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RAZEM
ODMIENIMY AZS

Przewodnik dla rodzicéw i opiekunéw dzieci z atopowym

zapaleniem skory.
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JAK KORZYSTAG
7 PRZEWODNIKA?

Jestesmy tutaj, aby utatwic¢ zycie Tobie
i Twojemu dziecku.

AZS wptywa na dzieci w rozny sposob przez cate
ich zyciel2. Dostosowali$my informacje zawarte
w tym przewodniku, aby wesprze¢ Cie na kazdym
etapie rozwoju Twojego dziecka i pomoc Ci
zarzgdzac tymi waznymi kamieniami milowymi

w zyciu, obok radzenia sobie z AZS.

Dotaczylismy szczegotowy spis tresci, aby

pomoc Ci szybko zidentyfikowac najistotniejsze
informacje dla Ciebie i Twojego dziecka:

Okres niemowlecy

Okres wczesnego
dziecinstwa

Okres adolescencji




Opieka nad dzieckiem z atopowym
zapaleniem skoéry (AZS) moze

by¢ czasochtonna i wymagajaca
emocjonalnie dla catej rodziny.
Czasami Ty rowniez mozesz
potrzebowaé wsparcia i warto
wiedzieé, ze nie jestes sam.
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AZS jest najczestszg
forma egzemy, dotykajacq
15-20% dzieci na catym
swiecie’.

MOZEMY

ODMIENIC AZS




ZROZUMIENIE

ATOPOWEGO ZAPALENIA SKORY

Opiekujac sie dzieckiem z AZS,
mozna odnies¢ wrazenie, ze
trzeba stac sie ekspertem w tej
dziedzinie. Oczywiscie, jako rodzic
lub opiekun, prawdopodobnie
spedzisz duzo czasu prébujac
znalez¢é odpowiednie porady

i informacje, ktére pomogq
ztagodzi¢ dyskomfort dziecka.
Pézne nocne wyszukiwania

w Internecie, SMS-y do rodziny

i przyjaciot, wszystko, co mozesz
wymyslié, aby upewnic sie,

ze szukasz jak najlepszego
rozwigzania.

Ta czes¢ przewodnika pomoze Ci lepiej
zrozumie¢ AZS i jego przyczyny. Bedziesz
w stanie wspierac¢ dziecko, ktorym sie
opiekujesz, od niemowlectwa do okresu
adolescencji i prowadzi¢ z nim pewniejsze
rozmowy, gdy doro$nie, a takze prowadzi¢

konstruktywne dyskusje z lekarzem.
Przyjrzyjmy sie zatem blizej AZS.
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Podstawy AZS

AZS jest tylko jednym z kilku rodzajow
egzemy*. Charakteryzuje sie intensywnym
Swigdem, suchg skoérg i niekorzystnym
wptywem na jakos$¢ zycia®®.

AZS jest chorobg przewlekty (trwajgca przez
dtugi czas). Niektére dzieci moga z niej
wyrosnac, inne mogg chorowac na nig przez
cate zycie”®. W niektérych przypadkach,
zwtaszcza jesli AZS u dziecka ma ciezki
przebieg, warto porozmawiac z lekarzem

o mozliwosciach uzyskania dtugoterminowe;j
kontroli choroby, dzieki ktéorym Ty i Twoja
rodzina bedziecie mogli prowadzi¢ zycie,
jakiego pragniecie i na jakie zastugujecie®.

U wiekszosci osob z AZS choroba ma tagodny
przebieg. Jednak u oséb z umiarkowang

do ciezkiej postacig AZS moze wptywac

na znacznie wiecej niz tylko stan skory,
wptywajgc na codzienne aktywnosci, sen,
zdrowie psychiczne i nie tylko®. Jednakze te
problemy nie ograniczajg sie tylko do samej
osoby z AZS - jak zapewne wiesz, choroba
moze rowniez wptywac w wielu aspektach na
Twoje zycie i funkcjonowanie.

M/ U 85% dzieci zyjacych z AZS

I

choroba rozwija sie przed

& ukonczeniem 5. roku zycia, ale
AZS moze pojawic sie u dziecka
na kazdym etapie jego zycia.

7,

%

Wewnatrz ciata

Zarowno genetyka, jak i uktad odpornosciowy
odgrywajg istotng role w przebiegu

AZS®. Zaktécenie rownowagi w uktadzie
odpornosciowym powoduje utrzymujacy sie
stan zapalny w catym organizmie’!°. Oznacza
to, ze nawet jesli skora dziecka moze czasami
wydawac sie niezmieniona chorobowo,

pod jej powierzchnig nadal wystepuje stan
zapalny, co jest przyczyng wystepowania
nawrotoéw AZS”1%1, Dlatego nawet jesli

u dziecka nie wystepujg objawy przez jakis
czas, wazne jest, aby pamietac, ze AZS wraz
z lezgcym u jego podstaw stanem zapalnym
moge by¢ wcigz obecne.

No dobrze, ale czym wtasciwie jest stan
zapalny?

Stan zapalny jest jednym z proceséw walki
organizmu z czynnikami, ktére mogg mu
zagrazac. Gdy pojawia sie co$ uznanego
za niebezpieczne, organizm uwalnia
substancje odpowiedzialne za reakcje
uktadu odpornosciowego!?. U oséb z AZS
moze wystepowac przewlekty stan zapalny
wywotany nadmiernym pobudzeniem
uktadu odpornosciowego, nawet jesli nie
zawsze widac jego wyrazne oznaki na
powierzchni skory?t.

*«

Na powierzchni ciata

Zewnetrzne czynniki srodowiskowe rowniez
odgrywajg role w oddziatywaniu na zycie
Twojego dziecka, czasami prowokujgc
wystgpienie objawow?®!3. Czynniki te

mogg réznic sie w zaleznosci od osoby,

a opdznienie miedzy ekspozycjg na nie

a wystgpieniem objawow moze utrudnia¢
ich wykrycie'®*. Moze sie wydawad, ze musisz
kontrolowac¢ kazdy element otoczenia
swojego dziecka, aby poprawic przebieg jego
AZS, ale zmiana stylu zycia w celu unikniecia
czynnikow prowokujgcych nie wyeliminuje
przyczyn lezacych u podstaw choroby!314,

Co mozesz z tym zrobié?

Prawda jest taka, ze Ty i Twoje dziecko nie
powinniscie by¢ zmuszeni do rezygnacji

z codziennych aktywnosci, majgc na
uwadze radzenie sobie z objawami choroby.
Na szczescie nasza Swiadomos¢ sie zmienia.
Obecnie wiemy coraz wiecej na temat
przyczyn lezacych u podstaw AZS. Istniejg tez
nowoczesne metody leczenia, ktére mogg
przynies¢ znaczgcg poprawe jakosci zycia

i kontroli choroby. Tak wiec, wspotpracujac
z dermatologiem, istnieje mozliwosc, aby
poméc Twojemu dziecku funkcjonowad

bez wptywu AZS na cate jego zycie.



JAKAZS

WYGLADA U DZIECI?

Rozpoznanie oznak i objawow

AZS moze pomoéc Ci zrozumieg,
przez co przechodzi Twoje dziecko,
dzieki czemu bedziesz mégt je
lepiej wspierac€.

Wazne jest, aby pamietac, ze przebieg AZS
moze réznic¢ sie u poszczegolnych dzieci'.
Kazde dziecko i jego AZS jest wyjgtkowe.

Tak wiec, niezaleznie od wystepujacych
oznak lub objawow, nalezy powiedziec

o tym lekarzowi, poniewaz im
doktadniejszy obraz sytuacji bedzie on
miat, tym skuteczniej bedzie mogt poméoc
w leczeniu AZS u Twojego dziecka.
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Objawy przedmiotowe u dzieci
obejmujgl1516;

« Swiad skory, nasilajacy sie
z powodu drapania

e Problemy ze snem z powodu
Swigdu skory

e Wysypki, w odcieniach fioletu,
brazu lub szarosci w przypadku
ciemniejszych i czerwone
w przypadku jasniejszych karnacji

e Bardzo sucha i/lub tuszczaca
sie skora

e Otwarte, zrogowaciate lub
sgczgace sie rany

e Okres nieniemowleca

U niemowlat ponizej 6. miesigca zycia
AZS zwykle pojawia sie na twarzy,
policzkach, brodzie, czole i skoérze
gtowy. Moze jednak pojawic sie
réwniez na innych obszarach ciata®.

U niemowlat od 6. miesigca zycia AZS
zwykle pojawia sie na twarzy lub na
tokciach i kolanach - miejscach, ktére
tatwo podrapac i pocierac¢ podczas
raczkowania. Jesli skora zostanie
zainfekowana, moze tworzyc¢ z6ttg
skorupe lub mate guzki ropne?’.

Po ukonczeniu okresu niemowlecego
skora dziecka moze zaczgc wygladac
na suchg i tuszczacy sie, stajac sie
grubsza, jesli dziecko zbyt czesto

sie drapie i swedzi - nazywa sie to
lichenifikacja®.

Okres wczesnego
© dziecinstwa

U dzieci od 5. roku zycia AZS zwykle
pojawia sie w zgieciach tokci, dtoni

i kolan. Wysypki i swedzace zmiany
za uszami dziecka, na stopach lub
skorze gtowy réwniez mogg by¢
oznakg AZSY.

ﬁ Okres adolescenc;ji

W miare jak dzieci wchodzg w okres
adolescencji, proces dojrzewania
moze wptywac na oznaki i objawy
AZS. Zwrd¢ uwage na zmiany
pojawiajgce sie na powiekach,
czole, szyi lub ciele dziecka'®.




JAK AZS MOZE WPLYWAC
NA SAMOPOCZUCIE
DZIECKA?

Wptyw AZS nie ogranicza si¢ tylko
do aspektéw fizycznych - moze on
réwniez wptywaé na jakos¢ zycia
dziecka®.

Oto tylko niektére ze skutkow
niekontrolowanego AZS w réznych
okresach dorastania dziecka®:

a Okres niemowlectwa

e Czasami spedzanie czasu
z przyjaciotmi lub spontaniczne
plany mogg stac sie trudniejsze

¢ AZS moze negatywnie wptywac
naich sen

@ Ok.res. wezesnego ﬁ Okres adolescencji
dziecinstwa

e Moga czuc sie niekomfortowo e Mogg by¢ niezadowoleni ze
noszgc swoje ulubione ubrania swojego wygladu lub mogag mieé

obnizona samoocen
e W zte dni moze by¢ im trudno g E

skoncentrowac sie na lekcjach ¢ Ogodlny niepokoj, lek spoteczny
lub mogg nawet nie by¢ w stanie i depresja nie sg rzadkoscig
uczeszczac na zajecia u adolescentow z AZS*
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Co to oznacza dla Ciebie
i Twojego dziecka?

AZS moze mie¢ znaczacy wptyw na

zycie kazdego z Was, ale nie powinniscie
rezygnowac z codziennych czynnosci

w celu radzenie sobie z chorobg. Chociaz
obecnie AZS jest chorobg przewlekty i leki
nalezy przyjmowac na state, nasza wiedza
na temat tej choroby postepuje i dostepne
sg howoczesne metody leczenia, ktore
poprawiajg jakos¢ zycia. Porozmawiaj

z lekarzem lub dermatologiem, aby
dowiedziec sie wiecej na temat
mozliwych terapii.

Wraz z lekarzem lub
dermatologiem mozecie zblizy¢ sie
do znalezienia dtugoterminowej
kontroli AZS, na ktorg zastuguje
Twoje dziecko.

11



MA TAKIE
SAMO ZNAGZENIE
JAKT0, JAK
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JAK AZS WPEYWA
NA CIEBIE?

MoéwiliSmy juz troche o wptywie
AZS na Twoje dziecko, ale teraz
nadszedt czas, aby skupic sie na
Tobie. Kazdego dnia pracujesz
niezwykle ciezko, aby chronié

i wspierac¢ dziecko, jednoczesnie
starajac sie utrzymac¢ komfort
swojego wtasne zycie. Nie czuj sie
wiec winny ani nie martw sig, ze
nie robisz wystarczajaco duzo?’.
Wykonujesz niesamowitg prace!

Jesli Twoje dziecko ma umiarkowang do
ciezkiej posta¢ AZS, Twoje zycie mogto
sie zmieni¢ na wiele sposoboéw i mogto
to odbic sie na Twoim zdrowiu fizycznym
i psychicznym?®2°. Prawdopodobnie
kiedy widzisz, ze Twoje dziecko cierpi,

Ty rowniez cierpisz. Moze to byc¢
utrzymujgce sie uczucie stresu lub
poczucie, ze masz mniej energii do zycia.
Opieka nad dzieckiem z AZS moze byc¢
naprawde wyczerpujaca.
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Jako opiekun masz tak wiele do
przemyslenia, co moze by¢ ciezkie,

gdy nie ma sie odpowiedniej wiedzy.
Witasnie dlatego proaktywne podejscie do
leczenia i wiedzy na temat AZS u dziecka
jest tak wazne - poniewaz ostatecznie
dtugoterminowa kontrola przynosi korzysci
wam obojgu. Rozmawiaj i pytaj dermatologa
swojego dziecka o dtugoterminowym
podejsciu do leczenia AZS.

Obszary Twojego zycia, na
ktére AZS Twojego dziecka
moze mieé¢ wptyw?>20-21;

e Brak snu zaréwno u Ciebie, jak
i dziecka, co moze wptywac na
Wasz nastréj

e Brak czasu na spotkania
towarzyskie lub brak mozliwosci
brania udziatu w spontanicznych
aktywnosciach

¢ Wptyw na produktywnosc¢

e Zdenerwowanie, niepokdj,
poczucie winy, wyczerpanie

¢ Obcigzenie dla ludzi wokot
Ciebie, w tym rodzine
i znajomych

W tym samym badaniu
stwierdzono, ze AZS dziecka
moze wptywaé na przespanie
okoto 67 nocy snu rocznie®.

Jesli wiec czujesz sie
Zmeczony, rozumiemy to.

15



ROZMOWA Z TWOIM
DZIECKIEM 0 AZS

AZS moze by¢ trudne do
zrozumienia dla osoby dorostej,

a jeszcze trudniejsze jest moze
okazac sie wyttumaczenie dziecku
zwigzanych z nim zagadnien
naukowych. Dlatego staramy sie
przekaza¢ wiedze w przystepny
sposoéb, aby utatwi¢ Wam
komunikacje. Mozesz czytaé
kolejne strony razem ze swoim
dzieckiem, a nawet pozwolié

mu czytaé¢ samodzielnie. Mamy
nadzieje, ze dzieki temu tatwiej
bedzie Ci odpowiedzie¢ na trudne
pytania dotyczace AZS.

Porozmawiajmy o swiadzie

Wiemy, ze walka z ciggtym swigdem
moze by¢ meczaca dla Ciebie i Twojego
dziecka’®?', Mozesz ztapac sie na tym,
ze mowisz ,przestan sie drapac”,

a nawet mozesz to ustyszec od lekarza.
Wiemy jednak, ze nie jest to takie proste.
Intensywny swigd towarzyszacy AZS jest
spowodowany stanem zapalnym pod
skorg i niestety niekoniecznie ustapi, jesli
bedzie préobowac sie go ignorowacd’.
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Nowa perspektywa

Naszym celem jest zmiana postrzegania
AZS przez dziecko ze ,szkodliwego lub

ghiewnego” na ,ochronny i nadaktywny".

Moze to pomodc zarowno Tobie, jak

i Twojemu dziecku by¢ nieco bardziej
zyczliwym dla siebie, wiedzac, ze uktad
odpornosciowy dziata po prostu nieco
inaczej niz u osob bez AZS.

Wyjasnienie dziecku, ktérym
sie opiekujesz, na czym
polega AZS, moze pomoc mu:

e Dorastac¢ z dobrym zrozumieniem
swojej choroby

e Zrozumie¢, ze AZS nie jest niczyja
wing

e Mowic¢ wprost na temat AZS
i jasno komunikowac otoczeniu
o swoich potrzebach w zwigzku
z chorobg

e Budowac pewnos¢ siebie,
pozwalajgc czuc sie bardziej
komfortowo podczas interakcji
Z innymi lub w codziennym zyciu

17



WYJASNIENIA
DOTYCZACE
AZS

Badzmy szczerzy - AZS moze by¢
trudne do zrozumienia dla dzieci
i nastolatkow.

Ten rozdziat jest dobrg okazjg, aby pomaoc
im zobaczyc¢, jak to faktycznie dziata.

StworzyliSmy dwie mini-historie,

ktore delikatnie poprowadzg ich przez
zagadnienia zwigzane z AZS. W wolnej
chwili usigdzcie razem i zapoznajcie sie
Zz nimi. Mamy nadzieje, ze pomoze to
zmieni¢ sposob, w jaki postrzegajg AZS.

Dla dzieci (do 11. roku zycia)
Strony 20-25

Dla nastolatkéow (od 12. do 17.
roku zycia)
Strony 26-29

| 3 = |
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Cze$é, jestem Ania. Mito cie poznaé!

Kto$ mi powiedziat, ze masz AZS, tak jak ja. Mam je juz od jakiego$ czasu,
a swedzenie i podraznienie czasami utrudniajg mi zycie. Warto wiedzie¢,
dlaczego tak sie dzieje. Podziele sie wiec z Toba tym, co wiem i mam
nadzieje, ze Ci to pomoze.

Jest wiele czynnikéw, ktore moga powodowaé AZS, a jednym z nich jest
uktad odpornosciowy’. Kazdy ma uktad odpornosciowy, a jego zadaniem
jest ochrona nas przed zarazkami'.

Mys$le o moim uktadzie odpornos$ciowym jak o osobistym strazniku,
tak jak ten robot. Jest zawsze tam, gdzie ja, a jego zadaniem jest
mhie chronié, ale czasami moze byé nadmiernie ostrozny™.

SRS

Musze spakowaé plue"c'akdoszktg’ry;,; :
ale czasami mo6j AZS utrudnia mi
wykonywanie podstawowych zadan.

AZS wystepuje, poniewaz uktad odpornosciowy probuje chroni¢
nas przed uszkodzeniem, ale w naszym przypadku staje sie
nadwrazliwy i mysli, ze rézne rzeczy moga nas zranié'.



Czasami moje AZS bardzo sie nasils, Czasami mam wrazenie, ze jestem jedynym dzieckiem na $wiecie z AZS.
CO hazywane jest zaostrzeniem?'. Ale 1o nieprawda!

Na catym Swiecie sa inne dzieci, takie jak Ty i ja, ktére réwniez zyja
z AZS®. By¢ moze niektore z nich sa nawet w Twojej szkole.

To pogarsza swedzace zmiany na mojej skorze i zaczynam drapaé sie
jeszcze bardziej. Zaostrzenia zdarzaja sie, poniewaz nasz uktad
odpornosciowy jest nadmiernie pobudzony™.

Swedzenie moze byé naprawde
rozpraszajace

i sprawia¢, ze trace skupienie, gdy probuje
malowa¢ lub odrabiaé lekcje.




Kiedy wracam do domu ze szkoty, dbam o to, aby stosowa¢
odpowiednia pielegnacje AZS.
Wazne jest, aby regularnie o to dba¢,

nawet jesli oznacza to, ze musze poczekaé z malowaniem,
pohiewaz moze to

poma&c w poprawie mojej skory™.

Czasami czuje sie ok z moim AZS.
Ale czasami AZS moze sprawié, ze czuje sie smutna. Wiele oséb
pyta mnie o moja skoére lub mowi, zebym przestata sie drapaé, co mnie
denerwuje, poniewaz ja pO prostu nie moge przestaé.

Jesli kiedykolwiek poczujesz sie podobnie, powiniene$ porozmawia¢ z osoba z
rodziny. Jestem pewna, Ze bedzie ona w stanie pomoc. Teraz musze skonczyé
moj rysunek, mysle, ze bedzie najlepszy z dotychczasowych.

‘Mito byto Cie poznac!

i)
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CZYM JEST/ V572
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Czesé, jestem Kuba.
Styszatem, ze masz
atopowe zapalenie

skory, tak jak ja.

Mozesz ustyszeé, ze ludzie
nazywaja to egzema, ale ja
nazywam to AZS. Niezaleznie
od tego, jakiego stowa chcesz
uzy¢, jedziemy na tym samym
wozku.

Mam AZS odkad pamietam

i wtasnie skoniczytem 14 lat,
wiec wiem co nieco o tym,
jak to dziata. Dodatkowo
jestem naprawde dobry

z przedmiotow Scistych,
wiec moge pomoc Ci
poznac podstawy AZS.

AZS jest w rzeczywistosci
najczestszym rodzajem
egzemy i jest spowodowa
kilkoma czynnikamit3°,
Obejmuje to nasze
srodowisko, naszg genetyke
i nasz uktad odpornosciowy®

Aby uprosci¢ sprawe,
mysle o moim uktadzie
odpornosciowym jak
o osobistym strazniku,
tak jak ten robot.
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Kazdy ma uktad odpornosciowy,
ktéry powinien chronic nas przed
m.in. wirusami i bakteriami'®. U oséb
z AZS uktad odpornosciowy dziata
hieco inaczej.

Nasz moze by¢ nadaktywny w
przypadku do niektorych sytuacjit.
Przez AZS nasza skora moze
wyglada¢ nieco inaczej'>18,

Moze to sprawiaé, ze czujesz sie
skrepowany - rozumiem to®. Nie
mniej nie powinnismy sie wstydzi¢
tego, jak wyglada nasza skoéra.

AZS uszkadza skore,
sprawiajac, ze staje sie
ona sucha i swedzaca,
z czerwonymi lub
fioletowymi zmianami‘®.

To swedzenie czesto mnie
rozprasza, co naprawde
dziata mi na nerwy, zwtaszcza
gdy probuje skupic sie na
moich ulubionych lekcjach

z przedmiotéw scistych.

Niektorzy ludzie mogg mie¢ AZS
przez wiele lat”8. Natomiast u
niektorych oséb AZS moze sie
poprawiac wraz z wiekiem”.814,

Znalezienie odpowiedniego
leczenia z lekarzem moze
naprawde pomac, tak aby AZS
nie przejmowato kontroli nad
Twoim zyciem®4,



Przyjrzyjmy sie blizej temu, jak wyglada zycie z AZS.

Twoja skéra prawdopodobnie jest
sucha i swedzaca, wiec to naturalnie,
Ze jq drapiesz'®. Moze to powodowac
powstawanie obszaréw (formalnie
nazywanych zmianami) skory, ktére
mogq krwawic i sgczy¢ sie (brzmi to
dosé powaznie, ale jest to po prostu
proces uciekania nawilzenia)418,

Te obszary mogqg stwardniec i sprawié,
Zze bedziesz chciat drapac sie jeszcze
bardziej'**°. Dlatego jestem tak
sfrustrowany, gdy ludzie méwig mi,
zebym ,po prostu przestat sie drapac”.

Czasami miewam réwniez zaostrzenia,
czyli okresy, w ktérych objawy sa
bardziej nasilone z powodu stanu
zapalnego toczacego sie w ciele!1,
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Stan zapalny ma miejsce, gdy
organizm probuje walczyé

z niebezpiecznymi czynnikami,
aby sprobowac sie wyleczyc¢!2.
Kiedy potencjalne zagrozenie,
takie jak infekcja, przedostaje sie
do uktadu odpornosciowego,
organizm uwalnia substancje
chemiczne!?. Moga one
wywotywaé odpowiedz

uktadu odpornosciowego, a ta
odpowiedzig jest stan zapalny*2.
Jako osoba zyjaca z AZS, czesciej
wystepuje w Twoim ciele taki
stan zapalny''.

Kiedy wracam do domu,
pamietam o pielegnacji mojej
skéry. Nawet jesli chce sie
zrelaksowaé i pograé na gitarze,
wiem, ze w pierwszej kolejnosci
musze zadbaé o moje AZS,

W przeciwnym razie moje
zaostrzenia bedg powracaci#16,
Przygladam sie swoim zmianom,
czy moje leczenie pomaga mi,
czy nie, aby méc poinformowacé
o tym moich rodzicéw i lekarza.

AZS moze naprawde
przygnebi¢. Czasami czuje sie,
jakbym byt zdany tylko sam na
siebie i Ty tez mozesz sie tak
czuc®. Prawda jest jednak inna.

1 na5, czyli az 20%, dzieci ma
AZS®. Oznacza to, ze w szkole
liczacej 1000 ucznidw jest okoto
200 dzieci, ktére rowniez maja
AZS3. Jest wiec szansa, ze znasz
kogos z AZS, tak samo jak ja.

Czasami AZS naprawde daje sie
we znaki. Uwazam, ze naprawde
pomaga mi rozmowa z tata

lub przyjaciétmi o tym, jak sie
czuje. Jesli AZS powstrzymuje
Cie przed robieniem rzeczy,
ktore chcesz robic, lub jesli Cie
przygnebia, powinienes o tym
powiedzieé. Twoja rodzina,
przyjaciele i lekarz sg po to,

by poméc Ci zy¢€ niezaleznie
od AZS.
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ZARZADZANIE AZS
TWOJEGO DZIECKA

Juz teraz masz wiele na gtowie,
jesli chodzi o zarzadzanie

AZS swojego dziecka:
dobrostan psychiczny, wizyty

u lekarzy, unikanie czynnikéw
prowokujacych zaostrzenia,
pielegnacja skory. Jedng z rzeczy,
ktéra moze poméc Ci znacznie
zmniejszy¢ Twoje obcigzenie,
jest znalezienie odpowiedniego
leczenia dla dziecka.

Jesli obecne leczenie Twojego dziecka nie
radzi sobie skutecznie z objawami AZS,
powinienes porozmawiac¢ z dermatologiem

0 znalezieniu metody leczenia, ktdra zapewni
Tobie i Twojemu dziecku dtugoterminowg
kontrole.

Zarzagdzanie AZS nie zalezy tylko od Ciebie
- to wysitek catego zespotu. Dlatego Scisle
wspotpracuj z dermatologiem swojego
dziecka, aby osiggnac najlepsze rezultaty.
W koncu, podczas gdy Ty wiesz wszystko
o swoim dziecku, jego dermatolog wie,
jak najlepiej je leczy¢. Wspolnie mozecie
pracowac nad zarzgdzaniem zdrowiem
dziecka i przyczynami lezacymi u jego
podstaw, aby utrzymac AZS pod kontrolg
w dtuzszej perspektywie.
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Dowiedz sie wiecej
na temat terapii AZS

Leczenie miejscowe jest
stosowane na powierzchnie skory
w celu ztagodzenia objawoéw

AZS i obejmuje emolienty,
miejscowe glikokortykosteroidy
(mGKS) i miejscowe inhibitory
kalcyneuryny(mlK)?2.

Leczenie poza miejscowym moze
by¢ przepisane przez dermatologa,
jesli szereg miejscowych metod
leczenia nie zadziatato w celu
opanowania AZS?3. Moze to by¢ lek
biologiczny, inhibitor JAK lub lek
immunosupresyjny w zaleznosci
od wieku pacjenta??. Dziatajg

one od wewnatrz organizmu i sg
przyjmowane w postaci tabletek lub
zastrzykow podskornych?®,

-~ Badz gtosem
swojego dziecka

W okresie niemowlecym, zanim
dziecko bedzie w stanie w petni
komunikowac sie i wyrazac siebie,
jestes jego gtosem. To duza
odpowiedzialnosc, ale wazne
jest, aby pamietaé, ze znasz swoje
dziecko lepiej niz ktokolwiek inny.
Jesli uwazasz, ze jego AZS jest
niekontrolowane przy obecnym
leczeniu, mozesz powiedzie¢ o
tym lekarzowi. Nie mysl, ze jestes
nadopiekunczy - jestes rodzicem.

~ Zacznij rozmawiaé

Skad wiedziec, czy nadszedt czas,
aby rozwazy¢ inne formy leczenia?
Rozmowa z dzieckiem to Swietny
punkt wyjscia. Mozesz zada¢ mu
proste pytania, takie jak "Czy dobrze
Ci sie spato?” lub "Czy swedzi Cie dzis
skéra?”, aby lepiej je zrozumied.

Kwestionariusz

kontroli AZS
Jesli Twoje dziecko ma 12 lat lub
wiecej i chcesz szybko sprawdzic,
jego AZS jest odpowiednio
kontrolowane, skorzystaj
z kwestionariusza kontroli atopowego
zapalenia skoéry (ADCT, ang. Atopic
Dermatitis Control Tool) na nastepnej
stronie. Narzedzie to zawiera kilka
prostych pytan, na ktére mozna
odpowiedzie¢ wspolnie z dzieckiem.
ADCT daje wynik, ktéry mozna zabraé
do lekarza. Wykorzysta on ten wynik,
aby ocenic, jak dobrze kontrolowany
jest AZS u dziecka i lepiej zrozumiec
jego potrzeby w zakresie leczenia.



ADCT - Narzedzie kontroli atopowego zapalenia skéry \ T sone s
V.,

Zrozumienie Atopowe zapalenie skory (AZS) to przewlekta we wtasciwy dla Pana(-i) sposdb oraz
atopowego postac egzemy. Jest to powszechna w ustalaniu osiggalnych celéw
zapalenia skéry i uleczalna choroba, jednak nie zawsze tatwo  terapeutycznych.

poprzez uiycie jest ja konfrolowo,é, i moZeIQno na rézne
ADCT sposoby wptywac na jakosc Pana(-i) zycia.

RAZEM
MOZECIE

Narzedzie konftroli atopowego zapalenia
skory (ADCT) to narzedzie opracowane
Pomiar stopnia kontrolowania choroby we po to, by pomagacé pacjentom i lekarzom
wszystkich obszarach zycia dotknietych w kompleksowym i skutecznym zrozumieniu
wptywem AZS — wliczajgc w to widoczne choroby. Aby samodzielnie oceni¢, na
objawy skérne, symptomy takie jak swigd ile skutecznie kontrolowane jest Pana(-i)

i ol lub ogding jakos¢ zycia — moze pomdc ALZS, prosimy o udzielenie odpowiedzi na
lekarzowi w monitorowaniu odpowiedzi ponizsze pytania. Pana(-i) odpowiedzi z ADCT
na leczenie, stanowi¢ wskazdéwke przy pomogq lekarzowi lub pielegniarce w lepszym
rozmowach na temat optymalizacji leczenia zrozumieniu Pana(-i) potrzeb leczniczych.

Krok 1: Udzielenie odpowiedzi na szes$¢ krotkich pytan dotyczgcych AZS

Prosze odpowiedzie¢ na ponizsze pytania. Aby ADCT byto skuteczne, konieczne jest udzielenie odpowiedzi
na wszystkie szes¢ pytan.

Narzedzie kontroli atopowego zapalenia skéry

Prosze odpowiedzie¢ na ponizsze pytania dotyczace Pana(-i) doswiadczen z egzema,
zwang rowniez atopowym zapaleniem skory.

1. W ciggu ostatniego tygodnia, jak ocenit(a)by Pan(i) swoje objawy skdrne zwigzane z AZS (takie
jakswiad, suchosc¢ skory, wysypka)?

Brak tagodne Umiarkowane Silne Bardzo silne

2. W ciggu ostatniego tygodnia, przez ile dni wystepowaty u Pana(-i) nasilone epizody swiadu
spowodowanego AZS?

Wecale 1-2 dni 3—4 dni 5-6 dni Codziennie

3. W ciggu ostatniego tygodnia, jak bardzo uciazliwe byty dla Pana(-i) zmiany skérne zwigzane z AZS?
Wecale Troche Umiarkowanie Bardzo Ekstremalnie

4. W ciggu ostatniego tygodnia, przez ile nocy miat(a) Pan(i) trudnosci z zasnieciem lub ze snem,
spowodowane AZS?

Wecale 1-2 noce 3—4 noce 5-6 nocy Kazdej nocy

5. W ciggu ostatniego tygodnia, jak bardzo zmiany skérne wptywaty na Pana(-i) codzienne czynnosci?
Wecale Troche Umiarkowanie Bardzo Ekstremalnie

6. W ciggu ostatniego tygodnia, jak bardzo zmiany skérne wptywaty na Pana(-i) nastréj lub odczuwane
emocje?

Wcale Troche Umiarkowanie Bardzo Ekstremalnie

Aby dowiedzie¢ sie, jak oblicza¢ catkowity wynik ADCT, prosze odwrdcic strone.

Atopic Dermatitis Control Tool (ADCT) zostato opracowane w celu utatwienia komunikacji miedzy pacjentem a lekarzem w odniesieniu do kontroli
atopowego zapalenia skéry. Narzedzie ADCT nie ma na celu zastepowac medycznej oceny lekarza podczas diagnozowania i leczenia pacjenta.
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ADCT - Narzedzie kontroli atopowego zapalenia skory

Krok 2: Wyliczenie catkowitego wyniku ADCT i
Po udzieleniu odpowiedzi na wszystkie sze$¢ pytan nalezy skorzystac z ponizszej tabeli ADCT, aby obliczy¢
catkowity wynik ADCT. | ’

* Odpowiedz na kazde pytanie otrzymuje od 0 do 4 punktow.

Punkty dla poszczegdinych pytan nalezy wpisaé w szare pola w prawej kolumnie tabeli ADCT
zamieszczonej ponizej. ;
* Suma punktéw z odpowiedzi na szesé pytan ADCT to catkowity wynik ADCT.
Nalezy obliczy¢ sume punktdw z szarych pdli wpisac jq do fioletowego pola na dole. Catkowity wynik ;
ADCT bedfzie liczbg pomiedzy 0 a 24.

¢ Nalezy odnotowac dzisiejszg date w polu po lewej stronie u goéry. Odniesienie do czasu zarejestrowania

| o I 4
catkowitego wyniku ADCT moze by¢ uzyteczne podczas rozmowy z lekarzem na temat AZS.
Prosze zapisa¢ i
— w szarym polu i
Dzisiejsza data: liczbe punktow | |
uzyskanychdla | |
danego pytania i

1. W ciggu ostatniego tygodnia, jak
ocenit(a)by Pan(i) swoje objawy
skérne zwigzane z AZS?

(Brak) (Lagodne)  (Umiarkowane) (Silne) (Bardzo silne)
0 punktow 1 punkt 2 punkty 3 punkty 4 punkty

2. W ciggu ostatniego tygodnia,
przez ile dni wystepowaty (Wcale) (1-2 dni) (3—4 dni) (5-6dni)  (Codziennie)
u Pana(-i) nasilone epizody 0 punktéw 1 punkt 2 punkty 3 punkty 4 punkty
Swigdu spowodowanego AZS?

3. W ciggu ostatniego tygodnia, jak
bardzo ucigzliwe byty dla Pana(-i) 0
zmiany skorne zwigzane z AZS?

(Wcale) (Troche) (Umiarkowanie)  (Bardzo) (Ekstremalnie)
punktéw 1 punkt 2 punkty 3 punkty 4 punkty

4. W ciggu ostatniego tygodnia,
przez ile nocy miak(a) Pan(i) (Wcale) (1-2 noce) (3—4 noce) (5-6 nocy) (Kazdej nocy)
trudnosci z zasnieciem lub ze 0 punktéw 1 punkt 2 punkty 3 punkty 4 punkty
snem, spowodowane AZS?

5. W ciggu ostatniego tygodnia,

jak bardzo zmiany skérne (Wcale) (Troche)  (Umiarkowanie)  (Bardzo) (Ekstremalnie)
wptywaty na Pana(-i) codzienne 0 punktéw 1 punkt 2 punkty 3 punkty 4 punkty
€zynnosci?

6. W ciggu ostatniego tygodnia,
jak bardzo zmiany skérne (Wcale) (Troche)  (Umiarkowanie)  (Bardzo) (Ekstremalnie)
wplywaty na Pana(-i) nastroj 0 punktéw 1 punkt 2 punkty 3 punkty 4 punkty
lub odczuwane emocje?

Suma punktéw = Catkowity wynik ADCT:

Krok 3: Rozmowa z lekarzem na temat wptywu AZS na Pana(-i) codzienne zycie
Pana(-i) atopowe zapalenie skéry moze nie by¢ dobrze kontrolowane jedli:
e Pana(-i) catkowity wynik ADCT wynosi co najmniej 7 punktéw
LUB
* Pana(-i) catkowity wynik ADCT wzrést o 5 punktéw lub wiecej od ostatniego zastosowania ADCT

v/ Jedli zachodzi obawa, ze Pana(-i) atopowe zapalenie skéry moze nie by¢ dobrze kontrolowane, nalezy
zasiegng¢ porady lekarza

v/ Prosze przynies¢ wypetniony kwestionariusz ADCT na najblizszg zaplanowang konsultacje
v/ Prosze oméwic ze swoim lekarzem odpowiedzi na pytania zawarte w ADCT i to, jaki wptyw ma na Pana (Panig) AZS

ALS - atopowe zapalenie skory
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JAK NAJLEPIEJ

WYKORZYSTAC KAZDA
CHWILE Z LEKARZEM?

Wizyty u lekarza. Sq one jednq

Z najwazniejszych czesci podrézy
dziecka z AZS. Czasem moga byé
one dos¢ kroétkie i moze by¢ trudno
przypomniec sobie, co chciato

sie przekazaé, aby uzyskac z tych
spotkan jak najwiecej. Nie martw
sie, ta sekcja jest, aby Ci poméc.
Jesli czujesz sie przyttoczony lub
po prostu potrzebujesz pomocnej
dtoni, mamy wskazowki, ktére
mogaq sie przydad.
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Przed wizyta

Po pierwsze, nigdy nie ma ztego czasu na
umowienie sie na wizyte. Jesli AZS wptywa
na regularny sen dziecka lub uniemozliwia
mu robienie rzeczy, ktdére kocha - lub

jesli obecne leczenie po prostu nie radzi
sobie z objawami - nalezy udac sie do
dermatologa. Moze on pomaoc sprostac
tym wyzwaniom i pomaoc dziecku osiggnagc
dtugoterminowg kontrole AZS.

O czym warto pomysleé?

Co doktadnie nalezy powiedziec
lekarzowi dziecka? Moze byc¢ trudno
wiedzie¢, od czego zaczgc€ - zwtaszcza
jesli od ostatniej wizyty mineto troche
czasu. Oto kilka pomocniczych pytan,
nad ktérymi warto usigsc i zastanowic sie
nad ponizszymi pytaniami:

e Jak AZS wptyneto na
samopoczucie Twojego dziecka
od ostatniej wizyty u lekarza?

e Jak AZS wptywa na jego
codzienne zycie? Czy wptywa
na szkote? Spotykanie sie
Z przyjaciotmi? Sen?

¢ (Gdzie na ciele dziecka pojawia sie
AZS? Czy ostatnio sie to zmienito?

e Jak radzicie sobie z obecnym
leczeniem?

e Jakie sg Wasze oczekiwania
zwigzane leczeniem z AZS?

Wyznacz cel

Majac te pytania, bedziesz w stanie
wyznaczyc¢ cel na nastepng wizyte
dziecka. Moze to by¢ omowienie
leczenia lub oznak i objawdéw choroby,
ale cokolwiek to jest, miej cos, nad
czym mozesz sie opierac, aby uzyskac
potrzebne dla Ciebie informacje.

Przygotuj sie

Oznaki i objawy AZS mogg zmieniac

sie niczym fala, a zaostrzenia moga

by¢ nieprzewidywalne. Czasami wizyta
moze odbyc sie, gdy objawy u dziecka sg
bardziej nasilone, na przyktad w srodku
zaostrzenia, ale innym razem objawy AZS
mogg by¢ niewidoczne.

Aby upewnic sie, ze dermatolog doktadnie
przyjrzy sie temu, jak AZS wptywa na
Twoje dziecko, najlepiej jest je stale sledzic.
Warto sprobowac zapisa¢ w dzienniku
swoje spostrzezenia i zabrac¢ ze sobg
notatki na wizyte.

Mozesz réwniez wypetni¢ kwestionariusz
Kwestionariusz kontroli AZS i omoéwic
wynik swojego dziecka z lekarzem.
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W czasie wizyty

Badz szczery i otwarty. Lekarz Twojego
dziecka ma pomoc Tobie i Twojemu
dziecku lepiej radzi¢ sobie z AZS, wiec
mowienie o tym, gdy cos idzie nie po
mysli (lub dobrze), jest niezwykle wazne.
Lekarz powinien poznac peten obraz
wptywu AZS, zarowno na sfere fizyczna,
jak i emocjonalng, aby mogt Wam pomaoc.

Pytania

Zadawaj ich jak najwiecej. Pamietaj, ze nie
ma czegos takiego jak gtupie pytanie. Oto
kilka, ktére warto rozwazyc:

e Czy moze mi Pan/Pani powiedzie¢
cos wiecej na temat przyczyny AZS
i sposobow radzenia sobie z nia?

e Jak mozemy zapobiec wptywowi AZS
na sen/zdrowie psychiczne/zycie
spoteczne mojego dziecka?

e Moje dziecko ciggle ma zaostrzenia.
Czy jest jakis sposob, aby zapobiec
im na dtuzszg mete? (Nie boj sie
zapytac lekarza o rozne opcje leczenia.
Warto wiedziec, jakie sq dostepne
opcje).

e Czy moje dziecko musi zostacé
skierowane do specjalisty?
Jesli dziecko zgtosito sie do lekarza
pierwszego kontaktu w zwigzku z AZS
lub od dtuzszego czasu nie widziato
sie ze specjalistg, prosba o skierowanie
moze okazac sie pomocna.

Po wizycie

Jesli nie czujesz, ze czerpiesz juz
korzysci z wizyt dziecka u jego
dermatologa, nie zrazaj sie. Wazne
jest, aby znalez¢ odpowiednig
opieke dla siebie i swojego dziecka.
Jesli czujesz, ze masz trudnosci

. . Z osiggnieciem dtugoterminowej
Whioski kontroli nad AZS przy pomocy
Po$wie¢ chwile po wizycie, aby usigé¢ obecnego leczenia dziecka, byc

Z bliskimi i jg przedyskutowaé. moze nadszedt czas na zmiane.

W przypadku, gdy AZS dotyczy starszych

dzieci, pomocne moze byc¢ rowniez

omowienie z nimi wizyt. Czy oboje

jestescie zadowoleni z przebiegu

spotkania? Czy jest jasne, co bedzie dalej?

Czasami przypomnienie sobie przebiegu
catej wizyty moze by¢ trudne, dlatego
wazne jest, aby zastanowic sie, jak
poszto, co zostato omowione i jakie sg
kolejne kroki.

Réb notatki

To bardzo wazne. tatwo jest zapomniec,
o0 czym rozmawialiscie, wiec rob notatki

i przechowuj je w bezpiecznym miejscu.
Prowadzenie dzienniczka z kazdej wizyty
nie tylko oznacza, ze masz do czego
wroéci¢ podczas nastepnej wizyty dziecka,
ale takze daje Ci mozliwos¢ obserwaciji
catego przebiegu AZS u swojego dziecka.

Pamietaj, ze kazda udana wizyta

moze byc¢ kolejnym krokiem do
dtugoterminowego opanowania objawéw
AZS u Twojego dziecka.




Nadszedt czas, aby zostawic stres
zwigzany z AZS za sobg. Zapomnij

wiec o poczuciu, ze nie wszystko jest

w porzadku. | zapomnij o obwinianiu
siebie. Wykonujesz fantastyczng robote!
Jesli kiedykolwiek bedziesz miat chwile
zwatpienia, pamietaj, aby otwarcie moéwic
o swoich potrzebach. Pamietaj, ze lekarz
Twojego dziecka moze mie¢ ogromny
wptyw na was oboje. Jest on kluczem do
leczenia, zarzagdzania i najwazniejszego -
znalezienia dtugoterminowej kontroli AZS.

Zachowaj ten przewodnik i miej go pod
rekg podczas tych wszystkich waznych
wizyt i rozmoéw z dzieckiem.

DASZ RADE!
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