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Ez a jelentés az atópiás dermatitisz/ekcéma (AD/E) terheinek feltárására 2021 júniusában és 

októberében tartott konszenzusülések eredményeit tükrözi. A vezető európai egészségügyi 

szakemberekből és szakértő betegekből álló multidiszciplináris testület nézeteit rögzíti. A jelentés 

összefoglalja a jelenlegi helyzetet, kihívásokat és megoldásokat a betegség kezelésének és az AD/E-vel 

élők életének javítására.. 
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Előszó 
  

Az atópiás dermatitisz/ekcémában (AD/E) szenvedő emberek súlyos terhet cipelnek. A betegség 
alapvetően befolyásolja a betegek és családjaik fizikai, pszichológiai, társadalmi és gazdasági jólétét. A 
betegség megértésében és kezelésében elért új fejlemények ellenére ez a teher továbbra is napi 
kihívást jelent Európában emberek milliói számára.  

 

A betegek és a szülők/gondozók életminőséggel kapcsolatos problémáinak megoldásában elért érdemi 
előrelépést korlátozták a betegséggel kapcsolatos, társadalmi és politikai szinten jelen lévő tévhitek. Az 
AD/E súlyosságával sokan nincsenek tisztában, míg az oktatás hiánya miatt egyesek tévesen azt hiszik, 
hogy a betegség fertőző, ami tovább növeli a betegek társadalmi megbélyegzését. Úgy gondoljuk, hogy 
ez magyarázatot adhat arra, hogy európai szinten nem sikerült konszenzusra jutni a politikai 
döntéshozóknak arról, hogy miként kell sürgősen kezelni az AD/E által érintett emberek szükségleteit.  

Ideje változtatni ezen a bizonytalan helyzeten. 2021 júniusában és októberében vezető európai 
egészségügyi szakemberekből és szakértő betegekből álló multidiszciplináris testület gyűlt össze, hogy 
feltárja az atópiás dermatitisz/ekcéma (AD/E) jelentette terheket. Ebben a Konszenzusbizottságban, a 
jelentés összes társszerzője: bőrgyógyászok, pszichológusok, dietetikusok, ápolónők, gyermekorvosok, 
háziorvosok és – ami a legfontosabb – betegek és gondozók is helyet kaptak. A csoport közösen 
áttekintette a szakirodalmat és a bevált gyakorlatokat, megvitatták a gyakorlati megoldásokat, és 
mindenekelőtt meghallgatták egymás tapasztalatait.  

Ez a jelentés közös erőfeszítéseink gyümölcse. A súlyos AD/E-ről és az életminőségről szóló 2018-as EFA 
felmérés eredményeire épül, amely az eddigi legnagyobb ilyen jellegű felmérés. Ez a tanulmány 
rámutatott a késői diagnózisból, a megbélyegzésből, a rossz beutalási rendszerből/a szakellátáshoz való 
hozzáférés akadályaiból, valamint az AD/E gazdasági terheinek alulbecsléséből adódó kihívásokra. Ez a 
jelentés részletezi ezeket a kihívásokat, és rámutat a további teendőkre.  
 

A Bizottság társelnökeiként büszkék vagyunk erre a bizonyítékokon alapuló jelentésre, amely a 
tudományt a történetmeséléssel ötvözi. Tükrözi a betegség valódi terhét, és egyértelmű utat jelöl ki 
egészségügyi rendszereink fenntartható megváltoztatásához. Reméljük, hogy valamennyi érdekelt fél - 
köztük a betegek és az egészségügyi szakemberek - számára eszközként szolgálhat, hogy kiálljanak a 
szolgáltatásokhoz való hozzáférés mellett, és javítsák az AD/E közösség számára elérhető ellátás 
minőségét Európában. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Prof. Andreas Wollenberg, a 
müncheni Ludwig-Maximillian 
Egyetem Bőrgyógyászati Tanszékének 
professzora. 

 

Joana Camilo, a Creating Health – kutatási és 
innovációs finanszírozás ügyvezető igazgatója 
és a Portugál Atópiás Dermatitisz Egyesület 
alapító elnöke. 
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Bevezetés 
Az atópiás dermatitiszben/ekcémában (AD/E) szenvedők krónikus, gyulladásos, szisztémás 

betegségben szenvednek, amely bőrgát-zavarral, immunrendszeri zavarokkal, többszervi 

rendellenességekkel, intenzív tünetekkel és a terápiák mellékhatásaival jár(1). Az AD/E globális hatással 

van a betegek szervezetére, a bőrt érintő panaszokon és tüneteken túl (2). Az AD/E-ben szenvedő 

betegeknél visszatérő viszketés és fájdalom, alvászavarok és fáradtság, valamint mentális egészségügyi 

tünetek jelentkezhetnek (3, 4, 5, 6). Az AD/E látható jelei közé tartozik az erythema (a bőr kivörösödése), 

a lichenifikáció (megvastagodás, sötétebb foltok és a krónikus dörzsölésből eredő túlzott bőrvonalak), 

hámlás, szivárgás vagy könnyezés, valamint prurigo kinövések (csomók a bőrön)(7). Ezek olyan súlyos 

funkcionális zavarokhoz járulnak hozzá, amelyek korlátozzák a betegek napi feladatok ellátására való 

képességét. Ez pszichoszociális szorongást és megbélyegzést okozhat (7, 8). 

Az AD/E a leggyakoribb gyulladásos bőrbetegség, amely világszerte a gyermekek és serdülők mintegy 

20%-át érinti (9). A gyermekkori asztmával és allergiákkal foglalkozó nemzetközi tanulmány (ISAAC) 

becslései szerint az AD/E a gyermekek 15-20%-át és a felnőttek 1-3%-át érinti világszerte (10). Az AD/E 

túlnyomórészt korai gyermekkorban alakul ki, és felnőttkorban is fennmaradhat (11, 12). Azoknál a 

gyermekeknél, akiknek már tartósan fennálló, később fellépő és/vagy súlyosabb betegségük van, 

nagyobb valószínűséggel alakulhat ki felnőttkorban (13). A súlyos AD/E a gyermekpopuláció körülbelül 

15%-át érinti világszerte (14). Európában az AD/E előfordulási gyakorisága folyamatosan nőtt az elmúlt 

négy évtizedben (9). 

Az AD/E okai és kialakulása összetett és többtényezős, többek között a genetikai hajlam, bőrgát-

működési zavar, megváltozott immunválaszok, valamint környezeti és életmódbeli tényezők 

feltételezhetően mögöttes és súlyosbító tényezők (15) eredménye. Az AD/E gyakran az első lépés más 

atópiás betegségek, például allergiás orr-kötőhártya-gyulladás, asztma és ételallergia kialakulásában (2, 

11, 16). AD/E-ben szenvedő gyermekek mintegy 60%-a hajlamos egy vagy több atópiás járulékos 

betegség kialakulására (9). Ezenkívül a szív- és érrendszeri betegségek, bizonyos rákos 

megbetegedések, valamint számos autoimmun és neuropszichiátriai állapot is gyakoribb lehet a 

krónikus gyulladás következtében kialakult AD/E-ben szenvedő betegek körében (2, 15, 17, 18). 

Az AD/E-ben szenvedő betegek gyakran szenvednek depressziótól, szorongástól és figyelemhiányos 

hiperaktivitási zavartól (19, 20), ami negatívan befolyásolhatja tanulmányaikat, munkájukat és 

társadalmi életüket. Az AD/E krónikus és visszatérő természete óriási hatással lehet a betegek jólétére 

és életminőségére (QoL), (21, 22) és rendkívül megterhelő lehet a családok és rokonok számára (16). 
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Háttér 

 

Az Allergiás és Légúti Betegségek betegszervezeteinek Európai Szövetsége (EFA), mint európai szintű, 

betegek által vezetett szervezet, az allergiában és légúti betegségben szenvedő emberek életének 

javítása és a betegség megelőzése mellett száll síkra. Az EFA elkötelezett aziránt, hogy segítse a betegek 

szükségleteinek és nézeteinek  eljuttatását az európai politikai döntéshozókhoz, valamint a kutatási 

prioritásokba és a fejlesztésekbe. Az EFA betegekkel kapcsolatos bizonyítékokat szolgáltat, és európai 

társadalmi és politikai tudatosságot generál az AD/E-vel kapcsolatban, együttműködve nemzeti tagjaival 

és az egészségügyi szektor más csoportjaival, amelyek megváltoztathatják a betegségben szenvedő 

betegek életét.  

2018-ban az EFA kiadta a Viszketés az életért: A súlyos atópiás ekcémában szenvedők életminősége és 

költségei Európában című jelentést. A jelentés célja a betegek életminőségének és a betegség 

költségeinek dokumentálása és tudatosítása, valamint a betegségben szenvedők támogatása 

Európában (21). A Viszketés az életért, az 1189 súlyos AD/E-ben szenvedő felnőtt részvételével Európa-

szerte végzett felmérés azt mutatta, hogy ezek a betegek az elfogadhatónál nagyobb mértékben 

szenvednek. Sokuknak súlyos AD/E tüneteik voltak (45%) az interjú időpontjában, és az ellátás ellenére 

száraz vagy érdes bőr (36%), bőrviszketés (28%), repedezett bőr (17%) jelentkezett, és érezték, hogy 

bőrük szinte naponta hámlott (20%). A felmérés azt is tükrözte, hogy látens igény van a kezelés 

javítására (a megkérdezettek mindössze 15%-a volt nagyon elégedett jelenlegi kezelésével), de az 

ellátáshoz való hozzáférés jobb támogatását is tükrözte: a súlyos AD/E-ben szenvedők extra pénzt 

költöttek egészségügyi kiadásokra (átlagosan 927,12 eurót betegenként évente), és többletköltségeik 

voltak a mindennapi szükségletekre, például a személyes higiéniára, ami átlagosan 18%-kal többe került 

havonta. Bár a jelentés tartalmazott egy sor szakpolitikai kezdeményezésre vonatkozó ajánlást, még 

mindig sok intézkedésre van szükség az AD/E terheinek hatékony csökkentése érdekében Európában 

(23). 

2021-ben az EFA felkért egy vezető európai AD/E egészségügyi szakemberekből és szakértő betegekből 

álló testületet (lásd: A konszenzusbizottság tagjai), hogy hozzanak létre konszenzusbizottságot. Két 

virtuális konszenzusülést szerveztek, hogy megvitassák és egyezségre jussanak a jelenlegi helyzetről, 

kihívásokról és megoldásokról az AD/E terheinek csökkentésére Európában. A konszenzusülés 

résztvevői több európai országot és szektort képviseltek (1. ábra). Ezen az együttműködési 

kezdeményezésen keresztül az EFA célja, hogy tájékoztassa az egészségügyi döntéshozókat és az 

érdekelt feleket az AD/E ellátásának jelenlegi kielégítetlen szükségleteiről Európában. 
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Térkép 1. Konszenzusülés résztvevőinek helye Európában. 

 

 

 

Ez a jelentés összefoglalja a két konszenzusülés során kialakult megegyezéseket, összehasonlítva a 

résztvevők nyilatkozatait a szakirodalomból származó megállapításokkal. Az irodalom áttekintésére 

alkalmazott megközelítés a Módszertan című részben található a(z). 
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AZ ATÓPIÁS 

DERMATITISZ/EKCÉMA 

JELENTETTE FIZIKAI ÉS 

ÉRZELMI TEHER 
 

Az atópiás dermatitisz/ekcéma számos módon érintheti az embereket életük során. A fizikai és 

mentális kellemetlenségek kezelésének megtanulása a társadalmi kirekesztettség érzéséhez 

vezethet a betegek és gondozóik körében. Ez a fiatal, serdülő és felnőtt betegek különböző 

tapasztalatain keresztül mutatkozik meg, miközben különböző társadalmi környezetekben 

lavíroznak, és egészségügyi szolgáltatóikkal együtt menedzselik kezelésüket.  

 

Élet AD/E-vel gyermekként 

A pruritus az orvosi kifejezés a  viszkető bőrre. Az AD/E-ben szenvedő gyermekek 60%-át vagy a tünetek 

jelentkezésének 83%-át érinti a súlyos viszketés (24). A gyermekek ingerlékenyek és figyelmetlenek 

lehetnek, ha súlyos viszketést tapasztalnak, és a szülők gyakran nehezen tudják megakadályozni, hogy 

gyermekük vakarózzon (25). Az AD/E által okozott alváshiány súlyosan veszélyezteti a kisgyermekek 

növekedését és kognitív teljesítményét, és csökkenti életminőségüket (6, 26). A pruritus gyakran jár 

alvászavarokkal (25). Egy 3 116 305 AD/E-ben szenvedő, 5 és 17 év közötti gyermek bevonásával végzett 

nagy tanulmányban csaknem 67%-uk számolt be alvászavarokról, amelyek súlyosabbak a betegség 

közepes és súlyos formái esetén (27). Az alvászavar mellékhatásai közé tartoznak az elalvási 

nehézségek, az éjszakai ébredés miatti romló alvásminőség, a teljes alvási idő csökkenése, a reggeli 

ébredési nehézségek, a nappali álmosság és az ingerlékenység (25). Az iskoláskorú gyermekek 

önbevallása szerint alvászavaraik a figyelmetlenség és impulzivitás mellett depresszióval, fáradtsággal 

és szorongással is összefüggenek (27).  

A viselkedési problémák, valamint a mentális és érzelmi következmények, beleértve a kognitív, 

funkcionális és neuropszichiátriai károsodásokat, gyakran messze túlmutatnak az AD/E meglévő fizikai 

megnyilvánulásain (25) (27). Alkalmazkodási problémákat, testvéri rivalizálást, rendellenes pszichológiai 

fejlődést, túlzott függőséget, ragaszkodást és félelmet egyaránt jelentettek AD/E-ben szenvedő 

gyermekeknél (25). A figyelemhiányos hiperaktivitási zavar, a magatartászavar, valamint az autizmus, a 

https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/impulsiveness
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depresszió és a szorongás kockázata nagyobb az iskoláskorú AD/E gyermekeknél, és tovább folytatódhat 

vagy súlyosbodhat, ha a gyermek AD/E betegsége kiújul (25) (28) (27).  

Az AD/E zavarja az olyan tevékenységeket, mint a fürdés, a szabadban való játék vagy az úszás, ami 

veszélyezteti a gyermek szociális interakcióit és működését. A gyenge szocializációs képességek és az 

alacsony önbecsülés gyakoriak az AD/E-ben szenvedő gyermekek körében (25). Egy 17, 8 és 12 év 

közötti gyermek interjúin és rajzainak elemzésén alapuló kvalitatív kutatás során kiderült, hogy a 

bőrtünetek nagymértékben korlátozzák az életmódjukat, különös tekintettel az étrendre (bizonyos 

élelmiszereket kerülniük kell a tünetek súlyosbodásának megelőzése érdekében), játékra és sportolásra 

(a viszketést okozó izzadás elkerülése érdekében, különösen nyáron), és jelentős fájdalmat éreztek 

fürdés vagy úszás közben (29). Gyakran beszámoltak a tevékenységük korlátozása miatti frusztrációról, 

haragról és boldogtalanságról (29). A konszenzusülésen részt vevő gondozók szavaival élve a számos 

étkezési és tevékenységi korlátozás következménye olyan fizikai és érzelmi megterhelés, amely 

„megváltoztatja az egész család dinamikáját”, ami érinti a beteget, szüleiket és testvéreiket.  

Az AD/E megbélyegzését a látható tüneteik alapján a betegekkel szemben tanúsított negatív attitűdök 

és a bőrproblémáik miatti társadalmi elfogadás hiánya határozza meg (30). Az AD/E 

Konszenzusbizottság tagjai hangsúlyozták a megbélyegzés hatását az AD/E-ben szenvedő gyermekekre, 

serdülőkre és felnőttekre, valamint családjaikra és gondozóikra. A megbélyegzés abból fakadhat, hogy 

az AD/E-t tévesen fertőző betegségnek vélik, mivel az emberek korlátozott ismeretekkel rendelkeznek 

a betegségről (31). A konszenzusüléseken részt vevő betegek és gondozók elismerték, hogy ez 

konfliktusokat válthat ki: „van zaklatás”, de létezik „a társadalmi tevékenységekből való önkizárás” is, 

ahol a „családok, fiatalok és gyerekek megpróbálnak elkerülni bizonyos társadalmi tevékenységeket”.  

Az AD/E-vel kapcsolatos negatív tévhitek vagy félretájékoztatás miatti cukkolás és zaklatás a kortársak 

részéről akkor kezdődik, amikor az AD/E-ben szenvedő gyermekek elkezdenek iskolába járni (32). A 

konszenzusüléseken részt vevő betegek és gondozók elismerték, hogy „a zaklatás már óvodától 

elkezdődhet”, így a gyerekek már korán elutasítottnak érzik magukat. Egy kvalitatív tanulmány 

kimutatta, hogy az AD/E-t nehéz lehet kezelni az iskolában, mert aggódnak amiatt, hogy felkeltik a társak 

nemkívánatos figyelmét, vagy nincs megfelelő hely a krémek vagy bőrpuhító szerek időben és megfelelő 

gyakorisággal történő felviteléhez (33). Ezenkívül az AD/E-ben szenvedő gyermekek azt tapasztalhatják, 

hogy tanáraik állandósítják ezt a negatív környezetet az iskolában a bőrbetegségükkel kapcsolatos 

korlátozott ismereteik miatt, ami miatt rosszul bánnak vagy teljesen figyelmen kívül hagyják AD/E-vel 

rendelkező diákjaikat (29, 32). A diszkrimináció és a megbélyegzés a gyermekek szomszédságában is 

előfordulhat, ami traumatikus élménnyé teszi az AD/E-vel járó életet a gyermekek számára (29).  

Összességében a nehéz családi dinamika, a társak közötti fokozott megbélyegzés és a negatív önkép az 

AD/E-ben szenvedő gyermekeket a jövőbeni pszichoszociális zavarok és potenciálisan öngyilkos 

magatartás kockázatának teszik ki (32). Ezenkívül a zaklatás hosszú távú hatásai költségekkel járhatnak 

az érzelmi szorongás, a munkába való beilleszkedés és a felnőttkori gazdasági függetlenség 

tekintetében (34). 
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AD/E-ben szenvedő gyermek gondozása 

Az AD/E-ben szenvedő gyermekek gondozói részt vehetnek a betegellátás és a tünetkezelés számos 

aspektusában, például az időigényes kezelési rendek kezelésében, a kezelőorvosok időpontjainak 

koordinálásában, a háztartási változtatásokkal kapcsolatos döntések meghozatalában, a pénzügyi, 

kapcsolati és egyéb gondozási kérdések kezelésében, valamint érzelmi és mentális támogatást 

nyújtásában a betegnek és a család többi tagjának (35). A kezelési elvárások, a tüneti terhelés, az iskolai 

teljesítmény és a társadalmi működés összeegyeztetése rendkívüli kihívást jelenthet az AD/E-s szülők 

és gyermekek számára egyaránt (29). Egy 235 AD/E gyermekgondozó körében végzett felmérés 

kimutatta, hogy 60%-uk számolt be arról, hogy éjszaka kétszer vagy többször ébredt fel, hogy ellátást 

nyújtson; 67%-uk csökkent munkateljesítményről számolt be; 70%-uk arról számolt be, hogy csökkent 

a szocializációs képessége vagy az élvezetes tevékenységekben való részvétel; 82%-uk a tünetek 

visszatérése miatti aggodalomról számolt be, amikor a tünetek hiányoznak; 79% aggódik, hogy 

gyermeke kinövi-e az AD/E-t; 76%-a aggódik a kezelésekből eredő nemkívánatos események miatt; 

74%-uk a bűntudat és a tehetetlenség érzését tükrözte; és 52%-uk szomorúságról vagy depresszióról 

számolt be (36). 

Az arra vonatkozó kutatások, hogy a SARS-COV-2 világjárvány hogyan befolyásolhatta az AD/E kezelését, 

azt mutatták, hogy a szülők/gondozók az AD/E kontroll javulásáról számoltak be az oktatási környezetek 

bezárása, az otthonlét és a gyermekük AD/E-jének kezelésére rendelkezésre álló több idő miatt (37). 

Másrészt, a fizikai kapcsolat elvesztése a támogató hálózatukkal, például a nagyszülőkkel, akik segítettek 

a gyermekgondozásban, megnehezítette bizonyos AD/E következmények, például alvászavarok 

kezelését (37). 

Az alváshiány az AD/E-ben szenvedő betegek gondozói számára is óriási teher. Az alváshiány az élet 

szinte minden területére hatással lehet, beleértve az érzelmi állapotot, a hangulatot, a jó közérzetet, a 

koncentrációs képességet és a kezdeményezőkészséget (38). Gyakoriak a csökkent kognitív funkciók, 

mint például a memóriazavar, valamint a stresszre és a hangokra való fokozott érzékenység, beleértve 

a gyermekeik hangjának hallását. A fáradtság, a kimerültség, a szorongás és a bűntudat gyakori az AD/E-

ben szenvedő kisgyermekeket gondozó szülők körében. A szülők megváltoztathatják rutinjukat, 

terveiket és viselkedéseiket, hogy kompenzálják az alváshiányt (38). Az AD/E-ben szenvedő gyermekek 

első 11 évében végzett kutatások kimutatták, hogy az AD/E-ben szenvedő gyermek anyja nagyobb 

valószínűséggel számol be elalvási nehézségekről, szubjektíven elégtelen alvásról és nappali 

kimerültségről, és hogy a súlyosabb gyermekkori AD/E az anya rosszabb alvási minőségével társul (39).  

A gyermekek alvászavarai azonban nem feltétlenül magyarázzák meg teljesen az anya alvászavarait. 

Más tényezők, mint például a gondozó pszichológiai szorongása, a gyermek állapotával kapcsolatos 

szorongás vagy depresszió, potenciális meghatározói lehetnek az alvászavaroknak.  Az AD/E nagy 

érzelmi stresszt okoz a betegnek, szüleiknek és testvéreiknek (28). A gyermekeknél végzett AD/E 

kutatások kimutatták, hogy a gyermekek gondozása rendkívül időigényes feladat lehet a gondozók 

számára, ami rontja a családon belüli személyes kapcsolatokat és csökkenti a pszichoszociális működést 

(40).  
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A súlyos AD/E-ben szenvedő gyermekek gondozási szükségletei jelentős életet megváltoztató 

döntésekkel járhatnak, például a szülők vagy a gondozók munkahelyének vagy karrierének változtatása, 

rugalmasabb munkaidő vagy munkaidő csökkentése, önálló vállalkozóvá válás vagy akár 

munkanélküliség. Előfordulhat, hogy a gondozók hiányoznak a munkából, vagy csökkent munkavégzési 

termelékenységet tapasztalhatnak (38) (40). Az AD/E-ben szenvedő gyermek gondozása szintén 

befolyásolhatja a szülők további gyermekvállalással kapcsolatos döntését (36).   

A konszenzusüléseken részt vevő betegek és gondozók elismerték, hogy „a szülők néha úgy érzik, hogy 

több időt kell fordítaniuk az AD/E-s gyermekkel való beszélgetésre és a gondozásukra, mint a többi 

gyermekre, ezért sajnálják, és természetesen nagyon aggódnak amiatt, hogy nem gondoskodnak 

kellőképpen a többi gyermekről, egyszerűen azért, mert nincs több idejük”. Az AD/E növeli a testvérek 

szorongási szintjét, befolyásolja a szülő-gyermek kapcsolatot és a testvéri kötelékeket (41). A 

kimerültség, az aggodalom és a társadalmi elszigeteltség megrázó lehet az AD/E-ben szenvedő 

gyermekes családok számára (36). Az érzelmi fáradtság gyakori és rendkívül súlyos az AD/E-s betegek 

és gondozóik körében (36, 41) ami a depresszió és szorongás fokozott kockázatát vonja maga után, ami 

esetleg nem is diagnosztizálható. (42, 43). 

Az AD/E-ben szenvedő gyermekek gondozói gyakran számolnak be attól, hogy elveszítik a kontrollt a 

betegség felett, ami önkéntes társadalmi elszigeteltséghez, a társadalmi tevékenységek elutasításához 

vezetett. A konszenzusülésen részt vevő gondozók megjegyezték, hogy „számos esetben a szülők 

maguk is növelhetik a társadalmi kirekesztést, mert nem bíznak másokban, hogy gondoskodjanak 

gyermekeik szükségleteiről, és elkerülik például, hogy egy barátjuknál töltsenek egy éjszakát, vagy akár 

családi nyaralásra menjenek, mert annyira félnek, hogy elveszítik az uralmat a betegség felett”. A szülők 

kerülik azokat az eseményeket vagy interakciókat is, amelyek során AD/E-ben szenvedő gyermekük 

allergéneknek vagy kiváltó tényezőknek lehet kitéve (36). A félelmek és a bizonytalanságok hosszan 

tartó hatással vannak a családi dinamikára. A konszenzusülések során a gondozók azt is leírták, hogy 

„még akkor is, ha az AD/E teljes ellenőrzés alatt áll, a család még mindig érintett, különösen a szülők, 

mert mindig aggódnak amiatt, hogy jelentkeznek-e tünetek, súlyosbodik-e a betegség, mert ez egy 

krónikus betegség, ami nem gyógyítható”. 

 

 

 

 

 

 

Emellett a szülők jobban szeretik elkerülni az idegenek kellemetlen reakcióit a gyermekük bőrének 

megjelenésére, vagy úgy érzik, hogy a kezelés ellenére is hibáztatják vagy elítélik őket a gyermekük. 

AD/E-jének tartós fennállása miatt (36). A megbélyegzés és a zaklatás mind a gyermekeket, mind a 

gondozóikat érinti.  

„Számos esetben a szülők maguk is növelhetik a társadalmi kirekesztést, 

mert nem bíznak másokban, hogy gondoskodjanak gyermekeik 

szükségleteiről, és elkerülik például, hogy egy barátjuknál töltsenek egy 

éjszakát, vagy akár családi nyaralásra menjenek, mert annyira félnek, hogy 

elveszítik az uralmat a betegség felett”. 
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A konszenzusülésen részt vevő betegek és gondozók azt is megemlítették, hogy „jó néhány példa van 

arra, hogy a szülőket azzal vádolják, hogy elhanyagolják gyermekeiket, és feljelentik őket a szociális 

szolgálatnÁL. Ez tehát elég nagy probléma”.  

 

 

 

 

 

Az AD/E-vel élő gyermekek közös nevelésével kapcsolatos kutatások (az a folyamat, amelyben a párok 

megvitatják a gyermeknevelés alapelveit, megosztják a gyermeknevelés terheit és együttműködnek 

egymással) azt mutatják, hogy a szülők stressze hatással lehet az AD/E-ben szenvedő gyermekre, növeli 

a házastársak közötti konfliktusok kockázatát és csökkenti a szülői motivációt (44). Ez különösen gondot 

okoz az AD/E súlyosabb változatában szenvedő gyermekek számára, akiknél nagy a kockázata annak, 

hogy kihívást jelentő viselkedési problémákkal küzdenek, valamint szüleik számára, akik nehezen kezelik 

ezt az állapotot. A gyermekek súlyosabb viselkedési nehézségei súlyosabb AD/E-vel és nagyobb szülői 

stresszel, depresszióval, szülői konfliktusokkal és kapcsolati elégedetlenséggel járnak (45). 

Az AD/E-ben szenvedő gyermekek gondozása nagyobb kihívást jelenthet a nem működő alkalmazkodási 

stratégiákkal rendelkező családok számára, vagy azok számára, akik nem kapnak támogatást. A 

konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek megemlítették, hogy azokban az esetekben, 

amikor „a szülők konfliktusban állnak egymással, a kezelések sikere csökken”. Ezért nagyon fontos, hogy 

mindkét szülő vagy partner megértse a betegséget és a kezeléseket, és harmonikusan dolgozzanak’. 

Hasonlóképpen, az egészségügyi szakemberek leírták, hogy „ha a kezelést harmadik fél végzi, 

előfordulhatnak olyan megszakítások, amelyek hatással vannak a gyermek jólétére. Ezért nagyon fontos 

elmagyarázni a kezelések fontosságát a szülőkön kívüli többi gondozónak. Kutatások kimutatták, hogy 

az egyszülős családokban nagyobb mértékű tehetetlenség és agresszió alakulhat ki gyermekük vakarózó 

viselkedése miatt, mint az AD/E-s gyermekek partnerrel élő szülei esetében. Emellett az AD/E-s 

gyermeket nevelő egyedülálló anyák aránya magasabb a családban, és esetükben a legalacsonyabb az 

élettel való általános elégedettség aránya (46). 

 

 

 

 

 

 

„Jó néhány példa van arra, hogy a szülőket azzal vádolják, hogy 

elhanyagolják gyermekeiket, és feljelentik őket a szociális 

szolgálatnÁL. Ez tehát elég nagy probléma.” 
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Együttélés serdülőként az AD/E-vel 

A serdülők különösen veszélyeztetett populációnak számítanak, mivel nehézségekbe ütközhet, hogy 

szociális és szakmai támogatást keressenek az AD/E-problémák kezeléséhez. Az AD/E-ben szenvedő 

serdülők több mint 70%-a számolt be a bőr felrepedezéséről, égéséről, hámlásáról és dudorokról a 

viszketést, fájdalmat vagy kellemetlen érzést követően (47). A SARS-COV-2 világjárvány idején a fiatalok 

nagyobb stresszről számoltak be, amely AD/E tünetek jelentkezését válthatta ki. (37). Légúti asztma, 

allergiás nátha és tartós ekcémás elváltozások alakulhatnak ki az AD/E súlyosságának fokozódásával 

serdülőkorban (48, 49).  

Bár az AD/E javulhat az életkorral, sokaknál serdülőkorban vagy felnőttkorban is fennáll (50). Amint arról 

a konszenzusülésen részt vevő betegek és gondozók beszámoltak, „a remény egy szebb jövőben, amely 

az AD/E hatékony és fenntartható kontrollját jelenti, idővel csökken a betegségben szenvedő betegek 

körében, mivel nem találnak gyógymódot vagy hatékony megoldást a betegségre”. Ebben a tekintetben 

a 6-12 éves gyerekekkel készített interjúk azt mutatták, hogy sokan közülük az ekcémáról úgy beszélnek, 

mint egy átmeneti vagy múló szakaszról, amely elmúlik majd, ahogy felnőnek. (35).  

Az idősebb résztvevők azonban csalódottságukat fejezték ki, mert ők még nem nőttek ki belőle, annak 

ellenére, hogy mások már igen (33). Az AD/E serdülőkorban való fennmaradása összefüggésbe hozható 

a megnövekedett szorongással és a kortársakkal való kapcsolatépítés nehézségeivel  (50). 

A megbélyegzés és a diszkrimináció csökkenti a serdülők önállóságát, önbizalmát és életminőségét (47). 

Az AD/E-ben szenvedő serdülők általában arról számolnak be, hogy nem járnak társaságba, elrejtik 

bőrüket, aggódnak a bőr megjelenése miatt, és rosszul érzik magukat. (47, 51). Egy online internetes 

felmérés, amelyet 401 önbevallású, 12 éves és idősebb AD/E beteg körében végeztek Olaszországban, 

feltárta, hogy az AD/E diákokat gyakran becenevekkel (31,3%) és viccekkel (30,1%) célozzák meg 

osztálytársaik, akik szintén kizáróak/elszigetelők (22,1%) vagy főnökösködők (22,1%) velük szemben.  

A kínosság (41,9%), a tehetetlenség (39,1%) és a frusztráció (29,9%) a betegséggel kapcsolatos 

leggyakrabban idézett érzések. (52).  Önelszigetelő viselkedés (65,6%), az ellenkező nemű 

osztálytársakkal való interakció túlzott bonyolultsága (51,5%), a bulik elkerülése (44,2%), az egyéb 

iskolai tevékenységek feladása (42,3%) és iskolai hiányzás a potenciális zaklatási helyzeteket elkerülése 

érdekében (28,8%) a felmérésben résztvevők által gyakran említett érzések. Az önelszigetelés 

lényegesen gyakoribb volt, ha zaklatással szembesültek. Figyelemre méltó, hogy a zaklatás emléke még 

felnőttkorban is megmaradhat (55,2%, minden életkorban), és csak idővel halványul el (46,0% az 55 év 

felettiek csoportjában) (52).  

Az AD/E krónikus iskolai hiányzással, nem ideális állapotban történő jelenléttel és a tanulási teljesítmény 

romlásával jár együtt, ami az iskolában vagy a házi feladat elkészítése során való összpontosítás és 

koncentráció nehézségei miatt alakul ki. (52, 53). A különböző korcsoportok között 12 éves kortól a 

hiányzás jellemzőbb volt a 12-15 éves serdülők körében, akik jelentősen több viszketésről és alvási 

nehézségekről számoltak be. (53). Az AD/E-ben szenvedő iskoláskorú gyermekek szülei nagyobb 

valószínűséggel hiányoznak a munkából a gondozás miatt, mint az AD/E-ben nem szenvedők szülei, ami 

munkahelyi hiányzásokkal és a gondozók termelékenységének csökkenésével jár. (54).  
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A serdülők azt szeretnék, hogy társaik és családjuk megértsék és komolyan vegyék AD/E-jüket, 

ugyanakkor azt is szeretnék, hogy „normálisnak” tekintsék őket (51). A konszenzusüléseken részt vevő 

egészségügyi szakemberek szemszögéből az AD/E döntések meghozatala különösen nehéz lehet, mivel 

„a serdülők még nem találták meg a saját hangjukat, de nem akarják, hogy a szülők döntsenek 

helyettük”.  

 

Bár a serdülők örömmel fogadják a lehetőséget, hogy aktív szerepet vállaljanak az AD/E kezelésében, 

az új szerepek és felelősségek kezdeti félelmekkel és kihívásokkal is járnak, beleértve a kezelési 

aggodalmaik és preferenciáik kommunikálását az egészségügyi szakemberekkel, és úgy érzik, nincsenek 

felkészülve a felnőtt klinikára való átállásra. (48). Ezért a 11 és 18 év közötti AD/E betegek jelentik a 

legnehezebben kezelhető csoportot (50, 48). Mindazonáltal a kutatások azt mutatják, hogy ennek a 

betegcsoportnak támogatásra van szüksége az önellátáshoz, a kiváltó okok és a fellángolások 

azonosításához, valamint a kezelés sikerének értékeléséhez. Szükségük van pszichoszociális 

támogatásra is, hogy megtalálják az egyensúlyt a betegség hosszú távú természetének elfogadása 

között, miközben remélik, hogy elmúlik (50).  Serdülőknél és fiatal felnőtteknél a betegség torzíthatja 

élettervezésüket és befolyásolhatja szakmai döntéseiket (55). Az AD/E serdülőkorban öngyilkossági 

gondolatokkal és pszichoszomatikus zavarokkal jár együtt (56, 57). Összességében az AD/E tapasztalatai 

és terhei a betegek élete során, és mindenkinél eltérőek.  

A konszenzusülések résztvevői szerint az egészségügyi szakembereknek „figyelniük kell arra a zavarra, 

amelyet a serdülők és a krónikus bőrbetegségben szenvedő fiatalok érezhetnek, amikor egészségügyi 

szakemberekkel találkoznak”. Hasonlóképpen, „nagyon fontos figyelembe venni azokat az akadályokat 

is, amelyekkel a fiatalok néha szembesülnek, amikor az egészségügyi rendszerhez és az egészségügyi 

szakemberekhez fordulnak. A konzultációról való lemorzsolódás azért történik, mert a fiatalok nem 

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

rendszerben, amikor a gyermekgyógyászatról a felnőtt klinikára kerülnek. Komoly problémává válik, 

mivel a betegség szakszerű felügyeletének hiánya az AD/E terheinek hosszú ideig tartó növekedését, 

rossz kezelést és egyéb kapcsolódó betegségek fokozott kockázatát vonja maga után”.  

Az elégtelen átmenet egyik következménye az lehet, hogy az óvodáskorban/iskoláskorban kialakult 

AD/E-ben szenvedő fiatal felnőttek bizonytalanok lehetnek a betegség kezelésében és ellenőrzésében 

(58). A konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek hangsúlyozták, hogy „a serdülőknek 

önbizalmat kell építeniük az egészségügyi szakemberekkel való találkozáshoz, hogy a konzultáción és a 

rendszeren belül tartsák őket. Foglalkozni kell az életkorukban gyakori problémákkal, beleértve azokat 

a pénzügyi problémákat is, amelyeket a betegség kezelése jelenthet számukra”. 

 

„A konzultációról való lemorzsolódás azért történik, mert a fiatalok nem érzik, 

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

elveszhetnek a rendszerben, amikor a gyermekgyógyászatról a felnőtt 

klinikára kerülnek.” 
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„Lehetetlenné válik a mozgás, a főzés, a takarítás, még a boltba 

járás vagy az orvosi időpontok betartása is, mert a betegség 

annyira fájdalmas, és a viszketés annyira súlyos, hogy a normális 

mindennapi élet elérhetetlen cél”. 

Felnőttként együtt élni az AD/E-vel 

 

Az AD/E-ben szenvedő felnőttek aggasztó fellángolásokat, viszketést, bőrkiütést és fájdalmat 

tapasztalnak, amelyek súlyosan hátráltatják mindennapi életüket. Az AD/E-ben szenvedő felnőttek 

huszonkilenc nagy hatásossal járó jelet/tünetet emeltek ki, ezek az 1. szövegdobozban láthatók (47). A 

vörösség, szárazság, érdes bőr és kiütések mind olyan jelek, amelyeket a felnőttek több mint 70%-a 

tapasztal, míg a viszketés és a fájdalom a leggyakoribb és leginkább megterhelő tünetek. Fáradtság, 

gyomor-bélrendszeri diszkomfort és ízületi fájdalom is jelen van. A súlyos AD/E-ben szenvedő felnőttek 

súlyosabb viszketést és fájdalmat, több társbetegséget, rosszabb alvást és magasabb szintű szorongást 

és depressziót tapasztalnak, mint az enyhe és közepesen súlyos AD/E-ben szenvedő felnőttek (59).  

A konszenzusüléseken részt vevő betegek és gondozók arról számoltak be, hogy „lehetetlenné válik a 

mozgás, a főzés, a takarítás, még a boltba járás vagy az orvosi időpontok betartása is, mert a betegség 

annyira fájdalmas, és a viszketés annyira súlyos, hogy a normális mindennapi élet elérhetetlen cél”. 

Sajnálatos módon az AD/E konszenzusbizottság tagjai elismerték, hogy a betegek gyakran hozzászoknak 

a krónikus fájdalomhoz és viszketéshez, ami indokolatlan szenvedést és kényelmetlenséget okoz.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Az Atópiás Dermatitisz/Ekcéma - Európai Konszenzus Jelentés 

 

Page | 16 

 

1. Táblázat Leggyakrabban jelentett jelek és tünetek felnőtteknél és 

serdülőknél [Grant L és tsai. alapján (47)] 

 

 

Az AD/E-ben szenvedő felnőttek súlyos alvászavarban szenvedhetnek. Ez magában foglalhatja az 

elalvási nehézségeket, a gyakori ébrenléti epizódokat, az alvás rövidebb időtartamát és a nem megfelelő 

alvás érzését, ami befolyásolhatja a nappali működést és a munka termelékenységét (60). A betegek 

egy ördögi körbe kerülhetnek: az álmosság szorongáshoz és érzelmi szenvedéshez vezet, ami további 

alváshiányt okoz (61). A szorongás és az érzelmi szenvedés viszont súlyosbítja a betegség tüneteit (28). 

Az eredmény az, hogy a viszketés, a vakarózás, a fájdalom, a vérzés és a rossz alvás rendkívüli módon 

és negatívan befolyásolja a betegek fizikai és érzelmi jólétét. 
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„Nem csak a ruhaválasztás, a borotválkozás vagy a smink viselése okoz 

problémát, mi, atópiás dermatitiszben szenvedő betegek képtelenek vagyunk 

tükörbe nézni, vagy a tükörképünket látni semmilyen felületen” 

Az AD/E tüneteinek súlyosbodásához a SARS-COV-2 világjárvány során a szorongás is hozzájárult. Az 

AD/E betegek körülbelül 60%-a tapasztalta a betegség súlyosbodását a COVID-19 járvány korai 

hullámaiban (62). Az otthon töltött időszakok egyes betegeknél javíthatták a helyi kezelések rutinját és 

alkalmazását, de másoknál nehézségeket okozott a kézmosás (37). A pszichológiai stresszt gyakran 

magyarázták többek között a fertőzés lehetőségével kapcsolatos aggodalmakkal, a megváltozott 

munkával és az esetleges bevételkieséssel, a járványhoz kapcsolódó általános állapotokkal, a fizikai 

túlélés miatti aggodalommal stb. (63). A virtuális támogató csoportokban való részvétel, a napi 

tevékenységek sűrítése, beleértve a rendszeres testmozgást, és a stressz csökkentését szolgáló 

technikák oktatása – beleértve a relaxációt, a hipnózist és a kognitív-viselkedési terápiát – enyhíthetik 

a pszichés terheket (62).  

Az AD/E-ben szenvedőknél nagyobb a kockázata a rheumatoid arthritis és a gyulladásos bélbetegség 

kialakulásának felnőttkorukban (64). Az AD/E-t, a rheumatoid arthritist és a gyulladásos bélbetegséget 

krónikus gyulladás jellemzi, amely hozzájárul ezen állapotok krónikus természetéhez. Így a rheumatoid 

arthritist és a gyulladásos bélbetegséget kiválthatja elhúzódó bőrgyulladás (18).  

Az AD/E-ben szenvedő felnőtteket érzelmileg terhelik az olyan érzések, mint az ekcéma elrejtése, az 

ekcéma miatti bűntudat és az intimitással kapcsolatos problémák (8). Gyakori a betegségek miatti 

szomorúság és harag (65). A megbélyegzés, a társadalmi elszigeteltség és maga az AD/E gyengíti a 

betegek önbizalmát, önelfogadását és önbecsülését. A konszenzusülés betegei szerint: „nem csak a 

ruhaválasztás, a borotválkozás vagy a smink viselése okoz problémát, mi, atópiás dermatitiszben 

szenvedő betegek képtelenek vagyunk tükörbe nézni, vagy a tükörképünket látni semmilyen felületen”.  

Azok a felnőttek, akik gyermekkorukban súlyos AD/E-ben szenvedtek, jelentősen késleltetett szociális 

fejlődést mutatnak azokhoz a betegekhez képest, akik enyhe vagy közepesen súlyos AD/E-vel vagy 

betegség nélkül nőttek fel gyermekkorban (66). Azok, akik gyermekkorukban súlyos AD/E-ben 

szenvedtek, kevesebb baráttal rendelkeztek felnőttkorukban, ritkábban töltötték szabadidejüket 

barátaikkal, és kisebb valószínűséggel tartoztak baráti társasághoz. Ritkábban jártak bárba vagy 

diszkóba középiskolás koruk alatt, és ritkábban számoltak be arról, hogy általános és középiskolás 

éveikben sportklub tagjai voltak (66).  
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„A szexuális problémák nagy problémát jelentenek, különösen a 

partnerek számára, és ez olyasvalami, amiről az emberek általában nem 

beszélnek, és nem hajlandók beszélni róla, de nagyon nagy hatással van 

az emberek életére”. 

Az AD/E negatívan befolyásolja a felnőttek azon képességét, hogy szembenézzenek az élettel a 

betegséggel való együttélésből adódó gondok és korlátok miatt (67). Az AD/E betegek hajlamosak 

elkerülni bizonyos munkákat, amelyek különösen érinthetik a bőrt, ideértve néhányat az egészségügyi 

szektorban, az ételkészítésben, a takarításban, a fodrászatban vagy az autóiparban, ami esélyvesztéssel 

járhat (28). A szakmai stressz arra késztetheti az AD/E-ben szenvedőket, hogy elkerüljenek bizonyos 

feladatokat vagy üzleti utakat, ami akadályokat jelent a karrier fejlődésében (52). A szakirodalomban 

javasolták, hogy a bőrgyógyászok korán tájékoztassák AD/E-betegeiket betegségük foglalkozási 

vonatkozásairól és a megfelelő pályaválasztásról, valamint gondos útmutatást adjanak a profilaktikus 

bőrvédelemről. (11). 

Az AD/E a betegségben szenvedő felnőttek pszichés jólétét többféleképpen befolyásolja: viszketés, a 

betegség láthatósága, az AD/E-vel kapcsolatos információhiány, a munkahelyi teljesítmény romlása, a 

hatékony kezelés folyamatos keresése, valamint csalódottság és tehetetlenség érzése, amikor a 

megoldások nem működnek (67). A betegek önbecsülése és önbizalma csökken (8, 65). A 

konszenzusüléseken részt vevő betegek szemszögéből: „az egzisztenciális krízis olyan dolog, amellyel 

az AD/E-ben szenvedő felnőttek szembesülnek, mert a felnőttek számára nagyon nehéz munkát találni 

a súlyos tünetek, vagy a megbélyegzés és a diszkrimináció miatt, mivel a betegeket „fertőzőnek” tekintik, 

bárhová mennek”.  

 

 

 

 

 

 

A munkából való távolmaradás oka lehet orvosi időpont, valamint a tünetek súlyosbodása és az AD/E 

fellángolása. A betegek átlagosan évi 12 munkanapot hiányozhatnak AD/E miatt (65). Az AD/E miatti 

diszkriminációt tapasztaló munkavállalók ennél több hiányzásról számolnak be (52). A betegek még a 

munkahelyükön is gyakran tapasztalnak csökkent termelékenységet (nem ideális állapotban történő 

munkahelyen való megjelenés) az alvászavar és a szorongás miatt. (60). Az AD/E erősen meghatározza 

a betegszabadság arányát, valamint a munkahely elvesztésének vagy megváltoztatásának kockázatát. A 

nagyobb AD/E súlyosságot a felnőttek alacsonyabb munkahelyi termelékenységével társították (68). 

Egy Németországban végzett tanulmány becslése szerint az AD/E közvetett költsége elérheti a 483 

eurót betegévenként a munkaképtelenség és a termelékenység csökkenése miatt (69) (lásd 1. táblázat, 

pénzügyi rész). 
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Ezenkívül a kutatások azt mutatják, hogy az AD/E befolyásolhatja a betegek és partnereik szexuális 

életét (70). Így a szexualitással kapcsolatos problémák rendkívül megterhelőek és lehangolóak lehetnek, 

ami csökkenti a szexuális vágyat és az életminőséget (70). A konszenzusüléseken részt vevő 

egészségügyi szakemberek arról számoltak be, hogy „a szexuális problémák nagy problémát jelentenek, 

különösen a partnerek számára, és ez olyasvalami, amiről az emberek általában nem beszélnek, és nem 

hajlandók beszélni róla, de nagyon nagy hatással van az emberek életére”. 
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AZ ATÓPIÁS 

DERMATITISZ/EKCÉMA 

DIAGNÓZISA ÉS GONDOZÁSI 

TERHEI 

Az AD/E-ben szenvedők kihívásokkal teli utazással nézhetnek szembe. A betegek útja az ellátási 

események (egyebek mellett orvosi és nem orvosi konzultációk, beutalások, kórházi felvételek) 

sorozatát jelenti, amelyet a beteg a betegség által kiváltott egészségügyi rendszerbe való belépéstől a 

kórházból való elbo csátásig követ (71). Az AD/E betegek útjával foglalkozó szakirodalom azonban a 

konszenzus figyelemreméltó hiányát mutatta az AD/E rutin diagnózisának és kezelésének különböző 

szempontjairól, ami a klinikai gyakorlati irányelvek korlátozott végrehajtását, valamint a valós világ 

összetett forgatókönyvét sugallja, valószínűleg az egyre szélesebb terápiás környezet miatt (72).  

 

 

AD/E diagnózis 

Az AD/E-t gyakran gyermekkorban diagnosztizálják. Azok a szülők, akik azt gyanítják, hogy gyermekük a 

betegségben szenved, gyakran gyorsan orvoshoz fordulnak. A betegség gyermekkori tudatossága nőtt, 

és arra is van bizonyíték, hogy az AD/E-ben szenvedő szülők magasabb szintű ismeretekkel rendelkeznek 

a tünetekről és a kezelésről (73). A konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek 

szemszögéből: „az atópiás dermatitisz egyre ismertebb a laikusok körében. Ha a gyermekek atópiás 

dermatitiszben szenvednek, egy anya tudja, hogy ez valami ilyesmi lehet. Szinte minden szülő, akivel 

konzultáción találkozunk, tudja, mi az atópiás dermatitisz”. Az egészségügyi szakértők azonban 

elismerték, hogy „a szülőknek vannak félelmeik és kérdéseik, például: valóban ebben szenved a 

gyermekem? Ez a sorsa a hátralévő életében vagy a jövőben? A gyermek allergiás vagy atópiás 

dermatitisze van? Az atópiás dermatitisz egy allergia? A gyermek mindkettőben szenved?”  

Előfordulhat az AD/E túldiagnosztizálása gyermekeknél. A konszenzusülésen részt vevő egészségügyi 

szakemberek arról számoltak be, hogy „láttunk olyan túldiagnosztizált gyerekeket, akiknél azt hitték, 

hogy atópiás dermatitiszről van szó, de valójában nem az volt. Az atópiás dermatitisz téves diagnózisát 

láttuk néhány ritka immunhiány miatt”. Az AD/E téves diagnózisa az orvosi gyakorlatban ritkának tűnik 

más bőrbetegségekhez képest (74).  

Ezzel szemben az AD/E-ben szenvedő felnőttek lassabban fordulnak orvoshoz. A konszenzusüléseken 

részt vevő egészségügyi szakemberek szerint „az AD/E-ben szenvedő felnőttek elhalaszthatják az orvosi 
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„Az AD/E-ben szenvedő felnőttek elhalaszthatják az orvosi tanácsadást, és 

nem tulajdonítanak jelentőséget egy olyan bőrbetegségnek, amely más 

egészségügyi állapotokhoz képest kevésbé tekinthető sürgősnek.” 

tanácsadást, és nem tulajdonítanak jelentőséget egy olyan bőrbetegségnek, amely más egészségügyi 

állapotokhoz képest kevésbé tekinthető sürgősnek.” A felnőttek először informális csatornákon, például 

a közösségi médián keresztül tájékozódhatnak, nem fordulnak orvoshoz vagy specialistához (75). Ez a 

megközelítés késlelteti a diagnózist és a megfelelő kezelést. „Hatékony beutalások nagymértékben 

függnek a bizalomtól és az alap- és a szakellátási szektor.” 

 

Beutalás bőrgyógyászhoz vagy AD/E specialistához 

 

 

 

 

 

A betegek országonként és régiónként jelentős eltéréseket tapasztalnak a beutalási gyakorlatok terén 

(21). Az AD/E-re szakosodott bőrgyógyász felkeresésének ideje sok európai országban nagyon hosszú 

lehet (21). Például a konszenzusülésen részt vevő betegek és gondozók szerint „Portugáliában 

előfordulhat, hogy a betegeknek három-négy hónapot kell várniuk az állami egészségügyi rendszer 

bőrgyógyász vagy allergológiai szakorvosával való első konzultációig”.  

Más országokból származó résztvevők arról számoltak be, hogy „több évbe telhet, amíg a szakember 

megvizsgál egy súlyos AD/E-ben szenvedő beteget, akit rosszul kezeltek és hosszú ideig szorongásban 

élt.”. Az egészségügyi szakemberek hangsúlyozták továbbá, hogy „középkorú felnőtteknél és idős 

betegeknél, valamint gyermekeknél időbe telik, amíg a szakember megvizsgálja őket és felállítják a 

megfelelő diagnózist”. 

Ez – legalábbis részben – az egészségügyi rendszerek felépítésének különbségeivel magyarázható. A 

konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek véleménye szerint „fontos különbséget tenni 

azon országok között, amelyekben van egy kapuőr rendszer, ahol a betegeknek háziorvoshoz kell 

menniük, és olyan országok között, ahol az emberek közvetlenül fordulhatnak bőrgyógyászhoz, és 

fontos, hogy mit jelenthet ez a különbség”.  

Azokban az országokban, ahol a szakorvoshoz fordulás a háziorvos meglátogatása után történik, a 

beutaláshoz szükséges idő nagymértékben függhet a háziorvosi képzéstől, az aktuális klinikai gyakorlati 

irányelvektől és az egészségügyi rendszer felépítésétől, működésétől és kultúrájától. (76). A háziorvosok 

képzésével kapcsolatban az Egyesült Királyságban végzett felmérés kimutatta, hogy a háziorvosok 

elismerték, hogy hiány van a bőrgyógyászati képzésben, és nem biztosak abban, hogy erős helyi 

kortikoszteroidokat ajánlanak fiatal betegeknek (76).  
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„A konzultációk páciensenként 2-5 percig tartanak, ami nem elegendő a jó 

kommunikációhoz és a bizalom kialakításához a beteg és a klinikus között, különösen, ha 

gyermek a beteg.” 

.”” 

A háziorvosok arra is rámutattak, hogy a szolgáltatási korlátok miatt a gyógyszeres kezelés vagy a 

betegség rutinszerű felülvizsgálata nem volt gyakori a klinikai gyakorlatban (76). 2000-ben az angliai 

Állami Egészségügyi Szolgálat új szerepkört javasolt az alapellátásban dolgozó orvosok számára további 

szakképzéssel, Háziorvosok kiterjesztett szerepkörrel (GPwER) néven. (77). Várható volt, hogy a GPwER 

a köztes ellátást nyújtó helyi integrált szolgáltatások részeként működjön, ami enyhíti a kórházi 

tanácsadókra nehezedő nyomást. A bőrgyógyászat élen járt az ilyen szolgáltatások kifejlesztésében és 

megvalósításában (77). 

A konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek szemszögéből a „hatékony beutalások 

nagymértékben függnek a bizalomtól és az alap- és a szakellátási szektor közötti jó interakciótól, 

valamint az egyes egészségügyi régiókon belüli beutalási útvonalaktól”. Ezenkívül a 

konszenzusbizottságban részt vevő klinikai szakértők hangsúlyozták, hogy „az enyhe és közepes AD/E-t 

az alapellátásban, a közepesen súlyos és súlyos AD/E-t pedig szakembereknek kell kezelniük”.  

A gondozási folyamatnak tükröződnie kell a klinikai gyakorlati irányelvekben, ezt a kérdést más szerzők 

is javasolták (78). A konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek szemszögéből azonban 

a „klinikai gyakorlati irányelvek nem tükrözik az alapellátásban dolgozó orvos szerepét az AD/E 

kezelésében, amely kulcsfontosságú lépés a diagnózis, a beteg beutalásának és az egészségügyi 

rendszerbe való bejutásának megkönnyítésében”. A holland Általános Orvosi Egyetem egy példát tett 

közzé gyakorlati útmutatóra, amely azt javasolja, hogy az AD/E-s beteg forduljon bőrgyógyászhoz, ha a 

kezelésre adott reakciója nem kielégítő. Egyéb atópiás betegségben szenvedő gyermekek esetében 

megfontolandó a gyermekorvoshoz fordulás (79). 

 

Beteg-orvos kommunikáció az AD/E konzultáció során  

A rövid konzultációs idő nagy akadálya lehet a megfelelő orvos-beteg kommunikációnak. Ez 

kedvezőtlenül befolyásolhatja a betegek egészségügyi ellátását és az orvosok munkaterhelését és 

stresszét is (80). A kutatások kimutatták, hogy a 18 országban, amelyek a világ népességének körülbelül 

50%-át teszik ki, a betegek öt percet vagy annál kevesebbet töltenek az alapellátó orvosaikkal (81). A 

konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek szerint „a konzultációk páciensenként 2-5 

percig tartanak, ami nem elegendő a jó kommunikációhoz és a bizalom kialakításához a beteg és a 

klinikus között, különösen, ha gyermek a beteg, a szülőknek pedig elegendő információra és megértésre 

van szükségük ahhoz, hogy döntéseket hozzanak”. Ez tükröződik kvalitatív tanulmányokban, 

amelyekben a szülők és a háziorvosok egyetértettek abban, hogy a korlátozott konzultációs idő 

hozzájárul ahhoz, hogy a betegek nem vesznek részt a kezelési döntésekben, és hogy az egészségügyi 

problémákat nem kezelik megfelelően (82). A hosszabb konzultáció és a jó gondozó-beteg kapcsolat 

kialakítása a bőrápoló kezelések betartásának legerősebb előrejelzője (83). 
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„Lobb módszerekre van szükségünk az állapot és a kezelés történetének elmondására, 

hogy segítsük az embereket a betegség alkalmazkodóbb, józan észen alapuló 

megértésének kialakításában, ami lehetővé teszi számukra, hogy hatékonyabban 

vegyenek részt a kezelésben.” 

.”” 

„Több évbe telhet, amíg a szakember megvizsgál egy súlyos AD/E-ben 

szenvedő beteget, akit rosszul kezeltek és hosszú ideig szorongásban élt.” 

 

Az AD/E-ben szenvedő gyermekek szüleinek és az egészségügyi szakembereknek eltérő véleménye 

lehet a betegség okairól és a kezelés legjobb módjairól (82). A gyermekkori AD/E napi kezelése jelentős 

időt és odaadást igényel. Az orvosok és a betegek/szülők közötti egyértelmű kommunikáció 

elengedhetetlen az alulkezelés következményeinek és a kezelés várható hatásának pontos 

megértéséhez. Ezenkívül a betegek/szülők nagyobb valószínűséggel ragaszkodnak a rendszeres 

kezeléshez, ha úgy érzik, hogy részt vesznek a döntéshozatali folyamatban. Ezért a nyitott 

kommunikáció és az empátia a jó orvos-beteg kapcsolat alapköve (84). Ez a legjobban a mindennapi 

szókincs, nem pedig az orvosi terminológia használatával érhető el.  

 

 

 

 

A betegeknek a betegséggel és a kezelésekkel kapcsolatos hiedelmeit és érzelmeit is fel kell tárni a 

konzultációk során a terápiák hosszú távú használatából eredő aggályok kezelése érdekében (85). Az 

orvosok téves feltételezései a betegek alapszintű tudásáról félreértésekhez vezethetnek (84). Ezenkívül 

az olyan krónikus betegségeknél, mint az AD/E, fontos kitűzni a megfelelő kezelési célokat (84). Az olyan 

kifejezések, mint a „gyógyíthatatlan” vagy „krónikus”, kiábrándítóak lehetnek és elbátortalaníthatják a 

betegeket/szülőket (86).  

A konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek szerint „természetesen minden hosszú 

távú állapot gyógyíthatatlan. De a betegek számára a gyógyíthatatlan kifejezés nagyon lehangoló és 

csüggesztő lehet. A klinikusoknak meg kell fontolniuk, hogyan alakítsák át az AD/E tudatosítását, 

hogyan gondolják át annak kommunikálásának módjait és a betegek felé történő jelentését, figyelembe 

véve, hogy az orvosi kifejezések milyen hatással lehetnek az emberek hiedelmeire és érzelmeire. Jobb 

módszerekre van szükségünk az állapot és a kezelés történetének elmondására, hogy segítsük az 

embereket a betegség alkalmazkodóbb, józan észen alapuló megértésének kialakításában, ami lehetővé 

teszi számukra, hogy hatékonyabban vegyenek részt a kezelésben.” 
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Az AD/E kezelése 

 

Valószínű, hogy a betegek profitálnak a tünetek enyhüléséből, a kevesebb fellángolásból és az egyéb 

helyi kezelések kevesebb használatából, ha a megfelelő bőrpuhítót használnak. (87). Kvalitatív 

vizsgálatok szerint az egyéni páciensnek megfelelő bőrpuhító megtalálása hosszú és nehéz feladat lehet. 

A betegek, gondozók és háziorvosok általában egy próbálkozási folyamaton esnek át, mielőtt 

megtalálják a legmegfelelőbb és legmegfelelőbb bőrpuhítót az AD/E bőrtünetek enyhítésére. (48, 82, 

87). 

A helyi kortikoszteroidok kisgyermekes szülőknél történő alkalmazása miatti aggodalom a kezelés 

megszakításának vagy megszakításának, valamint a rossz terápiás eredmények gyakori oka (11). Ezekről 

az aggodalmakról az alapellátásban dolgozó szakemberek, köztük háziorvosok, gyógyszerészek és 

gyermekorvosok is beszámoltak (88). Egyes országokban a közösségi gyógyszerészek az orvos által 

javasoltnál gyengébb készítményt is javasolhatnak (89). Ilyen körülmények között a közösségi 

gyógyszerészeket ki kell képezni az AD/E terápiákra. A helyi kortikoszteroidokkal kapcsolatos problémák 

kimutatásáról és kezeléséről szóló képzési modulok gyógyszerészek számára javíthatják a gyakorlatot 

és a kezelés betartását (89).  

A betegek nagyon elégedetlennek érezhetik magukat, és úgy érzik, hogy kezelési lehetőségeik 

nagymértékben a helyi kortikoszteroidokon alapulnak (és azokra korlátozódnak), ami t szülhet a hosszú 

távú használattal kapcsolatban (84). A kezelések összeegyeztetése sok szülő számára is rendkívül 

fontos, akik kényelmetlenül érzik magukat amiatt, hogy gyermekeik hosszú távú szteroidokat szednek, 

valamint fontos a kortikoszteroidokat szedő AD/E felnőttek számára.  

A konszenzusüléseken részt vevő betegek arról is beszámoltak, hogy „a betegeket kortikoszteroid-

fóbiásnak hívják. De nagyon nehéz, ha a gyógyszerek nem hatnak. Például, több mint 30 évig 

kortikoszteroidokat szedtek, amelyek nem hatottak, és az orvosok azt mondták, hogy hatniuk kell; hogy 

egyre többre lehet szükség, de a kortikoszteroidok nem hatottak. Így a végén a betegek nem 

használhatnak olyat, ami rossz nekik, és nem szedhetnek olyan gyógyszereket, amelyek nem úgy hatnak, 

ahogy kellene”. A konszenzusülésen részt vevő betegek, gondozók és egészségügyi szakemberek 

holisztikus megközelítést kértek a rutinellátásban. Ez magában foglalhat táplálkozási tanácsokat, 

figyelemfelkeltést és egyéb kiegészítő terápiákat, amelyek a betegek életminőségének javítására 

irányulnak, beleértve a bőr mikrobiomjának elemzését. 

Az AD/E-ben szenvedők gyakran vonzónak találják a természetes és az alternatív gyógymódokat (12). A 

konszenzusüléseken részt vevő egészségügyi szakemberek emlékeztettek arra, hogy „széles körben 

alkalmazzák az alternatív gyógyászatot. És a legtöbb beteg már használta is, mielőtt eljött volna a 

konzultációra. Szinte mindenki, aki egy évnél hosszabb ideig szenved AD/E-ben, kipróbált alternatív 

gyógyszert”. A konszenzusüléseken részt vevő betegek és gondozók elismerték, hogy „a betegek azért 

választanak alternatív megközelítéseket, mert elégedetlenek a jelenlegi kezeléssel; és mivel a legtöbb 

egészségügyi szakemberek hozzállása „betegségorientált” a „betegorientált” helyett”. A betegek 

tovább hangsúlyozták, hogy az AD/E krónikus és pusztító betegség; olyasmi, ami miatt ki akarsz ugrani 

az ablakon. A betegek pedig minden lehetséges alternatív kezelést kipróbálnának, ha az általuk használt 

kezelések nem érik el a megfelelő hatást. Persze lehet, hogy az alternatív kezelésekkel sem érik el [a 

kívánt hatást], de legalább megpróbálták, mert nincs más mód a betegség kezelésére”. 
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„A betegek azért választanak alternatív megközelítéseket, mert 

elégedetlenek a jelenlegi kezeléssel; és mivel a legtöbb egészségügyi 

szakemberek hozzállása „betegségorientált” a „betegorientált” helyett”. 

A kezelések félreértése, a kezelési rend összetettsége, a betegséggel és a terápiás lehetőségekkel 

kapcsolatos ismeretek hiánya, a kezelési stratégiákkal való elégedetlenség, a ritka utánkövetés, 

valamint a kiegészítő és alternatív gyógyászat alkalmazása mind meghatározó tényezői a kezelések rossz 

betartásának (90). A betegek/szülők aggodalmukat fejezik ki amiatt, hogy a társbetegségek kezelésére 

irányuló hosszan tartó, egyidejű kortikoszteroid-kezelés mellékhatásai felhalmozódnak (pl. helyi 

alkalmazás AD/E esetén, inhalátorok asztma és orrspray allergiák esetén). Kutatások kimutatták, hogy 

az írásos hosszú távú gondozás segít a betegeknek abban, hogy előre jelezzék a következő lépéseket 

abban az esetben, ha a terápiák nem működnek, és eldönthetik, mikor lépnek tovább (91). 

 

 

 

 

 

 

Az AD/E folyamatos és multidiszciplináris gondozása 

Az AD/E megfelelő kontrollja, a kezelések betartása és a konzultációkon való folyamatos részvétel 

biztosítása érdekében szoros és folyamatos gondozásra van szükség. A konszenzusüléseken részt vevő 

betegek és gondozók szerint „a diagnózis utáni folyamatos ellátás a legfontosabb. Betegként vagy 

gondozóként azt mondják nekünk, hogy nekünk (vagy gyermekünknek) krónikus betegségünk van, 

amelyre nincs gyógymód, és sok gondozásra lesz szükségünk az egészségügyi szakemberektől és a 

családunktól, mivel az AD/E egy krónikus betegség”.  

Az önmenedzselés néha nagy kihívást jelent, különösen az AD/E közepesen súlyos vagy súlyos 

eseteiben. Így kiemelten fontossá válik a közeli ellátáshoz való hozzáférés, valamint az orvosi 

rendeléseken és konzultációkon kívüli szoros nyomon követés. Az utóellenőrzés azonban általában egy 

idő után (például hat hónap elteltével, különböző orvosokkal történik, akik gyakran nincsenek tisztában 

a diagnózissal vagy a betegség történetével. Az ellátás folytonosságának hiánya megnehezíti a betegek 

számára, hogy átfogóan foglalkozzanak a betegség egyénre gyakorolt hatásával. Emellett a betegség 

klinikai megnyilvánulásai idővel jelentősen változnak. Egy beteg a következőképpen írja le a különböző 

AD/E-betegek által a konszenzusülések során megosztott tapasztalatait: „Nagy probléma, hogy minden 

alkalommal, amikor bőrgyógyászhoz vagy bármilyen szakorvoshoz fordul, egy másik orvost kap, és a 

következő időpont hat hónap múlva megint egy másik orvossal lesz. Tehát a hat hónap elteltével a másik 

orvos megvizsgálja Önt, és azt mondja: „mit csinál, elhanyagolja a bőrét vagy a gyermekei bőrét”, mert 

ez az orvos úgy gondolja, hogy Önnek valami mást kellene tennie. Ezért fontos, hogy mindig ugyanaz az 

egy vagy két orvos kezelje a beteget”. A konszenzusüléseken részt vevő betegek és gondozók 

hangsúlyozták, hogy „a bőrbetegségen kívül sokkal többet kell ápolni, hiszen az egész szervezetet 

érintheti az AD/E még a remisszió idején is.”  
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„A betegek azért választanak alternatív megközelítéseket, mert 

elégedetlenek a jelenlegi kezeléssel; és mivel a legtöbb egészségügyi 

szakemberek hozzállása „betegségorientált” a „betegorientált” helyett”. 

„Megpróbálják elmagyarázni, hogy vannak más problémák, fájdalmaik 

vannak, de a teszt eredménye normális, és az orvosok nem tennének sokat. 

Tehát a beteg csendben szenved. ” 

Az orvosi konzultáció során a betegeknek nem mindig vannak fellángolásaik vagy tüneteik. Ez azt 

jelentheti, hogy bár az AD/E nincs ellenőrzés alatt, ezt nem tudják bemutatni az orvosoknak, bár további 

orvosi támogatásra van szükségük. A folyamatos és multidiszciplináris ellátás rendkívül fontos az AD/E 

betegek számára. A konszenzusüléseken részt vevő betegek arról számoltak be, hogy amikor orvoshoz 

mennek, néha nehezen tudják megmagyarázni tüneteiket, különösen akkor, ha az orvosi vizsgálatok 

nem találnak további problémákat. „Megpróbálják elmagyarázni, hogy vannak más problémák, 

fájdalmaik vannak, de a teszt eredménye normális, és az orvosok nem tennének sokat. Tehát a beteg 

csendben szenved. Ez nagy probléma, mert betegekként elveszítjük az orvosi szakértőkbe vetett 

bizalmunkat, és nem találunk okot arra, hogy visszatérjünk a szakorvosokhoz.”  

 

 

 

 

 

Ebben a forgatókönyvben a betegek által jelentett eszközök lehetővé tehetik az orvosok számára a 

betegek hatékonyabb nyomon követését és a kezelés hosszú távú hatásának felügyeletét anélkül, hogy 

szükségszerűen gyakori konzultációra lenne szükségük. Az interneten elérhető szoftverek (widgetek) 

vagy dedikált alkalmazások használata segíthet az orvosoknak, betegeknek és gondozóknak a kérdőívek 

kitöltésében és a betegség valós lefolyásának megosztásában az orvosokkal (92). A távorvoslás és a 

távkonzultáció mind a betegek, mind az egészségügyi szakemberek számára fontos az ellátás 

folyamatosságának biztosítása érdekében (31).  

A betegellátás hiányosságai az ellátás minőségének nyomon követésével és értékelésével azonosíthatók 

és kezelhetők. Az atópiás dermatitisz ellátásának minőségi kezdeményezése három szintet javasolt, 

amelyek a környezettől függően alkalmazhatók(93): egyszerű és könnyű megközelítések, amelyek a 

célokra, az eredményekre és a páciens tapasztalatára összpontosítanak; közepes szintű beavatkozások, 

amelyek magukban foglalják a betegek tapasztalatainak következetes összehasonlítását értékelés és 

nyomon követés céljából; és fejlett központok, amelyek elektronikus beteg-műszerfalakat 

fejleszthetnek, és külső auditot is igénybe vehetnek.  
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Összehangolt és strukturált multidiszciplináris ellátási csapatok biztosítják a holisztikus 

betegellátást. A konszenzusülésen részt vevő betegek és egészségügyi szakemberek egyetértettek 

abban, hogy az ápolóknak és dietetikusoknak egy multidiszciplináris, AD/E betegeket ápoló csapat 

részét kell képezniük. Ezt a megközelítést a világ számos központjában alkalmazzák. Például a São 

Paulo Egyetemi Kórházban Brazíliában az AD/E betegeket egy multidiszciplináris csapat kezeli, akik 

napi viziteket végeznek. A csoport minden tagja a betegellátás különböző szempontjait mérlegeli, 

hogy biztosítsa a betegek holisztikus kezelését (31):  

• A bőrgyógyászok kezelési terveket készítenek. 

• A táplálkozási szakemberek étkezési terveket dolgoznak ki, és követik az étrendi 
kiváltó okokat. 

• Az immunológusok értékelik és nyomon követik az immunműködést.  

• A szociális munkások kezelési terveket szerveznek és segítik az AD/E kezelését a 
mindennapi életben.  

• A nővérek segítséget nyújtanak az útmutatásban, a fürdésben és a helyi 
gyógyszerek alkalmazásában. 

Az ápolók döntő szerepet játszanak abban, hogy a betegeket olyan alkalmazkodási stratégiák 

elfogadásában irányítsák, amelyek javíthatják a kezelés sikerét. A konszenzusüléseken részt vevő 

egészségügyi szakemberek megerősítették azt az elképzelést, hogy „az ápolók segítenek a betegeknek 

és a gondozóknak jobban megérteni, hogy bár a betegséget nem lehet teljes mértékben ellenőrzés alatt 

tartani, az életminőség jelentősen javítható; abban is segítenek a betegeknek és a gondozóknak, hogy 

fontolóra vegyék az olyan egyéb szempontok ellenőrzését, mint például az étrend és a környezeti 

hatások, amelyek csökkenthetik a gyógyszerekre adott reakciót”. Az ápolók kulcsfontosságúak a páciens  

szükségleteinek átfogóbb kielégítésében, és a legjobb helyzetben vannak ahhoz, hogy a beteget és 

családját egyaránt felkarolják (94, 95). Így a bőrgyógyász szakápolók kulcsszerepet játszanak az 

oktatásban és a betegek jelentős támogatásában egy multidiszciplináris csapaton belül. Az ápolók által 

tartott képzések és az ekcéma-iskolák csökkentik a betegség súlyosságát és javítják az életminőséget az 

önmenedzselés, a kezelés betartásának és a betegek elkötelezettségének javításával (95). 

Előfordulhat, hogy a betegek nincsenek tudatában annak, hogy szakértő dietetikusok is vannak a 

csapatban, és hogy milyen segítőkészek lehetnek a betegek étrendjének beállításában. Bár sok beteg 

úgy gondolja, hogy fontos, hogy az orvosok megvitassák velük az étrend szerepét az AD/E kezelésében, 

csak néhányan konzultálnak bőrgyógyászukkal erről a kérdésről (96). A betegek akár fele élelmiszer-

specifikus allergiák jeleit mutatja (az IgE antitesttel kapcsolatban), és a súlyos AD/E esetek 

egyharmadának lehetnek pozitív tünetei, amelyeket bizonyos élelmiszerek váltanak ki (97). Ennek egyik 

lehetséges oka az allergének, szennyező anyagok és mikrobák azon képessége, hogy átjutnak a bőrön, 

ahol immunreakciót váltanak ki. A betegek számára ez ördögi körhöz vezethet, amelyben allergiás 

reakciókra hajlamosak, ami viszont súlyosbítja állapotukat, és tovább gyengíti a bőr védőrétegét (98). Az 
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AD/E-ben szenvedő gyermekek nagy része érzékeny az élelmiszerekre. A lehetséges étel kiváltó okok 

azonosítására szolgáló bőrteszt azonban nem javasolt, kivéve, ha a beteg kórtörténetében ételallergiára 

és/vagy közepesen súlyos vagy súlyos AD/E-re utaló kórelőzmény szerepel, amely nem reagál az 

optimális helyi kezelésre. A válogatás nélküli tesztelés a hamis pozitív tesztek nagy arányához és a káros 

étrendi korlátozásokhoz vezethet (97). A legtöbb élelmiszer-allergén (a földimogyoró kivételével) 

esetében nincs jóváhagyott kezelés.  

A szabványos ellátás továbbra is az allergén élelmiszerek kerülése és az allergiás reakciók akut kezelése 

antihisztaminokkal vagy epinefrinnel (adrenalin). Az allergén elkerülése azonban nehéz, mivel sok 

allergén, amelyre a betegek érzékenyek, az élelmiszerek gyakori összetevője (98). A dietetikusok az 

AD/E diagnózisát követően a lehető legkorábban kezelhetik az ételallergia problémáját, hogy 

csökkentsék az allergiákat vagy a fellángolásokat. Ezenkívül a gyermekeket, serdülőket és felnőtteket 

tanítani kell az étkezési reakciók jeleinek és tüneteinek felismerésére. Ezért a táplálkozási tanácsadás 

szerepe az AD/E-ben kiemelkedő fontosságú (99).  

Az AD/E-ben szenvedők és gondozóik magas szintű megbélyegzettséggel, társadalmi visszahúzódással, 

szorongással és depresszióval néznek szembe. Az AD/E által okozott stressz ronthatja a betegség 

tüneteit. A pszichodermatológia, egy fejlődő tudományterület, amely az elme, a bőr és a test közötti 

kölcsönhatásra összpontosít, előzetes bizonyítékai arra utalnak, hogy az endogén glükokortikoidok 

növekedése megzavarhatja a bőrgát-funkciót, így sebezhetővé válik az olyan gyulladásos 

rendellenességekkel szemben, mint az AD/E. A pszichodermatológiai kezelés célja a bőr állapotának 

javítása és a betegek/gondozók tanítása a betegséghez való alkalmazkodásra. Ez sokrétű megközelítést, 

valamint időt és türelmet igényel az egyes betegek szükségleteinek megállapításához.  

Ezért a multidiszciplináris AD/E csapatnak pszichiátert és pszichológust is magában kell foglalnia, hogy 

magas színvonalú, személyre szabott ellátást nyújtson a betegeknek (100). 
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Betegek és gondozók képzése az AD/E 

multidiszciplináris ellátásának részeként 
 
 

A betegek és gondozóik oktatása a multidiszciplináris ellátás részét képezheti (101). Az egészségügyi 

oktatás javíthatja az AD/E-ben szenvedő gyermekek kezelését, csökkentheti az AD/E-vel kapcsolatos 

katasztrofális gondolatokat, és elősegítheti a betegségek kezelését (102). Például egy Utrechtben 

(Hollandia) kidolgozott kezelési és oktatási program során szinte hetente fogadták a gyermekeket és a 

serdülőket a járóbeteg-klinikán. Öt alkalommal a bőrgyógyásszal/bőrgyógyász szakápolóval, négy 

alkalommal a gyermek-allergiás szakorvossal és három alkalommal a pszichológussal volt 

konzultációjuk. Gyermekek és serdülők részt vettek a helyi kezelések alkalmazásáról szóló 

workshopokon, és a bőrgyógyász szakápoló oktatta őket; AD/E tudásjátékokat játszottak, és csoportos 

orvosi találkozón vettek részt az AD/E-hez való alkalmazkodásról és a kezelés megfelelőségéről (103). 

Németországban, Franciaországban, az Egyesült Államokban és a világ más országaiban a gyermekek, 

serdülők és felnőttek, valamint az AD/E-ben szenvedő gyermekek szüleinek oktatása a bőrbetegséggel 

való jobb megküzdéshez, valamint a bőrön jelentkező tünetek és jelek súlyosságának csökkenéséhez 

vezet (104). Ezekben a modellekben egy bőrgyógyászból, pszichológusból, táplálkozási szakértőből és 

ápolóból álló csapat évente háromszor „ekcéma iskolát” (vagy „atópia iskolát”) tartott az érdeklődő 

AD/E-ben szenvedő betegeknek és családjaiknak. Ez a betegoktatási program három heti kétórás 

foglalkozásból állt, amelyek a megfelelő bőrápolásról, a viszketés-vakarás ciklusról, az 

egészséges táplálkozásról és a stressz AD/E-ben betöltött szerepéről szóltak (104).  

Egy spanyol tanulmány szerint az AD/E-ben szenvedő gyermekek szülei és gondozói elégedetten és 

nagyobb biztonságban érzik magukat gyermekeik betegségének kezelésében az Atópia Iskola által 

szervezett workshopok után, javítva ezzel a prognózist és az életminőséget (105). A foglalkozások öt fő 

témával foglalkoztak: általános bőrápolás, helyi kezelések, helyi kortikoszteroidokkal kapcsolatos 

aggodalom, allergológiai értékelés, valamint a szülők és gyermekek pszichológiai orientációja. A 

foglalkozásokat egy multidiszciplináris csapat tartotta, amely bőrgyógyászból, alapellátásban működő 

gyermekorvosból, pszichológusból és gyermekallergológusból állt. A foglalkozások után a szülők, 

gondozók és egészségügyi dolgozók megvitatták a témákat (105). 

A terápiás betegoktatás folyamata négy lépésből álló folyamatnak tekinthető: 

1. Az első lépés célja annak megértése, hogy a beteg mit tud, mit hisz, mitől fél és mit remél, 

annak érdekében, hogy meghatározzuk a beteg nehézségeit és erőforrásait. Az első lépés során 

azonosítani kell a kezelés betartásának akadályait (például a helyi kortikoszteroidok 

használatával kapcsolatos aggodalmakat, a feledékenységet, az időkorlátozást, a kezelés 

bonyolultságát vagy költségét). 

2. A második lépésben a beteggel együtt, életkora alapján nevelési célokat határozhatnak meg 

annak érdekében, hogy a beteg képességei és erőforrásai szerint milyen készségekre van 

szüksége a betegség jobb kezeléséhez.  

https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/nutrition-physiology
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3. A harmadik lépés arról szól, hogy a páciens vagy szülei elsajátítsák a készségeket. Az 

egészségügyi szolgáltatók többféle oktatási forrást (pl. betegközpontú kommunikációs 

technikákat, gyakorlati bemutatókat és oktatási eszközöket) használnak. Egy személyes írásos 

cselekvési terv kidolgozása segíthet nekik a kezelés adaptálásában és elősegítheti a kezelés jobb 

betartását. 

4. A negyedik lépés a beteg képzésének értékelése. Tartalmaznia kell az orvosbiológiai 

eredményeket, a megfelelő pszichológiai pontszámokat, az életminőségi pontszámokat és a 

gagi hatást. Az oktatási eszközök magukban foglalhatnak weboldalakat, portálokat, videókat 

vagy mobiltelefon-alkalmazásokat, amelyek segíthetik a betegek önellenőrzését és visszajelzést 

nyújthatnak az orvosoknak, javítva a beteg-orvos kommunikációt (31). 

  

Az alábbiakban bemutatjuk néhány európai országban alkalmazott oktatási eszközök példáit: 

• A „Leef! Met Eczeem” (Élj ekcémával) weboldal, amelyet az utrechti (Hollandia) Utrechti 

Egyetemi Orvosi Központ (UMCU) fejlesztett ki egy olyan betegerőforrás, amely az AD/E 

elmagyarázására, a kezelési típusok és alkalmazási technikák megosztására, az 

egészségügyi szolgáltatókkal való kommunikáció segítésére, és a kezelés valamint a 

viszketéssel és az AD/E-vel való együttélés elmagyarázásra szolgál (106).  

 

• A „Walk of Skin” egy példa a webes játékra, amelyet a Centre Hospitalier Regional 

Universitaire (CHRU) fejlesztett ki Brestben (Franciaország), és interaktív módon 

működik. A közös betegtapasztalatokra és a csoportos oktatásra összpontosít, 

egészségügyi szolgáltató felügyelete mellett. 

 

• A „Zalf” egy innovatív okostelefon-alkalmazás, amelyet az UMCU (Hollandia) fejlesztett 

ki minden olyan beteg számára, akinek kenőcsöt kell alkalmaznia. Ez egy kényelmes 

oktatási eszköz, amely kiegészíti a betegek egészségügyi szakemberektől kapott 

információit, és kevesebb személyes konzultációs időt tesz lehetővé a betegek helyi 

kezelésre vonatkozó oktatásával.  

 

• Az Egyesült Királyságban a közelmúltban a COVID-19 világjárvány miatt bevezették az 

alapellátási konzultáció digitális eszközét, amelyben a háziorvosok és a betegek 

videokonferencia útján kommunikálhatnak, kérdőíveket, felméréseket vagy fényképeket 

oszthatnak meg a betegség előrehaladtával kapcsolatban. Emellett a szakorvosok is 

bekapcsolódhatnak a konzultációba (107).  
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Ezenkívül az olyan oktatási eszközök, mint az online játékok, nemcsak a betegek oktatásának, hanem a 

betegek előrehaladásának nyomon követésének módjai is lehetnek. Ez a helyzet a fent említett „Walk 

of Skin” esetében, amely felügyeli a betegek előrehaladását, miközben megosztják tapasztalataikat és 

oktatásban részesülnek (31).  

A betegek vallomásai hasznos oktatási és érdekképviseleti eszközök is a szélesebb közönség 

megszólítására, hangsúlyozva, hogy az AD/E nem fertőző, de súlyos terhet jelent a betegek és a 

gondozók számára. A betegek vallomásai és az érdekképviseleti munka szintén arra ösztönözhetik az 

AD/E betegeket, hogy beavatkozást kérjenek. Az egyéni történetek kiemeléséhez felhasználói aktivitás 

szükséges a közösségi média csatornáin. Ez határokon átnyúló erőfeszítés is lehet, ahol a legjobb 

gyakorlatok és példaképek más országokból származhatnak. Ennek az érdekképviseleti munkának az  

AD/E-vel és kezelésével kapcsolatos álhírekkel is foglalkoznia kell. Számos AD/E érdekképviseleti csoport 

létezik. Néhány példa erre az Országos Ekcéma Szövetség az Egyesült Államokban, az Országos Ekcéma 

Társaság az Egyesült Királyságban és az EFA Európában. 
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ÉS PÉNZÜGYI ÉS  

GAZDASÁGI TE RHEI 

 

 

Bőrpuhító szerek  

A bőrpuhító szerek a legismertebb stratégia a viszketés és a fájdalom csökkentésére, valamint az AD/E 

tünetek visszaesésének csökkentésére. Ezeket azonban általában nem térítik meg, és egyes 

országokban az alapellátást nyújtó szolgáltatók hajlamosak elkerülni, hogy bőrápoló krémet írjanak fel 

receptre, hogy megtakarítsák az egészségügyi rendszer költségeit (108). A bőrápoló krémek saját 

zsebből történő kifizetése negatív hatással van a betegek és családjuk pénzügyeire. Ezenkívül egyes 

országokban a bőrápoló krémeket áruként adóztatják, nem pedig szükséges orvosi kezelésként, ami 

jelentősen megnöveli az AD/E-ben szenvedők költségeit. Amint a konszenzusüléseken részt vevő 

betegek beszámoltak róla, „a bőrpuhító szerekre a betegség enyhe formáinál is szükség van, és a 

bőrpuhító szerekre a lehető legmagasabb adót kell fizetni. Tehát a bőrpuhító szerek költségei óriási 

hatással vannak az egyén és a család költségvetésére. A bőrpuhító szerek luxustermékeknek számítanak. 

Tehát ez komoly aggodalomra ad okot, mert a kezelés részét képezik”.  

Számos tanulmány kimutatta, hogy a magas költségek gyakran okozzák a kezelés alacsony 

hatékonyságát, mivel a betegek ritkábban vagy az ajánlottnál kisebb mennyiségben használnak 

bőrpuhító szereket. Végső soron a bőrpuhító szerek elégtelen vagy nem megfelelő használata rossz 

klinikai kimenetelhez vezet, ami hosszabb távon több nyomon követést és további gyógyszeres kezelést 

tesz szükségessé, ami növeli az egészségügyi rendszer AD/E betegek ellátási költségeit (108, 109). 

A bőrpuhító terápia költségtérítéses biztosítása érdekében a bőrgyógyászati és kozmetikai termékek 

besorolását felül kell vizsgálni, hogy az bőrpuhító szerek is bekerüljenek a költségtérítéses termékek 

közé. A 2018-ban közzétett, konszenzuson alapuló európai irányelvek az AD/E kezelésére vonatkozóan 

tartalmazták a bőrpuhító és a bőrpuhító plusz szerek definícióit. A bőrpuhító szerek olyan helyileg 

alkalmazható készítmények, amelyek vivőanyag-típusú anyagokat tartalmaznak, amelyekben nincsenek 

aktív összetevők, míg a bőrpuhító plusz szerek a vivőanyag típusú anyagokat és további aktív, nem 

gyógyhatású anyagokat tartalmazó helyi készítményekre utalnak. Ezek a bevett kifejezések 

használhatók a bőrpuhító szerek besorolására a bőrápolás alapvető terápiái közé a költségtérítéses 

termékek csoportján belül (110). A Kansaneläkelaitos (Finnország Társadalombiztosítási Intézete) egy 

példa egy olyan egészségügyi rendszerre, amely megtéríti a bőrpuhító krémeket, amelyeket hosszan 

tartó bőrbetegségek kezelésére használnak (110, 111). 
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Egészségügyi költségek 

A bőrpuhító szerek mellett az egyéb nem támogatott gyógyszerek közé tartoznak a viszketés vagy 

álmatlanság enyhítésére használt gyógyszerek, amelyek segítenek az AD/E hatékonyabb 

kontrollálásában. A konszenzusüléseken részt vevő betegek elismerték, hogy „a viszketés és az 

álmatlanság nagyon súlyos tünetek, amelyek kezelést és költségtérítést igényelnek, és érdekképviseletre 

van szükség az AD/E ezen tüneteinek relevanciájának alapos megértéséhez” a döntéshozók körében. 

Hosszú távon a rosszul kontrollált AD/E tünetekkel rendelkező betegek lényegesen több egészségügyi 

erőforrást használnak fel, beleértve a bőrgyógyászi vizsgálatokat és a kórházi kezeléseket, és több 

költséggel járnak az egészségügyi rendszer és a társadalom számára, mint a jól kontrollált AD/E betegek 

(112).  

A konszenzusülésen részt vevő egészségügyi szakemberek álláspontja szerint a „helyi kezelésről nem 

elég hamar áttérni a szisztémás kezelésre” (terápiás tehetetlenség) az egyébként elkerülhető 

súlyosbodásokra, kórházi kezelésekre hajlamosíthatja a beteget, és növelheti a kezelés költségeit. 

Ennek ellenére sok esetben (bár nem minden országban) szükség van a betegek kórházi felvételére. A 

konszenzusülésen részt vevő egészségügyi szakemberek véleménye szerint „szem előtt kell tartanunk, 

hogy egyes országokban a betegek kórházi felvétele még mindig nagyon biztonságos és jó dolog a 

kezelés megfelelő beállítása és a fellángolások megszüntetése érdekében, de ez nem minden európai 

országban megszokott dolog”. 

Ezen túlmenően, amint azt korábban említettük, a súlyos AD/E-ben szenvedő betegek gondozása 

jelentős, életüket megváltoztató döntéseket vonhat maga után, például a szülők vagy a gondozók 

munkahelyének vagy karrierének megváltoztatását vagy a munkanélkülivé válást. Azoknál a 

gondozóknál, akik megtartják munkahelyüket, a gondozói szerepkör miatt előfordulhat, hogy 

hiányoznak a munkából, vagy csökkenhet a munka termelékenysége (38, 40). Olyan 

munkamegállapodásokra van szükség, amelyek a súlyos AD/E-t súlyos betegségként ismerik el, és 

biztosítják a kompenzációs rendszerre való jogosultságot.  

Összességében az AD/E költségei Európa-szerte eltérőek a költségek kiszámításának módjától függően 

(28). Az AD/E ambuláns és kórházi ellátást igényel éves kórházi kezelések, orvosi látogatások, sürgősségi 

osztály látogatások széles skálájával, a munka/munkahely-romlás miatti termelékenység elvesztésével 

és a jelentett saját zsebből fizetett költségekkel (1. táblázat).  
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2. Táblázat Közzétett tanulmányok az AD/E költségeiről Európában 

 

Ország, év 
(referencia) 

Vizsgálati populáció Eredmények 

Betegség költsége 

Dánia, 1997-
2018 (113) 

Felnőtt betegek 

 

• A közepesen súlyos vagy súlyos AD/E-ben szenvedő 
betegek összköltsége 10 835 euró volt betegenként a 
vizsgálati időszakban (három évvel az index dátuma előtt 
és öt évvel azután). Ez magában foglalta az elsődleges 
ágazati látogatások, a fekvőbeteg-kórházi kezelések, a 
járóbeteg-kapcsolatok, a vényköteles gyógyszerek 
közvetlen költségeit és a termelékenység kiesésével 
kapcsolatos közvetett költségeket. 

Európa: 
Franciaország, 

Németország, 
Olaszország, 
Spanyolország 
és Egyesült 
Királyság, 2017 
(114) 

Felnőtt betegek 

 

• A teljes éves közvetlen költség 2242 és 6924 euró között, 
az összes éves közvetett költség pedig 7277 és 14 236 
euró között mozgott, a betegség súlyosságától függően. 

• Pszichoszociális társbetegségeket (azaz alvási 
nehézségek, depresszió és szorongás) a közepesen 
súlyos és súlyos AD/E betegek több mint felénél figyeltek 
meg, és jelentősen összefüggtek a munkával összefüggő 
korlátozottsággal. 

Németország, 
2017-2019 
(69) 

Felnőtt betegek 

 

• Közvetlen költségek: medián évi 874 euró betegenként 

• Közvetett költségek: évi 483 euró keresőképtelenség 
miatt 

• Feltételezve a német felnőtt lakosságban való 3,7%-os 
előfordulást, az AD/E-ben szenvedő felnőttek 
kezelésének éves költségei több mint 2,2 milliárd eurót 
tesznek ki. 

Spanyolország, 
2000-2017 
(115) 

5 évesnél fiatalabb 
gyermekgyógyászati 
betegek 

• A szakellátás közvetlen egészségügyi költségei évi 2469 
euró betegenként 

Spanyolország, 
2013-2014 
(116) 

Felnőtt betegek 

 

• Az éves költségek elérték a 9,3 millió eurót (egészségügyi 
költségek 75,5%; a termelékenység csökkenése 24,5%), 
az átlagos egységköltség 1504 euró évente.  

• A korrigált átlagos egységköltség magasabb volt súlyos 
AD/E esetében, mint a közepesen súlyos és enyhe 
betegségben (3397 euró vs. 2111 euró vs. 885 euró). 

Hollandia, 
2016-2017 
(112) 

Súlyos AD/E-ben 
szenvedő, 
szisztémás 
kezelésben 
részesülő felnőtt 
betegek 

• Teljes költség éves betegenként: 15 231 euró (közvetlen 
költségek + termelékenységcsökkenési költségek) 

Saját zsebből fizetendő költségek 

Európa: Cseh 
Köztársaság, 

Felnőtt betegek 

 

• Átlagosan 927 euró betegenként évente egészségügyi 

ellátásra. 
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Dánia, 
Franciaország, 
Németország, 
Olaszország, 
Hollandia, 
Spanyolország, 
Svédország, 
Egyesült 
Királyság, 2018 
(117) 

• Az átlagos havi többletköltség 77,26 euró: 

o bőrpuhító és hidratáló szerek (27,63 euró) 

o gyógyszer (17,74 euró)  

o orvosok és kórházak (8,68 euró) 

o fényterápia (8,48 euró) 

o kötszer (7,12 euró) 

o utazási költségek (5,69 euró)  

o fekvőbeteg-ellátás (1,94 euró) 

• További havi 18% személyi higiéniai termékek költsége 

(mosószerek, ágynemű, extra ruházat).  

• A betegek arról is beszámoltak, hogy extra pénzt 

költenek mindennapi termékekre, például kesztyűkre, 

tisztítószerekre és élelmiszerekre. 

Franciaország, 
2018 (118) 

Felnőtt betegek 

 

• Átlagosan évi 350,5 euró betegenként (0,00 és 4000 
euró közötti tartomány a betegség súlyosságától 
függően) 

• A költségtérítéses termékek és szolgáltatások listáján 
nem szereplő gyógyászati és nem gyógyászati termékek 
(bőrpuhító szerek, higiéniai termékek, ruhák) 
fogyasztásából származik. 

Írország, 2019 
(119) 

Felnőtt és gyermek 
betegek 

 

• A megkérdezettek 25%-a évente akár 2300 eurót is költ 
vény nélkül kapható kezelésekre, vényköteles 
kezelésekre, alternatív kezelésekre és orvosi díjakra saját 
vagy gyermeke AD-je miatt. 

Németország, 
2017-2019 
(69) 

Felnőtt betegek 

 

• 377 - 497 euró (medián 211 euró) évente 

AD/E: atópiás dermatitisz/ekcéma 
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Következtetések 

Az AD/E egy krónikus, gyulladásos, szisztémás betegség, melynek együttes hatásai a bőrgát megsértése, 

az immunrendszer zavarai, több szervet érintő rendellenességek és intenzív tünetek. A gyermekkorban 

általánosan ismert bőrbetegségként a fiatalokat és a felnőtteket is érinti. A tünetek messze túlmutatnak 

a bőrön, és az egész testen bárhol kialakulnak. A viszketés és a fájdalom lesújtó lehet, és az AD/E 

betegek szenvedése elviselhetetlenné válhat. 2021 folyamán az EFA vezető betegeket és egészségügyi 

szakértőket gyűjtött össze, hogy megállapodjanak a jelenlegi szükségletekről, kihívásokról és lehetséges 

megoldásokról az AD/E ellátás javítása érdekében Európában. Az AD/E betegek és az egészségügyi 

szakemberek egyetértettek a betegség fizikai és érzelmi terheit magyarázó számos elemben.  

A társadalomban és a politikai döntéshozók körében tudatosítani kell az AD/E súlyos és krónikus 

természetét. A megbélyegzés, az önbizalom hiánya, az aggodalom, a reménytelenség és a kimerültség 

központi szerepet játszik a betegek és gondozók tapasztalataiban. A konszenzusülésen részt vevő 

betegek, gondozók és egészségügyi szakemberek kiemelték a legfontosabb kihívásokat, amelyekkel 

foglalkozni kell, ideértve az önkéntes társadalmi elszigeteltséget, az alacsony önbecsülést, az iskolai 

hiányzásokat, a korlátozott szakmai fejlődést, a késedelmes orvosi konzultációkat és az utánkövetés 

hiányát. A vissza nem térített kezelések költsége további akadályt jelent az AD/E betegek és gondozók 

számára. A megszakított ellátási utak, a tudatosság és a képzés hiánya, valamint a betegséggel és 

kezelésével kapcsolatos félreértések/tévhitek megmagyarázzák az AD/E betegek kezelésének számos 

megoldatlan kihívását. Minden korosztályú betegeknek és gondozóiknak személyre szabott 

alkalmazkodási stratégiákra van szükségük a betegség által érintett emberek támogatására.  

Az európai országoknak betegközpontú, multidiszciplináris, integrált ellátási modelleket kell 

alkalmazniuk. A képzés és a szakorvoshoz történő beutalás megalapozott kritériumai, valamint a legjobb 

klinikai gyakorlat példái segíthetnek javítani az AD/E alapellátásának minőségét. A terápiákhoz való 

méltányos hozzáférés és a betegség hatékonyabb ellátása érdekében a hatóságoknak felül kell 

vizsgálniuk a költségtérítési politikát. Az AD/E közösség kiveheti a részét az európai törvényhozók és 

politikusok körében az AD/E-ben szenvedők speciális költségtérítési szükségleteinek tudatosításában. A 

kulcsfontosságú döntéshozóknak fel kell ismerniük az AD/E betegek kezelésének pénzügyi terheinek 

súlyosságát. A cél annak biztosítása, hogy „minden AD/E beteg hozzáférjen a megfelelő 

betegségkezeléshez”, valamint „hozzáférjen a szükséges munkaterülethez, feltételekhez és 

kezelésekhez, hogy ne betegsége és korlátai alapján kelljen állást választania. A pályaválasztásnak azon 

kell alapulnia, hogy mire vágynak, mit tanultak és mi iránt érzik elhivatottságukat”, ahogy a 

konszenzusülésen részt vevő betegek ezt kifejezték.  

Az ülésen részt vevő betegek és egészségügyi szakemberek véleménye szerint számos, bizonyítékokon 

alapuló módszer létezik ezen kihívások leküzdésére. Világszerte számos kezdeményezés, szervezet és 

entitás példaként és modellként szolgálhat a megvalósításhoz, ha elegendő politikai elszántság van az 

AD/E betegek ellátásának javítására Európában. Az AD/E terheinek megváltoztatása megköveteli az 

összes érdekelt fél részvételét, beleértve az európai és nemzeti döntéshozókat is. A konszenzusülés 

résztvevői egy sor konkrét megoldást dolgoztak ki a jövőbeli változások előmozdítására (lásd a 

következő részt). Ezeket a javaslatokat a konszenzusbizottság elemezte és jóváhagyta. Az EFA ezeket a 

javaslatokat a politikai döntéshozókat célzó fellépésre való felhívásra fordította.  
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JAVASOLT MEGOLDÁSOK ÉS 

INTÉZKEDÉSEK AZ AD/E 

KIHÍVÁSAINAK KEZELÉSÉRE 

EURÓPÁBAN 

  

Ezek a javaslatok az EFA által 2021-ben összehívott, betegekből és egészségügyi 

szakemberekmultidiszciplináris testület eredményeit tükrözik. 

 

 

Multidiszciplináris megközelítések és oktatás 

• A beavatkozások megtervezésekor személyre szabott és multidiszciplináris megközelítés 
alkalmazása, figyelembe véve a fizikai és mentális egészséget és az érzelmi jólétet.  

• Bőrgyógyászati képzés bevezetése pszichológusok számára.  

• Táplálkozási szakértők bevonása az étrendi tényezőkről szóló kiegyensúlyozott megbeszélések 
biztosítása érdekében. 

• Az egészségügyi szakemberek közötti interakció javítása; bőrgyógyászati ismeretek bővítése a 
háziorvosok és a gyermekorvosok körében.  

• A gyógyszerészeknek és az ápolóknak fokozottabb szerepet kell kapniuk, az alapellátás helyzetétől 
függően.  

 

Támogató környezet a betegek és gondozók számára 

• Rugalmas munkarend fenntartása a COVID-19 világjárvány után, hogy segítse a betegeket és a 
gondozókat kezelésük irányításában. 

• Digitális eszközök és platformok használata az orvosi-/betegkommunikáció megkönnyítésére, és a 
betegek AD/E oktatáshoz való hozzáférésének javítása.  

• Távorvoslási megoldások igénybe vétele a betegségek megfigyelésének és nyomon követésének 
javítása érdekében.  

• A tudásmegosztás és az életminőség növelése azáltal, hogy a betegek/gondozók hozzáférhetnek a 
támogató csoportokhoz. 

• AD/E oktatás bevezetése az iskolákban a betegek és gondozók életminőségének javítása 
érdekében.  
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• A betegek támogatása az orvosi ellátáson túl, beleértve a pályaválasztási tanácsadást és a 
hibáztatás nélküli” megközelítés elősegítését a gyógyszeres kezelés be nem tartásával 
kapcsolatban.  

• Több idő az orvosi konzultációk során, hogy a beteg több visszajelzést adjon, és az orvosok további 
magyarázatot kapjanak a kezelésről. A hatékonyság javítása érdekében ennek kombinálása a 
találkozókon kívüli további felkészüléssel.  

• Az orvosi képzésben a humán készségek népszerűsítése, beleértve az empátiát és a meghallgatást.  

 

Kezelések és gyógyszerek 

• A szükséges kezelésekhez való megfelelő hozzáférés biztosítása.  

• Módszerek és eszközök kidolgozása az AD/E hatásának minősítésére és a gyógyszerfelírási 
döntések tájékoztatására.  

• Az alternatív gyógyszerek vagy a kozmetikumok és a gyógyszerek közé tartozó termékek új 
osztályozásának bevezetése a betegek pénzügyi terheinek enyhítése érdekében. 

• AD/E kiválósági központok létrehozása elkülönített költségvetéssel.  

• A különböző kezelések, például a fejlett kezelések egészségügyi rendszereinek költségeinek 
tanulmányozása.  

 

Jobb betegutak 

• Nemzeti iránymutatások bevezetése  a betegút javítására, beleértve a betegek szakorvoshoz 
történő beutalásának kritériumait.  

• Minőségi szabványok egyeztetése a betegek jelentései tapasztalataival párhuzamosan a kezelés 
betartásának javítása érdekében. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



Az Atópiás Dermatitisz/Ekcéma - Európai Konszenzus Jelentés 

 

Page | 39 

 

 

FELHÍVÁS CSELEKVÉSRE AZ 

ATÓPIÁS DERMATITISZ/EKCÉMA 

OKOZTA TERHEK 

CSÖKKENTÉSÉRE EURÓPÁBAN 

 

Az Allergiás és légúti betegségek betegeinek európai szövetsége (EFA) felhívja a döntéshozókat, hogy 

ismerjék el, hogy az AD/E súlyos, összetett krónikus betegség, és a betegeknek hosszú távú kezelésre 

és multidiszciplináris ellátásra van szükségük ahhoz, hogy megbirkózzanak vele. A politikai 

döntéshozóknak gondoskodniuk kell arról, hogy az AD/E-vel diagnosztizáltak betegútját minden 

szakaszban tiszteletben tartsák, a diagnózistól a kezelésig és gondozásig, a betegek és családjaik 

számára támogató környezetet biztosítva. Ezeket az ajánlásokat a döntéshozók számára az EFA dolgozta 

ki annak a multidiszciplináris testületnek a meglátásai alapján, amely az atópiás dermatitisz/ekcéma 

okozta terhekről szóló 2022-es Európai konszenzus jelentést ismertette. 

  

1.  Az EFA azt javasolja, hogy a döntéshozók tegyék a következő lépéseket az AD/E betegekre 

nehezedő fizikai és érzelmi terhek csökkentése érdekében: 

o Az allergiával és az AD/E-vel kapcsolatos egészségügyi ismeretek javítása a tévhitek 

kezelése, a megbélyegzés csökkentése, az „informális kezelésekkel” kapcsolatos 

hamis információk kezelése, valamint az AD/E betegek beavatkozásra való 

ösztönzése érdekében. 

• Az EFA arra kéri a döntéshozókat, hogy támogassák az egészségügyi 

információkat, amelyek kiemelik, hogy az AD/E nem fertőző, de 

súlyos terhet jelent a betegek és a gondozók számára. 

 

o A táv- és rugalmas munkabeosztások folytatásának támogatása, valamint anyagi 

támogatás, hogy az AD/E betegek és gondozók a mindennapi élet mellett 

irányíthassák kezelésüket. 

 

2.   Az EFA azt javasolja, hogy a politikai döntéshozók tegyék meg a következő lépéseket az AD/E    

betegek betegútjának javítása érdekében: 

o Az EFA azt javasolja a döntéshozóknak, hogy vezessenek be olyan strukturális 

változtatásokat nemzeti egészségügyi rendszereikben, amelyek végső soron a 

következőképpen javítanák a betegség diagnosztizálását: 
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▪ Annak lehetővé tétele, hogy az egészségügyi rendszerek ne csupán a betegség 

diagnosztizálására összpontosítsanak, hanem a betegek és a családok 

folyamatos ellátására és támogatására is.  

▪ A legújabb klinikai irányelvek tiszteletben tartása, egy agilis beutalási 

rendszer kialakítása az AD/E betegek számára, amely a lehető leghamarabb 

egyértelműen meghatározza a háziorvosok és a bőrgyógyászok közötti 

felelősséget, valamint javítja az egészségügyi szakemberek közötti 

interakciót. Ennek magában kell foglalnia az alapellátásban dolgozó 

szakemberek és gyermekorvosok fokozott oktatását is, így egyetlen 

diagnózis sem marad el.  

• Az EFA törvényes beutalási jogot szorgalmaz minden olyan beteg 

számára, akiknél AD/E-t diagnosztizáltak Európában. Ennek 

részeként a betegek fenntartó ellátását szakorvosnak kell irányítania, 

mivel a betegség súlyossága idővel változhat, az alapellátásban 

dolgozó orvosoknak pedig alapfokú képzésben kell részesülniük, és 

tisztában kell lenniük beutalási hálózatukkal.  

▪ Az egészségügyi rendszerek ösztönzése arra, hogy a kezelésekre adott 

reakciók és az életminőség alapján keressék a megfelelő betegutat. 

• Az EFA új klinikai megközelítésre szólít fel, amelyben az AD/E 

diagnózis nem statikus, hanem a beteg állapotának alakulása és a 

legújabb tudományos bizonyítékok alapján alkalmazkodik, hogy 

támogassa a betegközpontú ellátási utat. 

 

o Az EFA azt javasolja, hogy a személyre szabott kezeléshez és ellátáshoz való 

hozzáférés javítása érdekében a döntéshozók a következőket tegyék: 

▪ A személyre szabott kezelési tervek bevezetésének támogatása a diagnózis 

felállításának első napjától kezdve, lehetővé téve az AD/E betegek számára, 

hogy a kezdetektől folyamatos ellátásban részesüljenek. Ennek a rendszeres 

konzultációs időpontokon kívüli további felkészülést is magában kell foglalnia 

a hatékonyság javítása érdekében.  

▪ A meglévő nemzeti referenciaközpontok megerősítése, hogy lefedjék és 

bővítsék a súlyos AD/E-vel kapcsolatos szakértelmet 

▪ Kiválósági központok létrehozása az AD/E területén, multidiszciplináris 

csapatokkal és elkülönített költségvetéssel. 

▪ Az orvosok képzése humán készségekre, hogy lehetővé tegye az orvos-beteg 

megbeszéléseket a terápiás problémákról, és lehetővé tegye az orvosok 

számára, hogy megfelelő információkat nyújtsanak a betegeknek.  

 

o Az EFA azt javasolja, hogy az új AD/E kezelések kidolgozásának megfelelő támogatása 

érdekében a döntéshozóknak a következőket kell tenniük:  
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▪ EU-szintű szabályozási változtatások bevezetése, amelyek biztosítják, hogy 

a betegek részt vegyenek a klinikai vizsgálatok tervezésében és 

végrehajtásában.  

▪ Az életminőség-végpontok bevezetésének támogatása az összes releváns 

klinikai vizsgálatban.  

▪ A szabályozó hatóságok felhívása, hogy ismerjék fel az AD/E jelentős 

hatásának osztályozására és a viszketés mérésére használt jelenlegi 

módszerek korlátait (pl. EQ-5D), valamint új módszerek és eszközök 

kidolgozása erre a célra.  

▪ EU-finanszírozás elkülönítése olyan kutatásokra, amelyek segítik a 

szakértőket az AD/E okainak és mechanizmusainak jobb megértésében, 

valamint jobb kezelések kidolgozásában.  

• Az asztmával foglalkozó U-BIOPRED és 3TR EU-IMI projektek bevált 

gyakorlati példájára építve az EFA egy ambiciózus kutatási projekt 

bevezetését kéri az Innovatív Egészségügyi Kezdeményezés (IHI) 

keretében az AD/E-vel kapcsolatban, ami jobb kezeléshez, 

életminőséghez és végső soron megelőzéshez vezethet. 

▪ Megfelelő szakpolitikai keretrendszer alkalmazása, hogy kihasználja a valós 

adatok által kínált lehetőségeket az AD/E jobb megértése és az új kezelések 

kifejlesztésének elősegítése érdekében.  

▪ Az EFA nemzeti regiszterek létrehozását kéri az AD/E-re 

vonatkozóan, amelyek lehetővé teszik a kiváló minőségű adatok 

gyűjtését azzal a végső céllal, hogy javítsák a betegek ellátását és 

eredményeit.  

 

o Egészségpolitikai változtatások bevezetése annak garantálására, hogy az AD/E 
betegek, különösen a társbetegségben szenvedők, a legjobb kezelést és 
multidiszciplináris ellátást kapják. 

• Az EFA a szakápolók szerepének megerősítését kéri, mivel funkciójuk 

elengedhetetlen a betegek kezeléséhez és betegségkezelési 

oktatásához.  

• Az EFA a pszichológusok fokozott szerepét kéri az AD/E ellátásban, 

beleértve a bőrgyógyászati képzést tanterveik részeként, hogy 

foglalkozzanak a betegség pszichológiai elemeivel, és ösztönözzék az 

elme/test kölcsönhatásokról szóló beszélgetéseket. 

• Az EFA a gyógyszerészek fokozott szerepvállalását kéri, hogy 

szükség esetén, az alapellátás helyzetének megfelelően támogassák 

a betegeket. Ennek tartalmaznia kell a gyógyszerészek képzési 

moduljait a helyi kortikoszteroidokkal kapcsolatos problémák 

kimutatásáról és kezeléséről, ami javíthatja a gyakorlatot és a kezelés 

betartását. 

• Az EFA a táplálkozási szakértők fokozott szerepvállalását kéri, hogy 

holisztikusabb megközelítést hozzanak létre az AD/E ellátásban, és 
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elismerjék azt a tényt, hogy az itt végzett beavatkozás hozzájárulhat 

a multidiszciplináris ellátási megközelítéshez, és javíthatja a betegek 

életminőségét.  

o Az EFA azt javasolja, hogy a kezeléssel és ellátással foglalkozó betegek számára 

támogató környezet kialakítása érdekében a döntéshozóknak a következőket kell 

tenniük:  

▪ Az „atópiás iskolák” finanszírozásának, létrehozásának és a nemzeti 

egészségügyi rendszerekbe való integrálásának támogatása minden AD/E 

referenciaközpont részeként.  

▪ Annak biztosítása, hogy az egészségügyi rendszerek fel legyenek szerelve a 

digitális egészségügy fejlesztései által kínált lehetőségek kiaknázására, hogy 

az AD/E betegek számára kínált ellátási lehetőségek átfogóak legyenek. Ennek 

magában kell foglalnia egy olyan keretrendszer létrehozását, amely lehetővé 

teszi az AD/E betegek számára, hogy teljes mértékben kihasználják a 

távorvoslást, lehetőséget biztosítva állapotuk önkezelésére és támogatására. 

 

o A kezelés és a betegút betartásának javítása, hogy megvizsgálják a minőségi 

szabványos módszereket és a betegek által bejelentett kimeneteleket (PRO-k), és a 

„hibáztatás nélküli” megközelítés alkalmazása a kezelés betartásának hiányában.  

▪ Az EFA nagyobb hangsúlyt fektet az AD/E fellángolásának megelőzésére és 

a betegségkezelésre, hogy drasztikusan csökkentse az AD/E miatti kórházi 

kezelések számát. 

o Az EFA azt javasolja, hogy az AD/E betegek pénzügyi és gazdasági terheinek csökkentése 

érdekében a döntéshozóknak a következőket kell tenniük:  

o Az AD/E kezelések költségtérítésének új besorolása, amely garantálja a 

betegek számára az alapvető szükséges ellátásokhoz, például bőrpuhító 

szerekhez, ágyneműhöz, ruházathoz vagy táplálkozási támogatáshoz való 

megfelelő hozzáférést.  

o A hozzáférés késleltetésének társadalmi és emberi költségeinek 

felismerése, különösen olyan gazdasági megfontolások, mint például a 

munka hiánya miatti termelékenységvesztés.  
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HCP Egészségügyi szakember 

ISAAC Gyermekkori asztmával és allergiákkal foglalkozó nemzetközi tanulmány 

PCP Alapellátást végző szakember 

QoL Életminőség 

UK Egyesült Királyság  

US Egyesült Államok 
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Az ADERMAP – Portugál Atópiás Dermatitisz Egyesület alapító elnöke 

Portugália 

Özlem Ceylan Az isztambuli Élet az allergiával egyesület alapító elnöke Törökország 

Jan Gutermuth A VUB Brüsszeli Egyetemi Kórház (UZ Brussel) Bőrgyógyászati és Fejbőr 
Immunológiai és Immuntolerancia Kutatócsoportjának elnöke / Vrije 
Universiteit Brussel/VU 
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Rob Horne A Viselkedésgyógyászat professzora, University College London Gyógyszerészeti 
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UK 
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Gitte Rasmussen Klinikai szakápoló, MScN, PhD hallgató az Aarhusi Egyetemi Kórházban, az 
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Wollenberg 
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Módszertan  

Ezt a jelentést elsősorban a konszenzusülés résztvevőinek nézetei alapján dolgozták és egészítették ki 

a PubMedben végzett irodalmi áttekintésben azonosított publikációk adataival, az alábbiakban leírt 

keresési stratégiát követve (2. táblázat):  

3. táblázat Irodalomkeresési stratégia  

 

Alkalmazási kör Európa (Európa WHO-definíciója) – csak az európai országokban végzett tanulmányok 

Keresési időszak 2001. január 1. - 2021. december 31.; hasonló témához/leletekhez a legutóbbi publikációt 
választották ki összehasonlítás céljából  

Keresőmotor PubMed, Google Scholar 

Nyelv Angol 

Kulcsfontosságú 
kifejezések 

A keresett téma szerint meghatározva (mindig tartalmazza az „atópiás dermatitisz” 
„ekcéma” kifejezést) 

Kinyerendő 
adatok 

Nyilatkozatok (megállapítások és ábrák), amelyek a következőket határozzák meg:  

1. jelenlegi helyzet (kiadványok eredmény rovata) 

2. kihívások (kiadványok vita rovata) 

3. megoldások és ajánlások (a kiadványok vita rovata, ha elérhető) 

Témák  1. Megbélyegzés  

2. Zaklatás  

3. Érzelmi teher 

4. Fizikai teher 

5. Serdülők (veszélyeztetett populáció) 

6. Gyermeknevelés, gyermekgondozás 

7. Beteg utazás: alul- és túldiagnosztizálás, szakorvoshoz fordulás, kezelés és 
menedzsment, nyomon követés, keresés az interneten/közösségi médiában konzultáció 
céljából 

8. Orvos-beteg (és gondozó) kommunikáció: a betegség és a kezelés, a nemkívánatos 
események megértése  

9. Multidiszciplináris csapat megközelítés az ellátásban: ápolók, pszichológusok, 
gyógyszerészek, táplálkozási szakértők és dietetikusok, mások szerepe 

10. Orvosi képzés: betegségek és terápiák ismerete (alapellátásban dolgozó orvosok, 
bőrgyógyászok) 

11. A kezelés betartása (a kezelés be nem tartásának okai) 

12. Kiegészítő/alternatív terápiák alkalmazása  

13. A betegség gazdasági hatásai (a betegség költsége + társadalmi perspektíva (a betegek 
saját zsebből fizetendő költségei) + a hatékonyság hiányának okai) 
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