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ABSTRACT

Atopic dermatitis (AD) is one of the most common childhood dermato-
logical diseases. Its characteristic clinical feature is intractable pruritus,
which causes an urge to scratch the skin, and the occurrence of skin
lesions which are typical in their morphology and location. It is charac-
terised by its chronicity, difficulty of treatment and numerous psycho-
social consequences which affect not only the patient, but also all family
members. The child’s severe pruritus and visible skin lesions result in
sleep disturbances, chronic fatigue, difficulties in intra- and extra-famil-
ial relationships or problems in the family’s financial situation. The ef-
fectiveness of treatment provided is highly dependent on the parents’
commitment, knowledge and skills, as well as their mental condition.
Caring for a child with AD is demanding and disrupts many aspects
concerning the quality of family life. This article addresses the impact
of AD on child and family functioning and the burden of the disease.
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STRESZCZENIE

Atopowe zapalenie skéry jest jedna z najczesciej wystepujacych cho-
réb dermatologicznych wieku dzieciecego. Charakterystycznym obja-
wem klinicznym jest ucigzliwy $wiad powodujacy che¢ drapania skory
oraz wystepowanie typowych w morfologii i umiejscowieniu zmian
skérnych. Cechuje ja przewlekly charakter, trudnosé w leczeniu oraz
powodowanie licznych konsekwencji o podtozu psychospotecznym,
ktoére dotycza chorego, ale réwniez wszystkich cztonkéw jego rodziny
i osoby z bliskiego otoczenia. Silny $wiad i widoczne zmiany skérne
u dziecka wplywaja na zaburzenia snu, chroniczne zmeczenie, trudno-
ci w relacjach wewnatrzrodzinnych i pozarodzinnych oraz problemy
w sferze ekonomicznej. Skuteczno$é prowadzonego leczenia w duzym
stopniu zalezy od zaangazowania, wiedzy i umiejetnosci rodzicéw,
a takze ich formy psychicznej. Opieka nad dzieckiem chorym na atopo-
we zapalenie skory jest wymagajaca i zaburza wiele sfer dotyczacych
jakosci zycia rodzinnego. W artykule poruszona zostata problematyka
wplywu atopowego zapalenia skéry na funkcjonowanie dziecka i ro-
dziny oraz obciazenia zwiazane z tg choroba.

Stowa kluczowe: atopowe zapalenie skory, rodzina, jakos¢ zycia, sen,
finanse.
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ATOPIC DERMATITIS IN CHILDREN

ATOPOWE ZAPALENIE SKORY U DZIECI

Atopic dermatitis (AD) is a chronic, recurrent in-
flammatory dermatosis that affects up to 20% of chil-
dren worldwide, thus becoming one of the most
common skin diseases in paediatric patients [1]. It is
characterised by skin lesions with morphology of ec-
zema and a typical age-specific location. The char-
acteristic symptom is pruritus, which often causes
uncontrollable scratching leading to skin damage [2].
The problems resulting from this disease can impede
a child’s psychosocial development. Therefore, it is
important to recognise the condition accurately, di-
agnose it early and implement effective treatment in
order to minimise its negative effects. The family is
most often involved in the treatment of a child affect-
ed by AD and is burdened with its consequences and
responsibility for effectiveness of the therapy through
the management of medications and the care provid-
ed [3]. Many of the youngest patients require con-
stant care and attention due to persistent skin lesions,
annoying pruritus and the skin scratch reflex, which
is a significant burden on their caregivers.

AD can co-occur with other diseases including
allergic rhinitis, bronchial asthma and food allergies
[4]. Contemporary research increasingly shows an
association of severe forms of AD with neuropsy-
chiatric diseases, cardiovascular diseases or lympho-
mas, which are associated with chronic inflammation
in the body [5-7]. The disease, due to the presence
of intense pruritus and visible skin lesions, may entail
further health consequences for the patient, including
sleep disturbances [8, 9]. Sleep disorders affect up to
60% of children with AD and as many as 83% of those
with exacerbated symptoms. The consequences
of such disorders include decreased sleep efficiency
due to night wakings, problems with falling asleep,
reduced total sleep time, difficulty in waking up, and
daytime sleepiness as well as irritability [9-11]. Emo-
tional and physical fatigue resulting from the disease
can adversely affect daily activities conducted both
at home and school, social interactions, and quality
of life of the growing child as well as of their car-
egivers [10, 12, 13]. Children with AD are more likely
to suffer from social isolation and stigma [14]. Such
children are more likely to be affected by attention
deficit hyperactivity disorder (ADHD), depressive
and anxiety disorders or even suicidal thoughts
[15-18]. Along with AD, the following features may
occur as well: behavioural problems, reduced quality
of life, mood disorders or lowered self-esteem as well
as self-worth [14]. Coexistence of other diseases and
disorders can significantly exacerbate the difficulties
associated with providing care for a child with AD
and family relationships.
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Atopowe zapalenie skéry (AZS) jest przewlekla,
nawrotowa dermatoza zapalng, ktéra dotyczy az 20%
dzieci na $wiecie, stajac sie jedna z najczestszych cho-
réb skoéry u pacjentéw pediatrycznych [1]. Cechuje
sie wystepowaniem zmian skérnych o morfologii
wyprysku oraz typowa lokalizacja zalezna od wieku
pacjenta. Charakterystycznym objawem jest Swiad,
ktéry czesto powoduje niekontrolowane drapanie
sie prowadzace do uszkodzenia skoéry, przeczoséw
oraz infekcji bakteryjnych skoéry [2]. Problemy wy-
nikajace z tej choroby moga utrudniaé rozw6j psy-
chospoleczny dziecka. Dlatego istotne jest dokladne
rozpoznanie tej choroby, wczesna diagnoza i wdra-
zania skutecznego leczenia w celu zniwelowania
badz zminimalizowania negatywnych jej skutkéw.
W leczenie dziecka z AZS najczeéciej zaangazowana
jest jego rodzina, ktéra poprzez zarzadzanie lekami
i sprawowana opieke, jest obarczona konsekwencja-
mi i odpowiedzialnoscig za skutecznos¢ terapii [3].
Ze wzgledu na utrzymujace sie zmiany skérne, do-
kuczliwy $wiad i odruch drapania skéry wielu naj-
mlodszych pacjentéw wymaga stalej opieki, co jest
znacznym obcigzeniem dla opiekunéw.

AZS moze wspotwystepowacé z innymi choroba-
mi ze spektrum atopii, miedzy innymi z alergicznym
niezytem nosa, astma oskrzelowa i alergiami pokar-
mowymi [4]. Wspélczesne badania naukowe coraz
czedciej wskazuja na zwigzek ciezkich postaci AZS
z chorobami neuropsychiatrycznymi, chorobami
uktadu sercowo-naczyniowego oraz chloniakami,
co wigze sie z wystepowaniem przewleklego stanu
zapalnego [5-7]. AZS ze wzgledu na wystepowanie
intensywnego §wiadu moze powodowac dalsze kon-
sekwencje zdrowotne dla pacjenta, w tym zaburze-
nia snu [8, 9]. Problemy ze snem dotycza 60% dzieci
z AZS183% z zaostrzeniem objawow. Skutki takich
zaburzen obejmuja zmniejszenie sie efektywnosci
snu z powodu budzenia sie¢ w nocy, probleméw z za-
$nieciem, skrécenia catkowitego czasu snu, trudnosci
z wybudzaniem oraz sennosci i drazliwosci w czasie
dnia [9-11]. Zmeczenie emocjonalne i fizyczne cho-
roba moze negatywnie wptywac na codzienne czyn-
noéci w domu i szkole, na relacje spoleczne i jakos¢
zycia dorastajacego dziecka, jak réwniez jego opieku-
néw [10, 12, 13]. Dzieci z AZS czesciej doswiadczajg
izolacji spolecznej zwiazanej ze stygmatyzacjq i na-
pietnowaniem [14]. U dzieci wzrasta ryzyko wyste-
powania zespotu nadpobudliwoéci psychoruchowej
z deficytem uwagi (ADHD), zaburzeri zachowania,
zaburzen depresyjnych i lekowych, a nawet mysli
samobdjczych [15-18]. Wraz z AZS moga pojawiac
sie problemy behawioralne, obnizenie jakosci zycia,
zaburzenia nastroju oraz zanizenie poczucia wiasnej
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IMPACT OF AD ON FAMILY FUNCTIONING

Since AD most often affects children, it is main-
ly the parents or caregivers who are involved in and
responsible for their treatment. The disease can have
a significant impact on family dynamics and daily
functioning. Studies show that such families have
a lower quality of life compared to families of healthy
children, and more severe cases of the disease are
closely associated with increased family dysfunc-
tionality [19-21]. Parents also experience high levels
of stress resulting from the treatment and care of their
child with AD and helplessness regarding the symp-
toms their child faces [21, 22]. A study showed that
caring for a child with moderate to severe AD was
more stressful than caring for a child with insulin-de-
pendent diabetes [11]. Another study on the quality
of life of families of children with AD identified nine
main areas of impact of AD on family functioning;
such as: sleep disorders, time management, lifestyle
changes, treatment problems, social aspects, school
and day care, family time, financial stress, and per-
sonal stress and emotional tension [23].

Sleep disorders are considered the most com-
mon and one of the main stressors carers have to
face. Reduced sleep quality results in a decrease in
performance and productivity at work as well as
a reduction in the quality of any other activities and
responsibilities undertaken [24]. An additional factor
to the burden of caring for a child with AD is the fi-
nancial aspect of treatment, absences from work due
to doctor appointments or hospitalisation. Many
families are advised to implement significant chang-
es regarding their lifestyles [25]. Activities related to
changes in habits take time and can also adversely
affect the family budget. Furthermore, the time-con-
suming nature of activities involved in treating
a child with AD significantly affects the amount and
quality of time parents can devote to other family
members, as well as to each other or themselves. Ac-
cording to a study conducted by Su et al., caring for
a child with AD takes on average from 2 to 3 hours
daily, depending on the severity of the disease [26].
The stress related to caring for a child with AD can
make parents feel depressed, anxious and helpless
[27]. Furthermore, previous studies indicate guilt
parents feel due to the experienced stigma and re-
jection of their child by peers. Carers experience
a misunderstanding of the burden connected with
their child’s illness and a lack of social support. More-
over, they face criticism of their own parenting meth-
ods, both from close relatives and strangers [28].

PARENTAL SLEEP DISORDERS

It is a natural issue that parents of young chil-
dren experience sleep deprivation. However, in case
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wartosci i samooceny [14]. Wspélistnienie innych
choréb i zaburzenn moze znacznie zwieksza¢ trud-
nosci w opiece nad dzieckiem chorym na AZS oraz
relacje rodzinne.

WPLYW AZS NA FUNKCJONOWANIE RODZINY

Ze wzgledu na to, ze AZS wystepuje najczesciej
u dzieci, to gléwnie rodzice lub opiekunowie sg za-
angazowani i odpowiedzialni za ich leczenie. Choroba
w bardzo duzym stopniu moze wplywac na dynami-
ke oraz codzienne funkcjonowanie rodziny. Badania
wskazujg, ze te rodziny charakteryzuja sie nizsz3 ja-
koscig zycia w poréwnaniu z rodzinami zdrowych
dzieci, a ciezsze przypadki choroby Scisle wigza sie
ze zwiekszeniem dysfunkcjonalnosci rodziny [19-21].
Rodzice réwniez do$wiadczaja wysokiego poziomu
stresu wynikajgcego z leczenia i opieki nad dziec-
kiem z AZS oraz bezsilnosci wobec objawéw, z jaki-
mi zmaga sie ich dziecko [21, 22]. W jednym z badan
wykazano, ze opieka nad dzieckiem z umiarkowang
lub ciezka postacia AZS jest bardziej stresogenna niz
opieka nad dzieckiem z cukrzyca insulinozalezna [11].
W kolejnym badaniu dotyczacym jakosci zycia rodzin
dzieci z AZS okreslono dziewie¢ gléwnych obszaréw
wplywu AZS na funkcjonowanie rodziny i sg to: pro-
blemy ze snem, zarzadzanie czasem, zmiana stylu zy-
cia, problemy zwigzane z leczeniem, aspekty spotecz-
ne, szkola i opieka dzienna, czas spedzany z rodzina,
stres zwigzany z finansami, napiecie osobiste [23].

Zaburzenia snu uwazane sg za najczestszy i jeden
z gtéwnych czynnikéw stresogennych, z jakim zma-
gaja sie opiekunowie. Obnizenie jakosci snu prze-
ktada sie na spadek wydolnosci i produktywnosci
W pracy oraz obnizenia jakosci wszelkich podejmo-
wanych czynnosci i obowigzkéw [24]. Dodatkowym
czynnikiem, ktéry zwieksza ciezar opieki nad dziec-
kiem z AZS, sa koszty finansowe leczenia, nieobecno-
§ci w pracy z powodu wizyt u lekarza lub hospitali-
zacji. Wiele rodzin otrzymuje zalecenia zwigzane ze
znacznymi zmianami w dotychczasowym stylu zy-
cia [25]. Dzialania zwigzane ze zmianami nawykéw
wymagajg czasu i moga réwniez zaburzaé budzet
rodzinny. Ponadto czasochtonno$¢ czynnosci zwiaza-
nych z leczeniem dziecka z AZS znaczaco wpltywa na
ilos¢ i jakos¢ czasu, jaka moga oni poswiecaé innym
czlonkom rodziny, a takze samym sobie. W $wietle
badan przeprowadzonych przez Su i wsp. opieka nad
dzieckiem z AZS zajmuje $rednio od 2 do 3 godzin
dziennie, w zaleznosci od stopnia zaawansowania
choroby [26]. Stres wynikajacy z opieki nad dziec-
kiem z AZS moze powodowacé u rodzicéw poczucie
przygnebienia, niepokoju i bezradnosci [27]. Dotych-
czasowe badania wskazuja réwniez na wystepowanie
poczucia winy u rodzicéw z powodu doswiadczanej
stygmatyzacji i odrzucania ich dziecka przez réwie-
énikéw. Opiekunowie doswiadczaja niezrozumienia
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of parents of children with AD, this problem is great-
ly exacerbated by the intense pruritus experienced
by their child [29]. A survey of parents of infants
with AD shows that sleep deprivation and chron-
ic fatigue are the main spheres which are the most
severely disturbed by the onset of the disease in
the family [30]. Long et al. proved that 60% of parents
of children with AD rated sleep loss as a significant
problem [31]. Sleep loss may be compared to that ex-
perienced by parents of children with other chron-
ic disorders, such as epilepsy, autism spectrum or
mental retardation [32]. Parents struggle most often
with controlling their child’s scratching and getting
their awakened child back to sleep. Caregivers use
a variety of methods to manage their child’s night-
time awakenings due to pruritus by using topi-
cal medications, wet dressings, special clothes for
the child, changing the temperature in the child’s
room or cuddling the child or co-sleeping [33]. Par-
ents of children with AD often co-sleep with the child
to soothe the symptoms and put the child back to
sleep, especially at times of exacerbation. As it has
been estimated, 48% of parents report that they
take their child to their own bed when children are
struggling with increased symptoms of the disease.
The consequences of the child’s presence in the par-
ents” bed include the child’s over-dependence or
a disruption of intimate relationships between
the parents [34].

However, even after controlling the child’s annoy-
ing itching, parents may find it difficult to make chil-
dren fall asleep again. 41% of preschool-aged children
with AD have been reported to continue waking up
at night after exacerbations were controlled. In addi-
tion, dealing with nocturnal exacerbations of pruritus
results in 1-3 hours of reduced sleep for parents each
night [33]. The loss of sleep adversely affects daily
functioning and has health consequences for car-
egivers. Parents of children with AD, despite having
suffered from sleepless nights, still have to perform
daily chores, which results in reduced efficiency and
an increased risk of errors committed at work, during
household activities or impaired motor function relat-
ed to, for example, driving [35, 36]. Sleep disorders
may also be associated with the onset or exacerbation
of anxiety disorders, depressive disorders, cardiovas-
cular disease, diabetes, or changes in immune func-
tioning [37, 38].

MARITAL AND SIBLING RELATIONSHIPS

The level of time and emotional commitment to
caring for a child with AD can put a strain on mari-
tal relationships or make parents unable to give ade-
quate attention to their siblings, thus disrupting fam-
ily relationships [19, 20]. Relationship problems and
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ich obcigzenia chorobg dziecka i braku wsparcia spo-
tecznego. Spotykaja sie z krytykowaniem wtasnych
metod wychowawczych, zaré6wno przez najblizszych
krewnych, jak i obcych ludzi [28].

ZABURZENIA SNU RODZICOW

Kwestia naturalna jest, ze u rodzicéw matych
dzieci wystepuje niedobér snu. Jednak u rodzicéw
dzieci z AZS problem ten jest znacznie poglebiony
z powodu intensywnego $wiadu odczuwanego przez
dziecko [29]. Badanie ankietowe rodzicow niemowlat
z AZS wykazalo, ze brak snu i chroniczne zmeczenie
byto gtéwna sferg, jaka zostala najmocniej zaburzona
wystapieniem choroby w rodzinie [30]. Long i wsp.
zbadali, ze 60% rodzicéw dzieci z AZS ocenilo utrate
snu jako istotny problem [31]. Utrata snu jest poréw-
nywalna z tg, jaka doswiadczaja rodzice dzieci z inny-
mi przewleklymi zaburzeniami, takimi jak epilepsja,
spektrum autyzmu i uposledzenie umystowe [32].
Rodzice zmagaja sie najczesciej z kontrolowaniem
drapania sie przez dziecko i ponownym usypianiem
wybudzonego dziecka. Opiekunowie stosujq r6z-
ne sposoby w celu radzenia sobie z wybudzaniem
sie dziecka z powodu $wiadu poprzez stosowanie
lekéw miejscowych, mokrych opatrunkéw, specjal-
nych ubranek, zmiane temperatury w pokoju dziecka
czy tez przytulanie lub wspdlne spanie [33]. Rodzice
dzieci z AZS czesto siegaja po dwie strategie: spania
na zmiane oraz wspdlnego spania z dzieckiem, aby
uspokajac i ponownie usypiaé dziecko, szczeg6lnie
w momentach zaostrzeri choroby. Szacuje sig, ze 48%
rodzicow deklaruje, ze zabiera dziecko do swojego
t6zka, gdy zmagaja sie z nasilonymi objawami choro-
by. Wspomina sie jednak o konsekwencjach zwigza-
nych z obecnoscia dziecka w 16zku rodzicéw, takich
jak nadmierna zalezno$¢ dziecka lub zaburzenia re-
lacji intymnych miedzy rodzicami [34].

Jednak nawet po opanowaniu dokuczliwego
swedzenia u dziecka, rodzice moga mie¢ trudnos¢
z ponownym za$nieciem. Stwierdzono, ze 41% dzie-
ci z AZS w wieku przedszkolnym nadal budzilo sie
W nocy po opanowaniu zaostrzen. Ponadto zajmo-
wanie sie nocnymi zaostrzeniami $wiadu skutkuje
skréceniem snu rodzicéw o 1-3 godziny kazdej nocy
[33]. Utrata snu przeklada sie na codzienne funkcjo-
nowanie oraz konsekwencje zdrowotne opiekunéw.
Rodzice dzieci z AZS, pomimo nieprzespanych nocy,
nadal musza wykonywacé codzienne obowiazki, co
wigze sie ze zmniejszong efektywnoscia i zwiekszo-
nym ryzykiem popetniania bledéw w pracy zawodo-
wej, w czynnosciach domowych czy z uposledzeniem
funkcji motorycznych zwigzanych z np. prowadze-
niem samochodu [35, 36]. Zaburzenia snu moga sie
wigzaé rowniez z pojawieniem sie lub zaostrzeniem
zaburzer lekowych, depresyjnych, choréb sercowo-
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family conflicts may also arise due to disagreements
and differences of opinions between parents with
regard to appropriate parenting styles of the affect-
ed child. Partners may feel lonely or rejected as they
mainly focus on their affected child. Spending time
together is limited due to increased childcare. Par-
ents reported limitations on going out socially due to
fatigue or difficulties in finding a suitable childmin-
der as well as reluctance to leave their children with
others when the disease is aggravated [11, 19, 39].
Caregivers of AD patients admit that it is very rare
for them to spend time without their child, which
leads to social isolation [19]. Loneliness combined
with the constant need to care for a sick child, chron-
ic fatigue and sleep deprivation can severely disrupt
the quality of intimate relationships between spouses
[40]. In addition, sick children very often sleep with
their parents, which can also weaken marital bonds.
Another factor that disrupts partner relationships is
a sense of personal guilt, or blaming the other parent
for the child’s illness, as atopy is a hereditary disease
[11]. The emergence of the above factors may not
only lead to feelings of resentment towards the other
spouse, but also affect the future together and any
joint decisions made [23]. Many parents give up hav-
ing another offspring, fearing that such a child will
suffer from the same ailments.

Little is known about the impact on siblings of sick
children. However, it is hypothesised that siblings
of children affected by AD may experience negative
effects as a result of being forced to adapt to the fami-
ly situation. Increased parental focus on the child with
a chronic illness may result in reduced attention given
to the healthy siblings. This may give rise to jealousy,
envy and feelings of loneliness or injustice [41].

Disturbed family functioning may require appro-
priate psychological support. Offering psychological
counselling or family psychotherapy can greatly help
caregivers who are struggling to care for their child
with AD, and early intervention can significantly im-
prove the quality of life and functioning of the whole
family [42].

DIET AND MEAL PREPARATION

Patients with AD are at risk of developing food
allergies. It is estimated that food allergy exacerbates
skin lesions in approximately 10-20% of children with
moderate and 33% of children with acute disease, and
between 30% and up to 80% of AD patients struggle
with skin reactions to food [43]. As long as a child
with AD does not develop symptoms of food aller-
gy, the introduction of elimination diets is not rec-
ommended. Nevertheless, up to 75% of patients with
AD have encountered attempts to eliminate poten-
tial allergens as a method of getting rid of skin prob-
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-naczyniowych, cukrzycy lub zmian w funkcjonowa-
niu ukladu odpornosciowego [37, 38].

RELACJE MALZENSKIE ORAZ RODZENSTWO

Poziom zaangazowania czasowego i emocjonal-
nego w opieke nad dzieckiem chorym na AZS moze
mieé negatywny wplyw na relacje malzenskie lub
sprawiac, ze rodzice nie sa w stanie poswieci¢ odpo-
wiedniej uwagi rodzeristwu, co wplywa na zaburze-
nie relacji rodzinnych [19, 20]. Problemy w relacjach
i wystapienie konfliktéw w rodzinie moga réwniez
powstawac z powodu nieporozumieni i odmiennych
zdan pomiedzy rodzicami na temat styléw wycho-
wawczych chorego dziecka. Partnerzy moga czuc¢ sie
samotni badz odrzuceni, gdyz gléwnie skupiaja sie
na swoich chorujacych dzieciach. Wsp6lne spedza-
nie czasu jest ograniczane ze wzgledu na zwiekszona
opieke nad dzieckiem. Rodzice zglaszali ograniczenia
w wychodzeniu na spotkania towarzyskie z powodu
zmeczenia lub trudnosci ze znalezieniem odpowied-
niej opiekunki i niecheci do pozostawiania dzieci
z innymi osobami w przypadku nasilenia choroby
[11, 19, 39]. Opiekunowie pacjentéw chorych na AZS
przyznaja, ze bardzo rzadko zdarza im sie spedzac
czas bez dziecka, co prowadzi do izolacji spotecznej
[19]. Osamotnienie polaczone ze stala potrzeba opieki
nad chorym dzieckiem, przewlekle zmeczenie i nie-
dobér snu moga bardzo mocno zaburzac jakos¢ relacji
intymnych pomiedzy matzonkami [40]. Ponadto cho-
re dzieci bardzo czesto $pia z rodzicami, co réwniez
moze oslabia¢ wiezi malzeniskie. Kolejnym czynni-
kiem zaburzajacym relacje partnerskie jest poczucie
winy osobistej albo tez obwinianie partnera za choro-
be dziecka, poniewaz atopia jest choroba dziedzicz-
na [11]. Pojawianie sie powyzszych czynnikéw moze
prowadzi¢ do odczuwania urazy wobec wspoétmat-
zonka, ale tez wplywaé na wspoélna przysztosc i po-
dejmowane decyzje [23]. Wielu rodzicéw rezygnuje
z posiadania kolejnego potomstwa, obawiajac sie, ze
bedzie mialo te same dolegliwosci.

Wplyw na rodzefistwo chorych dzieci jest w duzej
mierze niezbadany. Zaklada sie jednak, ze rodzen-
stwo dzieci z AZS moga doswiadczaé negatywnych
skutkow, bedacych wynikiem przymusu dostosowy-
wania sie do sytuacji panujacej w rodzinie. Zwiek-
szenie koncentracji rodzicéw na dziecku z przewlekla
choroba moze determinowac zmniejszenie uwagi po-
$wiecanej zdrowemu rodzenistwu. Moze by¢ to po-
wodem do wystapienia zazdrosci, zawiéci i poczucia
osamotnienia lub niesprawiedliwosci [41].

Zaburzenia funkcjonowania rodzinnego moga wy-
magac wsparcia psychologicznego. Zaproponowanie
konsultacji psychologicznej lub psychoterapii rodzin-
nej moze bardzo pomdc opiekunom zmagajacym sie
z opieka nad dzieckiem z AZS, a wczesna interwencja
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lems. Dairy products and eggs, which are staples in
the diet of Western children, are most often excluded.
The changes associated with introducing restrictive
diets require parents to put in extra work, new habits
and spend more time searching for the right foods
necessary for the diet [39]. Preparing different meals
is the area that is most often considered problematic,
right after sleep disorders and the financial costs in-
curred for treatment [36].

HOME ENVIRONMENT

Families of AD patients often change the home
environment in order to reduce the children’s ex-
posure to potential irritants or allergens as much as
possible. Changing the detergents used for personal
care, cleaning and laundry, buying special clothing
and bed linen, getting rid of carpets and refreshing
bedding and pillows much more frequently can be
time-consuming and costly [44]. However, they can
be very helpful in the treatment of AD and actual-
ly reduce the risk of exacerbations in some patients
[45]. Yet, just finding effective detergents, soaps or
materials which do not irritate or aggravate their chil-
dren’s skin usually requires a fair amount of trial and
error. If those attempts prove initially unsuccessful,
they can be a source of stress and frustration for par-
ents. Changes in the child’s environment require an
increase in household chores or time spent shopping,
which can also unfavourably affect the quality of life
of the whole family [30].

FINANCE

Both prescription drugs and over-the-counter
emollients are essential for the effective treatment
of AD and the prevention of its relapse. Ongoing
use of emollients and medications is associated with
high costs, especially when disease symptoms are
not properly controlled [46]. However, the financial
burden of AD can extend beyond the direct costs
of health services. It is worth noting that families of-
ten incur additional costs regarding transportation,
changes in diet, appropriate home environment, oth-
er treatments such as alternative ones. A decreased
income may result from reduced productivity or fre-
quent absences from work for the parent. Children af-
fected by more severe AD may require ongoing care
and treatment and subsequently, the parent some-
times has to give up work altogether [26]. Another
,hidden” cost of AD is the money spent on alternative
therapies. Parents seeking help and assistance turn to
homeopathic remedies or natural remedies to control
their children’s disease [47]. In light of various stud-
ies, it has been shown that 40-60% of AD patients
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moze znaczaco poprawic jakos¢ zycia i funkcjonowa-
nie calej rodziny [42].

DIETA | PRZYGOTOWYWANIE POSILKOW

Pacjenci z AZS sa w grupie ryzyka wystapienia
alergii pokarmowych. Szacuje sie, alergia pokarmowa
wplywa na nasilenie zmian skérnych u okoto 10-20%
dzieci z umiarkowanym i 33% dzieci z ostrym prze-
biegiem choroby, a od 30% do 80% chorych na AZS
wystepuja reakcje skérne w zwigzku ze spozywany-
mi pokarmami [43]. Dopdki u dziecka z AZS nie poja-
wiaja sie symptomy alergii pokarmowych, dopéty nie
zaleca sie wprowadzania diet eliminacyjnych. Mimo
to az 75% pacjentéw z AZS spotkalo sie z préobami eli-
minowania potencjalnych alergenéw jako metody po-
zbycia sie probleméw skérnych. Najczesciej wyklucza
sie produkty mleczne i jaja, ktére sa podstawowymi
elementami diety dzieci w zachodniej Europie. Zmia-
ny zwigzane z wprowadzeniem restrykcyjnych diet
wymagaja od rodzicéw dodatkowego nakladu pracy,
nowych nawykéw i poswiecania wiekszej iloéci czasu
na poszukiwanie odpowiednich produktéw spozyw-
czych, niezbednych dla diety [39]. Przygotowywanie
odmiennych positkéw to sfera, ktéra najczesciej uzna-
wana jest za problematyczng, zaraz po zaburzeniach
snu i ponoszonymi w zwigzku z leczeniem kosztami
finansowymi [36].

SRODOWISKO DOMOWE

Rodziny pacjentéw z AZS czesto zmieniajg srodo-
wisko domowe, aby mozliwie zmniejszy¢ narazanie
dzieci na potencjalne czynniki draznigce lub alergeny.
Zmiany detergentéw uzywanych do pielegnacji sko-
ry, sprzatania i prania, kupowanie specjalnej odziezy
ibielizny poscielowej, pozbywanie sie dywanéw oraz
zdecydowanie czestsze zmienianie i od$wiezanie po-
Scieli i poduszek to zabiegi, ktére bywaja czasochtonne
i kosztowne [44]. Moga jednak okazac¢ sie niezwykle
pomocne przy leczeniu AZS i faktycznie zmniejszac
ryzyko zaostrzeni choroby u niektérych pacjentow [45].
Samo znalezienie detergentéw, mydel lub materialéw,
ktére nie podrazniaja i nie pogarszaja stanu skéry ich
dzieci wymaga najczesciej podjecia duzej liczby préb
i bledéw. Przy poczatkowym braku efektéw proby te
moga by¢ dla rodzica Zrédtem stresu i frustracji. Zmia-
ny w érodowisku dziecka wymagaja zwiekszenia licz-
by obowigzkéw domowych lub czasu poswieconego
zakupom, co réwniez moze wplywac na jakos¢ zycia
calej rodziny [30].

OBCIAZENIE FINANSOWE

Zaréwno leki na recepte, jak i dostepne bez recepty
emolienty sa niezbedne w skutecznym leczeniu AZS
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have tried alternative or complementary therapies in
addition to those provided by a dermatologist [48].
Children with AD represent up to 20% of all paedi-
atric homeopathic practice patients [49]. As a result,
these alternative therapies can significantly increase
the cost of treating AD in the long term when com-
bined with a conventional therapy [50, 51]. In a study
of families of children with moderate to severe AD,
disease-related expenses on average amounted to
34.8% of available wages [46]. The struggle with AD
can severely disrupt a family’s budget due to the high
costs of treating this disease or the instability of in-
come as a result of a reduction in the number of hours
actually worked per month or a resignation from or
a loss of a job.

THE BURDEN OF AD AND CLINICAL PRACTICE

The burden of a disease such as AD takes its toll
on many spheres of the patient’s life, as well as on
those of their loved ones. The lack of an imminent
threat to the lives of the youngest AD patients can be
seen as a determining factor in depreciating the is-
sue of the functioning and psychological condition
of the parents or carers involved in treatment. Thus,
they do not receive potentially useful educational or
psychological support, which, unfortunately, can re-
sult in growing levels of frustration, stress or help-
lessness. It can cause abandonment of therapy-related
recommendations, which ultimately underestimates
its effectiveness and reduces confidence in the thera-
py and the dermatologist [52].

Clinicians in their practice should aim at optimis-
ing the functioning of their patients and looking at
treatment from a broader perspective than simply
getting rid of skin symptoms. Showing sympathy and
understanding of the psychosocial burden, the costs
incurred or the time-consuming nature of care and
treatment activities can be very supportive in build-
ing trust and bond in the doctor-patient relationship.
Dermatologists should pay attention to and assess
the presence and severity of the burden of AD in
the patient and family at the time of the medical ap-
pointment, bearing in mind that physical assessment
of symptoms alone (e.g. severity of skin lesions and
pruritus, body surface area occupied) is insufficient
[25]. Assessing the impact of the disease on the child’s
and carers” work, school, social life and sleep may
be helpful in extending ongoing treatment with rel-
evant educational or psychosocial support. There
are cases where the reported burden is much bigger
than could be assumed after a physical examination.
Making these burdens known and taking action to
address or minimise them, e.g. by signposting fam-
ilies to appropriate support groups, a psychologist
or an atopy school, are as necessary as the treatment
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i zapobieganiu nawrotom choroby. State stosowanie
emolientéw i lekéw jest zwigzane z wysokimi koszta-
mi, zwlaszcza gdy objawy choroby nie sg prawidiowo
kontrolowane [46]. Jednak obcigzenia finansowe wy-
nikajace z AZS moga wykraczaé poza bezposrednie
koszty swiadczen zdrowotnych. Warto zwréci¢ uwage
na to, ze rodziny czesto ponosza dodatkowe koszty
transportu, zmiany diety, srodowiska domowego, in-
nego leczenia np. alternatywnego. Spadek dochodéw
moze sie wigzaé z obnizeniem wydajnosci lub z cze-
stymi nieobecnosciami w pracy rodzica. Dzieci z AZS
o ciezszym przebiegu moga wymagac stalej opieki
i leczenia, co niekiedy wymaga calkowitej rezygna-
cji z aktywnosci zawodowej rodzica [26]. Kolejnym
,ukrytym” kosztem AZS sa pienigdze wydawane na
terapie alternatywne. Rodzice, szukajac pomocy, sie-
gaja po leki homeopatyczne lub , naturalne” sposoby,
aby kontrolowac chorobe swoich dzieci [47]. W $wie-
tle r6znych badan wykazano, ze 40-60% pacjentéw
z AZS prébowato alternatywnych lub uzupelniajacych
terapii poza leczeniem prowadzonym przez derma-
tologa [48]. Dzieci z AZS to nawet 20% wszystkich
pacjentéw pediatrycznych poddawanych praktykom
homeopatycznym [49]. W rezultacie te alternatyw-
ne terapie w dlugoterminowej perspektywie moga
znacznie podnies¢ koszty leczenia AZS w polaczeniu
z konwencjonalna terapia [50, 51]. W badaniu rodzin
dzieci z AZS od umiarkowanego do ciezkiego wydatki
zwigzane z chorobg wynosity érednio 34,8% dostep-
nego wynagrodzenia [46]. Walka z AZS moze znacza-
co zaburzaé budzet rodziny ze wzgledu na wysokie
koszty leczenia tej ucigzliwej choroby lub niestalosé
dochodéw, bedaca wynikiem zmniejszania liczby
przepracowanych miesiecznie godzin badz rezygnacji
lub utraty pracy.

OBCIAZENIA ZWIAZANE Z AZS | PRAKTYKA
KLINICZNA

Obciazenie choroba, jaka jest AZS, porusza wiele
sfer zycia pacjenta oraz jego najblizszych. Brak bezpo-
§redniego zagrozenia zycia najmiodszych pacjentéw
z AZS mozna uzna¢ za czynnik determinujacy depre-
cjonowanie problematyki funkcjonowania i kondycji
psychicznej rodzicéw lub opiekunéw zajmujacych
sie leczeniem. Nie otrzymuja oni potencjalnie przy-
datnego wsparcia edukacyjnego i psychologicznego,
co niestety moze skutkowac wzrastaniem poziomu
frustracji, stresu oraz bezradnosci. Konsekwencja
moze by¢ zaniechanie zaleceni zwigzanych z terapia,
co ostatecznie zaniza jej skutecznosé oraz zmniejsza
zaufanie do leczenia i dermatologa [52].

Klinicysci w praktyce powinni dazy¢ do optyma-
lizacji funkcjonowania podopiecznych i patrze¢ na
leczenie szerzej niz tylko na pozbycie sie objawow
skornych. Okazanie zrozumienia wobec psychospo-
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of skin symptoms itself. Education and psychosocial
support have been confirmed to be helpful in reduc-
ing the stress resulting from the presence of AD in
the family, as well as to increase confidence in cop-
ing with the disease, and also to reduce the severity
of AD symptoms [53-56]. Studies show that parents
of children with AD, who experienced constant ther-
apeutic failures and failed to manage their children’s
pruritus, benefited greatly from attending atopy
schools [57]. The knowledge and skills acquired led
to a significant reduction in the severity of AD symp-
toms and improved functioning and increased quali-
ty of life for patients and their families [54, 58]. More-
over, a significant reduction in treatment costs has
been observed as educated parents improved their
skills in the proper use of emollients, antiseptics and
topical glucocorticosteroids [53, 55].

SUMMARY

Atopic dermatitis affects patients and their fami-
lies in many ways beyond dermatological problems.
Successful treatment of children with AD is often
the responsibility of their parents, who supervise
and follow medical advice. Caregivers face numer-
ous challenges of caring for a sick child, and their
functioning and coping with the disease is reflected
in treatment results. The illness generates significant
psychological, family, social and financial burdens.
The scale of psychosocial difficulties is a clear indica-
tion of a need for multifaceted efforts to optimise AD
treatment. In the light of the foregoing, the need for
research into the impact of AD on parents and carers
seems indispensable. It will allow us to gain a broad-
er understanding of the issue and, as a result, create
effective support and educational measures, the im-
plementation of which will result in an improved
quality of family life and effective treatment for chil-
dren affected by AD. In addition to treating the cuta-
neous manifestations of the disease, dermatologists
should consider adopting a broader approach in
the treatment and control of the disease, including
implementation of education, interviewing with re-
gard to psychosocial burden and offering multispe-
cialist support for both patients and their families.
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tecznego obcigzenia, ponoszonych kosztéw lub czaso-
chionnosci w dziataniach pielegnacyjno-leczniczych
moze okaza¢ sie bardzo wspierajace w budowaniu
zaufania w relacji lekarz-pacjent. Dermatolodzy po-
winni zwraca¢ uwage i ocenia¢ obecnosé oraz nate-
zenie obciazerh wynikajacych z AZS u pacjenta i jego
rodziny w czasie wizyty lekarskiej, pamietajac przy
tym, Ze sama ocena fizykalna objawéw (np. nasilenie
zmian skérnych i $wiadu, zajeta powierzchnia skéry)
jest niewystarczajaca [25]. Ocena wptywu choroby na
prace, szkole, zycie towarzyskie i sen dziecka oraz
opiekunéw moze sie okaza¢ pomocna w poszerza-
niu prowadzonego leczenia we wsparcie edukacyjne
lub psychospoteczne. Istniejg przypadki, w ktérych
zglaszane obciazenia sa znacznie wigksze, niz mozna
byto zatozy¢ po badaniu fizykalnym. Uzmystowie-
nie tych obciazen i podjecie dziatan dazacych do ich
zminimalizowania, np. poprzez wskazanie rodzinom
odpowiednich grup wsparcia, psychologa lub szkoty
atopii, jest réwnie potrzebne jak samo leczenie obja-
wow skoérnych. Potwierdzono, ze edukacja i wsparcie
psychospoteczne sa pomocne w redukowaniu stresu
wynikajgcego z obecnosci AZS w rodzinie, zwiek-
szaja pewnos¢ siebie w radzeniu sobie z chorobg, jak
réwniez zmniejszajq nasilenie objawow AZS [53-56].
Badania pokazuja, ze rodzice dzieci chorych na AZS,
ktoérzy doswiadczali nieustannych niepowodzerh tera-
peutycznych oraz nie radzili sobie ze swigdem u dzie-
ci, bardzo korzystali z uczestnictwa w szkotach atopii
[57]. Zdobyta wiedza i umiejetnosci istotnie przekta-
daly sie na zmniejszenie nasilenia objawéw AZS oraz
poprawe funkcjonowania i zwiekszenia jakosci zycia
pacjentéw oraz ich rodzin [54, 58]. Zaobserwowano
réwniez znaczna redukcje w ponoszonych kosztach
leczenia, gdyz wyedukowani rodzice poprawiali swo-
je umiejetnosci we wilasciwym stosowaniu emolien-
tow, srodkéw antyseptycznych i miejscowo glikokor-
tykosteroidéw [53, 55].

PODSUMOWANIE

Atopowe zapalenie skéry dotyczy chorych oraz
ich rodzin w wielu aspektach wychodzacych poza
problemy dermatologiczne. Za skuteczne leczenie
dzieci z AZS czesto odpowiadajq ich rodzice, ktérzy
nadzoruja i przestrzegajq zalecen lekarskich. Opie-
kunowie doswiadczaja wielu wyzwan, jakie stawia
przed nimi konieczno$¢ sprawowania opieki nad
chorym dzieckiem, a ich funkcjonowanie i radzenie
sobie z choroba przeklada sie na efekty leczenia.
Choroba generuje znaczne obcigzenia pod wzgledem
psychologicznym, rodzinnym, spolecznym i finanso-
wym. Skala trudnoéci psychospotecznych jest jasnym
sygnatem wskazujacym na potrzebe podejmowania
wieloaspektowych dziatari w kierunku optymalizacji
leczenia AZS. Dlatego tez wskazuje sie na koniecz-
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no$¢ prowadzenia badart w kierunku wptywu AZS
na rodzicéw i opiekunéw. Pozwoli to szerzej poznac
zagadnienie, a w efekcie stworzy¢ skuteczne dzia-
tania wspierajace i edukacyjne, ktérych wdrozenie
bedzie si¢ przektadaé na podniesienie jakosci zycia
rodzin oraz efektywnos¢ leczenia dzieci z AZS. Le-
karze prowadzacy swoich podopiecznych powinni,
poza leczeniem skérnych objawéw choroby, rozwa-
zy¢ szersze podejscie w leczeniu i kontrolowaniu
choroby, z uwzglednieniem wdrazania edukacji,
wywiadu w kierunku obcigzen psychospotecznych
i proponowania wielospecjalistycznego wsparcia dla
chorych oraz ich rodzin.
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