IZVESTAJ EVROPSKOG KONSENZUSA
2022

PROBLEM

ATOPIJSKOG DERMATITISA/EKCEMA

<V EFA

Eur p Fd atio fAII gy and Airways
Diseases Patie tA



Ovaj izveStaj odrazava rezultate sastanaka za konsenzus, odrzanih u junu i oktobru
2021. godine, kako bi se istrazio problem atopijskog ekcema (AD/E). On obuhvata

stavove multidisciplinarnog panela vodecih evropskih zdravstvenih radnika i
strunih pacijenata. lzveStaj rezimira trenutnu situaciju, izazove i reSenja za
unapredenje upravljanja boles¢u i Zivotima ljudi koji Zive sa AD/E.
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Evropski projekat za konsenzus o atopijskom ekcemu, sastanak i izvestaj konsenzusa EFA-e finansirani
su neograni¢enim bespovratnim sredstvima od strane EFA-inih partnera za odrZivo finansiranje AbbVie,
LEO Pharma i Sanofi/Regeneron.

EFA se duboko zahvaljuje ¢lanovima Odbora za konsenzus o atopijskom ekcemu (naveden na strani 57)
na kompromisu sa uzrokom obolelih od atopijskog ekcema, kao i ¢lanovima Radne grupe za atopijski
ekcem EFA-e na njihovom neprocenjivom uvidu u razvoj preporuka. Posebno se zahvaljujemo agenciji
ACUMEN Public Affairs, koja je podrzala EFA-u u odrZavanju sastanaka za konsenzus, kao i Terminal 4
Communications, na podrsci u procesu izrade.
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Predgovor

Osobe koje pate od atopijskog ekcema (AD/E) nose tezak teret. Bolest duboko utice na fizicko, psihicko,
socijalno i ekonomsko blagostanje pacijenata i njihovih porodica. Uprkos napretku u razumevanju i

tretiranju bolesti, inovacije i pristup novoj terapiji ostaju klju¢ni. Mnogim ljudima je teSko da kontroliSu
bolest i ovaj problem ostaje svakodnevni izazov za milione ljudi u Evropi.

Istinski napredak u reSavanju pitanja kvaliteta Zivota sa kojima se suoCavaju pacijenti i
roditelji/negovatelji ogranicen je pogresnim shvatanjima bolesti u drustvu i na politickom nivou. Mnogi
slabo razumeju ozbiljnost AD/E, dok nedostatak obrazovanja dovodi do toga da neki pogresno veruju
daje bolest zarazna — Sto doprinosi drustvenoj stigmi koju trpe pacijenti. Smatramo da to moze objasniti
neuspeh u razvoju konsenzusa medu kreatorima politika na evropskom nivou o tome kako hitno
odgovoriti na potrebe ljudi sa AD/E.

Vreme je da promenimo ovu nestabilnu situaciju. U junu i oktobru 2021. godine, multidisciplinarni panel
vodecdih evropskih zdravstvenih radnika i stru¢nih pacijenata okupio se da istrazi probleme u vezi sa
atopijskim ekcemom (AD/E). Ovaj Odbor za konsenzus, svi koautori ovog izvestaja, ukljucuje
dermatologe, psihologe, dijeteticare, medicinske sestre, pedijatre, lekare opste prakse i, Sto je od
presudnog znacaja, pacijente i negovatelje. Grupa je zajedno pregledala literaturu i najbolju praksu,
razgovarala o prakti¢nim reSenjima i — pre svega — slusala iskustva jedni drugih.

Ovaj izvestaj je plod nasih zajednickih napora. Njegov rad se nadovezuje na nalaze upitnika EFA 2018 o
teskom obliku AD/E i kvalitetu Zivota, najveéeg upitnika takve vrste do danas. U tom istraZivanju su
istaknuti izazovi koji proizilaze iz kasne dijagnoze, stigme, loSeg referalnog sistema, postojecih prepreka
za blagovremeni pristup specijalistickoj nezi i potcenjivanja ekonomskog optereéenja AD/E. Ovaj
izvestaj razraduje te izazove i ukazuje na put napred.

Kao kopredsednici Komiteta, ponosni smo na ovaj izvestaj zasnovan na dokazima koji kombinuju nauku
sa licnim iskustvom. On odraZava pravi teret bolesti i postavlja jasan put ka odrzivim promenama u
nasim zdravstvenim sistemima. Nadamo se da izveStaj moZe pomodi svim zainteresovanim stranama,
uklju€ujudi pacijente i zdravstvene radnike, da se zalaZu za pristup uslugama i da poboljSaju kvalitet
nege koja je dostupna zajednici AD/E u Evropi.

Prof. Andreas Wollenberg, profesor na Joana Camilo, izvréina  direktorka,
katedri za dermatologiju  Ludwig- Creating Health — Research & Innovation
Maximillian — univerziteta;, ~ Minhen, Funding i osnivac-predsednik
Nemacka i Odeljenje za dermatologiju, Portugalske  asocijacije za  atopijski
Slobodni univerzitet, Brisel. dermatitis.

lzvestaj Evropskog Konsenzusa — Problem - Atopijskog Dermatitisa/Ekcema
Page | 4



Uvod

Osobe sa atopijskim ekcemom (AD/E) Zive sa hroni¢nom, upalnom, sistemskom bole$éu povezanom sa
poremecajem koznih barijera, imunoloskom disregulacijom, multiorganskim poremecajima,
intenzivnim simptomima i neZeljenim efektima terapija(1). AD/Esveobuhvatno utice na telo pacijenata,
izvan znakova i simptoma koji uti¢u na kozu (2). Osobe sa AD/E mogu imati recidivirajuci svrab i bol,
poremecaj spavanja i umor, kao i simptome poremecaja mentalnog zdravlja (3, 4, 5, 6). Vidljivi znaci
AD/E ukljuéuju eritem (crvenilo koZe), lihenifikaciju (zadebljanje, tamnije mrlje i izraZene linije koZe od
hroni¢nog cesanja), ljustenje, curenje tec¢nosti iz plihova i prurigo izrasline (kvrzice na kozi) (7). Oni
doprinose dubokim funkcionalnim poremecajima koji ograni¢avaju sposobnost pacijenata da obavljaju
svakodnevne duznosti. To moZe izazvati psihosocijalni stres i stigmu (7, 8).

AD/E se smatra naj¢es¢om upalnom boleséu koze, koja pogada do 20% dece i adolescenata Sirom sveta
(9). Prema procenama Medunarodne studije o astmi i alergijama u detinjstvu (ISAAC), AD/E pogada
15% do 20% dece i 1% do 3% odraslih Sirom sveta (10). AD/E se razvija pretezno u ranom detinjstvu i
moze trajati i u zrelom dobu (11, 12). Deca koja ve¢ imaju upornu bolest, kasniju pojavu i/ili tezi oblik
bolesti mogu biti podlozZnija takvom stanju i u zrelom dobu (13). Teski AD/E pogada oko 15%
pedijatrijske populacije Sirom sveta (14). U Evropi, prevalencija AD/E se stalno povecavala u poslednje
Cetiri decenije (9).

Uzroci i razvoj AD/E su sloZeni i multifaktorski, dok se za genetsku predispoziciju, disfunkciju kozne
barijere, izmenjene imunoloske odgovorie i faktorie Zivotne sredine i stila Zivota sumnja da su osnovni
i otezavajudi faktori (15). AD/E se ¢esto smatra prvim korakom u razvoju drugih atopijskih bolesti, kao
$to su alergijski rinokonjuktivitis, astma i alergija na hranu (2, 11, 16). ke 60% dece sa AD/E imaju
predispoziciju da razviju jednu ili viSe dodatnih atopijskih bolesti (9). Pored toga, kardiovaskularne
bolesti, odredeni karcinomi i niz autoimunih i neuropsihijatrijskih stanja mogu biti ¢es¢i medu
pacijentima sa AD/E zbog hroni¢ne upale (2, 15, 17, 18).

Pacijenti sa AD/E Cesto pate od depresije, anksioznosti i poremecaja paznje sa hiperaktivnoséu, (19, 20)
Sto moZe negativno da utiCe na njihovo akademsko obrazovanje, profesionalni i druStveni Zivot.
Hroni¢na i relapsna priroda AD/E moZe imati ogroman uticaj na blagostanje i kvalitet Zivota pacijenata
(Qol) (21, 22) i moze biti veoma izazovna za porodice i rodake (16).
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Evropska federacija udruzenja pacijenata sa alergijama i bolestima disajnih puteva (EFA), kao
organizacija na evropskom nivou koju vode pacijenti, zalaZe se za poboljSanje Zivota svih ljudi koji Zive
sa alergijama i bolestima disajnih puteva, kao i za prevenciju bolesti. EFA je posveéena tome da
pomogne da se potrebe i stavovi pacijenata priblize donoSenju odluka o evropskim politikama,
prioritetima istraZivanja i razvoju. EFA izraduje dokaza na osnovu iskustva pacijenata i podstice evropsku
drustvenu i politicku svest o AD/E, u saradnji sa svojim nacionalnim ¢lanovima i drugim grupama iz
zdravstvenog sektora koje mogu da promene Zivote pacijenata sa ovom bolescu.

U 2018. godini, EFA je objavila izvestaj DoZivotni svrab: kvalitet Zivota i troskovi ljudi sa teskim atopijskim
ekcemom u Evropi. |zvestaj je imao za cilj da dokumentuje i podigne svest o kvalitetu Zivota i troSkovima
le¢enja pacijenata, kao i da podrzi pacijente koji Zive sa boles¢u u Evropi (21). DoZivotni svrab obuhvatio
je ispitivanje 1,189 odraslih osoba sa teskim oblikom AD/E Sirom Evrope, u kojem je utvrdeno da ovi
pacijenti pate viSe nego Sto bi se smatralo prihvatljivim. Mnogi su imali ozbiljne AD/E simptome (45%)
u vreme intervjua, a uprkos nezi, imali su suvu ili grubu kozu (36%), svrab (28%), ispucalu kozu (17%) i
osecali su da im se koZa peruta (20%) skoro svakodnevno. Istrazivanje je takode ukazalo na skrivenu
potrebu za poboljSanjem lecenja (samo 15% ispitanika bilo je veoma zadovoljno svojim trenutnim
le¢enjem), ali i za boljom podrskom za pristup zdravstvenoj nezi: osobe sa teskim oblikom AD/E dodatno
su trosile na zdravstvenu zastitu (u proseku 927,12 € godisnje po pacijentu), kao i na svakodnevne
potrepstine, kao $to su proizvodi za licnu higijenu, koji su u proseku kostali 18% vise mesecno. lako se
u izvestaju nalazi niz preporuka za politicke inicijative, potrebno je preduzeti mnogo toga da bi se
efikasno umanjio problem AD/E-a u Evropi (23).

Godine 2021, EFA je pozvala panel vodecih evropskih AD/E zdravstvenih stru¢njaka i strucnih pacijenata
(videti Clanovi odbora za konsenzus nastrani da oforme odbor za konsenzus. Organizovana su dva
virtuelna sastanka za konsenzus da bi se razgovaralo i dogovorilo o trenutnoj situaciji, izazovima i
reSenjima za umanjenje problema AD/E-a u Evropi. Ucesnici sastanka za konsenzus Cinili su predstavnici
nekoliko evropskih zemalja i sektora (Slika 1). Kroz ovu kolaborativnu inicijativu, EFA ima za cilj da
informise kreatore zdravstvene politike i zainteresovane strane o trenutnim nezadovoljenim potrebama
u lecenju AD/E-a u Evropi.
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Mapa 1. Lokacija ucesnika sastanka za konsenzus u Evropi.
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Ovaj izvestaj sumira dogovore koji su proizasli iz oba sastanka za konsenzus, uporedujudi izjave ucesnika

sa nalazima iz literature. Pristup koji se koristi za pregled literature prikazan je u Metodologiji na strani.
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FIZICKI | EMOCIONALNI IZAZOVI
ATOPIJSKOG EKCEMA

Problem atopijskog ekcema moze uticati na osobu na razliite nacine tokom
njenog zivota. UCenje upravljanja fizickim i mentalnim nelagodnostima moze
uciniti da se pacijenti i njihovi negovatelji oseéaju socijalno iskljucenim. To se
pokazuje kroz razliCita iskustva mladih, adolescenata i odraslih pacijenata dok se
krecu kroz razliCita druStvena okruZenja i leCe uz svoje pruzaoce zdravstvenih
usluga.

Pruritus je edicinski izraz za svrab koZe. Cak 60% dece sa AD/E ili 83% dece sa crvenilom pati od tedkog
oblika pruritusa (24). Deca mogu postati razdrazZljiva i nepazljiva kada osete jak svrab, a roditeljima je
Cesto tesko da sprece svoje dete da se ¢eska (25). Nedostatak sna uzrokovan AD/E ozbiljno ugroZava
rast i kognitivne performanse kod male dece i smanjuje njihov QoL (6, 26). Pruritus je ¢esto povezan sa
poremecajima spavanja (25). U velikom ispitivanju 3.116.305 dece uzrasta od 5 do 17 godina sa AD/E,
gotovo 67% je prijavilo poremecaje spavanja koji su ozbiljniji kod umerenih i teskih oblika bolesti (27).
Posledice poremecaja spavanja ukljucuju teskoée u vezi sa uspavljivanjem, smanjen kvalitet sna usled
budenja tokom nodi, smanjeno ukupno vreme spavanja, tesko budenje ujutru, dnevnu pospanost i
razdrazZljivost (25). Samoprijavljeni poremecaji spavanja kod dece skolskog uzrasta povezani su sa
depresijom, umorom i anksiozno$¢u, pored nepaznje i impulsivnosti (27).

Problemi u ponasanju, kao i mentalne i emocionalne posledice, ukljucujudi kognitivna, funkcionalna i
neuropsihijatrijska o$teéenja, ¢esto se protezu daleko izvan postojecih fizickih manifestacija AD/E (25)
(27). Kod dece sa AD/E prijavljeni su problemi neprilagodenosti, rivalstvo medu bra¢om i sestrama,
abnormalan psiholoski razvoj, prekomerna zavisnost, privrzenost i plasljivost (25). Rizik od poremecaja
paznje sa hiperaktivno$¢u, poremecéaja ponasanja i autizma, depresije i anksioznosti veci je medu
decom skolskog uzrasta koja pate od AD/E i moZe se nastaviti ili pogorsati kada se AD/E ponovo javi kod
deteta (25) (28) (27).

AD/E ometa aktivnosti kao $to su kupanje, igranje na otvorenom ili plivanje, ugrozavajuci drustvene
interakcije i funkcionisanje deteta. Slabe vestine socijalizacije i nisko samopostovanje su uobicajeni
tokom detinjstva sa AD/E (25).
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Kvalitativno istraZivanje zasnovano na intervjuima i analizi crteza sedamnaestoro dece starosti izmedu
8 i 12 godina otkrilo je da su simptomi na koZi uveliko ogranicavali njihov nacin Zivota, narocito kada je
rec o ishrani (morali su da izbegavaju odredene namirnice kako bi sprecili pogorsanje simptoma), igri i
sportu (kako bi se izbeglo znojenje koje izaziva svrab, posebno leti), a deca su osecala i znatan bol
prilikom kupanja ili plivanja (29). Cesto su prijavljivana ose¢anja frustracije, besa i tuge zbog ograni¢enja
njihovih aktivnosti (29). Prema recima negovatelja koji su ucestvovali na sastanku za konsenzus,
posledica izvesnih ogranicenja u ishrani i aktivnosti su fizicki i emocionalni izazovi koj, menjaju dinamiku
Citave porodice", uticudi na pacijenta, njegove roditelje, bradu i sestre.

Stigmatizacija AD/E je definisana negativnim stavovima prema pacijentima na osnovu njihovih vidljivih
simptoma i nedostatka drustvene prihvatljivosti zbog problema sa koZom (30). Clanovi Odbora za
konsenzus AD/E istakli su uticaj stigme na decu, adolescente i odrasle sa AD/E, kao i na njihove porodice
i negovatelje. Stigmatizacija moZe da nastane iz pogresne percepcije AD/E kao zarazne bolesti, zbog
ograni¢enog poznavanja bolesti u drustvu (31). Pacijenti i negovatelji koji su u¢estvovali na sastancima
za konsenzus pomenuli su konflikte koje to moze izazvati: ,postoji maltretiranje”, alii ,,samoiskljucenjeiz
drustvenih aktivnosti“, buduci da ,porodice, mladi i deca pokusavaju da izbegnu odredene drustvene
aktivnosti”.

Zadirkivanje i maltretiranje vrsnjaka zbog negativnih zabluda ili dezinformacija u vezi sa AD/E pocinju
kada deca sa AD/E krenu u skolu (32). Pacijenti i negovatelji koji su ucestvovali na sastancima za
konsenzus su takode rekli da “maltretiranje moZe da pocne od vrti¢a", zbog Cega se deca osecaju
odbaceno jos u ranoj dobi. Kvalitativna studija je pokazala da se AD/E moze tesko tretirati u Skoli zbog
zabrinutosti o privlacenju nezZeljene paznje vrsnjaka ili nedostatka pogodnih prostora za nanosenje
krema ili emolijentnih sredstava na vreme i sa potrebnom ucestaloséu (33). Pored toga, pedijatrijski
pacijenti sa AD/E mogu biti u situaciji u kojoj njihovi nastavnici doprinose negativnom okruzenju u $koli
jer nisu upoznati sa koZznom boleséu ucenika, Sto moZe dovesti do toga da se nastavnici ne ophode
odgovarajuce ili potpuno ignorisu svoje uc¢enike sa AD/E (29, 32). Do diskriminacije i stigmatizacije moze
dodi i u samom komsiluku deteta, Sto njegov Zivot sa AD/E Cini traumati¢nim iskustvom (29).

Sve u svemu, teska porodi¢na dinamika, povecana stigmatizacija medu vrinjacima i negativna slika o
sebi dovode pedijatrijske pacijente sa AD/E u opasnost od bududih psihosocijalnih poremecaja i
potencijalno suicidalnog ponaganja (32). Stavide, dugoroéni uticaj maltretiranja moZe imati posledice u
smislu emocionalnog stresa, integracije na poslu i ekonomske nezavisnosti u zrelom dobu (34).

Negovatelji deteta sa AD/E mogu biti ukljuéeni u viSe aspekata brige o pacijentu i upravljanja
simptomima, kao $to su upravljanje rezimima lecenja koji oduzimaju vreme, koordinacija sastanaka sa
pruzaocima usluga, donosenje odluka o promenama u domacinstvu, bavljenje finansijskim, relacionim
i drugim pitanjima nege i pruzanje emocionalne i mentalne podrske pacijentu i drugim ¢lanovima
porodice (35). Uskladivanje ocekivanja od lecenja, problema uzrokovanih simptomima, ucinka u skoli i
socijalnog funkcionisanja moZe biti izuzetno izazovno i za roditelje i za decu sa AD/E (29). Tokom
ispitivanja 235 negovatelja pedijatrijskih pacijenata sa AD/E, 60% njih izjavilo je da se budi dva ili vise
puta tokom nodi da pruZi negu; 67% je prijavilo smanjen radni ucinak; 70% je prijavilo smanjenu
sposobnost za druzenje ili uces$ée u prijatnim aktivnostima; 82% je prijavilo zabrinutost zbog povratka
simptoma tokom njihovog odsustva; 79% se brinulo da li ¢e se njihovo dete izleciti od AD/E; 76% se

lzvestaj Evropskog Konsenzusa — Problem - Atopijskog Dermatitisa/Ekcema
Page | 9



brinulo zbog neZeljenih dogadaja od leCenja; 74% ispitanika je izrazilo osecaje krivice i bespomocénosti;
a 52% je reklo da osecaju tugu ili depresiju (36).

Istrazivanje o tome kako je pandemija SARS-COV-2 moZda uticala na tretiranje AD/E pokazalo je da su
roditelji/negovatelji prijavili poboljsanu kontrolu AD/E zbog zatvaranja obrazovnih ustanova, boravka
kod kuce i vise dostupnog vremena za tretiranje AD/E svog deteta (37). S druge strane, gubitak fizickog
kontakta sa njihovom mrezom podrske, kao Sto su bake i deke koji su pomagali u brizi o deci, otezao je
podnosenje nekih posledica AD/E, kao $to je poremecaj spavanja (37).

Nedostatak sna je takode veliki problem i za negovatelje pacijenata sa AD/E. Gubitak sna moze da utice
na skoro sve aspekte Zivota, uklju¢ujuéi emotivno stanje, raspoloZenje, blagostanje, sposobnost
koncentracije i sposobnost preuzimanja inicijative (38). Ceste su i kognitivni poremedaji, poput gubitka
pamcenja i povecane osetljivosti na stres i zvuk, dok neki ¢uju i glasove dece koju neguju. Iznurenost,
umor, anksioznost i krivica su ¢esti medu roditeljima koji brinu 0 maloj deci sa AD/E. Roditelji mogu
promeniti svoje rutine, planove i ponaSanja kako bi nadoknadili gubitak sna (38). IstraZivanje
sprovedeno tokom prvih 11 godina detinjstva sa AD/E pokazalo je da se kod majki dece sa AD/E ¢esée
javljaju poteskoce sa uspavljivanjem, subjektivni nedostatak sna i dnevna iscrpljenost, kao i da majke
dece sa tezim oblikom AD/E trpe vise posledica usled loseg sna. (39). Medutim, poremecaj spavanja
kod deteta nije jedini uzrok problema sa spavanjem majke. Drugi faktori, kao Sto su psiholoska
uznemirenost, anksioznost ili depresija zbog zdravstvenog stanja deteta, mogu takode uticati na
poremecaj spavanja kod negovatelja.

Oboljenje od AD/E patnja izaziva jak emocionalni stres kod pacijenta, njegovih roditelja, brace i sestara
(28). IstraZivanje AD/E kod dece pokazalo je da nega pedijatrijskih pacijenata negovateljima mozZe da
oduzima mnogo vremena, naruSavajuc¢i tako njihove porodi¢ne odnose i umanjujuc¢i njihovo
psihosocijalno funkcionisanje (40). Potrebe za negom dece sa teskim oblikom AD/E mogu nametnuti
znatne odluke koje menjaju Zivot, pa tako roditelji ili negovatelji mogu biti primorani da promene posao
ili profesiju, rade fleksibilnije ili skra¢eno radno vreme, postanu samozaposleni ili ¢ak ostanu
nezaposleni. Negovatelji mogu izostajati sa posla ili biti manje produktivni u radu (38) (40). Nega deteta
sa AD/E takode moZe da utic¢e na odluke roditelja o tome da imaju vise dece (36). Pacijentii negovatelji
koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus priznali su da ,, ponekad roditelji osecaju da moraju da
posvete vise vremena za razgovor i brigu o detetu sa AD/E nego za drugu decu, i da im je Zao i da su,
naravno, veoma, veoma zabrinuti zbog toga Sto ne vode dovoljno racuna o drugoj deci samo zato Sto
nemaju vise vremena na raspolaganju.“ AD/E takode povecava nivo stresa kod brace i sestara, utice na
odnos roditelja i deteta, kao i na veze izmedu brace i sestara (41). Iscrpljenost, briga i socijalna izolacija
mogu biti vrlo potresni za porodice dece sa AD/E (36). Emocionalni umor je Cest i razarajué¢i medu
pacijentima sa AD/E i negovateljima (36, 41) i vodi pove¢anom riziku od depresije i anksioznosti koji
mogu proci nedijagnostikovano (42, 43)

»Je druZina Se vedno prizadeta, zlasti starsi, tudi kadar obstaja popoln nadzor nad AD, saj jih

vedno skrbi, ali bo priSlo do izbruha ali poslabsanja bolezni, saj gre za kroni¢no bolezen brez
zdravila”.
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Negovatelji dece sa AD/E Cesto prijavljuju strah od gubitka kontrole nad boleséu koji ih je naveo da se
socijalno izoluju i odbace drustvene aktivnosti. Negovatelji koji su uestvovali na sastanku za konsenzus
primetili su ,,da se roditelji mogu jos vise povuéi iz drustva jer ne mogu da povere negu o svom detetu
nekom drugom, kao i da izbegavaju da, na primer, prespavaju kod prijatelja ili ¢ak odu na porodicni
odmor jer su vrlo uplaseni da ne izgube kontrolu nad bolesc¢u”. Roditelji takode izbegavaju dogadaje ili
interakcije u kojima bi njihovo dete sa AD/E moglo biti izloZzeno alergenima ili okidacima (36). Strahovi i
nesigurnosti dugotrajno uticu na dinamiku porodice. Tokom sastanaka za konsenzus, negovatelji su
dodali da ,¢ak i kada postoji potpuna kontrola nad AD/E, porodica je i dalje pod pritiskom, narodito
roditelji jer neprestano brinu da ne dode do Sirenja ili pogorsanja jer se radi o hroni¢noj bolesti bez leka.“
Pored toga, roditelji vise vole da izbegavaju neprijatne reakcije stranaca na izgled koZe svog deteta ili
da se izlazu krivici ili osudi zbog toga $to AD/E njihovog deteta opstaje uprkos lec¢enju (36). Stigma i
maltretiranje utiCu i na decu i na njihove negovatelje. Pacijenti i negovatelji koji su ucestvovali na
sastanku konsenzusa su takode pomenuli da,, postoji dosta primera gde su roditelji optuZeni za
zanemarivanje svoje dece i u kojim im je reeno da ¢e biti prijavijeni socijalnim sluZbama. Dakle, ovo je
prilicno veliki problem.”

»Postoji dosta primera gde su roditelji optuZeni za zanemarivanje svoje dece i

u kojim im je receno da ce biti prijavijeni socijalnim sluzbama. Dakle, ovo je
prilicno veliki problem.”

IstraZivanje o zajedni¢kom vaspitanju dece sa AD/E (shvaceno kao proces u kojem parovi razgovaraju o
principima vaspitanja dece, dele teret vaspitanja dece i medusobno saraduju) pokazuje da stres
roditelja moZe uticati na dete sa AD/E, povecati rizik od sukoba izmedu supruznika i smanjiti motivaciju
roditelja (44). Ovo je posebno uznemirujuce za decu sa tezim oblikom AD/E koja su pod velikim rizikom
da imaju izazovne probleme u ponasanju, kao i za njihove roditelje koji se bore da uspesno upravljaju
stanjem. Dublje poteskoce u ponasanju dece povezane su sa tezim oblikom AD/E i veéim stresom
roditelja, depresijom, roditeljskim sukobima i nezadovoljstvom u vezi (45).

Nega deteta sa AD/E moZe biti izazovnija za porodice koje ne umeju da se nose sa situacijom ili koje
nemaju podrsku. Zdravstveni radnici koji su u€estvovali na sastancima za konsenzus pomenuli su da se,
u slucajevima u kojima ,,se roditelji medusobno sukobljavaju, uspeh leCenja smanjuje. Zato je veoma
vazno da oba roditelja ili partnera razumeju bolest i lecenje i da rade u slozi". |sto tako, zdravstveni
radnicisu opisali da ,,kada tretman daje trece lice, moZe doci do prekida koji uticu na blagostanje deteta.
Stoga je veoma bitno objasniti znacaj tretmana i negovateljima koji nisu sami roditelji. |straZivanje je
pokazalo da jednoroditeljske porodice mogu biti bespomocnije i agresivnije zbog detetovog ceskanja
nego majke koje zive sa partnerom i detetom sa AD/E. Takode, kod samohranih majci dece sa AD/E
zabeleZene su najnize stope opsteg zadovoljstva Zivotom (46).
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Adolescenti se smatraju narocito ranjivom populacijom jer se mozda ne usuduju da traze socijalnu i
profesionalnu podrsku kako bi se izborili sa svojim AD/E. Kod vise od 70% adolescenata sa AD/E nakon
svraba i bola dolazi do pucanja, peckanja, perutanja i stvaranja kvrzica na kozi (47). Tokom pandemije
SARS-CQOV-2, mladi ljudi su prijavili veéi stres koji je mozda izazvao pogorsanje AD/E (37). Bronhijalna
astma, alergijski rinitis i uporne ekcemske lezije mogu se razviti sa pogorsanjem oblika AD/E tokom
adolescencije (48, 49).

lako AD/E moZe da se poboljsa sa godinama, kod mnogih opstaje i u adolescenciji ili zrelom dobu (50).
Kako su pacijenti i negovatelji koji su ucestvovali na sastanku za konsenzus naveli, ,nada u bolju
buducnost koja podrazumeva efikasnu i odrZivu kontrolu nad AD/E vremenom se smanjuje medu
obolelima jer nisu pronasli lek ili efikasno resenje za bolest”. Tako, intervjui koji su sprovedeni sa decom
od 6 do 12 godina pokazali su da mnoga od njih govore o ekcemu kao o privremenoj ili prolaznoj fazi
koja bi trebalo da nestane kako odrastaju (35). Medutim, stariji ucesnici su izrazili razoCarenje jer jos
uvek nisu prerasli tu fazu, iako drugi jesu (33). Postojanost AD/E tokom adolescencije povezuje se sa
povecdanom anksioznoscéu i potesko¢ama u izgradnji odnosa sa vrsnjacima (50).

Stigmatizacija i diskriminacija smanjuju samopouzdanje, samostalnost i kvalitet Zivota adolescenata
(47). Adolescenti sa AD/E preteZno navode da izbegavaju izlaske, prikrivaju koZu, brinu o izgledu koZe,
kao i da se osecaju neraspoloZeno (47, 51). Onlajn upitnik sproveden medu 401 samoprijavljenim
pacijentom sa AD/E uzrasta od 12 i vise godina u Italiji otkrilo je da su uéenici sa AD/E Cesto nazivani
nadimcima (31,3%) i predmet 3ale (30,1%) od strane Skolskih drugova koji ih takode iskljucuju/izoluju
(22,1%) ili im nareduju (22,1%). Stid (41,9%), nemoc¢ (39,1%) i frustracija (29,9%) su najcesée navedena
osecanja povezana sa boles¢u (52). Uclesnici upitnika su ¢esto navodili i da teZze samoizolaciji (65,6%),
da smatraju da je interakcija sa osobama iz razreda suprotnog pola suvise kompleksna (51,5%), da
izbegavaju zabave (44,2%), da odustaju od drugih skolskih aktivnosti (42,3%), kao i da propustaju
nastavu kako bi izbegli moguce maltretiranje (28,8%). Samoizolacija je bila znatno ¢eséa ukoliko je
dolazilo do maltretiranja. Kod nekih, se¢anje na maltretiranje moze ostati ¢ak i u zrelom dobu (55,2%,
svi uzrasti), dok je kod drugih to seéanje vremenom izbledelo (46% u grupi od 55+ godina) (52).

AD/E je povezan sa hroni¢nim Skolskim apsentizmom, prezentizmom i losijim ucinkom u $koli zbog
poteskoca u odrzavanju fokusa i koncentracije u skoli ili pisanju domacih zadataka (52, 53). Medu
razli¢itim starosnim grupama od 12 godina navie, apsentizam je bio izraZeniji kod adolescenata od 12
do 15 godina koji su takode prijavili znacajno vece prisustvo svraba i poteskoca sa spavanjem (53).
Veca je verovatnoca da Ce roditelji dece Skolskog uzrasta sa AD/E izostati sa posla da bi negovali svoje
dete, nego Sto je to slucaj sa roditeljima dece bez AD/E, $to podrazumeva odsustvo sa posla i gubitak
produktivnosti kod negovatelja (54).

Adolescenti mogu biti rastrzani izmedu Zelje da njihovi vrdnjaci i porodice razumeju i shvate njihov AD/E
ozbiljno, i Zelje da ih smatraju ,,normalnim” (51). Iz perspektive zdravstvenih radnika koji su ucestvovali
na sastancima za konsenzus, donosenje odluka u vezi sa AD/E moZe biti posebno tesko jer ,adolescenti
jos uvek nemaju svoj glas, ali ne Zele da roditelji odlucuju umesto njih“.
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lako adolescenti pozdravljaju priliku da preuzmu aktivnu ulogu u tretiranju njihovog AD/E, nove uloge i
odgovornosti dolaze i sa prvobitnom strepnjom i izazovima, poput komunikacije svojih briga i Zelja u
vezi sa leCenjem zdravstvenim radnicima, i osecaj nespremnosti za prelazak na kliniku za odrasle (48).

Stoga, pacijenti izmedu 11 i 18 godina sa AD/E mogu biti najteZa grupa za saradnju (50, 48). Ipak,
istrazivanjepokazuje da je ovoj grupi pacijenata potrebna podrska pri samostalnoj nezi, identifikaciji
okidaca i pogorsanja, kao i proceni uspesnosti leCenja. Takode im je potrebna psihosocijalna podrska
kako bi pronasli ravnotezu izmedu prihvatanja dugotrajne prirode bolesti i nadanja da ¢e ista nestati
(50). Kod adolescenata i mladih odraslih, bolest moze poremetiti njihovo planiranje buduénosti i uticati
na njihove profesionalne izbore (55). AD/E u adolescenciji je povezan sa samoubilackim idejama i
psihosomatskim poremedajima (56, 57). Uopste, iskustvo i problemi sa AD/E variraju tokom Zivota
pacijenata i razli¢iti su za sve.

Prema recima ucesnika sastanaka za konsenzus, zdravstveni radnici ,,treba da obrate paZnju na stid koji
adolescenti i mladi ljudi sa hroni¢nim stanjem koZe mogu da osete pri sastanku sa zdravstvenim
radnicima”. Isto tako, ,veoma je vaZno uzeti u obzir i ograni¢enja sa kojima se mladi ljudi ponekad
suoCavaju kada se obracaju zdravstvenom sistemu i zdravstvenim radnicima. Do odustajanja od
konsultacija dolazi zato Sto se mladi ljudi ne osecaju shvaéenim u smislu toga kako se oseéaju i vide sebe.
Takode, zato Sto se mogu izgubiti u sistemu u trenutku prelaska sa pedijatrijske na kliniku za odrasle. To
postaje ozbiljan problem jer nedostatak stru¢nog nadzora nad boleséu podrazumeva dodatne i
dugorocnije probleme sa AD/E, lose leCenje i povecan rizik od drugih pridruZenih bolesti".

Jedna od posledica neadekvatne tranzicije moze biti da mladi odrasli kod kojih se AD/E javio u
predskolskom/skolskom uzrastu mogu biti nesigurni kada je re¢ o le¢enju i tretiranju bolesti (58).
Zdravstveni radnici koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus naglasili su da,adolescenti treba da
izgrade poverenje u vidanje sa zdravstvenim radnicima kako bi se zadrZali na konsultacijama i u okviru
sistema. Trebalo bi adresirati razliCite brige koje su Ceste u njihovom uzrastu, poput finansijskih
problema koje lecenje bolesti moZe prouzrokovati.”

Ziveti sa AD/E kao odrasla osob

Odrasli sa AD/E doZivljavaju potresne upale, svrab, osip na koZi i bol koji ozbiljno ugrozavaju njihov
svakodnevni Zivot. Odrasli sa AD/E naveli su dvadeset devet narocitih znakova i simptoma, prikazanih u
tekst polju 1 (47). Crvenilo, suvoca, gruba koZa i osip su znaci koje je iskusilo vise od 70% odraslih, dok
su svrab i bol najé¢esdi i najtezi simptomi. Prisutni su i umor, gastrointestinalna nelagodnost i bol u
zglobovima. Odrasli sa teskim oblikom AD/E imaju jaci svrab i bol, vise komorbiditeta, losiji san i veci
nivo anksioznosti i depresije nego odrasli sa blagim i umerenim oblicima AD/E (59).

Pacijenti i negovatelji koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus rekli su da,, kretanje, kuvanje,
Ciscenje, Cak i odlazak do prodavnice ili na lekarske preglede postaju nemoguci jer bolest izaziva jaku
bol, dok nepodnosljiv svrab Cini normalni svakodnevni Zivot neostvarivim ciljem®. Nazalost, ¢lanovi
odbora za konsenzus o AD/E rekli su da se pacijenti ¢esto naviknu na hroniéni bol i svrab, $to izaziva
preteranu patnju i nelagodu.

lzvestaj Evropskog Konsenzusa — Problem - Atopijskog Dermatitisa/Ekcema
Page | 13



Symptoms
¢ ltch (Pruritus) ©

* Burning/tingling sensation ¢

¢+ Heat®

* Skin sensitivity #

* Sensitivity to sun #

* Soreness/pain/tenderness ©

¢ Skin irritation #

¢ Skin tightness #

Signs

* Redness(Erythema) ©

« Skin darkening or lightening ©

* Dryness (Xerosis) ©

* Roughness ©

¢ Bumps (Papules) ©

+ Blisters/welts (Vesicles) #

* Hardening (Induration) ©

¢ Flaking ©

* Cracking (Fissuring) ©

* Scaling®

¢ Peeling ©

* Fissures*

+ Thickening (Lichenification) #

¢ Thinning skin #

¢ Excoriation”

+ (Crusting ©

¢ Bleeding ©

* Qozing/weeping (Exudation) A

* Edema/swelling ¢

¢ Unusual sweating (Trans-
epidermal water loss) #

* Scabs®

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

B Reported in adolescent research only
(n=20)

c Reported in both adult and adolescent
research

Odrasli sa AD/E mogu imati teske poremecaje spavanja. To moZe ukljuivati poteskoce sa
uspavljivanjem, Cesto budenje, krade trajanje sna i osecaje neadekvatnog sna koji mogu uticati na
dnevno funkcionisanje i radnu produktivnost (60). Pacijenti mogu da se nadu u zacaranom krugu:
pospanost dovodi do anksioznostii emocionalnog stresa, $to zauzvrat uzrokuje vise nedostatka sna (61).
Sa druge strane, anksioznost i emocionalni stres pogorsavaju simptome bolesti (28). Rezultat je da
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svrab, ¢esSkanje, bol, krvarenje i lo$ san duboko i negativno uticu na fizicko i emocionalno blagostanje
pacijenata.

Anksioznost je takode doprinela pogorsanju simptoma AD/E tokom pandemije SARS-COV-2. Kod oko
60% pacijenata sa AD/E doslo je do pogorsanja bolesti u ranim talasima pandemije COVID-19 (62).
Periodi boravka kod kuce su mozda poboljsali rutinu i primenu topikalnih tretmana za neke pacijente,
ali sunametnuli poteskoce sa pranjem ruku za druge (37). Psiholoski stres je ¢esto objasnjavan, izmedu
ostalog, zabrinuto$¢u za moguce infekcije, promenjenim radnim vekom i moguéim gubitkom prihoda,
opstim uslovima u vezi sa pandemijom i brigom o fizickom prezivijavanju (63). Ucesée u virtuelnim
grupama podrske, poveéane dnevne aktivnosti, uklju¢ujuéi redovno vezbanje i ucenje tehnika za
smanjenje stresa — poput relaksacije, hipnoze i kognitivno-bihejvioralne terapije — mogu olaksati
psiholoski teret (62).

Osobe sa AD/E imaju vedi rizik od razvoja reumatoidnog artritisa i upalne bolesti creva u zrelom dobu
(64). AD/E, reumatoidni artritis i upalna bolest creva karakterisu hroni¢ne upale koje doprinose
hroni¢noj prirodi ovih stanja. Dakle, reumatoidni artritis i upalna bolest creva mogu biti inicirani trajnom
upalom koze (18).

Odrasli sa AD/E su emocionalno preplavljeni ose¢anjima, kao $to su pokusaj skrivanja ekcema, osecaj
krivice zbog ekcema i problemi sa intimno$¢u (8). Cesti su i tuga i bes zbog bolesti (65). Stigma, socijalna
izolacija i sam AD/E oslabljuju samopouzdanje, samoprihvatanje i samopostovanje pacijenata. Kako su
pacijenti ucesnici sastanka za konsenzus rekli: ,,nije problem samo u izboru odece ili brijanju ili noSenju
Sminke, mi kao pacijenti sa atopijskim dermatitisom nismo u mogucnosti da se pogledamo u ogledalo
ili da vidimo svoj odraz na bilo kakvoj povrsini“.

Kod odraslih koji su odrasli sa teskim oblikom AD/E u detinjstvu, drustveni razvoj znacajno je kasniji u
poredenju sa pacijentima koji su odrasli sa blagim ili umerenim oblikom AD/E ili bez bolesti u detinjstvu
(66). Oni koji su imali teZak oblik AD/E u detinjstvu imali su manje prijatelja u zrelom dobu, provodili su
manje slobodnog vremena sa prijateljima i rede su pripadali grupi prijatelja. Takode su rede odlazili u
bar ili disko tokom srednje $kole, a rede su prijavljivali da su bili ¢lanovi sportskog kluba tokom osnovne
i srednje Skole (66).

AD/E negativno uti¢e na sposobnost odraslih da se suoce sa Zivotom zbog briga i ograni¢enja koja
proistiCu iz Zivota sa boles¢u (67). Pacijenti sa AD/E teZe da izbegavaju odredene poslove koji mogu
posebno da uti¢u na kozu, ukljucujuci neke u zdravstvenom sektoru, pripremi hrane, ¢is¢enju, frizerskim
uslugama ili automobilskoj industriji, $to moZe da vodi ka gubitku profesionalnih moguénosti (28).
Profesionalni stres moze navesti ljude sa AD/E da izbegavaju odredene duZnosti ili poslovna putovanja,
predstavljajuci im tako prepreke za razvoj karijere (52). Literatura predlaZze da bi dermatolozi trebalo
rano da posavetuju svoje pacijente sa AD/E o profesionalnim aspektima bolesti i odgovarajué¢im
izborima karijere, kao i da im pruze pazljive smernice o profilaktickoj zastiti koze (11).
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Na psiholosko blagostanje odraslih osoba sa AD/E utice vise faktora: svrab, vidljivost bolesti, nedostatak
informacija o AD/E, narusen ucinak na radu, stalna potraga za efikasnim le¢enjem i osecéanja frustracije
i bespomocénosti kada reSenja ne funkcionisu (67). Umanjeni su i samopostovanje i samopouzdanje
pacijenata (8, 65). 1z perspektive pacijenata koji su u€estvovali u sastancima za konsenzus.

Apsentizam sa posla moze biti zbog lekarskih pregleda, ali i pogorsanja simptoma i upali AD/E. Pacijenti
mogu propustiti u proseku 12 radnih dana godisnje zbog svog AD/E (65). Radnici koji doZive
diskriminaciju zbog AD/E prijavljuju izraZenije odsustvovanje (52). Cak i na poslu, pacijenti su &esto
manje produktivni (tzv. prezentizam) usled gubitka sna i anksioznosti (60). AD/E uveliko odreduje stopu
bolovanja, kao i rizik od gubitka ili promene posla. Ozbiljniji oblik AD/E povezan je sa manjom
produktivnoséu na poslu kod odraslih (68). Prema istraZivanju sprovedenom u Nemackoj,indirektni
troskovi AD/E mogu dostici 483 € po bolesniku godisnje zbog gubitka radne sposobnosti i produktivnosti
(69) (Vidite Tabelu 1, finansijski odeljak).

Stavide, istraZivanje pokazuje da AD/E moZe da utice na seksualni Zivot pacijenata i njihovih partnera
(70). Dakle, problemi u vezi sa seksualno$¢u mogu biti veoma opterecujudi i uznemirujudi, uzrokujudi
smanjenje seksualne Zelje i Qol-a (70). Zdravstveni radnici koji su ucestvovali na sastancima za
konsenzus izvestili su da su ,,seksualni problemi su veliki problem, narocCito za partnere, i to je nesto o
¢emu ljudi obi¢no ne razgovaraju i nisu spremni da govore, ali Sto ima znacajan uticaj na Zivote ljudi".

,,Nije problem samo u izboru odece ili brijanju ili noSenju Sminke, mi kao

pacijenti sa atopijskim dermatitisom nismo u mogucnosti da se pogledamo u
ogledalo ili da vidimo svoj odraz na bilo kakvoj povrsini.
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DIJAGNOZA

Osobe sa AD/E mogu da se suoce sa mnogim izazovima tokom svog puta lecenja. Put lecenja
pacijenta odnosi se na redosled dogadaja nege (medicinske i nemedicinske konsultacije, uputi,
bolnicki prijemi, izmedu ostalog) koje pacijent prati od trenutka ulaska u zdravstvenu ustanovu
zbog bolesti do trenutka otpustanja iz bolnice (71). Medutim, literatura o putu lecenja
pacijenata sa AD/E pokazala je primetan nedostatak konsenzusa o razlicitim aspektima rutinske
dijagnostike i leCenja AD/E, sto ukazuje na ogranic¢enu primenu smernica klinicke prakse, kao i
na kompleksan scenario u stvarnom Zivotu, verovatno zbog sve Sireg terapijskog pejzaza (72).

Dijagnoza AD/E

AD/E se Cesto dijagnostikuje u detinjstvu. Roditelji koji sumnjaju da njihova deca mogu da imaju bolest
¢esto brzo potraze lekarsku pomod. Svest o bolesti u detinjstvu je porasla, a takode postoje dokazi da
roditelji sa istorijom AD/E bolje poznaju simptome i leCenje (73). Iz perspektive zdravstvenih radnika
koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus, ,,atopijski dermatitis je sve viSe poznat laicima u
javnosti. Ako deca imaju atopijski dermatitis, majka ¢e znati da moZe biti nesto poput ovoga. Skoro svaki
roditelj koga sretnemo na konsultacijama zna Sta je atopijski dermatitis". Medutim, zdravstveni
strucnjaci priznaju da ,,se roditelji plase i postavljaju pitanja, poput: da li moje dete zaista ima to? Je li
to sudbina do kraja Zivota ili donekle u buducnost? Da li dete ima alergiju ili atopijski dermatitis? Da li je
atopijski dermatitis alergija? Da li dete ima obe stvari?"

Kod dece, moZe dodi do preterano postavljene dijagnoze AD/E. Zdravstveni radnici koji su ucestvovali
na sastanku za konsenzus izvestili su da ,,smo sretali decu sa preterano postavljenom dijagnozom gde
se mislilo da je u pitanju atopijski dermatitis, ali to, u stvari, nije bio. Vidali smo pogresne dijagnoze
atopijskog zbog nekih retkih imunodeficijencija". U poredenju sa drugim koZnim bolestima, pogresna
dijagnoza AD/E je u medicinskoj praksi retka (74).

Nasuprot tome, odrasli sa AD/E nece odmah zatraziti medicinsku pomo¢. Prema zdravstvenim
radnicima koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus konsenzusu, ,,odrasli sa AD/E mogu odloZiti
traZenje medicinskog saveta, pridajuci mali znacaj koZnoj bolesti koja se moZe smatrati manje hitnom u
poredenju sa drugim medicinskim stanjima”. Odrasli mogu prvo da potraze informacije putem
neformalnih kanala, poput drustvenih medija, umesto da posete lekara opste prakse ili specijalistu (75).
Ovaj pristup vodi ka odlaganju dijagnoze i odgovarajuéeg lecenja.
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~Smernice kliniCke prakse ne objasnjavaju ulogu lekara primarne zdravstvene

zastite u tretiranju AD/E, Sto je kljucni korak za olaksavanje dijagnoze, ulaska
i boravka pacijenta u okviru zdravstvenog Sistema.”

Prakse upucdivanja se znatno razlikuju medu zemljama i regionima (21). U mnogim evropskim vremena
dosta se dugo ¢eka na posetu dermatologu specijalizovanim za AD/E (21). Na primer, prema pacijentima
i negovateljima koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus ,u Portugalu, pacijenti mogu da ¢ekaju
tri do cCetiri meseca pre prve konsultacije sa specijalistom dermatologije ili alergologije u javhom
zdravstvenom sistemu.”

Ucesnici iz drugih zemalja izjavili su da ,moZe proéi nekoliko godina dok specijalista ne pregleda
pacijenta sa teskim oblikom AD/E koji je dugo bio pod slabim nadzorom i stresom“. Zdravstveni radnici
su dalje naglasili da , kod sredovecnih i starijih pacijenata, kao i kod dece, neophodno je da prode izvesno
vreme pre nego sto ih specijalista pregleda, kako bi mogao da postavi odgovarajucu dijagnozu.”

To se moze objasniti, bar delimi¢no, razlikama u nacinu rada zdravstvenih sistema. Prema misljenju
zdravstvenih radnika koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus, ,vazno je razlikovati zemlje koje
imaju sistem cuvanja kapije gde pacijenti prvo moraju da posete lekara opste praksei zemlje u kojima
ljudi mogu direktno da se obrate dematologu, kao i Sta ta razlika moZe da podrazumeva.”

U zemljama u kojima do upudivanja specijalisti dolazi nakon posete lekaru opSte prakse, vreme
upucivanja moze u velikoj meri da zavisi od obucenosti lekara, trenutnih smernica klinicke prakse i
strukture zdravstvenog sistema, funkcionalnosti i kulture (76). Sto se ti¢e obuke lekara opste prakse, u
upitniku sprovedenom u Ujedinjenom Kraljevstvu (UK), lekari su priznali da je obuka za dermatologiju
oskudna, kao i da postoji manjak poverenja kada je rec¢ o preporuci jakih topikalnih kortikosteroida kod
mladih pacijenata (76). Lekari opste prakse su takode istakli da je, zbog ogranicenja usluga, rutinski
pregled lekova ili bolesti bio neuobic¢ajen u klinickoj praksi (76). Nacionalna zdravstvena sluzba u
Engleskoj je 2000. godine predloZila novu ulogu za lekare primarne zdravstvene zastite sa dodatnom
specijalistickom obukom, koja je poznata kao lekar opste prakse sa dodatnim ulogama (77). Ocekivalo
se da ce lekari opsSte prakse sa dodatnim ulogama raditi kao deo lokalno integrisanih ustanova koje
pruzaju posrednicku negu, $to bi ublaZilo pritisak na konsultante u bolnici. Dermatologija je bila na celu
razvoja i implementacije takvih usluga (77).

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

izvesno vreme pre nego Sto ih specijalista pregleda, kako bi mogao da postavi
odgovarajucu dijagnozu.”
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Iz perspektive zdravstvenih radnika koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus, ,efektivno
upucivanje u velikoj meri zavisi od poverenja i dobre interakcije izmedu primarnog i specijalizovanog
sektora zdravstvene nege, kao i od postojecih nacina za upuclivanje unutar svakog zdravstvenog
regiona”. Pored toga, klinicki stru¢njaci koji su u¢estvovali u odboru za konsenzus naglasili su da ,,blagi
do umereni oblik AD/E treba tretirati u primarnoj nezi, a umeren do teZak i teZak oblik AD/E treba da
nadgledaju specijalisti®.

Proces nege treba da se odrazava u smernicama klinicke prakse, sto je takode predlog i drugih autora
(78). Medutim, iz perspektive zdravstvenih radnika koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus,
»,Ssmernice klinicke prakse ne objasnjavaju ulogu lekara primarne zdravstvene zastite u tretiranju AD/E,
Sto je kljucni korak za olaksavanje dijagnoze, ulaska i boravka pacijenta u okviru zdravstvenog sistema”.
Holandski koledZ lekara opSte prakse objavio je primer smernica za praksu na osnovu kog se
preporucuje uput dermatologu ukoliko je odgovor pacijenta sa AD/E na lecenje nezadovoljavajudi. Deci
sa drugim atopijskim stanjima moZe se dati uput za pedijatra (79). Rizik je gubitak poverenja pacijenata
u zdravstveni sistem, pa ga oni eventualno mogu i napustiti.

,~Smernice klinicke prakse ne objasnjavaju ulogu lekara primarne zdravstvene

zastite u tretiranju AD/E, Sto je kljucni korak za olak$avanje dijagnoze, ulaska
i boravka pacijenta u okviru zdravstvenog Sistema.”

Kratko trajanje konsultacija moZe biti bitna prepreka za odgovaraju¢u komunikaciju izmedu lekara i
pacijenta. Takode moZe negativno da uti¢e zdravstvenu negu pacijenata, ali i obim posla i stres lekara
(80). IstraZivanje je pokazalo da u 18 zemalja koje predstavljaju oko 50% svetske populacije, pacijenti
provode pet minuta ili manje sa svojim lekarima primarne zdravstvene zastite (81). Prema zdravstvenim
radnicimakoji su ucestvovali na sastancima za konsenzus ,konsultacije traju dva do pet minuta po
pacijentu, sto nije dovoljno za dobru komunikaciju i izgradnju poverenja izmedu pacijenta i klini¢ara,
narocito ako je pacijent dete i roditeljima je potrebno dovoljno informacija i razumevanje za donosenje
odluka“. Ovo se vidi u kvalitativnim istraZivanjima u kojima su se roditelji i lekari opSte prakse slozili da
je ograni¢eno vreme konsultacija faktor koji doprinosi ne samo neuceséu pacijenata u odlukama o
leCenju, vec i neadekvatnom tretiranju zdravstvenih problema (82). DuZe konsultacije i formiranje
dobrog odnosa negovatelj-pacijent su najjaci prediktori pridrzavanja tretmana nege koZe (83). Vecina
evropskih struénjaka za dermatologiju koji rade sa obolelim od AD/E bi se sloZila da je vremenski pritisak
tokom konsultacija, odreden lokalnim primenjivanim sistemom za naknadu troSkova, klju¢ni razlog
slabog pridrzavanja le¢enja od strane pacijenata sa AD/E.

Roditelji dece sa AD/E i zdravstveni radnici mogu da imaju razli¢ite stavove o uzrocima i najboljim
pristupima u tretiranju bolesti (82).
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Svakodnevno lec¢enje AD/E deteta zahteva mnogo vremena i posveéenost. Jasna komunikacija izmedu
lekara i pacijenata/roditelja je od sustinskog znacaja kako bi se osiguralo jasno razumevanje posledica
nedovoljnog lecenja, kao i ocekivanog ishoda leCenja. Pored toga, pacijenti/roditelji ¢e se vernije
pridrzavati redovnog lecenja ako se osecaju uklju¢enim u proces donosenja odluka. Stoga, otvorena
komunikacija i empatija su temelji dobrog odnosa izmedu lekara i pacijenta (84). To se najbolje moze
posti¢i upotrebom svakodnevnog recnika, a ne medicinskom terminologijom.

Verovanja i emocije pacijenata u vezi sa bole$c¢u i terapijama takode treba ispitati tokom konsultacija
kako bi se odgovorilo na nedoumice u vezi sa dugotrajnim koris¢enjem terapije (85). Ukoliko lekar
neta¢no proceni osnovno znanje pacijenata o bolesti, moze doédi do nesporazuma (84). Stavise, za
hroni¢ne bolesti kao sto je AD/E, vazno je postaviti prave ciljeve le¢enja (84). Termini kao sSto su
Lheizledivi“ ili ,hroni¢ni” mogu biti razocaravajuéi i obeshrabrujuéi za pacijente/roditelje (86). Prema
zdravstvenim radnicima koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus, ,,sva dugotrajna stanja su,
naravno, neizleCiva. Ali za pacijente, termin ,,neizleCiv"' moZe biti veoma depresivan i obeshrabrujuci.
Klini¢ari treba da razmisle kako da predstave AD/E, kako da komuniciraju o bolesti i objasne je
pacijentima, uzimajuci u obzir da medicinski termini mogu da uti¢u na uverenja i emocije ljudi. Treba
bolje da pri¢amo o stanju i njegovom leenju, kako bismo pomogli ljudima da razviju prilagodljiv, zdrav
razum, da razumeju bolest na nacin koji ¢e im omoguditi da se efikasnije ukljuce u leCenje’.

»Konsenzus ,konsultacije traju dva do pet minuta po pacijentu, Sto nije
dovoljno za dobru komunikaciju i izgradnju poverenja izmedu pacijenta i

klinicara, narocito ako je pacijent dete i roditeljima je potrebno dovoljno
informacija i razumevanje za donosenje oodluka..

Kada koriste odgovaraju¢u emolijentnu kremu, pacijenti ¢e najverovatnije imati blaze simptome, manje
upala i potrebe za koriséenjem drugih topikalnih tretmana(87). Prema kvalitativnim istraZivanjima,
pronalaZzenje emolijensa koji odgovara odredenom pacijentu moZe biti dug i teZzak zadatak. Pacijenti,
negovatelji i lekari opSte prakse obicno eksperimentiSu pre nego Sto pronadu najpogodniji i
najprikladniji emolijens za ublazavanje koznih simptoma AD/E (48, 82, 87).

Zabrinutost zbog primene topikalnih kortikosteroida kod roditelja male dece je Cest razlog za potpunu
obustavuili prekide lecenja i losih terapijskih ishoda (11). Strucnjaci za primarnu negu, ukljucujucilekare
opste prakse, farmaceute i pedijatre, takode su prijavili ove probleme (88). U nekim zemljama, lokalni
farmaceuti mogu ¢ak preporuciti slabiju formulaciju od one koju je savetovao lekar (89). U takvim
okolnostima, neophodno je obuditi lokalne farmaceute o terapijama AD/E. Moduli obuke za farmaceute
o otkrivanju i upravljanju pitanjima o topikalnim kortikosteroidima mogu poboljSati praksu i
pridrZavanje tretmana (89).
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Pacijenti se mogu osecati veoma nezadovoljno i smatrati da su njihove opcije le¢enja ponajvise
zasnovane (i ogranicene na) topikalne kortikosteroide, Sto mozZe izazvati zabrinutost u vezi sa
dugoroc¢nom upotrebom istih (84). Prihvatanje lecenja je takode od klju¢nog znacaja za mnoge roditelje
kojima nije ba$ svejedno da im deca dugo uzimaju steroide, kao i za odrasle sa AD/E na
kortikosteroidima.

Pacijenti koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus takode su rekli da ,,su pacijentima pripisivane
fobije od kortikosteroida. Ali, veoma je tesko kada lekovi ne deluju. Na primer, uzimati kortikosteroide
vise od 30 godina, a da oni ne deluju, dok su lekari govorili da bi trebalo; da je moZda potrebno vise i
viSe, ali da kortikosteroidi nisu delovali. Dakle, na kraju, pacijenti ne mogu da koriste nesto sto je loSe za
njih i da uzimaju lekove koji ne deluju kako bi trebalo". Pacijenti, negovatelji i zdravstveni radnici koji su
uCestvovali na sastanku za konsenzus preporucuju holisti¢ki pristup rutinskoj nezi. To bi moglo
podrazumevati nutritivne savete, prisutnost u trenutku i druge komplementarne terapije za poboljsanje
Qol-a pacijenata, ukljucujuci analizu mikrobioma koze.

Osobama sa AD/E su prirodni lekovi i alternativna medicina ¢esto priviacni (12). Zdravstveni radnici koji
su ucestvovali na sastancima za konsenzus podsetili su da je ,,upotreba alternativne medicine
rasprostranjena. | vecina pacijenata ju je primenjivala pre dolaska na konsultacije. Skoro svako ko ima
AD/E duZe od godinu dana je probao neki alternativni lek". Pacijenti i negovatelji koji su ucestvovali na
sastancima za konsenzus priznali su da ,,pacijenti pribegavaju alternativnim pristupima zato sto su
prili¢no nezadovoljni trenutnim tretmanom; i zato Sto je pristup vecine zdravstvenih radnika ,,orijentisan
na bolest “ a nije ,orijentisan na pacijenta”. Pacijenti su dalje naglasili da je AD/E hroni¢na i razorna
bolest; to je nesto [Sto Cini] da Zelite da skoCite kroz prozor. | pacijenti bi pokusSali svaki alternativni
tretman koji mogu, ukoliko ne bi bilo Zeljenog efekta od onoga Sto trenutno koriste. Naravno, moZda
nece dobiti [Zeljeni efekat] ni sa alternativnim tretmanima, ali ni barem pokusali jer ne postoji drugi
nacin da se izbore sa bolesc¢u".

Nerazumevanje lecenja, sloZzenost rezima lecenja, nedostatak znanja o bolesti i terapijskim opcijama,
poteSkoée u pristupu inovativnom i sistemskom le€enju za pacijente sa teZim oblikom bolesti i
sveobuhvatni nedostatak personalizovanog pristupa terapiji, nezadovoljstvo strategijama lecenja, retke
kontrole i primena komplementarne i alternativne medicine su sve odlucujuéi faktori slabog
pridrzavanja lec¢enja (90). Pacijenti/roditelji su zabrinuti zbog akumuliranja neZeljenih efekata od
dugotrajnih, istovremenih tretmana kortikosteroidima za lecenje komorbiditeta (npr. topikalna
primena za AD/E, inhalatori za astmu i sprejevi za nos za alergije). Istrazivanje je pokazalo da pisana
dugoroc¢na nega pomaze pacijentima da predvide sledece korake u slucaju da terapije ne uspeju, kao i
da odluce kada da nastave dalje (91).

,,Postoji mnogo vise od bolesti koze o ¢emu treba brinuti jer celo telo moze

biti pogodeno AD/E, ¢ak i tokom remisije".
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Za obezbedivanje kontrole nad AD/E, potrebni su bliska i kontinuirana nega, pridrzavanje tretmana i
stalno ucesce u konsultacijama. Kako su pacijenati i negovatelji koji su ucestvovali na sastancima za
konsenzus rekli, ,,imati kontinuiranu negu nakon dijagnoze je od najveceg znacaja. Kao pacijenti ili
negovatelji, re¢eno nam je da mi (ili nase dete) imamo hronicnu bolest bez leka i da ¢e nam biti potrebno
mnogo nege od strane zdravstvenih radnika i porodica jer je AD/E hronicna bolest".

Samoupravljanje je ponekad veoma izazovno, posebno u umerenim do teskim slu¢ajevima AD/E. Stoga
je od izuzetnog znacaja imati pristup nezi u blizini, kao i paZljivo pracenje van lekarskih pregleda i
konsultacija. Medutim, kontrolne posete se obi¢no deSavaju nakon nekog vremena (npr. nakon tri ili
Sest meseci) i sa razlicitim lekarima koji Cesto nisu upucéeni u dijagnozu ili istoriju bolesti. Ovaj
nedostatak kontinuiteta nege oteZava pacijentima da se u potpunosti pozabave celokupnim uticajem
bolesti na pojedinca. Osim toga, klinicke manifestacije bolesti znatno variraju tokom vremena. Pacijent
opisuje iskustvo koje dele razli¢iti pacijenti sa AD/E tokom sastanaka za konsenzus na slededi nacin:
,Veliki je problem $to, svaki put kada odete kod dermatologa ili nekog drugog specijaliste, dobijete
drugog doktora, a sledeci sastanak je za Sest meseci opet sa drugim doktorom. Onda, posle Sest meseci,
drugi doktor vas primi i kaZe: "Sta to radite, zanemarujete svoju koZu ili koZu svoje dece" jer ovaj doktor
misli da bi trebalo da radite nesto drugacije. Dakle, vazno je da jedan ili dva ista lekara uvek posecuju
pacijenta". Pacijenti i negovatelji koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus naglasili su da ,postoji
mnogo vise od bolesti koZe o emu treba brinuti jer celo telo moZe biti pogodeno AD/E, ¢ak i tokom
remisije”.

,,Pacijenti pribegavaju alternativnim pristupima zato Sto su prili¢cno nezadovoljni

trenutnim tretmanom; i zato Sto je pristup vecdine zdravstvenih radnika
,,orijentisan na bolest “ a nije ,orijentisan na pacijenta".

Pacijenti nemaju uvek upale ili simptome tokom medicinskih konsultacija. To moze znaciti da, iako
njihov AD/E nije pod kontrolom, oni to ne mogu da pokazu doktorima, uprkos tome $to im je potrebna
dodatna medicinska podrska. Kontinuirana i multidisciplinarna nega su od klju¢nog znacaja za pacijente
sa AD/E. Pacijenti koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus izvestili su da, kada odu kod lekara,
ponekad im je teSko da objasne svoje simptome, posebno ako medicinski testovi ne pokaZzu dodatne
probleme. ,,Pokusavaju da objasne da postoje i drugi problemi, da imaju bolove, ali test ne pokazuje
nista, pa lekari ne uc¢ine mnogo. Tako da, pacijent pati u tisini. To je veliki problem jer mi, kao pacijenti,
gubimo poverenje u medicinske stru¢njake i ne nalazimo razloga da se vracamo specijalistima.

U ovom slucaju, pacijenti su rekli da bi alati za ishode mogli da omoguce doktorima da efikasnije prate
pacijente i nadgledaju dugorocni efekat leCenja, bez potrebe za Cestim konsultacijama. Koris¢enje
softvera (vidZeta), dostupnih na internetu, ili namenskih aplikacija moZe pomodi lekarima, pacijentima
i negovateljima da ispune upitnike i podele pravi tok bolesti sa doktorima (92). Telemedicina i
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telekonsultacije su vazne i za pacijente i za zdravstvene radnike kako bi se obezbedio nastavak nege
(31).

Nedostaci u nezi pacijenata mogu se identifikovati i resiti praéenjem i procenom kvaliteta nege.
Inicijativa za kvalitet nege atopijskog predloZila je tri nivoa koji se mogu primeniti u zavisnosti od
okruzenja (93): jednostavne i lake pristupe fokusirani na ciljeve, ishode i iskustvo pacijenta; intervencije
na srednjem nivou koje uklju¢uju dosledno uporedjivanje iskustava pacijenata za evaluaciju i praéenje;
i napredne centre koji mogu razviti elektronske kontrolne table za pacijente i obuhvatiti eksternu
reviziju.

Koordinisani i strukturisani multidisciplinarni timovi za negu pruzaju holisticku negu pacijentima.
Pacijenti i zdravstveni radnici koji su ucestvovali na sastanku za konsenzus sloZili su se da
medicinske sestre i dijetetiCari treba da budu deo multidisciplinarnog tima koji brine o
pacijentima sa AD/E. Ovaj pristup je primenjen u zdravstvenim centrima Sirom sveta. Na primer,
u bolnici Univerziteta Sao Paulo u Brazilu, multidisciplinarni tim neguje pacijente sa AD/E i
svakodnevno ih obilazi. Svaki ¢lan tima razmatra razliCite aspekte nege o pacijentima kako bi
osigurao holisticki pristup pacijentima (31):

Dermatolozi obezbeduju planove lecenja.
Nutricionisti sastavljaju planove obroka i prate dijetetske okidace.

Alergolozi/imunolozi procenjuju i prate imunolosku funkciju.

Socijalni radnici organizuju planove le¢enja i pomazu pri kontrolisanju AD/E u svakodnevnom
Zivotu.
Medicinske sestre pomazu pri upucivanju, kupanju i primeni topikalnih lekova.

Medicinske sestre igraju klju¢nu ulogu u pomaganju pacijentima da usvoje strategije suocavanja koje
mogu da doprinesu uspehu lecenja. Zdravstveni radnici koji su uestvovali na sastancima za konsenzus
podrzali su ideju da ,,medicinske sestre pomazu pacijentima i negovateljima da bolje razumeju da, iako
bolest moZda nije potpuno pod kontrolom, kvalitet Zivota moZe biti zna¢ajno pobolj$an; one takode
pomazu pacijentima i negovateljima da razmotre kontrolu drugih aspekata, kao $to su ishrana i
izloZenost Zivotnoj sredini koji mogu umanjiti odgovor na lekove”. Medicinske sestre su klju¢ne za
sveobuhvatnije odgovaranje na potrebe pacijenta i u najboljoj su poziciji da podrzZe i pacijenta i njegovu
porodicu (94, 95). Stoga, medicinske sestre specijalisti za dermatologiju igraju klju¢nu ulogu u pruzanju
edukacije i znacajne podrske pacijentima u okviru multidisciplinarnog tima. Programi edukacije i $kole
o ekcemima koje vode medicinske sestre mogu da umanje ozbiljnost bolesti i poboljSaju QoL
poboljsavajucéi samoupravljanje, pridrZzavanje i angaZovanje pacijenata (95).

Pacijenti mozda nisu svesni da u timu postoje struc¢ni dijeteticari i koliko oni mogu pomodi u
prilagodavanju ishrane pacijenata. lako mnogi pacijenti smatraju da je vazno da lekari sa njima
razgovaraju o uloziishrane u tretiranju AD/E, samo nekoliko njih se konsultuje sa svojim dermatologom
po tom pitanju (96). Skoro polovina pacijenata pokazuje znakove alergije na odredenu hranu (povezane
sa IgE antitelima), a kod jedne trecine teskih slucajeva AD/E mogu se javiti pozitivni simptomi izazvani
odredenom hranom (97). Jedan od mogucih razloga za to je sposobnost alergena, zagadivaca i mikroba
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da prodru kroz kozu gde izazivaju imunoloski odgovor. Za pacijente, to moZe dovesti do za¢aranog kruga
u kojem su podlozni alergijskoj reakciji koja, zauzvrat, pogorsava njihovo stanje i dodatno slabi koznu
barijeru (98). Veliki deo dece sa AD/E je osetljiv na hranu. Medutim, ne preporuluje se testiranje
koZe na okidace u ishrani, osim ako pacijent ima istoriju koja ukazuje na alergiju na hranu i/ili umereni
do teski oblik AD/E koji ne reaguje na optimalnu topikalnu negu. Nasumic¢no testiranje moze dovesti do
mnostva lazno pozitivnih testova i Stetnih ogranicenja u ishrani (97).

Za vecinu alergena u hrani (osim kikirikija) ne postoje odobreni tretmani. Standardna nega je da se
izbegava hrana koja izaziva alergije i akutno tretiranje alergijskih reakcija antihistaminicima,
kortikosteroidima ili epinefrinom (adrenalinom). Medutim, izbegavanje alergena je tesko jer su mnogi
alergeni na koje su pacijenti osetljivi uobicajeni sastojci u hrani (98) Dijeteti¢ari mogu da tretiraju
problem alergije na hranu sto je ranije moguce nakon dijagnoze AD/E da bi smanijili alergije ili upale. Uz
to, deca, adolescenti i odrasli treba da budu edukovani o prepoznavanju znakova i simptoma reakcija
na hranu. Stoga je uloga savetovanja o ishrani u AD/E od izuzetnog znacaja (99).

Osobe sa AD/E i njihovi negovatelji suoCavaju se sa visokim nivoima stigmatizacije, socijalnog
povlacenja, anksioznosti i depresije. Stres uzrokovan AD/E moZe pogorsati simptome bolesti.
Preliminarni dokazi iz psihodermatologije, nau¢noj oblasti u razvoju koja se fokusira na interakciju
izmedu uma, koZe i tela, ukazuju na to da povecanje endogenih glukokortikoida mozZze da poremeti
funkciju barijere koze, cineéi je podloznom upalnim poremecajima, kao S$to je AD/E. Cil]
psihodermatoloskog lecenja je da poboljsa stanje koZe i da podudi pacijente/negovatelje kako da se
nose sa bole$c¢u. To zahteva viSestruk pristup, vreme i strpljenje, kako bi se utvrdile individualne potrebe
pacijenata. Stoga, multidisciplinarni tim za AD/E treba da Cine i psihijatar i psiholog koji ¢e pacijentima
pruZati visokokvalitetnu, prilagodenu negu (100).
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Edukacija pacijenata i njihovih negovatelja moze biti deo multidisciplinarne nege (101). Zdravstveno
obrazovanje moze poboljsati lecenje dece sa AD/E, smanijiti katastrofalne misli o AD/E i promovisati
kontrolu bolesti (102). Na primer, u programu za lecenje i edukaciju osmisljenom u Utrehtu (Holandija),
deca i adolescenti su skoro svake nedelje posecivali ambulantu. Imali su pet konsultacija sa
dermatologom/dermatoloskom sestrom, Cetiri konsultacije sa pedijatrom-alergistom i tri konsultacije
sa psihologom. Deca i adolescenti su ucestvovali na radionicama o primeni topikalnih tretmana i pratili
predavanja dermatoloske sestre; igrali su igre znanja o AD/E i uCestvovali u grupnom lekarskom
sastanku o suocavanju sa AD/E i usaglasavanju sa le¢enjem (103).

U Nemackoj, Francuskoj, Sjedinjenim Americ¢kim Drzavama i drugim zemljama Sirom sveta, obrazovanje
dece, adolescenata i odraslih, kao i roditelja dece sa AD/E dovodi do boljeg suocavanja sa koznom
bolescu, kao i do smanjenja ozbiljnosti koznih simptoma i znakova (120, 121, 104). U ovim modelima,
tim koji se sastoji od dermatologa, psihologa, nutricioniste i medicinske sestre odrzavao je ,3kolu
ekcema*” (ili ,5kolu atopije”) zainteresovanim pacijentima sa AD/E i njihovim porodicama. Ovaj program
edukacije pacijenata sastojao se od tri nedeljne dvocasovne sesije, posvecene pravilnom negom koze,
ciklusom svraba-¢eskanja, zdravom ishranom i ulogom stresa u AD/E (104).

Roditelji i negovatelji dece sa AD/E osecali su se zadovoljno i sigurnije u suocavanju sa boleséu svoje
dece nakon radionica koje je organizovala Skola za atopiju, to je poboljgalo prognozu i QoL, kako
navode jedna nemacka i jedna $panska studija (121, 105). Na sednicama u Spaniji je bilo obradeno pet
glavnih tema: opsta nega koze, topikalni tretmani, pitanja o topikalnim kortikosteroidima, alergoloska
procena i psiholoska orijentacija za roditelje i decu. Sesije je vodio multidisciplinarni tim sastavljen od
dermatologa, pedijatra primarne zdravstvene zastite, psihologa i pedijatrijskog alergologa. Nakon
sesija, roditelji, negovatelji i zdravstveni radnici razgovarali su o tim temama (105). Na sednicama u
Nemackoj, koje je vodio multidisciplinarni tim dermatologa, psihologa i dijeteti¢ara, obradeni su
medicinski, nutricionisticki i psiholoski problemi (121).

Terapijski program edukacije pacijenata moze se posmatrati kao proces u Cetiri koraka:

1. Prvi korak ima za cilj da se razume ono $to pacijent vec zna, veruje, od ¢ega strahuje i cemu se
nada, kako bi se utvrdile njegove poteskoce i resursi. Tokom ovog prvog koraka, treba
identifikovati prepreke za pridrzavanje lecenja (npr. brige u vezi sa upotrebom topikalnih
kortikosteroida, zaboravnost, vremenska ogranicenja, sloZenost ili troskovi lecenja).

2. U drugom koraku, obrazovni ciljevi se mogu odrediti sa pacijentom, na osnovu njegovog
uzrasta, kako bi se ustanovile vestine koje su mu potrebne da bolje kontrolise bolest, u skladu
sa kapacitetima i resursima.

3. Utrecem koraku, radi se o sticanju vestina od strane pacijenta ili njegovih roditelja. Zdravstveni
radnici koriste nekoliko razli¢itih obrazovnih resursa (npr. tehnike komunikacije usmerene na
pacijenta, prakticne demonstracije i obrazovne alate). Izrada licnog pisanog akcionog plana im
moze pomodi da prilagode svoje leCenje i bolje ga se pridrZavaju.
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4. Cetvrti korak se odnosi na procenu obrazovanja pacijenata. Trebalo bi da obuhvati
biomedicinske ishode, odgovarajuc¢e psiholoske rezultate, QoL rezultate i ekonomski uticaj.
Obrazovni alati mogu ukljucivati veb-sajtove, portale, video snimke ili aplikacije za mobilne
telefone koji mogu pomodi pacijentima da samostalno prate svoje stanje i pruze povratne
informacije lekarima, Sto poboljSava komunikaciju izmedu pacijenta i lekara (31).

,,AgNeS” ,, ARNE” programi se sprovode deset, odnosno, dvadeset godina, u mnogim nemackim
gradovima, poput Berlina, Hanovera i Minhena (Ziveti sa ekcemom), dok su objavljeni priruénici za
oba edukativna programa koja ukljucuju lekare, medicinske sestre, struc¢njake za ishranu i psihologe
posluZili kao model za edukaciju pacijenata u mnogim drugim zemljama i programima (120, 121).

,Leef! Met Eczeem” (Zivot sa ekcemom) veb-sajt koji je razvio Medicinski centar univerziteta Utreht
(UMCU) u Utrehtu (Holandija) je resurs za pacijente osmisljen da objasni AD/E, pruzi informacije o
vrstama lecenja i tehnikama primene, pomogne u komunikaciji sa pruzaocima zdravstvenih usluga,
objasni kako se nositi sa svrabom i kako Ziveti sa AD/E (106).

»Walk of Skin“ je primer veb-igrice koju je razvio Centre Hospitalier Regional Universitaire (CHRU) u
Brestu (Francuska) i dizajnirana je da bude interaktivna. Fokusira se na zajednicka iskustva pacijenata
i grupno obrazovanje pod nadzorom  pruZaoca  zdravstvene  zaStite  (123).

»Zalf* je inovativna aplikacija za pametne telefone koju je razvila UMCU (Holandija) za sve pacijente
koji treba da primenjuju meleme. To je pogodan obrazovni alat koji omogucava pacijentima da dobiju
dodatne zdravstvene informacije i provedu manje vremena uceci o primeni topikalnih tretmana na
direktnim konsultacijama.

U Velikoj Britaniji je nedavno uveden digitalni alat za konsultacije u primarnoj zdravstvenoj zastiti
zbog pandemije COVID-19, uz pomoc kog lekari opste prakse i pacijenti mogu da komuniciraju putem
video-konferencija, dele upitnike, ankete ili fotografije progresije bolesti. Pored toga, konsultacijama
takode mogu da prisustvuju i specijalisti (107).

Stavide, obrazovni alati, kao $to su onlajn igrice, mogu biti nacin ne samo obrazovanja, ve¢ i pra¢enja
napretka pacijenata. To je slucaj sa ,Walk of Skin“, gorepomenutom igricom, koji nadgleda napredak
pacijenata dok oni dele iskustva i uce (31). Svedocenja pacijenata su takode korisni alati za obrazovanje
i zagovaranje prilikom obracanja Siroj publici, s naglaskom da AD/E nije zarazan, ali da pacijentima i
negovateljima predstavlja veliki problem. Svedocdenja pacijenata i zagovaracki rad takode mogu
podstadi pacijente sa AD/E da potraZze medicinsku pomo¢. AngaZovanje na drustvenim mrezama je
potrebno kako bi se istaknule pojedinacne pri¢e. To mozZe biti prekogranicni rad, sa najboljim praksama
i uzorima koji mogu biti iz drugih zemalja. Ovaj zagovaracki rad takode mora da se posveti laznim
informacijama o AD/E i njegovom lecenju. Postoje mnoge zagovaracke grupe za AD/E. Neki primeri su
Nacionalno udruZenje za ekceme u SAD, Nacionalno drustvo za ekceme u UK i EFA u Evropi.
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FINANSIISKO | EKONOMSKO
OPTERECENJE ATOPIJSKOG EKCEMA

Nedostatak naknade medicinski neophodnih proizvoda, kao 3$to su
emolijensi, oteZava adekvatno lecenje AD/E i namece finansijsko
opterecenje pacijentima i negovateljima.

Emolijensi su najpoznatiji preparati za smanjenje svraba i osetljivosti koZe, kao i za sprecavanje relapsa
simptoma AD/E. Medutim, oni se obi¢no ne refundiraju, a, u nekim zemljama, pruzaoci primarne nege
izbegavaju izdavanje recepata za emolijense da bi smanijili troSkove zdravstvenom sistemu (108).
Gotovinsko pla¢anje emolijenasa negativno uti¢e na finansije pacijenata i njihovih porodica. Stavige, u
nekim zemljama, emolijensi se oporezuju kao roba, a ne kao neophodan medicinski preparat, Sto znatno
povecava njihove troskove za osobe sa AD/E. Kako su naveli pacijenti koji su ucestovali na sastancima
za konsenzus, ,,emolijensi su neophodni ¢ak i za blagi oblik bolesti, a oporezuju se najvisom mogucom
stopom po zakonu. Dakle, troskovi emolijenasa imaju ogroman uticaj na budZet pojedinca i porodice.
Emolijensi se smatraju luksuznim proizvodima. Tako da, to nam predstavlja veliki problem jer su oni deo
lecenja".

Nekoliko istrazivanja je pokazalo da visoki gotovinski troskovi ¢esto umanjuju efikasnost lecenja jer
pacijenti rede koriste emolijense ili ih koriste u manjoj koli¢ini nego $to je preporuceno. Na kraju,
nedovoljna ili neadekvatna upotreba emolijenasa dovodi do losih klini¢kih ishoda koji zahtevaju vise
kontrolnih poseta i dodatnih lekova na duZi period, Sto povecava troskove zdravstvenog sistema za negu
A/E pacijenata (108, 109).

Da bi se obezbedila naknada za terapije emolijensima, neophodno je preispitati klasifikaciju
dermatoloskih i kozmetickih proizvoda i ukljuciti emolijense na listu lekova koji se refundiraju. Evropske
smernice za leCenje AD/E, zasnovane na konsenzusu, objavljene 2018. godine, ukljucuju definicije
emolijens i emolijens plus proizvoda (110). Emolijensi su definisani kao topikalne formulacije sa
pomodénim supstancama bez aktivnih sastojaka, dok se emolijens plus odnosi na topikalne formulacije
sa neaktivnim, pomo¢nim supstancama i dodatnim aktivnim, nemedicinskim supstancama (110). Ovi
utvrdeni termini mogu se koristiti za klasifikaciju emolijenasa kao osnovne terapije za negu koZe unutar
grupe proizvoda koji se refundiraju, dok lista emolijens plus proizvoda raste (110, 122).
Kansanelékelaitos (Ustanova za socijalno osiguranje Finske) je primer zdravstvenog sistema koji
refundira emolijens kreme koje se koriste u lecenju dugorocnih oboljenja koze (110, 111).
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Pored emolijenasa, drugi lekovi koji se ne refundiraju uklju¢uju one za ublazavanje svraba ili nesanice
koji pomazu u efikasnijem le¢enju AD/E. Pacijenti koji su ucestvovali na sastancima za konsenzus rekli
su da ,,su svrab i nesanica veoma ozbiljni simptomi koji zahtevaju le¢enje i naknadu, i da je potrebno
zagovaranje za dublje razumevanje relevantnosti ovih simptoma AD/E" medu kreatorima politike. Na
duge staze, pacijenti sa slabo kontrolisanim simptomima AD/E koriste znatno vise zdravstvenih resursa,
ukljucujudi posete dermatologu i hospitalizaciju, i skuplji su za zdravstveni sistem i drustvo u poredenju
sa pacijentima sa dobro kontrolisanim AD/E (112).

Iz perspektive zdravstvenih strucnjaka koji su ucestvovali na sastanku za konsenzus, ,nedovoljno brzi
prelazak sa topikalnog na sistemsko leCenje” (terapijska inercija) mozZe predisponirati pacijenta na
pogorsanja i hospitalizaciju koji se inace mogu izbedi, ali i povecati troSkove lecenja. Ipak, prijem
pacijenata u bolnicu je neophodan u mnogim slucajevima (iako nije uobicajen u svim zemljama). Kako
su zdravstveni radnici koji su ucestvovali na sastanku za konsenzus pojasnili, ,moramo imati u vidu da
je u nekim zemljama prijem pacijenata u bolnicu i dalje veoma bezbedan i dobar nacin da se pravilno
prilagodi lecenje i tretiraju upale, ali to nije nesto Sto je uobi¢ajeno u svim evropskim zemljama“.

Pored toga, kao Sto je ranije pomenuto, nega pacijenata sa teskim oblikom AD/E moZe da dovede do
vaznih odluka koje menjaju Zivot, kao Sto su roditelji ili negovatelji koji reSe da promene posao ili karijeru
ili ostanu nezaposleni. Za one negovatelje koji zadrze svoj posao, uloga negovatelja moze da utiCe na
izostanak s posla ili smanjenu radnu produktivnost (38, 40). Trebalo bi uspostaviti radne angazmane
kojima se teski oblik AD/E priznaje kao ozbiljna bolest i kojima se propisuju kriterijumi za pravo na Semu
kompenzacije.

Sve u svemu, troskovi le¢enja AD/E u Evropi variraju u zavisnosti od toga kako se troskovi izracunavaju
(28). AD/E zahteva ambulantnu i bolnicku negu, uz mnostvo prijavijenih godi$njih hospitalizacija,
medicinskih poseta, poseta odeljenju za hitne slucajeve, troskova komorbiditeta (npr. za mentalno
zdravlje), gubitka produktivnosti usled nemogucnosti za rad/posao i gotovinskih troskova (Tabela 1).
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Zemlja, godina | Populacija Rezultati
(referenca) istraZivanja

TroSkovi le€enja

Danska, 1997- | Odrasli pacijenti e Ukupni troskovi za pacijente sa umerenim do teskim

2018. (113) oblikom AD/E iznosili su 10.835 € po pacijentu tokom
perioda ispitivanja (tri godine pre i pet godina nakon
datuma popisa). To je ukljucivalo direktne troskove poseta
primarnom sektoru zdravstvene zaStite, bolnicke
hospitalizacije, ambulantne kontakte, lekove na recept i
indirektne troskove gubitka produktivnosti.

Evropa: Odrasli pacijenti e Ukupni godisnji direktni troskovi su se kretali od 2.242 €
Francuska, do 6.924 €, a ukupni godisnji indirektni troskovi su se
Nemacka, kretali od 7.277 € do 14.236 €, u zavisnosti od nivoa
Italija, Spanija i ozbiljnosti bolesti.
Ujedinjeno e Psihosocijalni komorbiditeti (tj. poteSkocée sa spavanjem,
Kraljevstvo, depresija i anksioznost) primeceni su kod vise od polovine
2017. (114) pacijenata sa umerenim do teskim oblikom AD/E, a
znacajno su povezani sa oste¢enjem na radu.
Nemacka, Odrasli pacijenti e Direktni troSkovi: medijana 874 € po pacijentu godisnje
2017-20189. e Indirektni troskovi: 483 € godi$nje zbog nesposobnosti za
(69) rad

e Pretpostavljajuci prevalencu od 3,7% u nemackoj odrasloj
populaciji, godisnji troskovi za lecenje odraslih osoba sa
AD/E iznose vise od 2,2 milijarde €

Spanija, 2000- | Pedijatrijski e Direktni medicinski troskovi specijalizovane nege: 2.469 €
2017. (115) pacijenti <5 po pacijentu godisnje
godina starosti

§panija, 2013- | Odrasli pacijenti e Godisnji troskovi dostigli su 9,3 miliona € (troskovi

2014. (116) zdravstvene zastite, 75,5%; gubitak produktivnosti,
24,5%), sa prosecnim jedinicnim troskom od 1.504 €
godiSnje.

e Ispravljeni prosecni jedini¢ni trosak bio je vedi kod teskih
oblika AD/E u poredenju sa umerenim i blagim sluc¢ajevima
(3.397 € naspram 2.111 € naspram 885 €; tim redom).

Holandjija, Odrasli pacijenti e Ukupni troskovi po pacijentu godisnje: 15.231 € (direktni
2016-2017. sa teskim oblikom troskovi + troskovi gubitka produktivnosti)
(112) AD/E na

sistemskom

lecenju

Gotovinski troskovi
Evropa: CeSka | Odrasli pacijenti Srednja vrednost 927 € po pacijentu godisnje na
Republika, zdravstvenu zastitu.

II:)anska,k e Srednja dodatna potro$nja mesec¢no iznosi 77,26 €:
Nr:rrr]\(;l:':iaa' o emolijensi i hidratantne kreme (27,63 €)

italija ’ o lekovi(17,74 €)

Holandija, o lekariibolnice (8,68 €)
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Spanija, o fototerapija (8,48 €)
Svedska, Velika o zavoji (7,12 €)
Britanija, 2018. o putni trogkovi (5,69 €)
(117) o  bolnitko letenje (1,94 €)
e Dodatnih 18% mesecnih troskova na proizvode za licnu
higijenu (sredstva za pranje, posteljina, dodatna odeca).
e Ljudi su takode rekli da dodatno troSe na svakodnevne
proizvode, kao Sto su rukavice, sredstva za ciséenje i
hrana.
Francuska, Odrasli pacijenti e Srednjavrednost 350,5 € po pacijentu godisnje (raspon od
2018. (118) 0,00 € do 4.000 € u zavisnosti od ozbiljnosti bolesti)
e |zvedena na osnovu koris¢enja  medicinskih i
nemedicinskih  proizvoda  (emolijenasi,  higijenski
proizvodi, odeca) koji nisu ukljueni na listu proizvoda i
usluga koji se refundiraju.
Irska, 2019. Odraslii e 25% ispitanika trosi do 2.300 € godiSnje na tretmane koji
(119) pedijatrijski se izdaju bez recepta, tretmane koji se izdaju na recept,
pacijenti alternativne tretmane i troskove lekara zbog njihovog ili
AD njihovog deteta
Nemacka, Odrasli pacijenti e 377 €-497 € (medijana 211 €) godisnje
2017-2019.
(69)

AD/E: atopijski ekcem
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Zakljuéci

AD/E je hronic¢na, upalna, sistemska bolest sa kombinovanim efektima poremecaja barijera koze,
imunoloske disregulacije, multiorganskih poremecaja i intenzivnih simptoma. OpStepriznata kao koZna
bolest koja nastaje u detinjstvu, ona pogada i mlade ljude i odrasle. Simptomi sezu daleko izvan koze i
razvijaju se bilo gde u celom telu. Svrab i bol mogu biti razorni i patnja pacijenata sa AD/E moZe postati
nepodnosljiva. Tokom 2021. godine, EFA je okupila vodece pacijente i zdravstvene stru¢njake kako bi
se dogovorili o trenutnim potrebama, izazovima i moguéim reSenjima za unapredenje nege AD/E u
Evropi. Pacijenti sa AD/E i zdravstveni radnici slozili su se oko mnogih elemenata koji objasnjavaju fizicke
i emocionalne izazove bolesti.

Potrebno je podiéi svest o ozbiljnoj i hroni¢noj prirodi AD/E u drustvu i medu kreatorima politike.
Stigma, nedostatak samopouzdanja, briga, beznade i iscrpljenost su glavni u iskustvu pacijenata i
negovatelja. Pacijenti, negovatelji i zdravstveni radnici koji su ucestvovali na sastanku za konsenzus
istakli su kljuéne izazove koje treba resiti, ukljucuju¢i samonametnutu socijalnu izolaciju, nisko
samopostovanje, izostanak iz Skole, ogranicen profesionalni razvoj, odlozene medicinske konsultacije
inekontrolisanje stanja. Troskovi tretmana koji se ne refundiraju namecu dodatno opteredenje
pacijentima sa AD/E i negovateljima. Prekinuti put lecenja, nedostatak svesti i obuke, i
nerazumevanje/zablude oko bolesti i njenog lecenja objasnjavaju mnoge neresene izazove u lecenju
pacijenata sa AD/E. Pacijentima svih uzrasta i njihovim negovateljima potrebne su individualizovane
strategije suocavanja kako bi svako pogoden boleséu dobio podrsku.

Evropske zemlje bi trebalo da implementiraju multidisciplinarne, integrisane modele nege koji su
usmereni na pacijenta. Kriterijumi za obuku i dobro upudivanje specijalistima, kao i primeri najbolje
klinicke prakse, mogu da pomognu u poboljsanju kvaliteta primarne nege pacijenata sa AD/E. Da bi se
obezbedio pravican pristup terapijama (ukljucujudi i sistemske i inovativne) i efikasnije lecenje bolesti,
na osnovu ozbiljnosti bolesti, vlasti treba da preispitaju politike naknade troskova. Zajednica AD/E moZe
da odigra svoju ulogu u poboljsanjusvesti medu evropskim zakonodavcima i politiarima o specifi¢nim
potrebama za naknadnom troskova za osobe sa AD/E. Klju¢ni donosioci odluka moraju da shvateobim
finansijskog opterecenja le¢enja pacijenata sa AD/E. Cilj je da se obezbedi da ,svi pacijenti sa AD/E imaju
pristup odgovarajué¢im lekovima za kontroli bolesti“, kao i ,pristup potrebnom radnom prostoru,
uslovima i tretmanima tako da ne moraju da biraju posao na osnovu organicenja koja im je nametnula
bolest. Izbor karijere treba da se zasniva na onome Sto pacijenti Zele, Sto su studirali i za Sta osecaju
poziv", kako su pacijenti koji su u€estvovali na sastanku za konsenzus objasnili.

Prema misljenju pacijenata i zdravstvenih radnika koji su ucestvovali na sastancima, postoji mnogo
nacina, zasnovanih na dokazima, za prevazilazenje ovih izazova. Nekoliko inicijativa, organizacija i
entiteta Sirom sveta mogu da posluze kao primer i pruze modele za implementaciju ukoliko postoji
dovoljne politicke odlu¢nosti da se poboljsa nega o pacijentima sa AD/E u Evropi. Smanjenje problema
AD/E zahteva ucesce svih zainteresovanih strana, ukljucujuci evropske i nacionalne kreatore politike.
Ucesnici sastanka za konsenzus razvili su niz konkretnih reSenja za podsticanje buducih promena (videti
slededi odeljak). Odbor za konsenzus je analizirao i sloZio se sa ovim predlozima. EFA je prevela ove
predloge u Poziv na akciju za kreatore politika.




RESAVANJE IZAZOVA AD/E U
EVROPI

Ovi predlozi odraZavaju rezultate multidisciplinarnog panela strucnih pacijenata
i zdravstvenih radnika koji je sazvala EFA 2021.

Imajte personalizovan i multidisciplinaran pristup pri osmisljavanju intervencija, uzimajuéi u obzir
fizicko i mentalno zdravlje i emocionalno blagostanje.

Uvedite obuku iz dermatologije za psihologe.
Ukljucite nutricioniste kako biste obezbedili izbalansiranu diskusiju o hrani kao faktoru.

Poboljsajte interakcije izmedu zdravstvenih radnika; poboljSajte znanje o dermatologiji kod lekara
opste prakse i pedijatara.

Farmaceuti i medicinske sestre bi trebalo da imaju vecu ulogu, u zavisnosti od situacije u primarnoj
zdravstvenoj zastiti.

OdrZavaijte fleksibilan raspored rada nakon pandemije COVID-19 kako biste pomogli pacijentima i
negovateljima da organizuju svoje lecenje.

Koristite digitalne alate i platforme kako biste olaksali komunikaciju izmedu lekara i pacijenata i
poboljsali pristup pacijenta obrazovanju na temu AD/E.

Uvedite telemedicinska resenja za poboljsanje pracenja i kontrole bolesti.

Povecajte razmenu znanja i Qol obezbeduju¢i pacijentima/negovateljima pristup
grupamapodrske.

Uvedite edukacije o AD/E u $kole radi pobolj$anja QoL pacijenata i negovatelja.

PruZite podrsku pacijentima i van njihove medicinske nege, ukljucujuci pri karijernom vodenju i
podsticanjem pristupa ,bez krivice” za nepridrZavanje lekova.

Obezbedite vise vremena tokom medicinskih konsultacija kako biste omogudili pacijentima da
pruze vise povratnih informacija, a lekarima da dodatno pojasne lecenje. Kombinujte ovo sa daljim
pripremama van sastanaka kako biste poboljsali efikasnost.

Promovisite meke vestine u medicinskoj obuci, ukljucujuc¢i empatiju i slusanje.




Tretmani i lekovi

Obezbedite dovoljan pristup neophodnim tretmanima.

Razvijte metodologije i alate za ocenjivanje uticaja AD/E i informisanje odluka o prepisivanju lekova
i tretmana.

Uvedite novu klasifikaciju alternativnih lekova ili sredstava koji spadaju izmedu kozmetike i lekova,
kako biste olaksali finansijsko opterecenje pacijenata.

Otvorite centre izvrsnosti za AD/E sa ograni¢enim, namenskim budzetom.

Proucite troskove zdravstvenih sistema za razlicite tretmane, npr. napredne tretmane.

Bolji putevi pacijenata

Uvedite nacionalne smernice za poboljSanje puteva pacijenta, ukljucujuéi kriterijume na osnovu
kojih ¢e lekari opSte prakse upucdivati pacijente specijalisti.

Dogovorite se oko standarda kvaliteta puteva leCenja, kao i o merama iskustva pacijenta, kako biste
poboljsali pridrzavanje tretmana.




POZIV NA AKCIJU ZA
SMANJENJE OPERETECENJA
ATOPIJSKOG EKCEMA U
EVROPI

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

1. EFA preporucuje da kreatori politika preduzmu sledece korake kako bi smanijili fizicke i
emocionalne izazove koje AD/E ima za pacijente:

o Poboljsati zdravstvenu pismenost u vezi sa alergijama i AD/E kako bi se uklonile
zablude, smanijila stigma, pobile lazne informacije o ,,neformalnim tretmanima®, i
pacijenti sa AD/E podstakli da traZe intervenciju.

e £FA poziva kreatore politika da podrZe zdravstvene informacije koje
naglasavaju da AD/E nije zarazan, ali da pacijentima i negovateljima
predstavlja veliki problem.

Podrzati nastavak daljinskog i fleksibilnog radnog rasporeda, kao i finansijske
podrske, kako bi se pacijentima sa AD/E i negovateljima omogucilo da se leCe i
konsultuju o tretmanu uz svakodnevni Zivot.

EFA preporucuje da kreatori politika treba da preduzmu sledece korake kako bi poboljsali put
leenja za pacijente sa AD/E, neovisno o ozbiljnosti bolesti:
o EFA preporucuje da kreatori politika uvedu strukturne promene u svojim nacionalnim
zdravstvenim sistemima, koje bi eventualno poboljsale dijagnozu bolesti, tako sto ce:
=  Omoguditi zdravstvenim sistemima da se fokusiraju ne samo na dijagnozu
bolesti, ve¢ i na kontinuitet nege i podrske za pacijente i porodice.
Postovati najnovije klinicke smernice, uspostaviti agilni sistem upucivanja
AD/E pacijenata koji jasno i $to je pre moguce definise odgovornosti lekara
opste prakse i dermatologa, i poboljsati interakciju izmedu zdravstvenih
radnika. To mora da obuhvati i poja¢ano obrazovanje za zaposlene u
primarnoj zdravstvenoj zastiti i pedijatre, tako da se nijedna dijagnoza ne
propusti.




EFA traZi zakonsko pravo za upucivanje svakog pacijenta sa
dijagnozom AD/E u Evropi. Kao deo toga, negu pacijenata treba da
vodi specijalista jer se ozbiljnost bolesti moZe promeniti vremenom,
dok lekari primarne nege treba da imaju osnovnu obuku i poznaju
svoju referentnu mrezu.

Podsticati zdravstvene sisteme da definiSu odgovarajuci put pacijenta na
osnovu odgovora na tretmane i kvaliteta Zivota.

e EFA traZi novi klinicki pristup, gde dijagnoza AD/E nije staticna, vec se
prilagodava na osnovu razvoja stanja pacijenta i najnovijih naucnih
dokaza, kako bi se podrZao put nege usmeren na pacijenta.

o EFA preporucuje da, kako bi se poboljSao pristup personalizovanom le¢enju i nezi,
kreatori politika moraju da:

Procene i uklone sve prepreke i obezbede blagovremeni pristup nezi

Podrze uvodenje personalizovanih planova leCenja od prvog dana dijagnoze,
omogucavajudi pacijentima sa AD/E kontinuitet nege od samog pocetka. To bi
takode trebalo da obuhvati i dodatnu pripremu van redovnih konsultacija,
kako bi se poboljsala efikasnost.

Ojacaju postojece nacionalne referentne centre kako bi obuhvatili i uvecali
ekspertizu o teskim oblicima AD/E.

Uspostave Centre izvrsnosti za AD/E, sa multidisciplinarnim timovima i
ograni¢enim, namenskim budZetom.

Obuce lekare za meke vestine, kako bi se omogucili razgovori izmedu lekara i
pacijenta o brigama u vezi sa terapijama i kako bi lekari mogli da pacijentima
pruze prave informacije.

o EFA preporucuje da, kako bi pravilno podrzali proces razvoja novih tretmana za AD/E,
kreatori politika moraju da:

Uvedu regulatorne promene na evropskom nivou koje obezbeduju da su
pacijenti ukljuceni u dizajniranje i sprovodenje klinickih ispitivanja i
regulatornih procesa.

Podrze uvodenje parametara pracenja kvaliteta Zivota u svim relevantnim
klinickim ispitivanjima.

Pozovu regulatore da priznaju ograni¢enja u trenutnim metodologijama koje
se koriste za ocenjivanje ogromnog uticaja AD/E i merenje svraba (npr. EQ-
5D), kao i da pritom razviju nove metodologije i alate u tu svrhu.




Namene sredstva Evropske unije za istraZivanje kako bi pomogli ekspertima
da bolje razumeju uzroke i mehanizme AD/E i poboljsaju lecenje.

e Uzimajuci U-BIOPRED i 3TR EU-IMI projekte o astmi kao primere
najbolje prakse, EFA poziva na uvodenje ambicioznog istraZivackog
projekta u okviru Inicijative za inovativno zdravstvo (lI1Z) o AD/E , sto
bi moglo da dovede do poboljSanja lecenja, kvaliteta Zivota i, na kraju,
prevencije bolesti.

Uspostave odgovarajuce politicke okvire kako bi se iskoristile moguénosti koje
nude Real World Data podaci za bolje razumevanje AD/E i pomo¢ pri razvoju
novih tretmana za lecenje.

EFA poziva na uspostavljanje nacionalnih registara za AD/E koji ¢e
omoguciti prikupljanje visokokvalitetnih podataka, sa krajnjim ciljem
poboljsanja nege i ishoda za pacijente.

o Uvedu izmene u zdravstvenoj politici kako bi se garantovalo da pacijenti sa AD/E,
posebno oni sa komorbiditetima, dobiju najbolje le¢enje i multidisciplinarnu negu.

e EFA poziva na jacanje uloge specijalizovanih medicinskih sestara, jer
je njihova funkcija suStinska kada se radi o upucivanju pacijenata o
lecenju i kontroli bolesti.

EFA poziva na jacanje uloge psihologa u nezi AD/E, ukljucujuci obuku
iz dermatologije kao deo njihovog nastavnog plana i programa, kako
bi se tretirao i psiholoski element bolesti i podstakla diskusija o
interakcijama izmedu uma i tela.

EFA poziva na jacanje uloge farmaceuta da bi pruZili podrsku
pacijentima kada je to neophodno, u skladu sa situacijom primarne
zdravstvene zastite. Ovo bi trebalo da podrazumeva i module obuke
za farmaceute o otkrivanju i upravljanju pitanjima o topikalnim
kortikosteroidima, sto bi moglo poboljsati praksu i pridrZzavanje
tretmana.

EFA poziva na jaCanje uloge nutricionista, kako bi se stvorio holistickiji

pristup nezi AD/E, imajuci u vidu Cinjenicu da intervencija na ovom
polju moZe doprineti pristupu multidisciplinarne nege i poboljsati
kvalitet Zivota pacijenata.

o EFA preporucuje da, da bi se stvorilo podrzavajuce okruzenje za pacijente u okviru
lecenja i nege, kreatori politika moraju da:

Podrze finansiranje, uspostavljanje i integraciju ,$kola atopije” u nacionalne
zdravstvene sisteme kao deo svakog referentnog centra za AD/E.

Obezbede da zdravstveni sistemi budu opremljeni da iskoriste mogucnosti
koje pruZa razvoj digitalne zdravstvene zastite, kako bi se osigurala
sveobuhvatnost opcija nege koje se nude pacijentima sa AD/E. Ovo treba da
obuhvati stvaranje okvira koji omogucava pacijentima sa AD/E da u
potpunosti koriste telemedicinu, pruzajuci im opcije za samoupravljanje i
podrsku njihovom stanju.




Pobolj$aju pridrZavanje tretmana i put pacijenta na osnovu standarda kvaliteta
puteva lecenja i ishode koje su prijavili pacijenti (IPP) i uvedu pristup ,bez krivice” za
nepridrZzavanje.

= EFA poziva na veci akcenat na sprec¢avanje upala AD/E i kontrolu bolesti da bi
se znatno smanjilo pribegavanje hospitalizaciji zbog AD/E

EFA preporucuje da, u cilju smanjenja finansijskog i ekonomskog optereéenja pacijenata sa
AD/E, kreatori politika moraju da:
o Uvedu novu klasifikaciju za refundaciju AD/E tretmana koja garantuje
o pacijentima dovoljan pristup osnovnoj neophodnoj nezi, kao $to su
emolijensi, posteljina, odeca ili nutritivha podrska.
Uoce drustvene i ljudske troSkove zakasnelog pristupa nezi, pogotovo
ekonomske posledice, poput gubitka produktivnosti zbog odsustva sa
posla, troskova hospitalizacije, troskova za mentalno zdravlje.
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Skracenice

AD/E
EFA
LOP
LOPsDU
ZR
ISAAC
LPZZ
QoL
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Atopijski ekcem

Evropska federacija udruZenja pacijenata sa alergijama i bolestima disajnih puteva
Lekari opste prakse

Lekar opste prakse sa dodatnim ulogama

Zdravstveni radnik

Medunarodna studija o astmi i alergijama u detinjstvu

Lekar primarne zdravstvene zastite

Kvalitet Zivota

Ujedinjeno Kraljevstvo

Sjedinjene Americke Drzave

Clanovi odbora za konsenzus

Ime

Elizabeth Angier

Joana Camilo

Ozlem Ceylan

Jan Gutermuth

Rob Horne
Swen Malte John

Tina Mesaric

Carle Paul

Sibylle Plank-Habibi

Gitte Rasmussen

Johannes Ring

Esther Serra
Baldrich

Mette Sondergaard
Deleuran

Snezana Sundié -
Vardi¢
Zsuzsanna Szalai

Andreas
Wollenberg

Afilijacija

Direktor klinike, Primarna nega, Grupa za klinicko komisioniranje zapadnog
Hempsira

Izvrdni direktor CREATING HEALTH - Finansiranje istraZivanja i inovacija
Osnivac-predsednik ADERMAP - Portugalsko udruZenje za atopijski dermatitis

Osnivaé-predsednik udruzenja ,,Ziveti sa alergijom", Istanbul

Predsednik Istrazivacke grupe Odeljenja za dermatologiju, imunologiju koZe glave
i imunotolerancije, Univerzitetska bolnica Brisel VUB-a (UZ Brisel) / Univerzitet
Vrije Brisel/VU

Profesor bihejvioralne medicine, Farmaceutski fakultet, Univerzitetski koledz u
Londonu

Predsednik Odeljenja za dermatologiju i ekolosku medicinu, Univerzitet u
Osnabriku

Voda projekta - Institut Atopika, Maribor

Redovni profesor i bivsi predsednik, Odeljenje za dermatologiju u bolnici Larrey,
CHU Tuluz i Univerzitet Paul Sabatier, Tuluz

Voda tima dijeteti¢ara, Odeljenje za dermatologiju i alergologiju. Vital
Klinik GmbH & Co. KG. Alzenau,

Medicinska sestra specijalista za klinicku negu, MScN, doktorand na
Univerzitetskoj bolnici Orhus, Odeljenje za dermatologiju Univerziteta u Orhusu

Profesor i predsednik Odeljenja za dermatologiju i alergologiju Tehnickog
univerziteta Biderstajn u Minhenu

Rukovodilac Odeljenja za imunoalergijske bolesti kozZe Sluzbe za dermatologiju
bolnice Sant Pau, Barselona
Predsednik, MD, DMSc, Odeljenje za dermatologiju, Univerzitet u Orhusu,

Predsednik, Udruzenje ,,Alergija i ja", Beograd

Voda Odeljenja za pedijatrijsku dermatologiju Nacionalnog decijeg instituta Hajm
Pal u Budimpesti

Profesor, Odeljenje za dermatologiju, Univerzitet Ludvig-Maksimilijan, Minhen.
Voda Odeljenja za konzervativnu i pedijatrijsku dermatologiju, Odeljenje za
dermatologiju, LMU Minhen
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UK

Portugal
Turska

Belgija

UK
Nemacka

Slovenija

Francuska

Nemacka

Danska
Nemacka
Spanija
Danska
Srbija
Madarska

Nemacka
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Metodologija

Ovaj izvestaj je prvenstveno nastao iz stavova ucesnika sastanaka za konsenzus i dopunjen je podacima
iz radova prikupljenih tokom pregleda literature na PubMed-u, koristedi strategiju pretrage opisanoj u
nastavku (Tabela 2):

Tabela 3. Strategija pretrage literature

Podrucje Evropa (po definiciji Svetske zdravstvene organizacije) — samo istraZivanja sprovedena u
evropskim zemljama

Period 1. januar 2001 — 31. decembar 2021; za slichu temu/nalaze za poredenje je izabrana

pretrage najnovija publikacija

PretraZivac PubMed, Google Scholar

Jezik Engleski

Kljuéni Odredeni u skladu sa istraZzivanom temom (uvek ukljucujuci ,,atopijski dermatitis”, ,,ekcem”)

pojmovi

Podaci za lIzjave (nalazi i brojke) koje definisu:

ekstrakciju 1. trenutna situacija (odeljak za rezultate u publikacijama)

2. izazovi (odeljak za diskusiju u publikacijama)
3. resenja i preporuke (odeljak za diskusiju u publikacijama, ukoliko postoji)
Teme 1. Stigma

2. Maltretiranje

3. Emocionalniizazovi

4. Fizickiizazovi

5. Adolescenti (ranjiva populacija)

6. Roditeljstvo, briga o deci

7. Put pacijenta: nedovoljna i prekomerna dijagnoza, upudivanje specijalisti, lecenje i
upravljanje, pracenje, pretrazZivanje interneta/drustvenih medija radi konsultacija

8. Komunikacija izmedu doktora i pacijenta (i negovatelja): razumevanje bolesti i leenja,
nezeljeni dogadaji

9. Multidisciplinarni timski pristup nezi: uloga medicinskih sestara, psihologa, farmaceuta,
nutricionista, dijeteticara, i drugih

10. Medicinska obuka: poznavanje bolesti i terapija (lekari primarne zdravstvene zastite,
dermatolozi)

11. PridrZavanje le¢enja (pokretadi slabog pridrzavanja/istrajnosti u lecenju)

12. Upotreba komplementarnih/alternativnih terapija

13. Ekonomski uticaj bolesti (troskovi le¢enja + drustvena perspektiva (gotovinski troskovi za
pacijente) + pokretaci neefikasnosti)
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