HAI SA SPUNEM
DA IMPREUNA

Un ghid pentru parinti, tutori si apartinatori ai copiilor
cu dermatita atopica (DA), un tip de eczema
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CUMSA
FOLOSEST! ACEST
GHID

Suntem aici pentru aface lucrurile putin
mai usoare pentru tine si copilul tau.

Desi multe dintre informatiile din acest ghid sunt
pentru tine, am adaugat si continut special pentru
copilul sau copiii care se afla in grija ta.

Atunci cand vezi simbolul
pentru apartinator,
inseamna ca informatia iti
este adresata tie.

Atunci cand vezisimbolul
\ ’/ pentru copil, inseamna
‘ = ca poti impartasi
informatia cu copilul tau.



Ingrijirea unui copil cu dermatita
atopica (DA) iti poate lua mult
timp si poate fi solicitanta din
punct de vedere emotional.
Uneori, s-ar putea sa ai si tu
nevoie de sprijin si te-ar putea
ajuta sa stii ca nu esti singur(a).
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INTELEGEREA

DERMATITEI ATOPICE

Atunci cand ai grijade un copil cu
DA, poate parea ca este necesar sa
devii expert(a) in subiect. Fireste, ca
parinte sau apartinator, vei petrece
probabil mult timp incercand sa
gasesti sfaturi si informatii corecte
pentru a contribui la ameliorarea
disconfortului pe careil resimte
copilul tau. Cauti informatii online
in timpul noptii, faci schimburi

de mesaje cu familia si prietenii

si orice lucru la care te poti gandi
pentru ate asigura ca faci tot ce
trebuie pentru calui/ei sali fie mai
usor.

Aceasta sectiune a ghidului te va ajuta sa
intelegi mai bine DA si ce o cauzeaza. Vei
putea avea discutii mai increzatoare atat
cu copilul tau, cat si cu medicul sau. Deci,
haide sa aflam mai multe despre stiinta
din spatele DA.
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Fundamentele DA

DA este doar unul dintre mai multe tipuri
diferite de eczeme.? Se caracterizeaza
prin mancarime intensa, piele uscata siun
impact negativ asupra calitatii vietii.>*

DA poate fi o afectiune cronica (de lunga
durata), ceea ce inseamna ca in timp ce
unii copii pot scapa de ea, altii o pot avea
toata viata.®'2 In unele cazuri, in special
daca dermatita atopica a copilului tau este
grava, poate fi util sa discuti cu medicul
tau despre optiunile ce permit obtinerea
unui control pe termen lung,* astfel incat
tu si familia ta sa puteti trai viata pe care o
doriti si pe care o meritati.

Majoritatea pacientilor cu DA au doar

o forma usoara. Pentru cei cu forme
moderate sau severe, insa, DA poate
afecta mult mai mult decat suprafata
pielii, avand un impact negativ asupra
activitatilor zilnice, somnului, sanatii
mintale si nu numai.* Dar aceasta
perturbare nu se limiteaza doar la
persoana cu DA. Dupa cum probabil stii
deja, iti poate afecta si tie viata in multe
feluri.
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In interiorul corpului

Atat factorii genetici, cat si sistemul
imunitar joaca un rol in DA.®> Un
dezechilibru in sistemul imunitar cauzeaza
inflamatie persistenta in intregul corp,
ceea ce inseamna ca, desi pielea copilului
tau poate parea curata uneori, exista
inca inflamatie sub piele, motiv pentru
care pot aparea in continuare eruptii
imprevizibile.®’ Astfel, chiar daca copilul
tau are o zi buna, o saptamana sau chiar

o luna buna cu DA, este important sa

stii ca DA poate fi inca prezenta, la fel si
inflamatia ce o provoaca.

Dar ce este de fapt inflamatia?

Inflamatia este unul dintre mecanismele
prin care corpul tau lupta impotriva
lucrurilor care ar putea sa-i faca rau.®
Cand ceva recunoscut ca daunator este
prezent, corpul tau elibereaza substante
chimice care declanseaza un raspuns
din partea sistemului tdu imunitar.®
Pentru persoanele cu DA, poate exista 0
inflamatie constanta n sistemul imunitar,
chiar daca semnele nu sunt intotdeauna
vizibile.®

*e

In afara corpului

Factorii externi din mediul inconjurator
joaca, de asemenea, un rol Tn modul in
care DA afecteaza viata copilului tau,
declansand uneori simptome. >0 Acesti
factori declansatori pot varia de la o
persoana la alta, iar intervalul de timp
dintre expunerea la acesti factori si
aparitia simptomelor poate face dificila
detectarea acestora. Poate parea ca

e nevoie sa controlezi fiecare aspect

al mediului copilului tau pentru a-i
imbunatati DA, dar schimbarea stilului de
viata pentru a evita factorii declansatori
nu va adresa si cauzele care stau la baza
DA 10,11

Ce inseamna asta pentru tine

Adevarul este ca niciunul dintre voi nu ar
trebui sa isi compromita viata de zi cu zi
cand vine vorba de gestionarea afectiunii.
Vestea buna este ca lucrurile evolueaza.
In prezent, intelegem mai multe despre
cauzele care stau la baza DA. Si exista
tratamente care pot face o diferenta
semnificativa. Prin urmare, colaborand
cu un dermatolog, iti poti ajuta copilul sa
traiasca o viatd mai putin afectata de DA.



CUMARATA
DA LA COPI|

Recunoasterea semnelor si
simptomelor DA te poate ajuta sa
intelegi prin ce trece copilul tau,
astfel incat sa ii poti oferi o mai
buna sustinere.

La sugarii cu varsta sub 6 luni, DA apare
de obicei pe fata, obraji, barbie, frunte si
scalp.!® Cu toate acestea, se poate raspandi
si in alte zone ale corpului.t®

La bebelusii cu varsta de 6 luni sau peste,
DA apare in mod obisnuit pe fata sau pe
coate si genunchi - locuri care sunt usor de
scarpinat si frecat atunci cand se tarasc.'°
Daca pielea devine infectata, poate forma
o crusta galbena sau mici umflaturi cu
puroi.t®

Odata cu varsta de 2-3 ani, pielea
copilului tau poate Incepe sa arate uscata
si solzoasa, devenind mai groasa daca
se scarpina prea mult - acest lucru se
numeste lichenificare.®

La copiii cu varsta de 5 ani sau peste, DA
apare de obicei in pliurile coatelor, mainilor
si genunchilor.*®> De asemenea, pot aparea
eruptii cutanate si zone cu mancarime siin
spatele urechilor sau la nivelul picioarelor
sau scalpului.t41°
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Este important sa retii ca, in ciuda tuturor
acestor lucruri, aspectul DA poate fi diferit
de la un copil la altul.'® Fiecare copil si
fiecare caz de DA sunt unice. Prin urmare,
indiferent de simptomele DA cu care se
confrunta copilul tau, impartaseste-le cu
medicul. Cu cat acesta va avea o imagine
mai clara, cu atat va putea gestiona mai
bine afectiunea copilului tau.

Simptomele fizice la copii
includ:13-1¢

* Mancarime la nivelul pielii,
accentuata prin scarpinare

e Tulburari ale somnului din cauza
mancarimii pielii
» Eruptii cutanate, care apar violet,

maro sau gri pe pielea maiinchisa
si rosii pe pielea mai deschisa

e Piele foarte uscata sau solzoasa

e Rani deschise, cu cruste sau
supurand



CUM SE POATE SIMTI COPILUL

TAU DIN CAUZA DA

Impactul DA nu este doar fizic
- poate afecta si calitatea vietii
copilului tau.*

Acestea sunt doar cateva moduri
in care copilul tau ar putea fi
afectat:*

» Si-ar putea pierde increderea in felul in
care arata sau stima de sine i-ar putea
fi afectata

» n unele cazuri, petrecerea timpului cu
prietenii sau activitatile spontane pot
deveni mai dificile

« S-ar putea sa nu se simta confortabil
purtand hainele care ii plac

« Somnul ii poate fi afectat de DA

 In zilele proaste, s-ar putea sa ii fie
greu sa se concentreze la ore sau este
posibil sa nu poata merge la scoala

Ce inseamna asta pentru tine si
copilul tau.

DA va poate afecta vietile améandurora. Dar
Tn gestionarea DA nu ar trebui sa acceptati
compromisuri in ceea ce priveste stilul
vostru de viata. In prezent nu exista un
remediu pentru DA, dar intelegerea noastra
asupra afectiunii progreseaza si exista
tratamente disponibile care s-a dovedit ca
imbunatatesc calitatea vietii pacientilor.
Discuta cu medicul pentru a afla mai multe.

impreuna cu medicul dermatolog,
puteti gasi solutia de control pe termen
lung pe care copilul tau o merita.



FELUL IN CARE

CONTEAZA LA FEL

DE MULT PRECUM
MODULIN CARE

TAU
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CUMTE AFECTEAZA PETINE DERMATITA
ATOPICA ACOPILULUITAU

Am vorbit putin despre impactul pe
care il are DA asupra copilului din

grija ta, dar acum este momentul sa

ne concentram asupra ta. in fiecare zi,
muncesti incredibil de mult pentru a
proteja si sprijini un copil cu DA, in timp
ceincerci gi saiti traiesti viata. Asadar,
nu te simti vinovat(a) sau ingrijorat(a) ca
nu faci suficient.!” Suntem siguri ca faci
o treaba uimitoare.

In cazul in care copilul tdu are DA
moderata sau severd, viata ta s-ar putea sa
se fi schimbat in mai multe feluri si sa-ti fi
afectat sanatatea fizica si psihica.3'” Este
adevarat ca atunci cand iti vezi copilul
suferind, suferi si tu.

Poate ca este o senzatie persistenta de
stres sau simti ca ai mai putina energie
pentru a-ti trai propria viata. Adevarul este
ca ingrijirea unui copil cu DA te poate
epuiza.

Ai atat de multe lucruri la care trebuie sa
te gandesti ca apartinator, dar trebuie sa
te asiguri ca ai energia necesara pentru
a te ocupa de toate. De aceea, gasirea

unui tratament care gestioneaza in mod
proactiv dermatita atopica a copilului tau

este extrem de importanta - deoarece,
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n cele din urma, controlul pe termen
lung este benefic atat pentru copilul
tau, cat si pentru tine. Asadar, continua

sa discuti cu dermatologul tau despre
abordari proactive pe termen lung pentru
gestionarea DA.

lata cateva moduri in
care viata ta ar putea fi
afectata:'"1°

* Lipsa somnului atat pentru tine,
cat si pentru copilul tau, care iti
poate afecta starea de spirit

* Pierderea timpului dedicat
socializarii sau a capacitatii
de a face planuri in impulsul
momentului

» Productivitatea ti-ar putea fi
afectata

* Tulburari emotionale, stres,
sentiment de vinovatie, epuizare

* Presiune asupra persoanelor din
jurul tau, inclusiv partenerul si
familia






CUM SA VORBESTI CU
COPILUL TAU DESPRE DA

DA poate fi greu de inteles chiar si
pentru un adult, iar a intelege stiinta
suficient de mult pentru a putea
explica DA copilului tau este chiar mai
dificil. Prin urmare, am simplificat
informatiile stiintifice. Asa ca poti citi
urmatoarele pagini impreuna cu
copilul tau. Speram ca astfel va fi mult
mai usor pentru tine sa raspunzi la
intrebarile pe care le-ar putea avea
despre DA.

Savorbim despre mancarime

Stim ca mancarimea constanta,
caracteristica DA, poate fi obositoare
pentru tine si copilul tau.6141% S-ar putea sa
te surprinzi spunand ,nu te mai scarpina”
si s-ar putea chiar sa auzi profesionistii din
domeniul medical spunand acelasi lucru.
Dar stim ca nu este chiar atat de simplu.
Méancarimea intensa care vine odata cu
DA este determinata de inflamatia de sub
piele, si din pacate nu va disparea daca
pur si simplu ncerci s-o ignori.%’
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O noua perspectiva

Scopul nostru este de a schimba viziunea
copilului asupra DA de la ,daunator sau
furios” la ,protector si hiperactiv”. Acest
lucru v-ar putea ajuta pe améandoi sa fiti
putin mai blénzi cu voi insiva, stiind ca
sistemul lui imunitar functioneaza usor
diferit fata de persoanele fara DA.

Explicand DA copilului din
grija ta l-ai putea ajuta sa:

» creasca cu o bunaintelegere a
starii lui

» inteleaga ca DA nu este din vina
lui sau a ta

* sa participe cu usurinta in
conversatiile despre DA si sa
explice in mod clar afectiunea si
altor copii sau adulli

» sa-si dezvolte increderea in sine,
permitandu-i sa se simta mai
confortabil cand interactioneaza
cu alti copii sau isi traieste viata
de zi cu zi






EXPLICATII DESPRE
DA

Safim sinceri, DA poate fi greu de
inteles pentru copii si adolescenti.

Asadar, aceasta sectiune este o
oportunitate de a-i ajuta sa inteleaga cum
functioneaza de fapt.

Am creat doua mini-povestiri care Ti
ghideaza usor prin stiinta DA. Cand

aveti un moment de liniste, luati un loc
impreuna pentru a le parcurge. Speram ca
vor ajuta la schimbarea modului in care se
raporteaza la DA.

Pentru copii (6 — 11 ani)
Paginile 18-23

Pentru adolescenti (12 - 17 ani)
Paginile 24-27

¥
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Salut, eu sunt Flo, imi pare bine sa te cunosc

Cineva mi-a spus ca ai eczema, la fel ca mine. O am de ceva timp si
mancarimea si iritatia pot face viata putin mai grea uneori. M-a ajutat
sa stiu de ce mi se Intampla asta.Asa ca iti voi impartasi ceea ce stiu
si sper ca te va ajuta si pe tine.

Sunt mai multe lucruri care pot provoca eczema, iar unul dintre ele
este sistemul tau imunitar.® Toata lumea are un sistem imunitar, iar
sarcina lui este de a ne proteja de microbi.®

Eu Tmi imaginez sistemul meu imunitar ca pe un gardian personal,
la fel ca acest robot. Este mereu acolo si sarcina lui este sa ma
protejeze, dar uneori poate fi prea activ.®




Trebuie sa imi pregatesc gh|oz ani L
scoala, dar uneori eczema mea face ca lucrurile
sa fie mai greu de facut.

Vezi tu, eczema apare pentru ca sistemul tau imunitar incearca sa te
protejeze de rau, dar in cazul nostru, acesta devine sensibil si crede ca
lucrurile ar putea sa te raneasca..’




Uneori eczema mea devine mai suparatoare,
aceasta agravare numindu-se eruptie.*

Aceasta agravare face mancarimea de pe piele mai puternica, si incep
sd ma scarpin si mai mult.:® Eruptiile se produc deoarece sistemul
nostru imunitar este prea activ.’

Mancarimea Tmi poate distrage atentia

si ma poate face sa-mi pierd concentrarea atunci
cand incerc sa pictez sau sa-mi fac temele.




Uneori, am senzatia ca sunt Singurul copil din lume cu DA
Dar nu este asal

Peste tot in lume exista copii ca tine si ca mine, care au si ei eczema.?
S-ar putea sa mai fie copii afectati de DA chiar si la scoala ta
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Cand ajung acasa de la scoala, ma asigur ca mi-am folosit
tratamentele pentru eczema

Este important sa imi iau medicamentele,

chiar daca asta inseamna ca trebuie sa astept sa pictez

pentru ca doar astfel pot face ca
eczema sa se amelioreze




in unele zile, ma simt bine cu privire la eczema mea

Uneori, 1nhsa, ma poate intrista. Multi oameni m3 intreaba
despre pielea mea sau imi spun sa nu ma mai scarpin, ceea ce

ma deranjeaza, pentru cd NU Pot sa ma opresc.

Daca te simti vreodata la fel, ar trebui sa vorbesti cu cineva din familia
ta, sigur te vor putea ajuta si ei. Acum, trebuie sa merg si sa-mi termin

pictura, cred ca va fi cea mai buna de pana acum.

Mi-a facut placere sa te cunosc!




CE ESTE /Y]

Buna, sunt Eric.
Am auzit ca ai
dermatita atopica,
la fel ca mine

Ai putea auzi oameni numind-o
eczema, dar eu ii spun ,,DA”.
Oricum ai vrea sa-i spui, suntem
in aceeasi barca.

Am DA de cand ma stiu, iar acum
tocmai am implinit 14 ani, asa
ca stiu cate ceva despre cum
functioneaza. In plus, sunt foarte
bun la stiinte, deci te pot ajuta sa
inveti notiunile de baza despre
DA.

DA este de fapt cel mai comun
tip de eczema si este cauzata
de cateva lucruri.1®
Acesteainclud mediul
inconjurator, factorii
genetici si sistemul
nostru imunitar.®

Pentru a simplifica
lucrurile, imi imaginez
sistemul meu imunitar ca
pe un gardian personal, la
fel ca acest robot.
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Toata lumea are un sistem
imunitar care ar trebui sa ne
protejeze de virusi si bacterii.®
Dar la persoanele cu DA,
sistemul imunitar functioneaza
putin diferit. Al nostru poate

fi hiperactiv fata de anumite
lucruri.?Din cauza DA, pielea
noastra poate arata putin
diferit.%'4 Poate sa te faca sa te
simti rusinat, mi se intampla si
mie.* Dar nu ar trebui sa ne simtim
jenati de felul in care arata pielea
noastra.

DA afecteaza pielea,
determinand senzatia de
piele uscata si mancarime,
precum si aparitia eruptiilor
rosii sau purpurii.t*
Mancarimea imi distrage
atentia uneori, ceea ce imi
pune cu adevarat nervii la V
incercare, mai ales cand '
incerc sa maconcentrezla
lectiile de stiinte.

Unii oameni pot trai cu DA
perioade lungi de timp.6?
Dar, la unii oameni, DA se
poate imbunatati pe masura
ce inainteaza in varsti.511.12

Gasirea, impreuna cu medicul
tau, a tratamentului potrivit, te
poate ajuta mult, astfel incat
problemele determinate de DA sa
nu iti ia prea mult timp din viata.!!



Sa aruncam o privire mai atenta la cum
arata si cum se simte DA

Probabil caiti simti pielea uscata
si te mananca, asa ca, instinctiv, te

scarpini.}* Acest lucru poate duce la
formarea unor leziuni la nivelul pielii
sub forma de placi care pot séangera
si chiar supura (suna intens, dar este

pielea care secreti lichid).1114.16 Inflamatia apare atunci cand corpul tau
incearca sa lupte impotriva lucrurilor
Aceste placi se pot intari si te pot daunatoare, incercand sa se vindece
face sa vrei sate scarpini si mai singur.8 Cand o amenintare potentiala
gl F ! et patrunde in sistemul tau imunitar, cum

ar fi, de exemplu, o infectie, corpul
tau elibereaza anumite substante

chimice.® Aceste substante chimice
declangeaza un raspuns din partea

De aceea ma enerveaza cand
oamenii imi spun sa,,maopresc din
scarpinat”.

Uneori apar exacerbari (boala sistemului tau imunitar, iar acel rispuns
se intensifica), momente in care este inflamatia.? Ca persoana cu DA,
simptomele devin mai severe, din inflamatia din corpul tau este mai
cauza inflamatiei care are loc in puternica.

interiorul corpului.®*
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Uneori DA ma face sa ma simt
trist si descurajat. Uneori, simt
ca sunt singur, si poate ca si tu te
simti asa.” Dar nu suntem singuri.
1din 5 copii are DA.* Acest lucru
inseamna ca, intr-o scoala cu
1.000 de elevi, exista aproximativ
200 de copii care au si ei DA
Deci, exista sanse sa cunosti pe
cineva cu DA, la fel camine.

Cand ajung acasa, ma asigur
caimitratez DA. Chiar daca
vreau sa ma relaxez i sa cant la
chitara, stiu ca este important sa
continui sa imi tratez DA, altfel
eruptiile mele vor reveni.*4
Ma asigur ca sunt atent daca
tratamentul meu Timi ajuta sau
nu DA, astfel incat sa-mi anunt
tatal si medicul.

Uneori, DA imi poate afecta mult
starea de spirit. insa, am descoperit
ca e de mare ajutor sa vorbesc

cu tatal meu sau cu prietenii mei
despre cum ma simt. Daca DA te
impiedica sa faci ceea ce iti doresti
sau te face sa te simti trist, ar trebui
sa vorbesti deschis despre asta.
Familia, prietenii si medicul tau sunt
acolo pentru ate ajuta sa traiesti o
viata dincolo de DA.
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CUM SZ\UGESTIONEZI DERMATITA
ATOPICA ACOPILULUITAU

Probabil deja jonglezi cu multe
responsabilitati in ceea ce priveste
gestionarea dermatitei atopice a
copilului tau: starea lui mentala,
programarile la medic, evitarea
factorilor declansatori, aplicarea
tratamentelor. Dar un lucru care
te-ar putea ajuta sa iti usurezi
sarcina ar fi gasirea tratamentului
potrivit pentru copilul tau.

Poate te-ai obisnuit deja sa Ti aplici lotiuni
hidratante in fiecare zi. Si desi acestea
ajuta, stim ca tratamentele topice pentru
DA, care trateaza doar suprafata pielii,
nu tintesc cauza care sta la baza acestei
boli. Deci, s-ar putea sa nu impiedice

pe deplin aparitia eruptiilor in viitor.

Nu ar trebui sa te multumesti doar cu
ameliorarea temporara a simptomelor.
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Daca tratamentul actual al copilului tau
nu gestioneaza eficient simptomele DA,
ar trebui sa discuti cu un dermatolog
pentru a gasi o optiune de tratament care
sa va ofere atéat tie, cat si copilului tau,
control pe termen lung asupra senzatiei
de méancarime.

Dar gestionarea DA nu depinde doar

de tine. Este un efort de echipa. Asadar,
continua sa lucrezi indeaproape cu
dermatologul tau pentru a ajunge acolo
unde vrei sa ajungi. In fond, desi tu stii
totul despre copilul tau, dermatologul tau
stie cel mai bine cum sa il trateze. Lucrand
impreuna, puteti incerca sa gestionati
sistemul imunitar hiperactiv al copilului
tau, pentru a-si mentine DA sub control
pe termen lung.



Hai sa vorbim

Dar de unde stii daca este timpul sa
iei in considerare un alt tratament?
Ei bine, sa vorbesti cu copilul tau
este un punct de plecare excelent.
li poti pune Tntrebari simple, cum ar
fi ,cat de bine ai dormit?” sau ,azi te
mananca pielea?” pentru a-l intelege
mai bine.

/
-

Instrument de control al
dermatitei atopice

Daca doriti o modalitate rapida

de a vedea cat de controlata sau
necontrolata este DA a copilului tau,
foloseste Instrumentul de control

al dermatitei atopice (ADCT) de pe
pagina urmatoare. Acesta include
cateva intrebari simple, la care

tu si copilul tau puteti raspunde
impreuna. ADCT fiti ofera un scor pe
care il poti impartasi apoi cu medicul
dermatolog. Acesta va folosi acest
scor pentru a evalua cat de bine
controlata este DA in cazul copilului
tau si pentru a-i intelege mai bine
nevoile de tratament.
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SCHIMBA-TI
PERCEPTIA
SCHIMBA-TI
MENTALITATEA




ATOPIC DERMATITIS

CONTROL TOOL

intelegerea Dermatita atopica (DA) este o forma Instrumentul de Control al Dermatitei

dermatitei cronica de eczema. Este o boala Atopice (ADCT) este un instrument creat

tale atopice, frecventa si tratabild, dar nu este pentru a-i ajuta pe pacienti si pe medicii

prin utilizarea intotdeauna usor de gestionat si iti poate  acestora sa inteleaga pe deplin DA si sa

instrumentului afecta calitatea vietii in mai multe feluri. actioneze eficient in gestionare acesteia.

ADCT Masurarea controlului bolii in toate Pentru a putea evalua singur cat de bine
aspectele vietii care iti sunt afectate iti controlezi DA, te rugam sa raspunzi la
de DA - inclusiv semne vizibile pe piele, urmatoarele intrebari.

simptome cum ar fi mancarimea si
durerea sau calitatea vietii in general

— 1l poate ajuta pe medicul tau sa
monitorizeze raspunsul la tratament, sa
ghideze conversatiile despre ingrijirea
optima corespunzatoare pentru tine si sa
stabileasca obiective de tratament care
pot fi atinse.

Raspunsurile tale il vor ajuta pe medic
sa inteleaga mai bine nevoile tale de
tratament.

Pasul 1: Raspunde la sase intrebari scurte despre DA

Te rugdm sa completezi raspunsurile la intrebarile de mai jos. Pentru a utiliza corect instrumentul ADCT,
trebuie sa raspunzi la toate cele sase intrebari.

Instrumentul de Control al Dermatitei Atopice

Te rugam sa raspunzi la urmatoarele intrebari l[uand in considerare experientele tale legate de
eczema, uneori denumita si ,,dermatita atopica”.

1. Tndecursul ultimei saptadmani, cum ai evalua simptomele tale legate de eczema (de exemplu,
mancarime, piele uscata, eruptie pe piele)?

Niciunul Usoare Moderate Severe Foarte severe

2. 1ndecursul ultimei s&ptamani, in cate zile ai avut episoade intense de mancarime din cauza eczemei?
Deloc 1-2 zile 3-4 zile 5-6 zile in fiecare zi

3. T1ndecursul ultimei s&ptdmani, cat de deranjat(a) ai fost de eczema?
Deloc Putin Moderat Foarte mult Extrem de mult

4. n decursul ultimei saptamani, in cate nopti ai avut dificultati in a adormi sau a dormi, din cauza
eczemei?

Tn nicio noapte 1-2 nopti 3-4 nopti 5-6 nopti Tn fiecare noapte

5. Tndecursul ultimei saptamani, cat de mult ti-a afectat eczema activitatile zilnice?
Deloc Putin Moderat Mult Extrem de mult

6. Indecursul ultimei saptdmani, cat de mult ti-a afectat eczema starea sufleteasca sau emotiile?
Deloc Putin Moderat Mult Extrem de mult
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Pasul 2: Calculeaza-ti scorul total ADCT

Dupa ce ai raspuns la toate cele sase intrebari, utilizeaza tabelul ADCT de mai jos pentru a iti calcula scorul
ADCT total.

* Pentru fiecare intrebare, raspunsul tau primeste un scor intre 0 si 4 puncte.
Completeaza in casutele gri din coloana de pe partea dreapta a tabelului ADCT de mai jos punctele pe
care le-ai obtinut la fiecare intrebare.

e Suma punctelor corespunzatoare raspunsurilor tale la cele sase intrebari ale instrumentului ADCT
reprezinta scorul tau total.
Calculeaza suma punctelor din casutele gri si noteaz-o in casuta mov de jos. Scorul tau ADCT total va fi
intre 0 si 24.

* Noteaza data completarii chestionarului in casuta din stanga sus. Este posibil sa doresti sa specifici
momentul n care ai completat chestionarul ADCT in discutia cu medicul tau despre DA.

Noteaza punctele

Data de astazi: obtinute la fiecare
intrebare Tn

casutele gri

1. In decursul ultimei saptamani,

cum ai evalua simotomele tale (Niciunul) (Usoare) (Moderate) (Severe) (Foarte severe)
u I eval 'v P 0 puncte 1 punct 2 puncte 3 puncte 4 puncte

legate de eczema?

2. Tn decursul ultimei s&ptamani,
in cate zile ai avut episoade (Deloc) (1-2 zile) (3-4 zile) (5-6 zile) (in fiecare zi)
intense de mancarime din 0 puncte 1 punct 2 puncte 3 puncte 4 puncte
cauza eczemei?

3.In decursul ultimei saptamani, (Deloc) (Putin) (Moderat) (Foarte mult)  (Extrem de mult)

cat de deranjat(a) ai fost de

eczems? 0 puncte 1 punct 2 puncte 3 puncte 4 puncte

4. 1n decursul ultimei saptamani,
in cate nopti ai avut dificultati (No nights) (1-2 nopti) (3-4 nopti) (5-6 nopti) (i fiecare noapte)
in a adormi sau a dormi din 0 puncte 1 punct 2 puncte 3 puncte 4 puncte
cauza eczemei?

5. Tn decursul ultimei saptamani,
cat de mult ti-a afectat eczema
activitatile zilnice?

(Deloc) (Putin) (Moderat) (Mult) (Extrem de mult)
0 puncte 1 punct 2 puncte 3 puncte 4 puncte

6. In decursul ultimei s&ptamani,

cat de mult ti-a afectat eczema (Deloc) (Putin) (Moderat) (Mult) (Extrem de mult)
starea sufleteasca sau 0 puncte 1 punct 2 puncte 3 puncte 4 puncte
emotiile?

Suma punctelor tale = Scorul tau ADCT total:

Pasul 3: Discuta cu medicul tau despre modul in care DA iti afecteaza viata de zi cu zi
Este posibil ca DA sa nu fie bine controlata daca:

e Scorul tau ADCT total este de cel putin 7 puncte
SAU
Scorul tau ADCT total a crescut cu 5 puncte sau mai mult de la ultima utilizare a instrumentului ADCT

Daca te temi ca este posibil ca DA sa nu fie bine controlatd, trebuie sa consulti medicul
Ia cu tine chestionarul ADCT completat la urmatoarea consultatie programata
Discutad cu medicul despre raspunsurile tale la intrebarile ADCT si despre modul in care te afecteaza DA

SNENEN
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ESTE TIMPUL SA
PROFITI MAI MULT

)2 CONSULTATIILE

MEDICALE




s
VALORIFICA FIECARE

MOMENT CU MEDICUL
DERMATOLOG

Consultatiile medicale sunt una
dintre cele mai importante etape
ale calatoriei copilului tau cu
dermatita atopica. Dar acestea pot
fi destul de scurte si poate fi dificil
sa stii ce saspui pentru a obtine
cele mai bune informatii. Nu fiti
face griji, aceasta sectiune te poate
ajuta. Daca te simti coplesit(a) sau °
ai nevoie de ajutor, aici gasesti
sfaturile de care ai nevoie.

qa
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Inainte de consultatie

In primul rand, nu existd un moment
nepotrivit pentru a programa o
consultatie. Daca dermatita atopica Ti
afecteaza somnul copilului tau in mod
regulat sau 1l impiedica sa faca lucrurile
care 1i plac - sau daca tratamentul actual
nu ii controleaza simptomele - ar trebui sa
consulti un dermatolog. Acesta te poate
ajuta sa raspunzi acestor provocari si 1l
poate ajuta pe copil sa obtina control pe
termen lung.

Cesaieiin considerare

Deci, ce anume ai de gand sa-i spui
medicului tau? Poate fi greu sa stii de
unde sa incepi, mai ales daca a trecut ceva
timp de la ultima consultatie. lata cateva
intrebari la care sa te gandesti. Ar putea fi
util sa discuti cu copilul tau Tnainte despre
aceste intrebari.

e Cum se simte copilul tau din
cauza DA fata de la ultima vizita la
medic?

» Cum ii afecteaza DA viata de zi cu
zi? li afecteaza scoala, socializarea
sau somnul?

* Unde anume pe corp ii apar
semnele DA? S-a schimbat ceva
recent?

e Cum se descurca cu tratamentul
actual?

= Care i sunt sperantele cu privire la
dermatita atopica?

Stabileste un obiectiv

Echipat(a) cu aceste intrebari, vei fi in
cea mai buna pozitie pentru a stabili un
obiectiv pentru urmatoarea consultatie
a copilului tau. Ar putea fi vorba despre
tratamente sau simptome, dar orice ar
fi, trebuie sa ai fixate niste obiective si
sa lucrezi impreuna cu medicul pentru a
obtine raspunsurile de care ai nevoie.

Fii pregatit(a)

Semnele si simptomele DA pot varia i

se pot agrava intr-un mod imprevizibil.
Uneori, consultatia poate avea loc intr-un
moment cand simptomele copilului tau
sunt mai severe in timpul unei acutizari,
dar alteori semnele DA pot sa nu fie
vizibile.

Pentru a te asigura ca medicul dermatolog
are o imagine precisa asupra modului in
care DA iti afecteaza copilul, este cel mai
bine sa tii o evidenta a manifestarilor DA.
Poti incerca sa scrii intr-un jurnal si sa il
aduci cu tine la consultatie.

De asemenea, poti completa chestionarul
Instrumentului de control al dermatitei
atopice si poti discuta cu medicul despre
scorul copilului tau.
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in timpul consultatiei

Fii sincer(a) si deschis(a). Medicul
dermatolog este acolo pentru a va ajuta
pe tine si pe copilul tdu sa gestionati
mai bine DA, asa ca este incredibil de
important sa spui cand ceva merge bine
sau nu. El trebuie sa cunoasca impactul
total pe care il are DA, fie ca este fizic sau
emotional, pentru a putea ajuta.

intrebari

Pune multe intrebari. Nu uita, nu exista
intrebari proaste. lata cateva la care sa te
gandesti.

* Mi-ati putea spune mai multe despre
cauza principala a DA gi cum poate fi
gestionata?

e Cum putem impiedica DA sa afecteze
somnul / sanatatea mintala / viata
sociala a copilului meu?

e Copilul meu continua sa aiba
recidive, exista vreo modalitate prin
care sa le prevenim pe termen lung?
(Nu iti fie teama sé intrebi medicul
despre diferite planuri de tratament,
ajuta sa stii ce optiuni exista.)

e Are copilul meu nevoie sa fie trimis la
un specialist? Dacéa ai consultat doar
un medic de familie despre dermatita
sa atopica sau nu ai consultat un
specialist de ceva timp, solicitarea unei
trimiteri poate fi de ajutor.
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Dupa consultatie

Uneori, vizita la medic te poate lasa usor
confuz(a), asa ca este important sa faci un
pas Thapoi si sa analizezi cum a decurs, la
ce intrebari ai primit raspuns si care sunt
pasii urmatori.

Reflecteaza

la-ti un un moment dupa consultatie
pentru a discuta cu copilul tau despre
asta. Sunteti amandoi multumiti de cum
a decurs? lti este clar ce se intampla in
continuare?

la notite

Acest lucru este foarte important. Poate

fi usor sa uiti ceea ce ai discutat, asa

ca noteaza informatiile si pastreaza-le

in siguranta. Pastrarea unei evidente a
fiecarei consultatii nu inseamna doar

ca ai o referinta pentru urmatoarea
programare, dar iti ofera si o perspectiva
mai larga asupra modului in care
evolueaza, in general, dermatita atopica a
copilului tau.

Iti dorim mult succes in calatoria cu DA a

copilului tau. la aminte, fiecare consultatie
reusita ar putea fi inca un pas mai aproape

de controlul pe termen lung al dermatitei
atopice a copilului tau.

Daca simti ca nu obtii tot ce iti
doresti din consultatiile sau vizitele
la medicul dermatolog, nu te
panica. Este important sa gasesti
cea mai potrivita optiune pentru

tine si copilul tau in ceea ce priveste
ingrijirea sa. Daca simti ca nu reusesti
sa obtii controlul pe termen lung al
DA cu tratamentul sau dermatologul
actual, poate fi timpul pentru o
schimbare.




Este timpul sa lasi stresul provocat de DA
in urma. Asadar, uita sentimentul ca nu
ai totul sub control si renunta sa te acuzi
singur(a). Suntem siguri ca faci o treaba
fantastica. Si daca ai vreun moment de
indoiala, suntem aici. Te poti baza pe
SPUNE DA pentru informatii si sfaturi

de care ai nevoie, pentru ca nu vei avea
Tntotdeauna raspunsurile - dar noi s-ar
putea sa le avem. Aminteste-ti ca medicul
copilului tau poate avea un impact
mare asupra amandurora. El are cheia
tratamentului, managementului si, cel mai
important, a controlului pe termen lung al
dermatitei atopice a copilului tau.

Pastreaza acest ghid la indeméana pentru
acele consultatii si conversatii importante
cu copilul tau.

Viziteaza sectiunea dedicata campaniei
Spune DA de pe copac.ro pentru mai
multe sfaturi, informatii si sugestii.

AITOTUL
SUB CON
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