll8k kulondsen veszélyeztetett populdcidonak szamitanak, mivel nehézségekbe ltkdzhet, hogy
szocidlis és szakmai tamogatast keressenek az AD/E-problémak kezeléséhez. Az AD/E-ben szenvedd
serdilék tobb mint 70%-a szamolt be a bér felrepedezésérdl, égésérdl, hamlasardl és dudorokrdl a
viszketést, fajdalmat vagy kellemetlen érzést kbvetSen (47). A SARS-COV-2 vilagjarvany idején a fiatalok
nagyobb stresszrél szamoltak be, amely AD/E tinetek jelentkezését valthatta ki. (37). Léguti asztma,
allergias natha és tartds ekcémas elvéltozasok alakulhatnak ki az AD/E sulyossaganak fokozodasaval
serdll6korban (48, 49).

Bar az AD/E javulhat az életkorral, sokaknal serdilékorban vagy felnéttkorban is fennall (50). Amint arrdl
a konszenzusUlésen részt vevd betegek és gondozdk beszamoltak, ,,a remény egy szebb jévében, amely
az AD/E hatékony és fenntarthato kontrolljdt jelenti, idével csékken a betegségben szenveds betegek
kérében, mivel nem taldlnak gydgymddot vagy hatékony megolddst a betegségre”. Ebben a tekintetben
a 6-12 éves gyerekekkel készitett interjuk azt mutattak, hogy sokan kozilik az ekcémardl Ugy beszélnek,
mint egy dtmeneti vagy mulé szakaszrol, amely elmulik majd, ahogy felnének. (35).

Az id6sebb résztvev6k azonban csaldédottsagukat fejezték ki, mert 6k még nem néttek ki beléle, annak
ellenére, hogy masok mar igen (33). Az AD/E serdul6korban valé fennmaradasa 6sszefliggésbe hozhatd
a megnovekedett szorongassal és a kortarsakkal vald kapcsolatépités nehézségeivel (50).

A megbélyegzés és a diszkrimindcio csokkenti a serdilék 6nallésagat, 6nbizalmat és életmindségét (47).
Az AD/E-ben szenvedd serdul6k altaldban arrdl szamolnak be, hogy nem jarnak tarsasagba, elrejtik
bériket, aggddnak a bér megjelenése miatt, és rosszul érzik magukat. (47, 51). Egy online internetes
felmérés, amelyet 401 onbevalldsy, 12 éves és id6sebb AD/E beteg korében végeztek Olaszorszagban,
feltérta, hogy az AD/E diakokat gyakran becenevekkel (31,3%) és viccekkel (30,1%) célozzak meg
osztalytarsaik, akik szintén kizaroak/elszigetelSk (22,1%) vagy f6nokoskodsk (22,1%) vellk szemben.

A kinossdg (41,9%), a tehetetlenség (39,1%) és a frusztracid (29,9%) a betegséggel kapcsolatos
leggyakrabban idézett érzések. (52). Onelszigetel§ viselkedés (65,6%), az ellenkez86 nem(
osztdlytarsakkal vald interakcid tulzott bonyolultsdga (51,5%), a bulik elkertlése (44,2%), az egyéb
iskolai tevékenységek feladasa (42,3%) és iskolai hidnyzas a potencialis zaklatasi helyzeteket elkeriilése
érdekében (28,8%) a felmérésben résztvevék altal gyakran emlitett érzések. Az Onelszigetelés
lényegesen gyakoribb volt, ha zaklatdssal szembesiltek. Figyelemre méltd, hogy a zaklatds emléke még
felnSttkorban is megmaradhat (55,2%, minden életkorban), és csak id6ével halvanyul el (46,0% az 55 év
felettiek csoportjaban) (52).

Az AD/E krdnikus iskolai hidnyzassal, nem idedlis allapotban torténd jelenléttel és a tanulasi teljesitmény
romldsaval jar egyiitt, ami az iskoldban vagy a hazi feladat elkészitése soran vald dsszpontositas és
koncentracid nehézségei miatt alakul ki. (52, 53). A kilénb6z8 korcsoportok kozott 12 éves kortdl a
hidnyzas jellemz8bb volt a 12-15 éves serdilék korében, akik jelentésen tobb viszketésrdl és alvasi
nehézségekrél szamoltak be. (53). Az AD/E-ben szenved§ iskoldskory gyermekek szilei nagyobb
valdszinlséggel hianyoznak a munkabdl a gondozas miatt, mint az AD/E-ben nem szenveddék szllei, ami
munkahelyi hidnyzasokkal és a gondozdk termelékenységének csdkkenésével jar. (54).
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A serdll6k azt szeretnék, hogy téarsaik és csaladjuk megértsék és komolyan vegyék AD/E-jiket,
ugyanakkor azt is szeretnék, hogy ,,normalisnak” tekintsék éket (51). A konszenzusiléseken részt vevs
egészséglgyi szakemberek szemszogébdl az AD/E dontések meghozatala kiilondsen nehéz lehet, mivel
,a serdiilbk még nem taldltdk meg a sajdt hangjukat, de nem akarjdk, hogy a sziil6k déntsenek
helyettik”.

LA konzultdciordl valo lemorzsolddds azért térténik, mert a fiatalok nem érzik,

hogy a szakemberek megértik, hogyan érzik és latjak magukat. Azért is, mert

elveszhetnek a rendszerben, amikor a gyermekgyogydszatrol a felndtt
klinikdra keriilnek.”

Bar a serdllék orommel fogadjak a lehet6séget, hogy aktiv szerepet vallaljanak az AD/E kezelésében,
az Uj szerepek és felel6sségek kezdeti félelmekkel és kihivasokkal is jarnak, beleértve a kezelési
aggodalmaik és preferencidik kommunikaldsat az egészségligyi szakemberekkel, és gy érzik, nincsenek
felkészllve a feln6tt klinikara vald atallasra. (48). Ezért a 11 és 18 év kozotti AD/E betegek jelentik a
legnehezebben kezelhetd csoportot (50, 48). Mindazonaltal a kutatasok azt mutatjak, hogy ennek a
betegcsoportnak tdmogatdsra van szlksége az Onellatashoz, a kivaltd okok és a fellangolasok
azonositdsdhoz, valamint a kezelés sikerének értékeléséhez. Szikséglik van pszichoszocialis
tamogatasra is, hogy megtalaljdk az egyensulyt a betegség hosszu tavu természetének elfogadasa
kozott, mikdzben remélik, hogy elmdulik (50). Serdiléknél és fiatal felnStteknél a betegség torzithatja
élettervezésiket és befolydsolhatja szakmai dontéseiket (55). Az AD/E serdil6korban ongyilkossagi
gondolatokkal és pszichoszomatikus zavarokkal jar egyiitt (56, 57). Osszességében az AD/E tapasztalatai
és terhei a betegek élete soran, és mindenkinél eltéréek.

A konszenzusilések résztvevéi szerint az egészségligyi szakembereknek , figyelniiik kell arra a zavarra,
amelyet a serdiil6k és a kronikus bérbetegségben szenvedd fiatalok érezhetnek, amikor egészségligyi
szakemberekkel taldlkoznak”. Hasonloképpen, ,nagyon fontos figyelembe venni azokat az akaddlyokat
is, amelyekkel a fiatalok néha szembesiilnek, amikor az egészségigyi rendszerhez és az egészségligyi
szakemberekhez fordulnak. A konzultdciorél valo lemorzsolodds azért térténik, mert a fiatalok nem
érzik, hogy a szakemberek megértik, hogyan érzik és ldtjdgk magukat. Azért is, mert elveszhetnek a
rendszerben, amikor a gyermekgydgydszatrol a felnétt klinikdra keriilnek. Komoly problémdva vdlik,
mivel a betegség szakszert felligyeletének hidnya az AD/E terheinek hosszu ideig tarté névekedését,
rossz kezelést és egyéb kapcsolédo betegségek fokozott kockdzatdat vonja maga utdn”.

Az elégtelen dtmenet egyik kovetkezménye az lehet, hogy az dvodaskorban/iskoldskorban kialakult
AD/E-ben szenvedd fiatal felnéttek bizonytalanok lehetnek a betegség kezelésében és ellenérzésében
(58). A konszenzuslléseken részt vevd egészségligyi szakemberek hangsulyoztak, hogy ,a serdiiléknek
Onbizalmat kell épiteniiik az egészségligyi szakemberekkel valé taldlkozdshoz, hogy a konzultdcion és a
rendszeren beliil tartsdk 6ket. Foglalkozni kell az életkorukban gyakori problémdkkal, beleértve azokat
a pénziigyi problémdkat is, amelyeket a betegség kezelése jelenthet szamukra”.
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Az AD/E-ben szenvedd feln6ttek aggasztd felldngoldsokat, viszketést, bdrkittést és fajdalmat
tapasztalnak, amelyek sdlyosan hatrédltatjdk mindennapi életiket. Az AD/E-ben szenved§ felnSttek
huszonkilenc nagy hatédsossal jaré jelet/tiinetet emeltek ki, ezek az 1. szévegdobozban lathatdk (47). A
vOrosség, szarazsag, érdes bér és kiltések mind olyan jelek, amelyeket a felnSttek tébb mint 70%-a
tapasztal, mig a viszketés és a fajdalom a leggyakoribb és leginkdbb megterheld tlnetek. Faradtsag,
gyomor-bélrendszeri diszkomfort és izlleti fajdalom is jelen van. A sulyos AD/E-ben szenved§ felnSttek
sulyosabb viszketést és fajdalmat, tobb tarsbetegséget, rosszabb alvast és magasabb szint( szorongast
és depressziot tapasztalnak, mint az enyhe és kdzepesen stlyos AD/E-ben szenvedd feln6ttek (59).

A konszenzusUléseken részt vevd betegek és gondozdk arrdl szamoltak be, hogy ,lehetetlenné vdlik a
mozgds, a f6zés, a takaritds, még a boltba jdrds vagy az orvosi id6pontok betartdsa is, mert a betegség
annyira fdjdalmas, és a viszketés annyira sulyos, hogy a normdlis mindennapi élet elérhetetlen cél”.
Sajnalatos modon az AD/E konszenzusbizottsag tagjai elismerték, hogy a betegek gyakran hozzaszoknak
a kronikus fajdalomhoz és viszketéshez, ami indokolatlan szenvedést és kényelmetlenséget okoz.

,Lehetetlenné vdlik a mozgds, a fézés, a takaritds, még a boltba
jards vagy az orvosi idépontok betartdsa is, mert a betegség

annyira fdjdalmas, és a viszketés annyira sulyos, hogy a normdlis

mindennapi élet elérhetetlen cél”.
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Symptoms
* ltch (Pruritus) ©

* Burning/tingling sensation ©

* Heat®

* Skin sensitivity A

* Sensitivity to sun #

* 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) A

* 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

Az AD/E-ben szenvedd feln6ttek sulyos alvaszavarban szenvedhetnek. Ez magaban foglalhatja az
elalvasi nehézségeket, a gyakori ébrenléti epizddokat, az alvas rovidebb idétartamat és a nem megfelels
alvas érzését, ami befolydsolhatja a nappali mdkodést és a munka termelékenységét (60). A betegek
egy 6rdogi korbe kerilhetnek: az 4lmossag szorongashoz és érzelmi szenvedéshez vezet, ami tovabbi
alvashianyt okoz (61). A szorongas és az érzelmi szenvedés viszont sulyosbitja a betegség tlineteit (28).
Az eredmény az, hogy a viszketés, a vakardzas, a fajdalom, a vérzés és a rossz alvas rendkivili médon
és negativan befolydsolja a betegek fizikai és érzelmi jolétét.
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Az AD/E tlUneteinek sulyosbodasahoz a SARS-COV-2 vilagjarvany soran a szorongas is hozzajarult. Az
AD/E betegek korulbelil 60%-a tapasztalta a betegség stlyosbodasat a COVID-19 jarvany korai
hulldmaiban (62). Az otthon toltott idészakok egyes betegeknél javithattdk a helyi kezelések rutinjat és
alkalmazasat, de masoknal nehézségeket okozott a kézmosds (37). A pszicholdgiai stresszt gyakran
magyaraztak tobbek kozott a fert6zés lehetdségével kapcsolatos aggodalmakkal, a megvaltozott
munkaval és az esetleges bevételkieséssel, a jarvanyhoz kapcsolddé altaldanos allapotokkal, a fizikai
tulélés miatti aggodalommal stb. (63). A virtudlis tdmogatd csoportokban valé részvétel, a napi
tevékenységek slritése, beleértve a rendszeres testmozgast, és a stressz csokkentését szolgdld
technikak oktatdsa — beleértve a relaxaciot, a hipnozist és a kognitiv-viselkedési terapiat — enyhithetik
a pszichés terheket (62).

Az AD/E-ben szenved6knél nagyobb a kockdzata a rheumatoid arthritis és a gyulladdsos bélbetegség
kialakuldsanak felnéttkorukban (64). Az AD/E-t, a rheumatoid arthritist és a gyulladdsos bélbetegséget
krénikus gyulladds jellemzi, amely hozzajarul ezen allapotok krénikus természetéhez. igy a rheumatoid
arthritist és a gyulladasos bélbetegséget kivalthatja elhtizddd bérgyulladas (18).

Az AD/E-ben szenvedd felnGtteket érzelmileg terhelik az olyan érzések, mint az ekcéma elrejtése, az
ekcéma miatti blntudat és az intimitassal kapcsolatos problémak (8). Gyakori a betegségek miatti
szomorusag és harag (65). A megbélyegzés, a tarsadalmi elszigeteltség és maga az AD/E gyengiti a
betegek Onbizalmat, dnelfogadasat és dnbecsilését. A konszenzuslilés betegei szerint: ,nem csak a
ruhavdlasztds, a borotvdlkozds vagy a smink viselése okoz problémdt, mi, atdpids dermatitiszben
szenveds betegek képtelenek vagyunk tiikérbe nézni, vagy a tiikérképiinket latni semmilyen feliileten”.

Azok a felnéttek, akik gyermekkorukban sulyos AD/E-ben szenvedtek, jelentésen késleltetett szocidlis
fejl6dést mutatnak azokhoz a betegekhez képest, akik enyhe vagy kézepesen sulyos AD/E-vel vagy
betegség nélkil néttek fel gyermekkorban (66). Azok, akik gyermekkorukban sulyos AD/E-ben
szenvedtek, kevesebb barattal rendelkeztek felnéttkorukban, ritkdbban toltotték szabadidejiket
barataikkal, és kisebb valdszinliséggel tartoztak barati tarsasaghoz. Ritkdbban jartak barba vagy
diszkdba kodzépiskolds koruk alatt, és ritkdbban szamoltak be arrdl, hogy altaldanos és kozépiskolas
éveikben sportklub tagjai voltak (66).

»~Nem csak a ruhavdlasztds, a borotvdlkozds vagy a smink viselése okoz

problémat, mi, atopids dermatitiszben szenvedd betegek képtelenek vagyunk
tiikérbe nézni, vagy a tiikdrképliinket ldatni semmilyen feliileten”
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Az AD/E negativan befolydsolja a feln6ttek azon képességét, hogy szembenézzenek az élettel a
betegséggel vald egylttélésbsl adddd gondok és korlatok miatt (67). Az AD/E betegek hajlamosak
elkerllni bizonyos munkakat, amelyek kildnosen érinthetik a bért, ideértve néhanyat az egészséglgyi
szektorban, az ételkészitésben, a takaritdsban, a fodrdszatban vagy az autdiparban, ami esélyvesztéssel
jarhat (28). A szakmai stressz arra késztetheti az AD/E-ben szenveddket, hogy elkeriljenek bizonyos
feladatokat vagy Uzleti utakat, ami akadalyokat jelent a karrier fejlédésében (52). A szakirodalomban
javasoltdk, hogy a bdrgyogyaszok koradn tadjékoztassak AD/E-betegeiket betegségik foglalkozasi
vonatkozasairdl és a megfeleld palyavalasztasrdl, valamint gondos Utmutatast adjanak a profilaktikus
b&rvédelemrdl. (11).

Az AD/E a betegségben szenvedd felnéttek pszichés jolétét tobbféleképpen befolydsolja: viszketés, a
betegség lathatdsaga, az AD/E-vel kapcsolatos informacidhiany, a munkahelyi teljesitmény romlésa, a
hatékony kezelés folyamatos keresése, valamint csalddottsdg és tehetetlenség érzése, amikor a
megolddsok nem mi(ikddnek (67). A betegek Onbecsilése és oOnbizalma csokken (8, 65). A
konszenzuslléseken részt vevs betegek szemszogébdl: ,az egzisztencidlis krizis olyan dolog, amellyel
az AD/E-ben szenvedd felnéttek szembestilnek, mert a felnSttek szémdra nagyon nehéz munkat taldini
a sulyos tiinetek, vagy a megbélyegzés és a diszkrimindcié miatt, mivel a betegeket ,fert6zének” tekintik,
bdrhovd mennek”.

A szexudlis problémdk nagy problémat jelentenek, kiilénésen a
partnerek szamdra, és ez olyasvalami, amirél az emberek dltaldban nem

beszélnek, és nem hajlandok beszélni réla, de nagyon nagy hatdssal van
az emberek életére”.

A munkabdl vald tdvolmaradas oka lehet orvosi idépont, valamint a tiinetek stlyosbodésa és az AD/E
felldngolasa. A betegek atlagosan évi 12 munkanapot hidnyozhatnak AD/E miatt (65). Az AD/E miatti
diszkriminaciét tapasztald munkavallalok ennél tobb hidnyzasrél szamolnak be (52). A betegek még a
munkahelytkon is gyakran tapasztalnak csokkent termelékenységet (nem idealis allapotban torténd
munkahelyen valé megjelenés) az alvaszavar és a szorongas miatt. (60). Az AD/E er6sen meghatéarozza
a betegszabadsdg aranyat, valamint a munkahely elvesztésének vagy megvaltoztatdsanak kockazatat. A
nagyobb AD/E sulyossagot a feln6ttek alacsonyabb munkahelyi termelékenységével tarsitottak (68).
Egy Németorszagban végzett tanulmany becslése szerint az AD/E kozvetett koltsége elérheti a 483
eurot betegévenként a munkaképtelenség és a termelékenység csdkkenése miatt (69) (lasd 1. tablazat,
pénzlgyi rész).
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Ezenkivil a kutatdsok azt mutatjak, hogy az AD/E befolyasolhatja a betegek és partnereik szexudlis
életét (70). igy a szexualitassal kapcsolatos problémék rendkiviil megterhel&ek és lehangoldak lehetnek,
ami csokkenti a szexualis vagyat és az életmindséget (70). A konszenzusiléseken részt vevd
egészségligyi szakemberek arrél szamoltak be, hogy ,, a szexudlis problémdk nagy problémdt jelentenek,
kilénésen a partnerek szamdra, és ez olyasvalami, amirél az emberek dltaldban nem beszélnek, és nem
hajlanddk beszélni réla, de nagyon nagy hatdssal van az emberek életére”.
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AZ ATOPIAS
DERMATITISZ/EKCEMA

Az AD/E-ben szenveddk kihivasokkal teli utazassal nézhetnek szembe. A betegek Utja az ellatasi
események (egyebek mellett orvosi és nem orvosi konzultdciok, beutaldsok, korhazi felvételek)
sorozatat jelenti, amelyet a beteg a betegség altal kivaltott egészségligyi rendszerbe vald belépéstdl a
kérhazbadl vald elbo csatasig kovet (71). Az AD/E betegek Utjaval foglalkozé szakirodalom azonban a
konszenzus figyelemreméltd hidnyat mutatta az AD/E rutin diagnozisanak és kezelésének kilonbozé
szempontjairdl, ami a klinikai gyakorlati irdnyelvek korlatozott végrehajtasat, valamint a valds vilag
Osszetett forgatokonyvét sugallja, valdszinlileg az egyre szélesebb terdpias kornyezet miatt (72).

AD/E diagnoézis

Az AD/E-t gyakran gyermekkorban diagnosztizaljak. Azok a szUlék, akik azt gyanitjak, hogy gyermekik a
betegségben szenved, gyakran gyorsan orvoshoz fordulnak. A betegség gyermekkori tudatossaga nétt,
és arra is van bizonyiték, hogy az AD/E-ben szenvedd sziil6k magasabb szint(i ismeretekkel rendelkeznek
a tlnetekrél és a kezelésr6l (73). A konszenzuslléseken részt vevd egészségligyi szakemberek
szemszogeébdl: ,,az atépids dermatitisz egyre ismertebb a laikusok kérében. Ha a gyermekek atopids
dermatitiszben szenvednek, egy anya tudja, hogy ez valami ilyesmi lehet. Szinte minden sz(lé, akivel
konzultdcion taldlkozunk, tudja, mi az atdpids dermatitisz”. Az egészségligyi szakért6k azonban
elismerték, hogy ,a sziilbknek vannak félelmeik és kérdéseik, példdul: valéban ebben szenved a
gyermekem? Ez a sorsa a hdtralévé életében vagy a jovében? A gyermek allergids vagy atdpids
dermatitisze van? Az atdpids dermatitisz egy allergia? A gyermek mindkettében szenved?”

El6fordulhat az AD/E tuldiagnosztizaldsa gyermekeknél. A konszenzusillésen részt vevs egészségligyi
szakemberek arrdl szamoltak be, hogy , ldttunk olyan tuldiagnosztizdlt gyerekeket, akiknél azt hitték,
hogy atépids dermatitiszrél van szé, de valdjaban nem az volt. Az atdpids dermatitisz téves diagndzisdt
lattuk néhdny ritka immunhidny miatt”. Az AD/E téves diagndzisa az orvosi gyakorlatban ritkdnak tdnik
mas bérbetegségekhez képest (74).

Ezzel szemben az AD/E-ben szenvedd felnGttek lassabban fordulnak orvoshoz. A konszenzusUléseken
részt vevl egészségligyi szakemberek szerint ,az AD/E-ben szenvedd felnéSttek elhalaszthatjdk az orvosi
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tandcsaddst, és nem tulajdonitanak jelentdséget egy olyan bérbetegségnek, amely mds egészségligyi
dllapotokhoz képest kevésbé tekinthetd siirgésnek.” A felnGttek el6szor informalis csatorndkon, példaul
a kozosségi médian keresztil tajékozddhatnak, nem fordulnak orvoshoz vagy specialistahoz (75). Ez a
megkdzelités késlelteti a diagndzist és a megfeleld kezelést. ,Hatékony beutaldsok nagymértékben
figgnek a bizalomtdl és az alap- és a szakellatasi szektor.”

,Az AD/E-ben szenvedéd felnéttek elhalaszthatjdk az orvosi tandcsaddst, és

nem tulajdonitanak jelentéséget egy olyan bdrbetegségnek, amely mas
egészségligyi dllapotokhoz képest kevésbé tekinthetd sirgdsnek.”

A betegek orszagonként és régionként jelent8s eltéréseket tapasztalnak a beutaldsi gyakorlatok terén
(21). Az AD/E-re szakosodott b&rgydgyasz felkeresésének ideje sok eurdpai orszagban nagyon hosszu
lehet (21). Példaul a konszenzusllésen részt vevs betegek és gondozdk szerint ,Portugdliaban
el6fordulhat, hogy a betegeknek hdrom-négy hénapot kell vdrniuk az dllami egészségligyi rendszer
bérgydgydsz vagy allergoldgiai szakorvosdval valé elsé konzultdcidig”.

Mas orszagokbdl szarmazd résztvevék arrdl szdmoltak be, hogy , tébb évbe telhet, amig a szakember
megvizsgdl egy sulyos AD/E-ben szenvedd beteget, akit rosszul kezeltek és hosszu ideig szorongdsban
élt.”. Az egészségligyi szakemberek hangsulyoztdk tovdbba, hogy ,kézépkoru felntteknél és idds
betegeknél, valamint gyermekeknél idébe telik, amig a szakember megvizsgdlja Gket és feldllitjck a
megfelels diagnozist”.

Ez — legaldbbis részben — az egészségigyi rendszerek felépitésének kilonbségeivel magyarazhato. A
konszenzusiléseken részt vevs egészségligyi szakemberek véleménye szerint , fontos kiilénbséget tenni
azon orszdgok kézott, amelyekben van egy kapudr rendszer, ahol a betegeknek hdziorvoshoz kell
menniiik, és olyan orszdgok kézétt, ahol az emberek kézvetlenil fordulhatnak bérgydgydszhoz, és
fontos, hogy mit jelenthet ez a kiilbnbség”.

Azokban az orszagokban, ahol a szakorvoshoz fordulds a hdaziorvos megldtogatdsa utan torténik, a
beutaldshoz sziikséges id6 nagymértékben fligghet a hdziorvosi képzéstdl, az aktualis klinikai gyakorlati
irdnyelvektdl és az egészségligyi rendszer felépitésétdl, mikodésétdl és kulturajatdl. (76). A haziorvosok
képzésével kapcsolatban az Egyesllt Kirdlysagban végzett felmérés kimutatta, hogy a haziorvosok
elismerték, hogy hidny van a bérgyogyaszati képzésben, és nem biztosak abban, hogy erds helyi
kortikoszteroidokat ajanlanak fiatal betegeknek (76).
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A haziorvosok arra is ramutattak, hogy a szolgaltatasi korlatok miatt a gyogyszeres kezelés vagy a
betegség rutinszer( felllvizsgdlata nem volt gyakori a klinikai gyakorlatban (76). 2000-ben az angliai
Allami Egészségligyi Szolgalat Uj szerepkért javasolt az alapellatasban dolgozé orvosok szamdra tovabbi
szakképzéssel, Haziorvosok kiterjesztett szerepkorrel (GPwWER) néven. (77). Varhatd volt, hogy a GPwWER
a koztes ellatast nyujtd helyi integralt szolgaltatasok részeként mikodjon, ami enyhiti a kérhazi
tandcsadokra nehezed8 nyomast. A bérgydgyaszat élen jart az ilyen szolgaltatasok kifejlesztésében és
megvaldsitasaban (77).

A konszenzusUléseken részt vevé egészségligyi szakemberek szemszogébdl a ,hatékony beutaldsok
nagymértékben fiiggnek a bizalomtdl és az alap- és a szakelldtdsi szektor kézétti jo interakciotol,
valamint az egyes egészségligyi régidkon belili beutaldsi utvonalaktdl”. Ezenkivil a
konszenzusbizottsagban részt vevé klinikai szakérték hangsulyoztak, hogy ,az enyhe és kézepes AD/E-t
az alapelldtdsban, a kézepesen sulyos és stilyos AD/E-t pedig szakembereknek kell kezelniiik”.

A gondozasi folyamatnak tikrozédnie kell a klinikai gyakorlati irdnyelvekben, ezt a kérdést mas szerz6k
is javasoltak (78). A konszenzuslléseken részt vevé egészségligyi szakemberek szemszogébdl azonban
a ,klinikai gyakorlati irdnyelvek nem tiikrézik az alapelldtdsban dolgozd orvos szerepét az AD/E
kezelésében, amely kulcsfontossdgu lépés a diagndzis, a beteg beutaldsdnak és az egészségiigyi
rendszerbe valé bejutdsdnak megkénnyitésében”. A holland Altaldnos Orvosi Egyetem egy példat tett
kozzé gyakorlati Utmutatdra, amely azt javasolja, hogy az AD/E-s beteg forduljon b6érgydgyaszhoz, ha a
kezelésre adott reakcidja nem kielégit6. Egyéb atdpids betegségben szenvedd gyermekek esetében
megfontolandd a gyermekorvoshoz fordulds (79).

A rovid konzultdcidés id6 nagy akadalya lehet a megfelel6 orvos-beteg kommunikaciénak. Ez
kedvezétlentl befolydsolhatja a betegek egészségligyi ellatdasat és az orvosok munkaterhelését és
stresszét is (80). A kutatdsok kimutattak, hogy a 18 orszagban, amelyek a vildg népességének korulbeldl
50%-at teszik ki, a betegek 6t percet vagy annal kevesebbet tdltenek az alapellatd orvosaikkal (81). A
konszenzusilléseken részt vevl egészségligyi szakemberek szerint ,,a konzultdcidk pdciensenként 2-5
percig tartanak, ami nem elegendd a j6 kommunikdciohoz és a bizalom kialakitdséhoz a beteg és a
klinikus kézott, kilénésen, ha gyermek a beteg, a sziilbknek pedig elegendd informdcidra és megértésre
van szikségiik ahhoz, hogy déntéseket hozzanak”. Ez tUkrozddik kvalitativ tanulmanyokban,
amelyekben a szllSk és a haziorvosok egyetértettek abban, hogy a korldtozott konzultaciés idé
hozzajarul ahhoz, hogy a betegek nem vesznek részt a kezelési dontésekben, és hogy az egészségligyi
problémakat nem kezelik megfeleléen (82). A hosszabb konzultacid és a jo gondozd-beteg kapcsolat
kialakitasa a bérapold kezelések betartasédnak legerésebb elérejelzéje (83).

+A konzultdciok pdciensenként 2-5 percig tartanak, ami nem elegendé a jo

kommunikdcidhoz és a bizalom kialakitdsdhoz a beteg és a klinikus kézétt, kiilébnésen, ha
gyermek a beteg.”
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Az AD/E-ben szenvedd gyermekek szileinek és az egészségligyi szakembereknek eltéré véleménye
lehet a betegség okairdl és a kezelés legjobb mddjairdl (82). A gyermekkori AD/E napi kezelése jelentds
id6t és odaadast igényel. Az orvosok és a betegek/szil6k kozotti egyértelm( kommunikacid
elengedhetetlen az alulkezelés kovetkezményeinek és a kezelés varhatd hatdsanak pontos
megértéséhez. Ezenkivil a betegek/szil6k nagyobb valdszinliséggel ragaszkodnak a rendszeres
kezeléshez, ha ugy érzik, hogy részt vesznek a dontéshozatali folyamatban. Ezért a nyitott
kommunikacio és az empatia a jo orvos-beteg kapcsolat alapkdve (84). Ez a legjobban a mindennapi
székincs, nem pedig az orvosi terminoldgia hasznélataval érhet6 el.

,TObb évbe telhet, amig a szakember megvizsgdl egy sulyos AD/E-ben

szenvedd beteget, akit rosszul kezeltek és hosszu ideig szorongdsban élt.”

A betegeknek a betegséggel és a kezelésekkel kapcsolatos hiedelmeit és érzelmeit is fel kell tarni a
konzultacidk sordn a terapidk hosszu tavu hasznalatdbdl eredd aggalyok kezelése érdekében (85). Az
orvosok téves feltételezései a betegek alapszint( tudasarol félreértésekhez vezethetnek (84). Ezenkivl
az olyan krénikus betegségeknél, mint az AD/E, fontos kit(zni a megfelel kezelési célokat (84). Az olyan
kifejezések, mint a ,,gydgyithatatlan” vagy ,krénikus”, kidbranditdak lehetnek és elbatortalanithatjak a
betegeket/szll6ket (86).

A konszenzusUléseken részt vevl egészségligyi szakemberek szerint ,természetesen minden hosszu
tdvu dllapot gydgyithatatlan. De a betegek szamdra a gyogyithatatlan kifejezés nagyon lehangolé és
cstiggeszts lehet. A klinikusoknak meg kell fontolniuk, hogyan alakitsék dt az AD/E tudatositdsdt,
hogyan gondoljdk dt annak kommunikdldsanak mddjait és a betegek felé torténd jelentését, figyelembe
véve, hogy az orvosi kifejezések milyen hatdssal lehetnek az emberek hiedelmeire és érzelmeire. Jobb
mdodszerekre van sziikséglink az dllapot és a kezelés torténetének elmonddsdra, hogy segitsiik az
embereket a betegség alkalmazkoddbb, jozan észen alapuld megértésének kialakitdsaban, ami lehetévé
teszi szamukra, hogy hatékonyabban vegyenek részt a kezelésben.”

,Lobb mddszerekre van sziikségiink az dllapot és a kezelés térténetének elmonddsdra,

hogy segitsiik az embereket a betegség alkalmazkoddbb, jozan észen alapulo

megértésének kialakitdsaban, ami lehetévé teszi szdmukra, hogy hatékonyabban
vegyenek részt a kezelésben.”
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Valdszinl, hogy a betegek profitdlnak a tinetek enyhiilésébdl, a kevesebb fellangoldsbdl és az egyéb
helyi kezelések kevesebb haszndlatdbdl, ha a megfelel6 bérpuhitét haszndlnak. (87). Kvalitativ
vizsgdlatok szerint az egyéni paciensnek megfelel§ bérpuhitéd megtaldlasa hosszu és nehéz feladat lehet.
A betegek, gondozok és hdziorvosok altaldban egy prébdlkozasi folyamaton esnek at, miel6tt
megtaldljak a legmegfelel6bb és legmegfelel6bb bérpuhitot az AD/E bértiinetek enyhitésére. (48, 82,
87).

A helyi kortikoszteroidok kisgyermekes szil6knél torténé alkalmazasa miatti aggodalom a kezelés
megszakitdsanak vagy megszakitdsanak, valamint a rossz terdpias eredmények gyakori oka (11). Ezekrél
az aggodalmakrol az alapellatasban dolgozd szakemberek, kéztik haziorvosok, gydgyszerészek és
gyermekorvosok is beszamoltak (88). Egyes orszagokban a kozosségi gyogyszerészek az orvos altal
javasoltnal gyengébb készitményt is javasolhatnak (89). llyen korlilmények kozott a kozdsségi
gyogyszerészeket ki kell képezni az AD/E terdpidkra. A helyi kortikoszteroidokkal kapcsolatos problémak
kimutatdsardl és kezelésérdl sz6l6 képzési modulok gydgyszerészek szamara javithatjak a gyakorlatot
és a kezelés betartasat (89).

A betegek nagyon elégedetlennek érezhetik magukat, és uUgy érzik, hogy kezelési lehet&ségeik
nagymértékben a helyi kortikoszteroidokon alapulnak (és azokra korldtozddnak), ami t szilhet a hosszu
tavl hasznalattal kapcsolatban (84). A kezelések Gsszeegyeztetése sok szUl6 szamara is rendkivil
fontos, akik kényelmetlendl érzik magukat amiatt, hogy gyermekeik hosszu tava szteroidokat szednek,
valamint fontos a kortikoszteroidokat szed6 AD/E felnSttek szédmara.

A konszenzusiléseken részt vevd betegek arrdl is beszamoltak, hogy , a betegeket kortikoszteroid-
fobidsnak hivigk. De nagyon nehéz, ha a gyogyszerek nem hatnak. Példdul, t6bb mint 30 évig
kortikoszteroidokat szedtek, amelyek nem hatottak, és az orvosok azt mondtdk, hogy hatniuk kell; hogy
egyre tobbre lehet sziikség, de a kortikoszteroidok nem hatottak. Igy a végén a betegek nem
haszndlhatnak olyat, ami rossz nekik, és nem szedhetnek olyan gydgyszereket, amelyek nem ugy hatnak,
ahogy kellene”. A konszenzusilésen részt vev6 betegek, gondozok és egészségligyi szakemberek
holisztikus megkozelitést kértek a rutinelldtdsban. Ez magaban foglalhat tdplalkozasi tanacsokat,
figyelemfelkeltést és egyéb kiegészité terdpidkat, amelyek a betegek életmindségének javitasdra
iranyulnak, beleértve a b6r mikrobiomjanak elemzését.

Az AD/E-ben szenveddk gyakran vonzdénak talaljak a természetes és az alternativ gyogymaddokat (12). A
konszenzuslléseken részt vevs egészségligyi szakemberek emlékeztettek arra, hogy ,széles kérben
alkalmazzdk az alternativ gydgydszatot. Es a legtébb beteg mdr haszndlta is, miel6tt eljétt volna a
konzultdciora. Szinte mindenki, aki egy évnél hosszabb ideig szenved AD/E-ben, kiprébdlt alternativ
gyogyszert”. A konszenzusiléseken részt vevé betegek és gondozék elismerték, hogy , a betegek azért
vdlasztanak alternativ megkézelitéseket, mert elégedetlenek a jelenlegi kezeléssel; és mivel a legtébb
egészségligyi szakemberek hozzdlldsa ,betegségorientdlt” a , betegorientdlt” helyett”. A betegek
tovabb hangsulyoztak, hogy az AD/E kronikus és pusztité betegség; olyasmi, ami miatt ki akarsz ugrani
az ablakon. A betegek pedig minden lehetséges alternativ kezelést kiprébdindnak, ha az dltaluk haszndlt
kezelések nem érik el a megfelel§ hatdst. Persze lehet, hogy az alternativ kezelésekkel sem érik el [a
kivant hatdst], de legaldbb megprdobdltdk, mert nincs mds mdd a betegség kezelésére”.

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 24




A kezelések félreértése, a kezelési rend Osszetettsége, a betegséggel és a terapids lehetdségekkel
kapcsolatos ismeretek hidnya, a kezelési stratégidkkal valé elégedetlenség, a ritka utdnkovetés,
valamint a kiegészit6 és alternativ gydgyaszat alkalmazasa mind meghatarozo tényezéi a kezelések rossz
betartasanak (90). A betegek/szil6k aggodalmukat fejezik ki amiatt, hogy a tarsbetegségek kezelésére
irdnyuld hosszan tarto, egyidejl kortikoszteroid-kezelés mellékhatdsai felhalmozédnak (pl. helyi
alkalmazas AD/E esetén, inhaldtorok asztma és orrspray allergidk esetén). Kutatasok kimutattak, hogy
az irdsos hosszu tavu gondozds segit a betegeknek abban, hogy el6re jelezzék a kovetkezd lépéseket
abban az esetben, ha a terdpidk nem mukodnek, és eldonthetik, mikor 1épnek tovabb (91).

»A betegek azért vdlasztanak alternativ. megkézelitéseket, mert

elégedetlenek a jelenlegi kezeléssel; és mivel a legtébb egészséglgyi
szakemberek hozzdlldsa ,, betegségorientdlt” a , betegorientalt” helyett”.

Az AD/E megfelel§ kontrollja, a kezelések betartdsa és a konzultacidkon vald folyamatos részvétel
biztositdsa érdekében szoros és folyamatos gondozdsra van sziikség. A konszenzusiléseken részt vevd
betegek és gondozdk szerint ,,a diagndzis utdni folyamatos elldtds a legfontosabb. Betegként vagy
gondozoként azt mondjdk nekiink, hogy nekiink (vagy gyermekiinknek) kronikus betegségiink van,
amelyre nincs gyégymod, és sok gondozdsra lesz sziikségiink az egészségiigyi szakemberektdl és a
csalddunktdl, mivel az AD/E egy kronikus betegség”.

Az 6nmenedzselés néha nagy kihivast jelent, kulondsen az AD/E kdzepesen sulyos vagy sulyos
eseteiben. gy kiemelten fontossd valik a kozeli elldtdshoz vald hozzaférés, valamint az orvosi
rendeléseken és konzultacidkon kiviili szoros nyomon kdvetés. Az utdellen6rzés azonban altaldban egy
id6 utdn (példaul hat hénap elteltével, kilonb6z6 orvosokkal torténik, akik gyakran nincsenek tisztdban
a diagndzissal vagy a betegség torténetével. Az ellatas folytonossaganak hidnya megneheziti a betegek
szamara, hogy atfogdan foglalkozzanak a betegség egyénre gyakorolt hatdsaval. Emellett a betegség
klinikai megnyilvanulasai idével jelentGsen véltoznak. Egy beteg a kovetkez6képpen irja le a kilonbozd
AD/E-betegek altal a konszenzusllések soran megosztott tapasztalatait: ,Nagy probléma, hogy minden
alkalommal, amikor bérgyodgydszhoz vagy bdrmilyen szakorvoshoz fordul, egy mdsik orvost kap, és a
kévetkezd idépont hat hdnap mulva megint egy mdsik orvossal lesz. Tehdt a hat honap elteltével a mdsik
orvos megvizsgdlja Ont, és azt mondja: ,,mit csindl, elhanyagolja a b6rét vagy a gyermekei bérét”, mert
ez az orvos Ugy gondolja, hogy Onnek valami mdst kellene tennie. Ezért fontos, hogy mindig ugyanaz az
egy vagy két orvos kezelje a beteget”. A konszenzusiléseken részt vevlé betegek és gondozodk
hangsulyoztak, hogy ,a bérbetegségen kiviil sokkal tébbet kell dpolni, hiszen az egész szervezetet
érintheti az AD/E még a remisszié idején is.”
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Az orvosi konzultacié sordn a betegeknek nem mindig vannak fellangoldsaik vagy tlneteik. Ez azt
jelentheti, hogy bar az AD/E nincs ellen6rzés alatt, ezt nem tudjak bemutatni az orvosoknak, bar tovabbi
orvosi tdmogatdsra van szikséguk. A folyamatos és multidiszciplinaris ellatas rendkiviil fontos az AD/E
betegek szdmara. A konszenzusiléseken részt vevé betegek arrél szdmoltak be, hogy amikor orvoshoz
mennek, néha nehezen tudjadk megmagyarazni tineteiket, kilondsen akkor, ha az orvosi vizsgdlatok
nem taldlnak tovabbi problémakat. ,Megprdbdljak elmagyardzni, hogy vannak mds problémdk,
fdjdalmaik vannak, de a teszt eredménye normdlis, és az orvosok nem tennének sokat. Tehdt a beteg
csendben szenved. Ez nagy probléma, mert betegekként elveszitjiik az orvosi szakértGkbe vetett
bizalmunkat, és nem taldlunk okot arra, hogy visszatérjiink a szakorvosokhoz.”

»A betegek azért vdlasztanak alternativ. megkdzelitéseket, mert

elégedetlenek a jelenlegi kezeléssel; €s mivel a legtébb egészségligyi
szakemberek hozzdlldsa ,betegségorientdlt” a ,, betegorientdlt” helyett”.

Ebben a forgatékonyvben a betegek altal jelentett eszkdzok lehetévé tehetik az orvosok szamdra a
betegek hatékonyabb nyomon kovetését és a kezelés hosszu tavu hatasanak feliigyeletét anélkil, hogy
szUkségszerlien gyakori konzultacidra lenne sziikségik. Az interneten elérhetd szoftverek (widgetek)
vagy dedikalt alkalmazasok hasznalata segithet az orvosoknak, betegeknek és gondozdknak a kérdbivek
kitoltésében és a betegség valds lefolydasanak megosztasaban az orvosokkal (92). A tavorvoslas és a
tdvkonzultacid mind a betegek, mind az egészségligyi szakemberek szdmdra fontos az elldtds
folyamatossaganak biztositasa érdekében (31).

A betegellatas hidnyossagai az ellatas minéségének nyomon kovetésével és értékelésével azonosithatdk
és kezelhet6k. Az atdépias dermatitisz ellatdsanak minéségi kezdeményezése harom szintet javasolt,
amelyek a kornyezettél figg6en alkalmazhatdk(93): egyszer(i és konnyl megkozelitések, amelyek a
célokra, az eredményekre és a paciens tapasztalatara dsszpontositanak; kdzepes szintl beavatkozasok,
amelyek magukban foglaljdk a betegek tapasztalatainak kovetkezetes 6sszehasonlitdsat értékelés és
nyomon kovetés céljabdl; és fejlett kozpontok, amelyek elektronikus beteg-mdiszerfalakat
fejleszthetnek, és kilsé auditot is igénybe vehetnek.

~Megprébdljdk elmagyardzni, hogy vannak mds problémdk, fdjdalmaik

vannak, de a teszt eredménye normdlis, és az orvosok nem tennének sokat.
Tehdt a beteg csendben szenved. ”
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Osszehangolt és strukturdlt multidiszciplinaris elldtdsi csapatok biztositjdk a holisztikus

betegellatast. A konszenzusllésen részt vevd betegek és egészségligyi szakemberek egyetértettek
abban, hogy az apoloknak és dietetikusoknak egy multidiszciplinaris, AD/E betegeket dpold csapat
részét kell képeznitk. Ezt a megkozelitést a vilag szamos kdzpontjaban alkalmazzak. Példaul a Sao
Paulo Egyetemi Korhazban Braziliaban az AD/E betegeket egy multidiszciplinaris csapat kezeli, akik
napi viziteket végeznek. A csoport minden tagja a betegellatas kilonb6z6 szempontjait mérlegeli,
hogy biztositsa a betegek holisztikus kezelését (31):

A bérgyodgyaszok kezelési terveket készitenek.

A taplalkozasi szakemberek étkezési terveket dolgoznak ki, és kovetik az étrendi
kivalté okokat.

Az immunoldgusok értékelik és nyomon koévetik az immunmdkddést.

A szocialis munkdasok kezelési terveket szerveznek és segitik az AD/E kezelését a
mindennapi életben.

A névérek segitséget nyljtanak az Utmutatdsban, a flrdésben és a helyi
gyogyszerek alkalmazasaban.

Az dpolok dontd szerepet jatszanak abban, hogy a betegeket olyan alkalmazkodasi stratégiak
elfogaddsdban iranyitsak, amelyek javithatjdk a kezelés sikerét. A konszenzusiléseken részt vev§
egészséglgyi szakemberek meger@sitették azt az elképzelést, hogy ,az dpoldk segitenek a betegeknek
és a gondozoknak jobban megérteni, hogy bdr a betegséget nem lehet teljes mértékben ellenérzés alatt
tartani, az életminbség jelent6sen javithato; abban is segitenek a betegeknek és a gondozdknak, hogy
fontoléra vegyék az olyan egyéb szempontok ellendrzését, mint példdul az étrend és a kérnyezeti
hatdsok, amelyek csékkenthetik a gyogyszerekre adott reakciot”. Az dpoldk kulcsfontossaguak a paciens

szUkségleteinek atfogdbb kielégitésében, és a legjobb helyzetben vannak ahhoz, hogy a beteget és
csaladjat egyarant felkaroljak (94, 95). lgy a bé&rgydgyasz szakdpoldk kulcsszerepet jatszanak az
oktatdsban és a betegek jelentds tdmogatdsaban egy multidiszciplinaris csapaton belll. Az dpoldk altal
tartott képzések és az ekcéma-iskoldk csokkentik a betegség sulyossdgat és javitjak az életmindséget az
onmenedzselés, a kezelés betartdsanak és a betegek elkotelezettségének javitasaval (95).

El6fordulhat, hogy a betegek nincsenek tudatdban annak, hogy szakérté dietetikusok is vannak a
csapatban, és hogy milyen segitékészek lehetnek a betegek étrendjének beallitasdban. Bar sok beteg
Ugy gondolja, hogy fontos, hogy az orvosok megvitassak velik az étrend szerepét az AD/E kezelésében,
csak néhanyan konzultdlnak b6rgydgyaszukkal errél a kérdésrdl (96). A betegek akar fele élelmiszer-
specifikus allergidk jeleit mutatja (az IgE antitesttel kapcsolatban), és a sulyos AD/E esetek
egyharmadanak lehetnek pozitiv tlinetei, amelyeket bizonyos élelmiszerek valtanak ki (97). Ennek egyik
lehetséges oka az allergének, szennyez8 anyagok és mikrobdk azon képessége, hogy atjutnak a béron,
ahol immunreakciét valtanak ki. A betegek szamara ez 6rdogi korhoz vezethet, amelyben allergias
reakciokra hajlamosak, amiviszont sulyosbitja dllapotukat, és tovabb gyengiti a bér védérétegét (98). Az
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AD/E-ben szenvedd gyermekek nagy része érzékeny az élelmiszerekre. A lehetséges étel kivaltd okok
azonositasara szolgald bérteszt azonban nem javasolt, kivéve, ha a beteg kértdrténetében ételallergidra
és/vagy kozepesen sulyos vagy sulyos AD/E-re utald kérel6zmény szerepel, amely nem reagdl az
optimalis helyi kezelésre. A valogatas nélkuli tesztelés a hamis pozitiv tesztek nagy aranyahoz és a karos
étrendi korlatozdsokhoz vezethet (97). A legtdbb élelmiszer-allergén (a féldimogyord kivételével)
esetében nincs jovahagyott kezelés.

A szabvanyos ellatas tovabbra is az allergén élelmiszerek keriilése és az allergids reakciok akut kezelése
antihisztaminokkal vagy epinefrinnel (adrenalin). Az allergén elkerllése azonban nehéz, mivel sok
allergén, amelyre a betegek érzékenyek, az élelmiszerek gyakori dsszetevéje (98). A dietetikusok az
AD/E diagnozisat kovetden a lehet6 legkordbban kezelhetik az ételallergia problémajat, hogy
csokkentsék az allergidkat vagy a fellangolasokat. Ezenkivil a gyermekeket, serdiléket és felnStteket
tanitani kell az étkezési reakciok jeleinek és tiineteinek felismerésére. Ezért a taplalkozasi tanacsadas
szerepe az AD/E-ben kiemelkedd fontossagu (99).

Az AD/E-ben szenved&k és gondozdik magas szintd megbélyegzettséggel, tarsadalmi visszahtzddassal,
szorongassal és depresszidval néznek szembe. Az AD/E altal okozott stressz ronthatja a betegség
tlneteit. A pszichodermatoldgia, egy fejl6d6 tudomanyteriilet, amely az elme, a bér és a test kdzotti
kdlcsdnhatdsra Gsszpontosit, el6zetes bizonyitékai arra utalnak, hogy az endogén glikokortikoidok
novekedése megzavarhatja a bdrgat-funkciot, igy sebezhetévé valik az olyan gyulladdsos
rendellenességekkel szemben, mint az AD/E. A pszichodermatoldgiai kezelés célja a bér allapotanak
javitasa és a betegek/gondozok tanitdsa a betegséghez vald alkalmazkodasra. Ez sokréti megkozelitést,
valamint id6t és tirelmet igényel az egyes betegek sziikségleteinek megéllapitasahoz.

Ezért a multidiszciplinaris AD/E csapatnak pszichiatert és pszicholdgust is magaban kell foglalnia, hogy
magas szinvonalul, személyre szabott ellatast nydjtson a betegeknek (100).
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A betegek és gondozdik oktatdsa a multidiszciplindris ellatds részét képezheti (101). Az egészséglgyi
oktatas javithatja az AD/E-ben szenvedd gyermekek kezelését, csokkentheti az AD/E-vel kapcsolatos
katasztrofalis gondolatokat, és elGsegitheti a betegségek kezelését (102). Példaul egy Utrechtben
(Hollandia) kidolgozott kezelési és oktatdsi program soran szinte hetente fogadtdk a gyermekeket és a
serdiléket a jarébeteg-klinikdn. Ot alkalommal a b8rgydgyésszal/bérgydgyasz szakapoldval, négy
alkalommal a gyermek-allergids szakorvossal és harom alkalommal a pszicholégussal volt
konzultacidjuk. Gyermekek és serdil6k részt vettek a helyi kezelések alkalmazasardl széld
workshopokon, és a bérgyogyasz szakdpold oktatta Gket; AD/E tudasjatékokat jatszottak, és csoportos
orvosi talalkozon vettek részt az AD/E-hez vald alkalmazkodasrdl és a kezelés megfelelGségérdl (103).

Németorszagban, Franciaorszagban, az Egyesiilt Allamokban és a vildg mas orszagaiban a gyermekek,
serdul6k és felnéttek, valamint az AD/E-ben szenvedd gyermekek szileinek oktatasa a bérbetegséggel
vald jobb megkiizdéshez, valamint a béron jelentkezd tiinetek és jelek sulyossaganak csdkkenéséhez
vezet (104). Ezekben a modellekben egy bérgydgyaszbdl, pszicholdgushdl, téplalkozasi szakért6bél és
apolobadl allé csapat évente hdromszor ,,ekcéma iskolat” (vagy ,atépia iskolat”) tartott az érdekl6dé
AD/E-ben szenved§ betegeknek és csaladjaiknak. Ez a betegoktatdsi program harom heti kétdras
foglalkozasbol allt, amelyek a megfelel6 bdérapolasrdl, a viszketés-vakards ciklusrél, az
egészséges taplalkozasrdl és a stressz AD/E-ben betoltott szerepérdl szdltak (104).

Egy spanyol tanulmany szerint az AD/E-ben szenved§ gyermekek szilei és gondozdi elégedetten és
nagyobb biztonsdgban érzik magukat gyermekeik betegségének kezelésében az Atdpia Iskola altal
szervezett workshopok utan, javitva ezzel a prognézist és az életmindséget (105). A foglalkozasok 6t f6
témaval foglalkoztak: altalanos bdérapolds, helyi kezelések, helyi kortikoszteroidokkal kapcsolatos
aggodalom, allergologiai értékelés, valamint a szllék és gyermekek pszicholdgiai orientacidja. A
foglalkozasokat egy multidiszciplindris csapat tartotta, amely b6rgydgyaszbdl, alapellatasban miikods
gyermekorvosbdl, pszicholégushdl és gyermekallergoldogusbél allt. A foglalkozdsok utan a szllék,
gondozok és egészségligyi dolgozék megvitattdk a témakat (105).

A terapias betegoktatds folyamata négy 1épésbdl allo folyamatnak tekinthetd:

1. Az elsd lépés célja annak megértése, hogy a beteg mit tud, mit hisz, mitél fél és mit remél,
annak érdekében, hogy meghatdrozzuk a beteg nehézségeit és eréforrasait. Az elsé [épés soran
azonositani kell a kezelés betartasanak akaddlyait (példdul a helyi kortikoszteroidok
hasznalatdval kapcsolatos aggodalmakat, a feledékenységet, az id6korlatozast, a kezelés
bonyolultsagat vagy koltségét).

2. A masodik |épésben a beteggel egyiitt, életkora alapjan nevelési célokat hatarozhatnak meg
annak érdekében, hogy a beteg képességei és er6forrasai szerint milyen készségekre van
sziksége a betegség jobb kezeléséhez.
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3. A harmadik lépés arrél szdol, hogy a paciens vagy szilei elsajatitsdk a készségeket. Az

egészségligyi szolgaltatok tobbféle oktatasi forrast (pl. betegkdzponty kommunikacios

technikdkat, gyakorlati bemutatdkat és oktatasi eszkdzoket) hasznalnak. Egy személyes irdsos

cselekvésiterv kidolgozasa segithet nekik a kezelés adaptalasaban és elésegitheti a kezelés jobb
betartasat.

4. A negyedik |épés a beteg képzésének értékelése. Tartalmaznia kell az orvosbioldgiai

eredményeket, a megfeleld pszicholdgiai pontszamokat, az életminéségi pontszdmokat és a
gagi hatdst. Az oktatasi eszkdzok magukban foglalhatnak weboldalakat, portdlokat, videdkat
vagy mobiltelefon-alkalmazasokat, amelyek segithetik a betegek dnellenérzését és visszajelzést

nyujthatnak az orvosoknak, javitva a beteg-orvos kommunikaciot (31).

Az alabbiakban bemutatjuk néhany eurdpai orszdgban alkalmazott oktatasi eszkdzok példait:

A ,Leef! Met Eczeem” (Elj ekcémaval) weboldal, amelyet az utrechti (Hollandia) Utrechti
Egyetemi Orvosi K6zpont (UMCU) fejlesztett ki egy olyan betegeréforras, amely az AD/E
elmagyarazdsdra, a kezelési tipusok és alkalmazasi technikdk megosztdsara, az
egészséglgyi szolgaltatdkkal valdé kommunikdcié segitésére, és a kezelés valamint a
viszketéssel és az AD/E-vel valo egylttélés elmagyarazasra szolgal (106).

A ,Walk of Skin” egy példa a webes jatékra, amelyet a Centre Hospitalier Regional
Universitaire (CHRU) fejlesztett ki Brestben (Franciaorszdg), és interaktiv mddon
mUikodik. A kozos betegtapasztalatokra és a csoportos oktatdsra Osszpontosit,
egészséglgyi szolgdltato felligyelete mellett.

A ,,Zalf” egy innovativ okostelefon-alkalmazas, amelyet az UMCU (Hollandia) fejlesztett
ki minden olyan beteg szamadra, akinek kend6csot kell alkalmaznia. Ez egy kényelmes
oktatasi eszkdz, amely kiegésziti a betegek egészségligyi szakemberekt6l kapott
informdacidit, és kevesebb személyes konzultaciés id6t tesz lehetévé a betegek helyi
kezelésre vonatkozd oktatdsaval.

Az Egyesilt Kiralysagban a kozelmultban a COVID-19 vilagjarvany miatt bevezették az
alapellatasi konzultacio digitdlis eszkdzét, amelyben a haziorvosok és a betegek
videokonferencia utjan kommunikdlhatnak, kérdGiveket, felméréseket vagy fényképeket
oszthatnak meg a betegség el6rehaladtaval kapcsolatban. Emellett a szakorvosok is
bekapcsolédhatnak a konzultaciéba (107).
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Ezenkivll az olyan oktatdsi eszkdzok, mint az online jatékok, nemcsak a betegek oktatdsanak, hanem a
betegek el6rehaladdsanak nyomon kovetésének modjai is lehetnek. Ez a helyzet a fent emlitett , Walk
of Skin” esetében, amely felligyeli a betegek el6rehaladdsat, mikézben megosztjak tapasztalataikat és
oktatasban részesllnek (31).

A betegek vallomasai hasznos oktatdsi és érdekképviseleti eszkdzok is a szélesebb kdzonség
megszolitdsara, hangsilyozva, hogy az AD/E nem fert6z6, de sulyos terhet jelent a betegek és a
gondozdk szamara. A betegek vallomasai és az érdekképviseleti munka szintén arra 6sztonozhetik az
AD/E betegeket, hogy beavatkozast kérjenek. Az egyéni torténetek kiemeléséhez felhasznaloi aktivitas
szUkséges a kdzosségi média csatorndin. Ez hatarokon atnyuld eréfeszités is lehet, ahol a legjobb
gyakorlatok és példaképek mas orszagokbdl szarmazhatnak. Ennek az érdekképviseleti munkanak az

AD/E-vel és kezelésével kapcsolatos alhirekkel is foglalkoznia kell. Szamos AD/E érdekképviseleti csoport
létezik. Néhany példa erre az Orszdgos Ekcéma Szdvetség az Egyesiilt Allamokban, az Orszagos Ekcéma
Tdrsasag az Egyesilt Kiralysdgban és az EFA Eurdpdban.
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ES PENZUGYI ES

GAZDASAGI TE RHEI

A bérpuhité szerek a legismertebb stratégia a viszketés és a fajdalom csokkentésére, valamint az AD/E
tinetek visszaesésének csokkentésére. Ezeket azonban dltaldban nem téritik meg, és egyes
orszagokban az alapellatast nyujto szolgaltatdk hajlamosak elkeriilni, hogy bérapold krémet irjanak fel
receptre, hogy megtakaritsdk az egészségligyi rendszer koltségeit (108). A bérapold krémek sajat
zsebbdl torténd kifizetése negativ hatdssal van a betegek és csalddjuk pénzigyeire. Ezenkivil egyes
orszagokban a bdrapold krémeket aruként addztatjak, nem pedig szikséges orvosi kezelésként, ami
jelent6sen megnoveli az AD/E-ben szenved&k koltségeit. Amint a konszenzusiléseken részt vevd
betegek beszamoltak réla, ,a bérpuhité szerekre a betegség enyhe formdindl is sziikség van, és a
bérpuhitd szerekre a lehet6 legmagasabb adot kell fizetni. Tehdt a bSrpuhitd szerek kéltségei oridsi
hatdssal vannak az egyén és a csaldd kbltségvetésére. A brpuhitd szerek luxustermékeknek szdmitanak.
Tehdt ez komoly aggodalomra ad okot, mert a kezelés részét képezik”.

Szamos tanulmany kimutatta, hogy a magas koltségek gyakran okozzdk a kezelés alacsony
hatékonysagat, mivel a betegek ritkdbban vagy az ajanlottndl kisebb mennyiségben haszndlnak
bérpuhitd szereket. Végsé soron a bbrpuhitd szerek elégtelen vagy nem megfelel6 hasznalata rossz
klinikai kimenetelhez vezet, ami hosszabb tdvon tdbb nyomon kovetést és tovabbi gydgyszeres kezelést
tesz szilkségessé, ami noveli az egészségligyi rendszer AD/E betegek ellatési koltségeit (108, 109).

A b6rpuhitd terdpia koltségtéritéses biztositasa érdekében a b6rgydgyaszati és kozmetikai termékek
besoroldsat felul kell vizsgalni, hogy az b6rpuhitd szerek is bekerlljenek a koltségtéritéses termékek
kozé. A 2018-ban kozzétett, konszenzuson alapuld eurdpai irdnyelvek az AD/E kezelésére vonatkozdan
tartalmaztak a b8rpuhité és a b8rpuhitd plusz szerek definicidit. A bérpuhitd szerek olyan helyileg
alkalmazhato készitmények, amelyek viv6anyag-tipusu anyagokat tartalmaznak, amelyekben nincsenek
aktiv 6sszetev6k, mig a bdrpuhitd plusz szerek a vivBanyag tipusu anyagokat és tovabbi aktiv, nem
gyogyhatdasli anyagokat tartalmazé helyi készitményekre utalnak. Ezek a bevett kifejezések
hasznalhatdk a bérpuhitd szerek besoroldsdra a bérdpolads alapvetd terdpidi kozé a koltségtéritéses
termékek csoportjan belll (110). A Kansaneldkelaitos (Finnorszdg Tarsadalombiztositdsi Intézete) egy
példa egy olyan egészségligyi rendszerre, amely megtériti a bérpuhitd krémeket, amelyeket hosszan
tarté bérbetegségek kezelésére haszndlnak (110, 111).
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A bérpuhité szerek mellett az egyéb nem tdmogatott gydgyszerek kdzé tartoznak a viszketés vagy
almatlansdg enyhitésére hasznalt gydgyszerek, amelyek segitenek az AD/E hatékonyabb
kontrolldldsaban. A konszenzusiléseken részt vevé betegek elismerték, hogy ,a viszketés és az
dImatlansdg nagyon sulyos tiinetek, amelyek kezelést és kdltségtéritést igényelnek, és érdekképviseletre
van sziikség az AD/E ezen tiineteinek relevancidjinak alapos megértéséhez” a dontéshozok korében.
HosszU tavon a rosszul kontrollalt AD/E tinetekkel rendelkezé betegek lényegesen tobb egészségligyi
eréforrast haszndlnak fel, beleértve a b6rgydgyaszi vizsgalatokat és a korhazi kezeléseket, és tdbb
koltséggel jarnak az egészségiigyi rendszer és a tarsadalom szdmara, mint a jél kontrollalt AD/E betegek
(112).

A konszenzusilésen részt vevs egészségligyi szakemberek allaspontja szerint a , helyi kezelésrél nem
elég hamar dttérni a szisztémds kezelésre” (terapids tehetetlenség) az egyébként elkertlhetd
sulyosboddsokra, kérhazi kezelésekre hajlamosithatja a beteget, és ndvelheti a kezelés koltségeit.
Ennek ellenére sok esetben (bar nem minden orszdgban) sziikség van a betegek kérhazi felvételére. A
konszenzusllésen részt vevs egészségligyi szakemberek véleménye szerint ,szem el6tt kell tartanunk,
hogy egyes orszdgokban a betegek korhdzi felvétele még mindig nagyon biztonsdgos és jo dolog a
kezelés megfelelé bedllitdsa és a fellangoldsok megsziintetése érdekében, de ez nem minden eurdpai
orszdgban megszokott dolog”.

Ezen tulmenden, amint azt kordbban emlitettliik, a sulyos AD/E-ben szenvedd betegek gondozésa
jelentds, életliket megvaltoztatd dontéseket vonhat maga utan, példaul a szil6k vagy a gondozok
munkahelyének vagy karrierének megvaltoztatdsat vagy a munkanélkilivé valast. Azoknal a
gondozoknal, akik megtartjdk munkahelyiket, a gondozdi szerepkor miatt eléfordulhat, hogy
hianyoznak a munkdbdl, vagy csokkenhet a munka termelékenysége (38, 40). Olyan
munkamegallapodasokra van szikség, amelyek a sulyos AD/E-t sulyos betegségként ismerik el, és
biztositjak a kompenzacids rendszerre vald jogosultsagot.

Osszességében az AD/E koltségei Eurdpa-szerte eltéréek a kdltségek kiszamitdsanak maodjatol fliggden
(28). Az AD/E ambulans és korhazi ellatast igényel éves korhazi kezelések, orvosi latogatasok, stirg8sségi
osztaly latogatasok széles skaldjaval, a munka/munkahely-romlds miatti termelékenység elvesztésével
és a jelentett sajat zsebbdl fizetett koltségekkel (1. tablazat).
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Orszag, év
(referencia)

Vizsgalati populadcié = Eredmények

Betegség koltsége

Dania, 1997-
2018 (113)

Eurdpa:
Franciaorszag,

Németorszag,
Olaszorszag,
Spanyolorszag
és Egyesiilt
Kiralysag, 2017
(114)
Németorszag,
2017-2019
(69)

Spanyolorszag,
2000-2017
(115)
Spanyolorszag,
2013-2014
(116)

Hollandia,
2016-2017
(112)

Feln6tt betegek e A kozepesen sllyos vagy sulyos AD/E-ben szenvedd
betegek 6sszkoltsége 10 835 eurd volt betegenként a
vizsgalati id6szakban (hdarom évvel az index datuma el6tt
és Ot évvel azutan). Ez magaban foglalta az elsédleges
agazati latogatasok, a fekv6beteg-kdérhazi kezelések, a
jardobeteg-kapcsolatok, a vénykdteles gydgyszerek
kozvetlen koltségeit és a termelékenység kiesésével
kapcsolatos kozvetett koltségeket.

Felnétt betegek o Ateljes éves kozvetlen koltség 2242 és 6924 eurd kdzott,
az Osszes éves kozvetett koltség pedig 7277 és 14 236
euro kdzott mozgott, a betegség sulyossagatdl figgben.

e Pszichoszocidlis  tadrsbetegségeket (azaz alvasi
nehézségek, depresszid és szorongds) a kbdzepesen
sulyos és sulyos AD/E betegek tobb mint felénél figyeltek
meg, és jelentésen dsszeflggtek a munkaval 6sszefliggd
korlatozottsaggal.

Feln6tt betegek o Kozvetlen koltségek: median évi 874 eurd betegenként
o Kozvetett koltségek: évi 483 eurd keresGképtelenség
miatt

o Feltételezve a német felnétt lakossagban valé 3,7%-o0s
el6forduldst, az AD/E-ben szenvedd felnSttek
kezelésének éves kdltségei tobb mint 2,2 milliard eurot

tesznek ki.
5 évesnél fiatalabb o A szakellatas kozvetlen egészségligyi koltségei évi 2469
gyermekgydgyaszati eurd betegenként
betegek
Felnétt betegek o Az éveskoltségek elérték a9,3 millié eurdt (egészségligyi

koltségek 75,5%; a termelékenység csokkenése 24,5%),
az atlagos egységkoltség 1504 eurd évente.

o A korrigalt atlagos egységkoltség magasabb volt sulyos
AD/E esetében, mint a kozepesen sulyos és enyhe
betegségben (3397 eurd vs. 2111 eurd vs. 885 eurd).

Sajat zsebbdl fizetend6 koltségek

Eurdpa: Cseh
K6ztdrsasag,

Sulyos AD/E-ben e Teljes koltség éves betegenként: 15 231 eurd (kdzvetlen

szenvedd, koltségek + termelékenységcsokkenési kdltségek)

szisztémas

kezelésben

részesils felndtt

betegek

Felndtt betegek e Atlagosan 927 eurd betegenként évente egészségiigyi
ellatdsra.
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Dania,
Franciaorszag,
Németorszag,
Olaszorszag,
Hollandia,
Spanyolorszag,
Svédorszag,
Egyesult
Kiralysag, 2018
(117)

Franciaorszag,
2018 (118)

frorszag, 2019
(119)

Németorszag,
2017-2019
(69)

Feln6tt betegek

Felnétt és gyermek
betegek

Feln6tt betegek

AD/E: at6pias dermatitisz/ekcéma

e Az 3atlagos havi tobbletkdltség 77,26 eurd:

o bérpuhitd és hidratdld szerek (27,63 eurd)
gyogyszer (17,74 eurd)

orvosok és korhazak (8,68 eurd)

fényterapia (8,48 eurd)

kotszer (7,12 eurd)

utazasi koltségek (5,69 eurd)

o fekv8beteg-ellatas (1,94 eurd)

Tovabbi havi 18% személyi higiéniai termékek koltsége
(mosdszerek, agynemd, extra ruhazat).

A betegek arrdl is beszamoltak, hogy extra pénzt
koltenek mindennapi termékekre, példaul keszty(kre,
tisztitdszerekre és élelmiszerekre.

O O O O O

Atlagosan évi 350,5 eurd betegenként (0,00 és 4000
eurd kozotti tartomdany a betegség sulyossagatol
fliggden)

A koltségtéritéses termékek és szolgdltatdsok listajan
nem szerepl§ gyogyaszati és nem gyogyaszati termékek
(b6rpuhité  szerek, higiéniai termékek, ruhdk)
fogyasztasabol szarmazik.

A megkérdezettek 25%-a évente akar 2300 eurdt is kolt
vény nélkil kaphatd kezelésekre, vénykoteles
kezelésekre, alternativ kezelésekre és orvosi dijakra sajat
vagy gyermeke AD-je miatt.

377 - 497 eurd (median 211 eurd) évente
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Kovetkeztetések

Az AD/E egy krdnikus, gyulladasos, szisztémas betegség, melynek egylttes hatdsai a b6rgat megsértése,
az immunrendszer zavarai, tdbb szervet érint6 rendellenességek és intenziv tliinetek. A gyermekkorban
altalanosan ismert bérbetegségként a fiatalokat és a felnGtteket is érinti. A tlinetek messze tulmutatnak
a bdéron, és az egész testen barhol kialakulnak. A viszketés és a fajdalom lesujtéd lehet, és az AD/E
betegek szenvedése elviselhetetlenné valhat. 2021 folyaman az EFA vezetd betegeket és egészségligyi
szakért6ket gy(jtott 6ssze, hogy megallapodjanak a jelenlegi szlikségletekrél, kihivasokrél és lehetséges
megoldasokrél az AD/E ellatas javitdsa érdekében Eurdpdban. Az AD/E betegek és az egészséglgyi
szakemberek egyetértettek a betegség fizikai és érzelmi terheit magyarazd szamos elemben.

A tarsadalomban és a politikai dontéshozdk korében tudatositani kell az AD/E sulyos és krdnikus
természetét. A megbélyegzés, az dnbizalom hidnya, az aggodalom, a reménytelenség és a kimerltség
kdzponti szerepet jatszik a betegek és gondozok tapasztalataiban. A konszenzusilésen részt vevd
betegek, gondozdk és egészségligyi szakemberek kiemelték a legfontosabb kihivasokat, amelyekkel
foglalkozni kell, ideértve az dnkéntes tarsadalmi elszigeteltséget, az alacsony onbecsiilést, az iskolai
hidnyzédsokat, a korlatozott szakmai fejlédést, a késedelmes orvosi konzultacidkat és az utdnkovetés
hianyat. A vissza nem téritett kezelések koltsége tovabbi akadalyt jelent az AD/E betegek és gondozdk
szamara. A megszakitott ellatasi utak, a tudatossag és a képzés hianya, valamint a betegséggel és
kezelésével kapcsolatos félreértések/tévhitek megmagyarazzak az AD/E betegek kezelésének szamos
megoldatlan kihivasat. Minden korosztalyld betegeknek és gondozdiknak személyre szabott
alkalmazkodasi stratégiakra van szlkségik a betegség altal érintett emberek tamogatdasara.

Az eurdpai orszdgoknak betegkdzpontl, multidiszciplinaris, integralt ellatdasi modelleket kell
alkalmazniuk. A képzés és a szakorvoshoz torténé beutalds megalapozott kritériumai, valamint a legjobb
klinikai gyakorlat példai segithetnek javitani az AD/E alapellatdsanak min&ségét. A terapidkhoz vald
méltanyos hozzaférés és a betegség hatékonyabb ellatdsa érdekében a hatdsagoknak feldl kell
vizsgalniuk a koltségtéritési politikat. Az AD/E kozosség kiveheti a részét az eurdpai torvényhozdk és
politikusok korében az AD/E-ben szenved&k specialis koltségtéritési szlikségleteinek tudatositasaban. A
kulcsfontossagu dontéshozdknak fel kell ismernitk az AD/E betegek kezelésének pénzigyi terheinek
sulyossagat. A cél annak biztositdsa, hogy ,minden AD/E beteg hozzdférjen a megfelel
betegségkezeléshez”, valamint ,hozzdférjen a sziikséges munkateriilethez, feltételekhez és
kezelésekhez, hogy ne betegsége és korlatai alapjdn kelljen dlldst vdlasztania. A pdlyavdlasztdsnak azon
kell alapulnia, hogy mire vdgynak, mit tanultak és mi irdnt érzik elhivatottsdgukat”, ahogy a
konszenzusllésen részt vevl betegek ezt kifejezték.

Az Ulésen részt vevl betegek és egészségligyi szakemberek véleménye szerint szamos, bizonyitékokon
alapuld mdédszer l1étezik ezen kihivasok leklzdésére. Vilagszerte szdmos kezdeményezés, szervezet és
entitas példaként és modellként szolgalhat a megvaldsitashoz, ha elegendd politikai elszantsag van az
AD/E betegek elldtdsanak javitdsara Eurdpaban. Az AD/E terheinek megvaltoztatdsa megkoveteli az
Osszes érdekelt fél részvételét, beleértve az eurdpai és nemzeti dontéshozdkat is. A konszenzusilés
résztvevli egy sor konkrét megoldast dolgoztak ki a jovébeli valtozdsok elémozditdsara (ldsd a
kévetkezs részt). Ezeket a javaslatokat a konszenzusbizottsdg elemezte és jovahagyta. Az EFA ezeket a
javaslatokat a politikai dontéshozdkat célzo fellépésre vald felhivasra forditotta.
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JAVASOLT MEGOLDASOK ES
INTEZKEDESEK AZ AD/E
KIHIVASAINAK KEZELESERE
EUROPABAN

Ezek a javaslatok az EFA dltal 2021-ben dsszehivott, betegekbdl és egészségligyi
szakemberekmultidiszciplindris testiilet eredményeit tiikrézik.

Multidiszciplinaris megkozelitések és oktatas

A beavatkozasok megtervezésekor személyre szabott és multidiszciplinaris megkozelités
alkalmazasa, figyelembe véve a fizikai és mentalis egészséget és az érzelmi jolétet.

B&rgydgyaszati képzés bevezetése pszicholdgusok szamara.
Taplalkozasi szakért6k bevonasa az étrendi tényezSkrél szolé kiegyensulyozott megbeszélések
biztositdsa érdekében.

Az egészségligyi szakemberek kozotti interakcid javitdsa; bdrgydgyaszati ismeretek bvitése a
haziorvosok és a gyermekorvosok korében.

A gybgyszerészeknek és az dpoldknak fokozottabb szerepet kell kapniuk, az alapelldtas helyzetétdl
fliggden.

Tamogato kérnyezet a betegek és gondozdk szamara

Rugalmas munkarend fenntartdasa a COVID-19 vilagjarvany utdn, hogy segitse a betegeket és a
gondozokat kezeléslk irdnyitasaban.

Digitalis eszkozok és platformok hasznalata az orvosi-/betegkommunikacié megkonnyitésére, és a
betegek AD/E oktatdshoz vald hozzaférésének javitdsa.

Tavorvoslasi megoldasok igénybe vétele a betegségek megfigyelésének és nyomon kovetésének
javitasa érdekében.

A tudasmegosztas és az életmindség novelése azaltal, hogy a betegek/gondozdk hozzaférhetnek a
tdmogato csoportokhoz.

AD/E oktatds bevezetése az iskolakban a betegek és gondozdk életminéségének javitdsa
érdekében.




A betegek tdmogatdsa az orvosi elldtdson tul, beleértve a palyavalasztasi tandcsadast és a
hibaztatds nélkuli” megkozelités elGsegitését a gyogyszeres kezelés be nem tartasaval
kapcsolatban.

Tobb id6 az orvosi konzultacidk soran, hogy a beteg tobb visszajelzést adjon, és az orvosok tovabbi
magyarazatot kapjanak a kezelésrél. A hatékonysag javitdasa érdekében ennek kombinaldsa a
talalkozékon kivili tovabbi felkésziléssel.

Az orvosi képzésben a human készségek népszerUsitése, beleértve az empatidt és a meghallgatast.

A szlikséges kezelésekhez valé megfelel6 hozzaférés biztositdsa.

Maddszerek és eszk6z6k kidolgozasa az AD/E hatasanak mindsitésére és a gyogyszerfelirasi
dontések tajékoztatdsara.

Az alternativ gyogyszerek vagy a kozmetikumok és a gydgyszerek kozé tartozd termékek Uj
osztalyozdsanak bevezetése a betegek pénzligyi terheinek enyhitése érdekében.

AD/E kivalosagi kozpontok létrehozasa elkilonitett koltségvetéssel.

A kulonbozd kezelések, példaul a fejlett kezelések egészségligyi rendszereinek koltségeinek
tanulmanyozasa.

Nemzeti irdnymutatasok bevezetése a betegut javitasara, beleértve a betegek szakorvoshoz
torténd beutaldasanak kritériumait.

Min6ségi szabvanyok egyeztetése a betegek jelentései tapasztalataival parhuzamosan a kezelés
betartdasanak javitasa érdekében.




TERHEK
CSOKKENTESERE EUROPABAN

Az Allergias és léguti betegségek betegeinek eurdpai szovetsége (EFA) felhivja a dontéshozdkat, hogy
ismerjék el, hogy az AD/E sulyos, 6sszetett kronikus betegség, és a betegeknek hosszu tavu kezelésre
és multidiszciplinaris elldtasra van sziikségilk ahhoz, hogy megbirkézzanak vele. A politikai
dontéshozdoknak gondoskodniuk kell arrél, hogy az AD/E-vel diagnosztizéltak betegltjat minden
szakaszban tiszteletben tartsdk, a diagndzistdl a kezelésig és gondozdsig, a betegek és csaladjaik
szamara tdmogato kornyezetet biztositva. Ezeket az ajanlasokat a dontéshozok szamara az EFA dolgozta
ki annak a multidiszciplinaris testlletnek a meglatasai alapjan, amely az atopias dermatitisz/ekcéma
okozta terhekrdl sz6l6 2022-es Eurépai konszenzus jelentést ismertette.

e Az EFA azt javasolja, hogy a dontéshozdk tegyék a kovetkez6 lépéseket az AD/E betegekre
nehezedd fizikai és érzelmi terhek csokkentése érdekében:
o Az allergidval és az AD/E-vel kapcsolatos egészségligyi ismeretek javitasa a tévhitek

IM

kezelése, a megbélyegzés csokkentése, az ,informalis kezelésekkel” kapcsolatos
hamis informacidok kezelése, valamint az AD/E betegek beavatkozasra vald
0sztonzése érdekében.
o Az EFA arra kéri a déntéshozdkat, hogy tdmogassdk az egészségiigyi
informdciokat, amelyek kiemelik, hogy az AD/E nem fert6z6, de
sulyos terhet jelent a betegek és a gondozdk szamadra.

A tav- és rugalmas munkabeosztasok folytatasanak tamogatdsa, valamint anyagi
tamogatas, hogy az AD/E betegek és gondozdék a mindennapi élet mellett
iranyithassak kezelésiket.

e Az EFA azt javasolja, hogy a politikai dontéshozdk tegyék meg a kovetkezé lépéseket az AD/E
betegek betegutjanak javitasa érdekében:
o Az EFA azt javasolja a dontéshozdknak, hogy vezessenek be olyan strukturalis
valtoztatdsokat nemzeti egészségligyi rendszereikben, amelyek végs6é soron a
kovetkez6képpen javitandk a betegség diagnosztizalasat:




Annak lehet6vé tétele, hogy az egészségligyi rendszerek ne csupan a betegség
diagnosztizaldsdra Osszpontositsanak, hanem a betegek és a csaladok
folyamatos ellatasara és tamogatasara is.

A legljabb klinikai irdnyelvek tiszteletben tartdsa, egy agilis beutalasi
rendszer kialakitasa az AD/E betegek szamara, amely a lehet6 leghamarabb
egyértelmlen meghatarozza a haziorvosok és a bdérgydgyaszok kozotti
felel6sséget, valamint javitjia az egészségligyi szakemberek kozotti
interakciét. Ennek magaban kell foglalnia az alapellatdsban dolgozé
szakemberek és gyermekorvosok fokozott oktatdsat is, igy egyetlen
diagndézis sem marad el.

Az EFA térvényes beutaldsi jogot szorgalmaz minden olyan beteg
szdmdra, akiknél AD/E-t diagnosztizdaltak Eurépdban. Ennek
részeként a betegek fenntarto elldtdsdat szakorvosnak kell irdnyitania,
mivel a betegség sulyossdga idbvel vdltozhat, az alapelldtdsban
dolgozé orvosoknak pedig alapfoku képzésben kell részestilnilik, és
tisztaban kell lenniiik beutaldsi hdldzatukkal.

= Az egészséglgyi rendszerek Osztonzése arra, hogy a kezelésekre adott
reakciok és az életmindség alapjan keressék a megfelel6 betegutat.

e Az EFA Uj klinikai megkdzelitésre szélit fel, amelyben az AD/E
diagndzis nem statikus, hanem a beteg dllapotdnak alakuldsa és a
legujabb tudomdnyos bizonyitékok alapjan alkalmazkodik, hogy
tdmogassa a betegkézpontu elldtdsi utat.

o Az EFA azt javasolja, hogy a személyre szabott kezeléshez és ellatashoz vald
hozzaférés javitasa érdekében a dontéshozdk a kovetkezbket tegyék:
= A személyre szabott kezelési tervek bevezetésének tamogatasa a diagnodzis
felallitasanak elsé napjatol kezdve, lehet6vé téve az AD/E betegek szamara,
hogy a kezdetektdl folyamatos ellatasban részesiljenek. Ennek a rendszeres
konzultacids id6pontokon kiviili tovabbi felkésziilést is magaban kell foglalnia
a hatékonysag javitasa érdekében.
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A meglévé nemzeti referenciakdozpontok megerdsitése, hogy lefedjék és
bévitsék a sulyos AD/E-vel kapcsolatos szakértelmet
Kivalésagi kozpontok létrehozasa az AD/E teriiletén, multidiszciplinaris

csapatokkal és elkiilonitett koltségvetéssel.

Az orvosok képzése human készségekre, hogy lehetévé tegye az orvos-beteg
megbeszéléseket a terdpidas problémakrol, és lehet6vé tegye az orvosok
szamara, hogy megfelelS informacidkat nyujtsanak a betegeknek.

o Az EFA aztjavasolja, hogy az Gj AD/E kezelések kidolgozasanak megfelel6 tamogatasa
érdekében a dontéshozdéknak a kovetkezdket kell tennilik:




EU-szint( szabalyozasi valtoztatasok bevezetése, amelyek biztositjak, hogy
a betegek részt vegyenek a klinikai vizsgdlatok tervezésében és
végrehajtdsaban.

Az életmindség-végpontok bevezetésének tdamogatdsa az Gsszes relevans
klinikai vizsgalatban.

A szabalyozé hatésagok felhivasa, hogy ismerjék fel az AD/E jelents
hatdsdnak osztdlyozdsdra és a viszketés mérésére haszndlt jelenlegi
maddszerek korlatait (pl. EQ-5D), valamint Uj moddszerek és eszkdzok
kidolgozdsa erre a célra.

EU-finanszirozas elkiilonitése olyan kutatdsokra, amelyek segitik a
szakért6ket az AD/E okainak és mechanizmusainak jobb megértésében,
valamint jobb kezelések kidolgozasaban.

e Az asztmdval foglalkozd U-BIOPRED és 3TR EU-IMI projektek bevdlt
gyakorlati példdjdra épitve az EFA egy ambiciozus kutatdsi projekt
bevezetését kéri az Innovativ Egészségiigyi Kezdeményezés (IHI)
keretében az AD/E-vel kapcsolatban, ami jobb kezeléshez,
életminbséghez és végsd soron megelbzéshez vezethet.

Megfelel6 szakpolitikai keretrendszer alkalmazasa, hogy kihaszndlja a valds
adatok altal kinalt lehetGségeket az AD/E jobb megértése és az Uj kezelések
kifejlesztésének elésegitése érdekében.

Az EFA nemzeti regiszterek Iétrehozdsdt kéri az AD/E-re
vonatkozoan, amelyek lehetévé teszik a kivdld minbségli adatok
gylijtését azzal a végsé céllal, hogy javitsak a betegek elldtdsdt és
eredményeit.

o Egészségpolitikai valtoztatdsok bevezetése annak garantédldsara, hogy az AD/E
betegek, kilondsen a tdrsbetegségben szenvedSk, a legjobb kezelést és
multidiszciplinaris ellatast kapjak.

o Az EFA aszakdpoldk szerepének megerdsitését kéri, mivel funkciojuk
elengedhetetlen a betegek kezeléséhez és betegségkezelési
oktatdsdhoz.

Az EFA a pszicholégusok fokozott szerepét kéri az AD/E ellatdsban,
beleértve a bdlrgydgydszati képzést tanterveik részeként, hogy
foglalkozzanak a betegség pszicholdgiai elemeivel, és dszténézzék az
elme/test kélcsénhatdsokrdl szolo beszélgetéseket.

Az EFA a gyogyszerészek fokozott szerepvdllaldsat kéri, hogy
sziikség esetén, az alapelldtds helyzetének megfelel6en tdmogassdk
a betegeket. Ennek tartalmaznia kell a gydgyszerészek képzési
moduljait a helyi kortikoszteroidokkal kapcsolatos problémadk
kimutatdsdrdl és kezelésérél, ami javithatja a gyakorlatot és a kezelés
betartdsat.

Az EFA a tapldlkozdsi szakért6k fokozott szerepvallaldasat kéri, hogy
holisztikusabb megkdézelitést hozzanak létre az AD/E elldtdsban, és




elismerjék azt a tényt, hogy az itt végzett beavatkozds hozzdjdrulhat
a multidiszciplindris elldtdsi megkézelitéshez, és javithatja a betegek
életmindségét.

o Az EFA azt javasolja, hogy a kezeléssel és ellatassal foglalkozé betegek szamdra
tamogato kornyezet kialakitasa érdekében a dontéshozdknak a kovetkezéket kell
tenniik:

= Az ,atdpids iskolak” finanszirozasdnak, létrehozasanak és a nemzeti
egészségligyi rendszerekbe valé integralasanak tamogatasa minden AD/E
referenciakdzpont részeként.
Annak biztositasa, hogy az egészségiigyi rendszerek fel legyenek szerelve a
digitdlis egészségiigy fejlesztései altal kinalt lehet6ségek kiaknazasara, hogy
az AD/E betegek szamara kinalt ellatasi lehetSségek atfogdak legyenek. Ennek
magaban kell foglalnia egy olyan keretrendszer |étrehozasat, amely lehet6vé
teszi az AD/E betegek szamdra, hogy teljes mértékben kihasznaljak a
tdvorvoslast, lehetdséget biztositva dllapotuk dnkezelésére és tdmogatdasara.

o A kezelés és a betegut betartdsdanak javitasa, hogy megvizsgdljdk a min&ségi
szabvanyos modszereket és a betegek altal bejelentett kimeneteleket (PRO-k), és a
,hibdztatas nélkili” megkozelités alkalmazdsa a kezelés betartasanak hidnyaban.

= Az EFA nagyobb hangsulyt fektet az AD/E fellangoldsdnak megel6zésére és
a betegségkezelésre, hogy drasztikusan csékkentse az AD/E miatti kérhdzi
kezelések szamadt.

Az EFA azt javasolja, hogy az AD/E betegek pénziigyi és gazdasagi terheinek csékkentése
érdekében a dontéshozdknak a kovetkezdket kell tennitk:

o Az AD/E kezelések koltségtéritésének uj besorolasa, amely garantalja a
betegek szdmara az alapvetd szlikséges ellatdsokhoz, példaul bérpuhitéd
szerekhez, agynem(ih6z, ruhazathoz vagy taplalkozasi tdmogatashoz vald
megfelel6 hozzaférést.

A hozzaférés késleltetésének tarsadalmi és emberi koltségeinek
felismerése, kiilonosen olyan gazdasagi megfontolasok, mint példaul a
munka hidnya miatti termelékenységvesztés.




Referenciak

1. Darlenski R, Kazandjieva J, Hristakieva E, Fluhr
JW. Atopic dermatitis as a systemic disease. Clin
Der matol [Internet]. 2014;32(3):409-13. Available
from:
http://dx.doi.org/10.1016/j.clindermatol.2013.11.0
07

2. Brunner PM, Silverberg JI, Guttman-Yassky E,
Paller AS, Kabashima K, Amagai M, et al. Increasing
Co morbidities Suggest that Atopic Dermatitis Is a
Systemic Disorder. J Invest Dermatol. 2017 Jan
1,137(1):18-25.

3. Vakharia PP, Chopra R, Sacotte R, Patel KR, Sin
gam V, Patel N, et al. Burden of skin pain in atopic
dermatitis. Ann Allergy Asthma Immunol [Inter
net]. 2017 Dec 1 [cited 2021 Nov 13];119(6):548-
552.e3. Available from:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/29223299/

4. Silverberg JI, Garg NK, Paller AS, Fishbein AB, Zee
PC. Sleep disturbances in adults with ecze ma are
associated with impaired overall health: A US
population-based study. J Invest Dermatol.
2015;135(1):56-66.

5.Yu SH, Attarian H, Zee P, Silverberg JI. Burden of
Sleep and Fatigue in US Adults With Atopic Derma
titis. Dermat contact, atopic, Occup drug [Internet].
2016 Mar 1 [cited 2021 Nov 13];27(2):50-8.
Available from:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/26983091/

6. Silverberg JI. Selected comorbidities of atopic der
matitis: Atopy, neuropsychiatric, and musculoskel
etal associations. Clin Dermatol. 2017;35(4):360-6.

7. Silverberg JI. Associations between atopic derma
titis and other disorders. F1000Research [Internet].
2018 [cited 2021 Nov 13];7:3. Available from:
/pmc/articles/PMC5850083/

8. Ring J, Zink A, Arents BWM, Seitz IA, Mensing U,
Schielein MC, et al. Atopic eczema: burden of dis
ease and individual suffering — results from a large
EU study in adults. J Eur Acad Dermatology Vene
reol. 2019;33(7):1331-40.

9. Kowalska-Oledzka E, Czarnecka M, Baran A.
Epide miology of atopic dermatitis in Europe. )
Drug As sess. 2019;8(1):126-8.

10. Gilaberte Y, Pérez-Gilaberte JB, Poblador-Plou
B, Bliek-Bueno K, Gimeno-Miguel A, Prados-Torres
A. Prevalence and Comorbidity of Atopic Dermatitis
in Children: A Large-Scale Population Study Based
on Real-World Data. J Clin Med. 2020;9(6):1632.

11. Wollenberg A, Christen-Zach S, Taieb A, Paul C,
Thyssen JP, de Bruin-Weller M, et al. ETFADADV Ec
zema task force 2020 positionpaper on diagnosis
and treatment of atopic dermatitis in adults and
children. J Eur Acad Dermatology Venereol. 2020
Dec;34(12):2717-44.

12. Wollenberg A, Barbarot S, Bieber T, Christen-
Zaech S, Deleuran M, Fink-Wagner A, et al. Consen
sus-based European guidelines for treatment of
atopic eczema (atopic dermatitis) in adults and
children: part I. J Eur Acad Dermatology Venereol
[Internet]. 2018 May 1 [cited 2021 Jul
15];32(5):657—-82. Available from:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/29676534/

13. Kim J, Chao L, Simson E, Silverberg, JI.
Persistence of atopic dermatitis (AD): A systematic
review and me ta-analysis. ] Am Acad Dermatol.
2016;75(4):681-7.

14. Silverberg JI, Barbarot S, Gadkari A, Simpson EL,
Weidinger S, Mina-Osorio P, et al. Atopic dermatitis
in the pediatric population: A cross-sectional, in
ternational epidemiologic study. Ann Allergy, Asth
ma Immunol. 2021;126(4):417-428.e2.

15. Andersen YMF, Egeberg A, Skov L, Thyssen JP.
Co morbidities of atopic dermatitis: beyond rhinitis
and asthma. Curr Dermatol Rep. 2017;6:35—41.

16. Badloe FMS, De Vriese S, Coolens K, Schmidt-
Weber CB, Ring J, Gutermuth J, et al. IgE
autoantibodies and autoreactive T cells and their
role in children and adults with atopic dermatitis.
Clin Transl Aller gy. 2020;10(1):1-15.

17. He H, Li R, Choi S, Zhou L, Pavel A, Estrada YD,
et al. Increased cardiovascular and atherosclerosis
markers in blood of older patients with atopic der
matitis. Ann Allergy, Asthma Immunol. 2020 Jan
1;124(1):70-8.

18. Schmitt J, Schwarz K, Baurecht H, Hotze M, Fol
ster-Holst R, Rodriguez E, et al. Atopic dermatitis is

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 43




associated with an increased risk for rheumatoid
arthritis and inflammatory bowel disease, and a
decreased risk for type 1 diabetes. J Allergy Clin
Immunol. 2016 Jan;137(1):130-6.

19. Kage P, Zarnowski J, Simon J-C, Treudler R.
Atopic dermatitis and psychosocial comorbidities —
What's new? Allergol Sel. 2020 Jan 1;4(01):86—-96.

20. Sdnchez-Pérez J, Daudén-Tello E, Mora AM,
Lara Su rinyac N. Impacto de la calidad de vida
relaciona da con la salud en poblacién pediatrica y
adulta espafiola con dermatitis atépica. Estudio
PSEDA. Actas Dermosifiliogr. 2013 Jan;104(1):44—
52.

21. EFA. Itching for Life: Quality of Life and costs for
people with severe atopic eczema in Europe. [cit ed
2021 Jul 15]; Available from:
http://www.efanet.org/images/2018/EN__ltching_
for_life_Quality_of_Life_and_costs_for_people_wit
h_severe_atop ic_eczema_in_Europe_.pdf

22. Katoh N, Ohya Y, Ikeda M, Ebihara T, Katayama
I, Saeki H, et al. Clinical practice guidelines for the
management of atopic dermatitis 2018. J Dermatol.
2019 Dec 1;46(12):1053-101.

23.Janus C, Simpson BYE. Atopic Dermatitis: A
Collec tive Global Voice for Improving Care -
Practical Der matology. Pract Dermatology.
2018;(August):47-9.

24. Camfferman D, Kennedy JD, Gold M, Martin AJ,
Lush ington K. Eczema and sleep and its
relationship to daytime functioning in children.
Sleep Med Rev [Internet]. 2010 Dec [cited 2021
Nov 15];14(6):359-69. Available from:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/20392655/

25. Na CH, Chung J, Simpson EL. Quality of Life and
Disease Impact of Atopic Dermatitis and Pso riasis
on Children and Their Families. Children.
2019;6(12):133.

26. Ramirez FD, Chen S, Langan SM, Prather AA,
McCull och CE, Kidd SA, et al. Association of Atopic
Der matitis with Sleep Quality in Children. JAMA
Pedi atr. 2019;173(5):190025.

27. Fishbein AB, Cheng BT, Tilley CC, Begolka WS,
Carle AC, Forrest CB, et al. Sleep Disturbance in
School-AVRUPA KONSENSUS RAPORU —
AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA 45 Aged
Children with Atopic Dermatitis: Prevalence and

Severity in a Cross-Sectional Sample. J allergy Clin
Immunol Pract [Internet]. 2021 Aug 1 [cited 2021
Nov 15];9(8):3120-3129.e3. Available from:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33991704/

28. Drucker AM, Wang AR, Li WQ, Sevetson E, Block
JK, Qureshi AA. The Burden of Atopic Dermatitis:
Sum mary of a Report for the National Eczema
Associa tion. J Invest Dermatol. 2017;137(1):26-30.

29. Xie QW, Chan CL wai, Chan CH yan. The
wounded self—lonely in a crowd: A qualitative
study of the voices of children living with atopic
dermatitis in Hong Kong. Heal Soc Care Community
[Internet].

2020 May 1 [cited 2022 Jan 3];28(3):862—73. Avail
able from: /pmc/articles/PMC7187464/

30. Chernyshov P V. Stigmatization and self-
perception in children with atopic dermatitis. Clin
Cosmet In vestig Dermatol. 2016 Jul 21;9:159-66.

31. Guttman E, Nosbaum A, Simpson E, Weidinger
S. Pi oneering Global Best Practices in Atopic
Dermatitis: Results from the Atopic Dermatitis
Quality of Care Initiative. Clin Exp Dermatol. 2021
Aug;6(2):12-7.

32. Kelly K, Balogh E, Kaplan S, Feldman S. Skin
Disease in Children: Effects on Quality of Life,
Stigmatiza tion, Bullying, and Suicide Risk in
Pediatric Acne, Atopic Dermatitis, and Psoriasis
Patients. Children. 2021;8(1057):1-15.

33. Teasdale E, Sivyer K, Muller |, Ghio D, Roberts A,
Lawton S, et al. Children’s Views and Experiences of
Treatment Adherence and Parent/Child Co-Man
agement in Eczema: A Qualitative Study. Vol. 8,
Children . 2021.

34. Wolke D, Lereya ST. Long-term effects of
bullying. Arch Dis Child. 2015;100(9):879-85.

35. Teasdale E, Muller I, Sivyer K, Ghio D, Greenwell
K, Wilczynska S, et al. Views and experiences of
man aging eczema: systematic review and thematic
syn thesis of qualitative studies. Br J Dermatol.
2021 Apr;184(4):627-37.

36. Capozza K, Gadd H, Kelley K, Russell S, Shi V,
Schwartz A. Insights from Caregivers on the Impact
of Pediatric Atopic Dermatitis on Families: “i'm
Tired, Overwhelmed, and Feel like I'm Failing as a

Mother.” Dermatitis. 2020;31(3):223-7.

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 44




37. Steele M, Howells L, Santer M, Sivyer K, Lawton
S, Roberts A, et al. How has the COVID-19
pandemic affected eczema self-management and
help seek ing? A qualitative interview study with
young peo ple and parents/carers of children with
eczema. Ski Heal Dis. 2021;1(4).

38. Angelhoff C, Askenteg H, Wikner U, Edéll-
Gustafsson U. “To Cope with Everyday Life, | Need
to Sleep” - A Phenomenographic Study Exploring
Sleep Loss in Parents of Children with Atopic
Dermatitis. J Pediatr Nurs [Internet]. 2018 Nov 1
[cited 2022 Jan 4];43:e59-65. Available from:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30037591/

39. Ramirez FD, Chen S, Langan SM, Prather AA, Mc
Culloch CE, Kidd SA, et al. Assessment of Sleep Dis
turbances and Exhaustion in Mothers of Children
With Atopic Dermatitis. JAMA Dermatology [Inter
net]. 2019 May 1 [cited 2022 Jan 4];155(5):556—63.
Available from: https://jamanetwork.com/journals/
jamadermatology/fullarticle/2728818

40. Yang EJ, Beck KM, Sekhon S, Bhutani T, Koo J.
The impact of pediatric atopic dermatitis on
families: A review. Pediatr Dermatol [Internet].
2019 Jan 1 [cit ed 2021 Nov 13];36(1):66—71.
Available from:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30556595/

41. Ali F, Vyas J, Finlay AY. Counting the burden:
Atopic dermatitis and health-related quality of life.
Acta Derm Venereol. 2020;100(100-year theme
Atopic dermatitis):330-40.

42. Silverberg JI, Gelfand JM, Margolis DJ,
Boguniewicz M, Fonacier L, Grayson MH, et al.
Symptoms and di agnosis of anxiety and depression
in atopic derma titis in U.S. adults. Br J Dermatol.
2019;181(3):554—

43. Slattery MJ, Essex MJ, Paletz EM, Vanness ER,
Infan te M, Rogers GM, et al. Depression, anxiety,
and der matologic quality of life in adolescents with
atopic dermatitis. J Allergy Clin Immunol [Internet].
2011 [cited 2021 Nov 15];128(3). Available from:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/21684588/

44. Han JW, Lee H. Actor and partner effects of par
enting stress and co-parenting on marital conflict
among parents of children with atopic dermatitis.
BMC Pediatr. 2020;20(1):1-10.

45. Mitchell AE, Fraser JA, Ramsbotham J,
Morawska A, Yates P. Childhood atopic dermatitis:

A cross-sec tional study of relationships between
child and parent factors, atopic dermatitis
management, and disease severity. Int J Nurs Stud
[Internet]. 2015;52(1):216—28. Available from:
http://dx.doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2014.09.008

46. Gieler U, Schoof S, Gieler T, Scheewe S, Schut C,
Kupfer J. Atopic eczema and stress among single
parents and families: An empirical study of 96
mothers. Acta Derm Venereol. 2017;97(1):42-6.

47. Grant L, Seiding Larsen L, Trennery C, Silverberg
JI, Abramovits W, Simpson EL, et al. Conceptual
Model to Illustrate the Symptom Experience and
Humanistic Burden Associated with Atopic
Dermatitis in Adults and Adolescents. Dermatitis.
2019;30(4):247-54.

48. Greenwell K, Ghio D, Muller |, Roberts A, McNiv
en A, Lawton S, et al. Taking charge of eczema self-
management: a qualitative interview study with
young people with eczema. BMJ Open. 2021 Jan
1;11(1):e044005.

49. Celakovska J, Bukac J, Ettler K, Ettlerova K,
Krcmova I. Atopic dermatitis in adolescents and
adults—the evaluation of association with other
allergic diseas es and parameters. Food Agric
Immunol [Internet]. 2017;28(6):933—-48. Available
from:
https://doi.org/10.1080/09540105.2017.1320358

50. Ghio D, Muller I, Greenwell K, Roberts A,
McNiven A, Langan SM, et al. ‘It’s like the bad guy
in a movie who just doesn’t die’: a qualitative
exploration of young people’s adaptation to
eczema and implications for self-care. Br J
Dermatol. 2020 Jan 1;182(1):112-8.

51. Ghio D, Greenwell K, Muller |, Roberts A,
McNiven A, Santer M. Psychosocial needs of
adolescents and young adults with eczema: A
secondary analysis of qualitative data to inform a
behaviour change inter vention. Br J Health
Psychol. 2021 Feb 1;26(1):214-31.

52. Stingeni L, Fortina AB, Baiardini |, Hansel K,
Moret ti D, Cipriani F. Atopic dermatitis and patient
per spectives: Insights of bullying at school and
career discrimination at work. J Asthma Allergy
[Internet]. 2021 Jul 21 [cited 2022 Jan 3];14:919—-
28. Available from:
https://www.dovepress.com/atopic-derma titis-

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 45




and-patient-perspectives-insights-of-bully ing-at-
sch-peer-reviewed-fulltext-article-JAA

53. Cheng BT, Silverberg JI. Association of pediatric
atopic dermatitis and psoriasis with school absen
teeism and parental work absenteeism: A cross-sec
tional United States population-based study. ] Am
Acad Dermatol. 2021 Oct 1;85(4):885-92. AVRUPA
KONSENSUS RAPORU — AVRUPA’DA ATOPIK
DERMATIT/EGZAMA 46

54. Cheng B, Silverberg J. Association of pediatric
atop ic dermatitis and psoriasis with school
absenteeism and parental work absenteeism: A
cross-sectional United States population-based
study. J Am Acad Dermatol. 2021;85(4):885-92.

55. Ezzedine K, Shourick J, Merhand S, Sampogna F,
Taieb C. Impact of atopic dermatitis in adolescents
and their parents: A french study. Acta Derm Vene
reol. 2020;100(17):1-7.

56. Ricci G, Bellini F, Dondi A, Patrizi A, Pession A.
Atop ic dermatitis in adolescence. Dermatology
Reports. 2012;4(1):25-7.

57. Halvorsen JA, Lien L, Dalgard F, Bjertness E,
Stern RS. Suicidal ideation, mental health problems,
and social function in adolescents with ecze ma: A
population-based study. J Invest Dermatol.
2014;134(7):1847-54.

58. Lundin S, Jonsson M, Wahlgren CF, Johansson
E, Bergstrom A, Kull I. Young adults’ perceptions of
living with atopic dermatitis in relation to the con
cept of self-management: A qualitative study. BMJ
Open. 2021;11(6):1-8.

59. de Bruin-Weller M, Gadkari A, Auziere S,
Simpson EL, Puig L, Barbarot S, et al. The patient-
reported disease burden in adults with atopic
dermatitis: a cross-sectional study in Europe and
Canada. J Eur Acad Dermatol Venereol. 2020
May;34(5):1026-36.

60. Koszoru K, Borza J, Guldcsi L, Sardy M. Quality
of life in patients with atopic dermatitis. Cutis.
2019;104(3):174-7.

61. Chang Y Sen, Chiang BL. Sleep disorders and
atopic dermatitis: A 2-way street? J Allergy Clin
Immunol. 2018;142(4):1033-40.

62. Pourani M, Ganji R, Dashti T, Dadkhahfar S,
Gheisari M, et.al. Impacto de la pandemia de

COVID-19 en los pacientes con dermatitis atépica.
Actas Dermo sifiliogr. 2021;(January):19-21.

63. Lugovic-Mihic L, Mestrovic-Stefekov J,
Pondeljak N, Dasovic M, Tomljenovic-Veselski M,
Cvitanovic H. Psychological stress and atopic
dermatitis severi ty following the covid-19
pandemic and anearth quake. Psychiatr Danub.
2021;33(3):393—-401.

64. Schmidt SAJ, Mailhac A, Darvalics B, Mulick A,
Deleu ran MS, Sgrensen HT, et al. Association
between Atopic Dermatitis and Educational
Attainment in Denmark. JAMA Dermatology.
2021;157(6):667-75.

65. Yalcin B, Senttrk N, Balci DD, Kacar N, Salman
A, Ceylan O. Atopic Dermatitis “Living with AD”
Qual ity of Life Report for Adult Patients with
moderate to severe Atopic Dermatitis in Turkey.
2021.

66. Brenninkmeijer EEA, Legierse CM, Sillevis Smitt
JH, Last BF, Grootenhuis MA, Bos JD. The course of
life of patients with childhood atopic dermatitis.
Pedi atr Dermatol. 2009 Jan;26(1):14-22.

67. Marron SE, Cebrian-Rodriguez J, Alcalde-
Herrero VM, Garcia-Latasa de Aranibar FJ, Tomas-
Aragones L. Psychosocial Impact of Atopic
Dermatitis in Adults: A Qualitative Study. Vol. 111,
Actas dermo-si filiograficas. Spain; 2020. p. 513-7.

68. Andersen L, Nyeland ME, Nyberg F. Increasing
se verity of atopic dermatitis is associated with a
negative impact on work productivity among adults
with atopic dermatitis in France, Germany, the U.K.
and the U.S.A. Br J Dermatol. 2020 Apr
1;182(4):1007-16.

69. Mohr N, Naatz M, Zeervi L, Langenbruch A,
Bieber T, Werfel T, et al. Cost-of-illness of atopic
derma titis in Germany: data from dermatology
routine care. J Eur Acad Dermatology Venereol.
2021 Jun 1;35(6):1346-56.

70. Misery L, Finlay AY, Martin N, Boussetta S,
Nguyen C, Myon E, et al. Atopic dermatitis: Impact
on the quality of life of patients and their partners.
Derma tology. 2007 Aug;215(2):123-9.

71. Gualandi R, Masella C, Viglione D, Tartaglini D.
Ex ploring the hospital patient journey: What does
the patient experience? PLoS One. 2019 Dec
1;14(12).

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 46




72. Carrascosa JM, de la Cueva P, de Lucas R,

Fonseca E, Martin A, Vicente A, et al. Patient

Journey in Atop ic Dermatitis: The Real-World
Scenario. Dermatol Ther (Heidelb). 2021 Aug

23:;11(5):1693-705.

73. Roh NK, Han SH, Kim MJ, Park GH, Lew BL, Choi
EH, et al. Awareness of atopic dermatitis and
attitudes toward different types of medical
institutions for its treatment among adult patients
and the parents of pediatric patients: A survey of
500 participants. Ann Dermatol. 2016;28(6):725—
32.

74. Onsoi W, Chaiyarit J, Techasatian L. Common
mis diagnoses and prevalence of dermatological
disor ders at a pediatric tertiary care center. J Int
Med Res. 2019;48(2).

75. Clarke MA, Moore JL, Steege LM, Koopman RJ,
Belden JL, Canfield SM, et al. Health information
needs, sources, and barriers of primary care pa
tients to achieve patient-centered care: A literature
review. Health Informatics J. 2016;22(4):992-1016.

76. Le Roux E, Powell K, Banks JP, Ridd MJ. GPs’ ex
periences of diagnosing and managing childhood
eczema: A qualitative study in primary care. BrJ
Gen Pract. 2018;68(667):e73—80.

77. GPonline. Accreditation of GPs with extended
roles (GPwERs) explained [Internet]. 2019 [cited
2021 Nov 16]. Available from:
https://www.gponline.com/accreditation-gps-
extended-roles-gpwers-ex plained/article/1583363

78. Wollenberg A, Christen-Zach S, Taieb A, Paul C,
Thyssen JP, de Bruin-Weller M, et al. ETFADADV Ec
zema task force 2020 position paper on diagnosis
and treatment of atopic dermatitis in adults and
children. J Eur Acad Dermatology Venereol [Inter
net]. 2020 Dec 1 [cited 2021 Sep 28];34(12):2717—

44, Available from:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33205485/79. de
Vries CJH, de Witt-de Jong AWF, Dirven-Meijer PC,
Burgers JS, Opstelten W. [The Dutch College of
General Practitioners practice guideline "Eczema’].
Ned Tijdschr Geneeskd. 2014;158:A8009.

80. Hutton C, Gunn J. Do longer consultations
improve the management of psychological
problems in general practice? A systematic
literature review. BMC Health Serv Res. 2007;7.

81. Irving G, Neves AL, Dambha-Miller H, Qishi A, Ta
gashira H, Verho A, et al. International variations in
primary care physician consultation time: A
systematic review of 67 countries. BMJ Open.
2017;7(10):1-15.

82. Powell K, Le Roux E, Banks J, Ridd MJ. GP and
par ent dissonance about the assessment and treat
ment of childhood eczema in primary care: a qual
itative study. BMJ Open. 2018 Feb 1;8(2):e019633.

83. El Hachem M, Di Mauro G, Rotunno R,
Giancristo foro S, De Ranieri C, Carlevaris CM, et al.
Pruritus in pediatric patients with atopic dermatitis:
a multidisciplinary approach - summary document
from an Italian expert group. Ital J Pediatr. 2020
Jan;46(1):11. AVRUPA KONSENSUS RAPORU —
AVRUPA’DA ATOPIK DERMATIT/EGZAMA 47

84. Eicher L, Knop M, Aszodi N, Senner S, French LE,
Wollenberg A. A systematic review of factors influ
encing treatment adherence in chronic inflamma
tory skin disease — strategies for optimizing treat
ment outcome. J Eur Acad Dermatology Venereol.
2019;33(12):2253-63.

85. Global Skin. Global Skin Position Paper Atopic
Der matitis : A Collective Global Voice for Improving
Care [Internet]. International Alliance of dermatol
ogy patient organization (IADPQO). 2018. Available
from:
https://globalskin.org/images/Publications/AtopicD
ermatitis.pdf

86. Benkel I, Arnby M, Molander U. Living with a
chronic disease: A quantitative study of the views
of patients with a chronic disease on the change in
their life situation. SAGE Open Med.
2020;8:205031212091035.

87. Ridd M, Santer M, Thomas K, Roberts A,
MacNeill S. How do carers and children with
eczema choose their emollient? Clin Exp Dermatol.
2017 Jan 2;42:203-203.

88. Lambrechts L, Gilissen L, Morren M-A. Topical
Corti costeroid Phobia Among Healthcare
Professionals Using the TOPICOP Score. Acta Derm
Venereol. 2019 Oct;99(11):1004-8.

89. Su JC, Murashkin N, Wollenberg A, Svensson A,
Cher nyshov P, Lio P, et al. Pharmacist
recommendations regarding topical steroid use
may contradict the standard of care in atopic

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 47




dermatitis: An interna tional, cross-sectional study.
JAAD Int. 2021;4:13-4.

90. Sokolova A, Smith SD. Factors contributing to
por treatment outcomes in childhood atopic
dermatitis [Internet]. Vol. 56, Australasian Journal
of Dermatol ogy. John Wiley & Sons, Ltd; 2015
[cited 2022 Jan 4]. p. 252—7. Available from:
https://onlinelibrary.wi
ley.com/doi/full/10.1111/ajd.12331

91. Powell K, Le Roux E, Banks JP, Ridd MJ.
Developing a written action plan for children with
eczema: a qualitative study. Br J Gen Pract J R Coll
Gen Pract. 2018 Feb;68(667):e81-9.

92. Stalder JF, Barbarot S, Wollenberg A, Holm EA,
De Raeve L, Seidenari S, et al. Patient-Oriented
SCORAD (PO-SCORAD): A new self-assessment
scale in atopic dermatitis validated in Europe.
Allergy Eur J Allergy Clin Immunol. 2011
Aug;66(8):1114-21.

93. Guttman E, Deleuran MS, Simpson E.
Pioneering Best Practices in Atopic Dermatitis:

Results from the Quality of Care Initiative Speakers.

2021;

94. Thormann K, Aubert H, Barbarot S, Britsch-
Yilmaz A, Chernyshov P, Deleuran M, et al. Position
statement on the role of nurses in therapeutic
patient educa tion in atopic dermatitis. J Eur Acad
Dermatology Venereol. 2021;

95. van Os-Medendorp H, Deprez E, Maes N, Ryan
S, Jackson K, Winders T, et al. The role of the nurse
in the care and management of patients with
atopic dermatitis. BMC Nurs. 2020
Nov;19(1):Article 102.

96. Nosrati A, Afifi L, Danesh MJ, Lee K, Yan D,
Beroukh im K, et al. Dietary modifications in atopic
dermati tis: patient-reported outcomes. J
Dermatolog Treat. 2017;28(6):523-38.

97. Graham F, Eigenmann PA. Atopic dermatitis
and its relation to food allergy. Curr Opin Allergy
Clin Immunol [Internet]. 2020 Jun 1 [cited 2022 Jan
5];20(3):305-10. Available from:
https://journals.lww.com/co-
allergy/Fulltext/2020/06000/Atopic_dermatitis_an
d_its_relation_to_food allergy.15.aspx

98. Sweeney A, Sampath V, Nadeau KC. Early
interven tion of atopic dermatitis as a preventive

strategy for progression of food allergy. Allergy,
Asthma Clin Immunol [Internet]. 2021;17(1):1-12.
Available from: https://doi.org/10.1186/s13223-
021-00531-8

99. Das A, Panda S. Role of Elimination Diet in
Atopic Dermatitis: Current Evidence and
Understanding. Indian J Paediatr Dermatology.
2021;22(1):21.

100. Senra MS, Wollenberg A.
Psychodermatological aspects of atopic dermatitis.
Br J Dermatol [Inter net]. 2014 [cited 2021 Nov
16];170(SUPPL. 1):38-43. Available from:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/bj
d.13084

101. Spielman SC, LeBovidge JS, Timmons KG,
Schneider LC. A Review of Multidisciplinary
Interventions in Atopic Dermatitis. J Clin Med
[Internet]. 2015 [cited 2021 Nov 16];4(5):1156.
Available from: /pmc/arti cles/PMC4470222/

102.LiY,Han T, LiW, LiY, Guo X, Zheng L. Efficacy
of health education on treatment of children with
atopic dermatitis: a meta-analysis of randomized
controlled trials. Arch Dermatol Res [Internet].
2020 Dec 1 [cited 2021 Nov 16];312(10):685-95.
Available from:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32296923/103.
Fieten KB, Schappin R, Zijlstra WT, Figee L, Beutler
J, Raymakers F, et al. Effectiveness of alpine climate
treatment for children with difficult to treat atopic
dermatitis: Results of a pragmatic randomized con
trolled trial (DAVOS trial). Clin Exp allergy J Br Soc
Allergy Clin Immunol. 2018 Feb;48(2):186-95.

104. Grossman SK, Schut C, Kupfer J, Valdes-
Rodriguez R, Gieler U, Yosipovitch G. Experiences
with the first eczema school in the United States.
Clin Dermatol. 2018 Sep 1;36(5):662-7.

105. Garcia-Soto L, Martin-Masot R, Espadafor-
Lépez B, Burgos AMM-C, Tercedor-Sanchez J.
Evaluation of atopy schools for parents. Allergol
Immunopathol (Madr). 2021;49(2):1-5.

106. Leefl met eczeem - Online
zelfmanagementtrain ing [Internet]. [cited 2021
Nov 16]. Available from: https://leefmeteczeem.nl/

107. Bakhai M, Croney L, Waller O, Henshall N,
Felstead C. Using Online Consultations In Primary
Care NHS England- implementation toolkit for
practic es [Internet]. 2020 [cited 2021 Oct 27].

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 48




Available from: https://www.england.nhs.uk/wp-
content/up loads/2020/01/online-consultations-
implementa tion-toolkit-v1.1-updated.pdf

108. Moncrieff G, Lied-Lied A, Nelson G, Holy CE,
Wein stein R, Wei D, et al. Cost and effectiveness of
pre scribing emollient therapy for atopic eczema in
UK primary care in children and adults: A large
retro spective analysis of the Clinical Practice
Research Datalink. BMC Dermatol. 2018 Oct
29;18(1).

109. Cabout E, Eymere S, Launois R, Séité S,
Delvigne V, Taieb C, et al. Cost-effectiveness of
Emollients in the Prevention of Relapse among
French Patients with Atopic Dermatitis. Acta Derm
Venereol. 2021 Jul 30;101(7):adv00509.

110. Wollenberg A, Barbarot S, Bieber T, Christen-
Zaech S, Deleuran M, Fink-Wagner A, et al. Consen
sus-based European guidelines for treatment of
atopic eczema (atopic dermatitis) in adults and
children: part I. J Eur Acad Dermatology Venereol.
2018 May 1;32(5):657-82.

111. Kela. Rates of reimbursement for medicines -
kela.fi [Internet]. Kansanelakelaitos - The Social
Insurance Institution of Finland. [cited 2021 Oct
19]. Avail able from:

https://www .kela.fi/web/en/reimburse ments-for-
medicine-expences-amount

AVRUPA KONSENSUS RAPORU — AVRUPA’DA
ATOPIK DERMATIT/EGZAMA 48

112. Ariéns LFM, Van Nimwegen KIM, Shams M, De
Bruin DT, Van der Schaft J, Van OS-Medendorp H,
et al. Economic burden of adult patients with
moder ate to severe atopic dermatitis indicated for
sys temic treatment. Acta Derm Venereol. 2019 Jul
1,99(9):762-8.

113. Thyssen J, Brenneche A, Madsen M, Pedersen
M, Trangbaek D, Vestergaard C. Societal Costs of
Mod erate-to-severe Atopic Dermatitis Occurring in
Adulthood: a Danish Register-based Study. Acta
Derm Venereol. 2021;101(9):adv00538.

114. Girolomoni G, Luger T, Nosbaum A, Gruben D,
Romero W, Llamado LJ, et al. The Economic and
Psychosocial Comorbidity Burden Among Adults

with Moderate-to-Severe Atopic Dermatitis in Eu
rope: Analysis of a Cross-Sectional Survey. Derma
tol Ther (Heidelb). 2021;11(1):117-30.

115. Darba J, Marsa A. Atopic dermatitis in
specialized centers in Spain: a retrospective
analysis of inci dence and costs (2000-2017). Expert
Rev Pharma coeconomics Outcomes Res.
2021;21(4):737-42.

116. Sicras-Mainar A, Navarro-Artieda R,
Carrascosa Car rillo JM. Economic Impact of Atopic
Dermatitis in Adults: A Population-Based Study
(IDEA Study). Actas Dermosifiliogr. 2018 Jan
1;109(1):35-46.

117. Zink A, Arents B, Fink-Wagner A, Seitz IA,
Mensing U, Wettemann N, et al. Out-of-pocket
costs for in dividuals with atopic Eczema: A cross-
sectional study in nine European countries. Acta
Derm Vene reol. 2019;99(3):263—7.

118. Launois R, Ezzedine K, Cabout E, Reguai Z, Mer
rhand S, Heas S, et al. Importance of out-of-pocket
costs for adult patients with atopic dermatitis in
France. J Eur Acad Dermatology Venereol. 2019 Oct
1;33(10):1921-7.

119. Murray G, O’Kane M, Watson R, Tobin AM.
Psycho social burden and out-of-pocket costs in
patients with atopic dermatitis in Ireland. Clin Exp
Dermatol. 2021 Jan 1;46(1):157-61.

120. Heratizadeh A, Werfel T, Wollenberg A, et al.
Effects of structured patient education in adults
with atop ic dermatitis: Multicenter randomized
controlled trial. J Allergy Clin Immunol.
2017;140(3):845-853

121. Staab D, Diepgen T L, Fartasch M, Kupfer J,
Lob-Cor zilius T, Ring J et al. Age related, structured
educa tional programmes for the management of
atopic dermatitis in children and adolescents:
multicentre, randomised controlled trial BMJ 2006;
332:933

122. Wollenberg A, Christen-Zach S, Taieb A, et al.
ET FADADV Eczema task force 2020 position paper
on diagnosis and treatment of atopic dermatitis in
adults and children. J Eur Acad Dermatol Venereol.
2020;34(12):2717-2744.

123. Dupre-Goetghebeur D, Dutray S, Gueguen A,
Schol lhammer M. Walk of Skin. Poster at the 17th
Con gress of the European Society for Dermatology
and Psychiatry.

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 49




Roviditések

AD/E
EFA
GP
GPwER
HCP
ISAAC
PCP
QoL
UK

us

Atdpias dermatitisz/ekcéma

Allergias és Léguti Betegségek betegeinek Eurdpai Szovetsége
Haziorvosok

Haziorvosok kiterjesztett szerepkorrel

Egészségligyi szakember

Gyermekkori asztmaval és allergidkkal foglalkozé nemzetkozi tanulmany
Alapellatast végz6 szakember

Eletmindség

Egyesilt Kirdlysag

Egyesilt Allamok

A konszenzushizottsag tagjai

Név
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

Szervezet

Klinikai igazgato, Alapellatds, West Hampshire Klinikai Bizottsagi Csoport

A CREATING HEALTH — Kutatasi és innovacios finanszirozas ligyvezet6 igazgatdja
Az ADERMAP — Portugal Atépias Dermatitisz Egyesilet alapito elnoke
Az isztambuli Elet az allergiaval egyesiilet alapité elnoke

A VUB Brusszeli Egyetemi Kérhaz (UZ Brussel) B6rgyogyaszati és Fejbér
Immunoldgiai és Immuntolerancia Kutatdcsoportjanak elnéke / Vrije
Universiteit Brussel/VU

A Viselkedésgyodgydszat professzora, University College London Gyodgyszerészeti
Iskola

Az Osnabrcki Egyetem B&rgydgydszati, Kornyezetgyogydszati Tanszékének
elndke

Projektvezetd - Atopika Intézet, Maribor

A Larrey Korhaz Bérgyogyaszati Osztalyanak professzora és volt elnoke, CHU
Toulouse és Paul Sabatier Egyetem, Toulouse
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A Mincheni LMU B&rgydgyaszati Osztalyanak Konzervativ és
Gyermekbdrgyodgyaszati Osztalyanak vezetdje

Dania

Szerbia

Magyarorszag

Németorszag

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 51




Modszertan

Ezt a jelentést els@sorban a konszenzusUlés résztvevSinek nézetei alapjan dolgoztak és egészitették ki
a PubMedben végzett irodalmi attekintésben azonositott publikaciok adataival, az aldbbiakban leirt
keresési stratégiat kovetve (2. tablazat):

3. tdblazat Irodalomkeresési stratégia

Alkalmazasi kor  Eurdpa (Eurépa WHO-definicidja) — csak az eurdpai orszagokban végzett tanulmanyok

Keresési idGszak 2001. janudr 1. - 2021. december 31.; hasonld témahoz/leletekhez a legutdbbi publikaciot
valasztottdk ki 6sszehasonlitds céljabdl

Keresémotor PubMed, Google Scholar

Nyelv Angol

Kulcsfontossagl A keresett téma szerint meghatdrozva (mindig tartalmazza az ,atépids dermatitisz”
kifejezések ,ekcéma” kifejezést)

Kinyerendé Nyilatkozatok (megallapitasok és abrdk), amelyek a kovetkez6ket hatarozzak meg:
adatok 1. jelenlegi helyzet (kiadvanyok eredmény rovata)
2. kihivasok (kiadvanyok vita rovata)

3. megoldasok és ajanlasok (a kiadvanyok vita rovata, ha elérhetd)

Témak 1. Megbélyegzés

2. Zaklatas

3. Erzelmiteher

4. Fizikai teher

5. Serdil6k (veszélyeztetett populacio)

6. Gyermeknevelés, gyermekgondozas

7. Beteg utazds: alul- és tuldiagnosztizalds, szakorvoshoz fordulds, kezelés és
menedzsment, nyomon kovetés, keresés az interneten/kozosségi médidban konzultacid
céljabal

8. Orvos-beteg (és gondozd) kommunikacid: a betegség és a kezelés, a nemkivanatos
események megértése

9. Multidiszciplindris csapat megkozelités az elldtdsban: apoldk, pszicholdgusok,
gyogyszerészek, taplalkozasi szakérték és dietetikusok, masok szerepe

10. Orvosi képzés: betegségek és terapiak ismerete (alapelldtdsban dolgozd orvosok,
bbrgyodgyaszok)

11. A kezelés betartasa (a kezelés be nem tartasanak okai)

12. Kiegészité/alternativ terapiak alkalmazésa

13. A betegség gazdasagi hatdsai (a betegség kdltsége + tarsadalmi perspektiva (a betegek
sajat zsebbdl fizetend§ koltségei) + a hatékonysag hidnyanak okai)

Az Atopias Dermatitisz/Ekcéma - Europai Konszenzus Jelentés

Page | 52




2V EFA

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

EEA - Allergia és Léguti Betegségek Eurdpai
Szovetsége
Zonosito szama: 28473847513-94

Congresstraat 35, 1000 Brussel,
Belgié Tel.: +32 (0)2 227 2712
E-mail: info@efanet.org
www.efanet.org

Y @EFA_Patients $ @crapatients

m @efanet u @EFAADPA

#AtopicEczemaBurden



