Wywiad z Matgorzatg Godzigtkowska, mamg matego atopika

JAesthetica”: Diagnoza dla dziecka: atopowe
zapalenie skéry (AZS);, co to za choroba,
czym wiasciwie jest AZS?

Malgorzata Godzigtkowska: AZS, nazywa-
ne tez wypryskiem atopowym lub alergicz-
nym zapaleniem skéry, jest chorobg skory
(dermatoza) i uwarunkowang genetycznie
nieprawidiowa odpowiedzig ukfadu immu-
nologicznego nawet na mate dawki antyge-
now. AZS, wedtug obecnego stanu wiedzy,
jest jednoczesnie chorobg przewlekia, na-
wrotowa i nieuleczalng.

A A tak z punktu widzenia mamy chorego
dziecka, tak po ludzku i w praktyce?

M.G.: W praktyce, gdy dziecko w domu
choruje na AZS, mamy do czynienia tak na-
prawde z chorobg catej rodziny. U podtoza
tego leza nieprzyjemne objawy tej choroby.
To, z czym na co dzieh borykaja sie dzieci
oraz ich rodzice, to przede wszystkim
ogromna suchos¢ skory, jej zaczerwienie-
nie, zmiany zapalne w charakterystycznych
dla tej choroby miejscach ciata, uporczywy
Swiad (zreszta od tego objawu dawniej AZS
w Polsce nazywano $wierzbigczka), czeste
i nawrotowe zakazenia skéry, przede wszy-
stkim bakteriami gronkowca ztocistego. Ze
wzgledu na charakter nawrotowy tej choro-
by wiekszo$¢ objawdw wystepuje facznie
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AZS — problem cafe
rodziny

i podlega cyklowi, tzw. okreséw zaostrzen
i remisji, co w praktyce oznacza, ze okresy,
kiedy dziecko moze normalnie funkcjono-
wac i jako tako zy¢ (chodzi¢ do przedszko-
la, szkoty, bawi¢ sie z réwiesnikami czy po
prostu przesypia¢ spokojnie noce), przepla-
tajg sie z fazami, gdy choroba ulega zao-
strzeniu. Wtedy skéra wyglada tragicznie,
dziecko strasznie cierpi ze wzgledu na nasi-
lony $wiad, drapie sie do krwi, doprowa-
dzajac do zakazen skoéry. Réwniez ze
wzgledu na swedzenie i sucho$¢ skéry
w tych okresach zaostrzeh pojawiaja sie za-
burzenia snu — dziecko nie zasypia lub wy-
budza sie tylko po to, aby rozdrapa¢ ranki
na ciele. U dzieci z atopowym zapaleniem
skéry w efekcie drapania pozostaja na ciele
charakterystyczne blizny nazywane prze-
czosami — w tych okresach nie $pi badZ nie
dosypia caty dom.

Z kolei w dzien zaréwno dziecko, jak
i rodzice, niewyspani i zmeczeni sa rozdraz-
nieni, nerwowi, sktonni do kiétni, nie moga
sie na niczym skoncentrowad, a tu przeciez
trzeba w takim stanie jako$ funkcjonowad
normalnie, to znaczy i$¢ do pracy, przygo-
towac positki, posprzataé, odwiedzi¢ apteke
i prébowac kolejne kremy, masci i emolien-
ty. Dodatkowo caly czas mamy z tytu glowy
taka mysl, ze zaburzenia snu prowokuja dal-



sze konsekwencje w postaci chociazby in-
nych schorzen neurologicznych czy nawet
zahamowania wzrostu u matych dzieci.

A: W takich okresach zaostrzen fundamenty
funkcjonowania rodziny drzq w posadach...

M.G.: Dokfadnie tak. W tym okresie,
a w zasadzie caly czas rodzice obwiniajg sie
za cierpienie dziecka, czujg pewna bezsil-
no$¢ w walce z choroba, majg poczucie
niemocy, bardzo wyraznie odczuwajg brak
wsparcia i zrozumienia z otoczenia. Maly
atopik w domu wywraca nasz $wiat do géry
nogami. Prowadzenie petnego leczenia,
ktdre jest wielokierunkowe, wymaga bar-
dzo duzo poswiecenia, wymaga wielu za-
biegdw i dodatkowych dziafan, ktére wy-
pefniajag wieksza cze$¢ dnia i nocy.

Brakuje czasu na normalne zycie ro-

dzinne, nawet na zwykle pdjscie do kina
z mafzonkiem czy tez czytanie ksigzek,
wspdlne wyjscie do restauracji, jednym sfo-
wem wszystko kreci sie w ustalonym rytmie
podporzadkowanym choremu dziecku.
Dochodzi czesto do spiec i kiétni, przygla-
danie sie kazdej etykietce produktu, ktéry
kupujemy, czeste wizyty lekarskie i hospita-
lizacje, wydatki zwigzane z zakupem le-
karstw — to wszystko skiada sie na obraz ro-
dziny, przed ktdrg stoi wiele wyzwan po-
trzebnych do przetrwania w zyciu prywat-
nym i zawodowym. Istotng role odgrywa
tez to, ze w bardzo wielu przypadkach
atopowemu zapaleniu skéry towarzysza
inne schorzenia atopowe, takie jak astma
oskrzelowa, przewlekly alergiczny niezyt
nosa czy np. zapalenie spojowek, ktére
komplikujg jeszcze proces leczenia i stano-
wig powazne trudnosci w prawidiowym
odczytywaniu reakcji chorego organizmu
dziecka, na potencjalne substancje powo-
dujace zaostrzenia przebiegu choroby.
A: No wiasnie, w jaki sposéb zatem wyglqda
dzien z zycia ,rodziny atopowej”, jak sie leczy
AZS i czy sq szanse na catkowite wyleczenie
z tej choroby?

M.G.: Specyfika tej choroby wymaga od
opiekunéw  podejscia  wielotorowego

i kompleksowego w leczeniu, podobnie jak
opieka lekarska powinna by¢ prowadzona
multidycypliname, to znaczy, ze ,rodzing
atopowg” jednoczesnie powinien sie zajmo-
wac lekarz pediatra, lekarz dermatolog, le-
karz alergolog, w przypadku postepujacego
tzw. ,marszu alergicznego” — lekarz pulmo-
nolog, a w niektérych przypadkach ostrzej-
szych wersji choroby, kiedy rodzina nie mo-
ze sobie juz dac rady, nawet psycholog.

Jak juz méwitam, AZS jest chorobg skoéry,
co do zasady nieuleczalng i wszystkie zabie-
gi, ktdre prowadzimy w zakresie leczenia
przyczynowego  oraz  objawowego
(o ktdrych opowiem za chwile) w zasadzie
maja na celu wylacznie poprawe komfortu
Zycia naszego dziecka z AZS i naszej rodzi-
ny. Takie dziatanie opiera sie na prébach re-
dukowania najgorszych objawdw, typu
uporczywy $wiad, czy tez poprawie ogdlnej
kondycji i wygladu skéry oraz prébach uni-
kania badz eliminowania z naszego otocze-
nia réznego rodzaju alergendw. Wspomi-
nane alergeny w kazdym konkretnym przy-
padku s3 wyzwalaczami zaostrzen przebie-
gu choroby.

Razem podgzamy za istniejacym
Swiatetkiem w tunelu, bo, cho¢ choroba
jest nieuleczalna, to jednak u ponad 90%
dzieci z AZS w wieku wczesnoszkolnym
objawy ,wyciszajg sie”, to znaczy na tyle
ustepuja, ze dziecko moze normalnie funk-
conowac¢ i zy¢ z niewielkimi wiasciwie
ograniczeniami. Te ograniczenia dotycza
gidwnie unikania pewnych substancji, dba-
nia o prawidiowg diete i poziom nawilzenia
i natfuszczenia skéry. Mamy marzenie, ze
w naszym przypadku tez tak bedzie i ze na-
sze dziecko nie zasili tych pozostatych 10%
0s6b dorostych cierpigcych na AZS. Z wyli-
czen wynika, ze na dzien dzisiejszy w kra-
jach rozwinietych odsetek dzieci dotknie-
tych AZS stanowi juz ponad 20%. Jak nie-
trudno policzy¢, w Polsce kazdego roku
przybywa nam ok. 70 tysiecy atopikdw.

Wracajac do leczenia — nasze co-
dzienne aktywnosci sita rzeczy podlegaja
ustalonemu przez organizacje miedzynaro-
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dowe i zalecenia lekarskie algorytmowi le-
czenia AZS, na ktéry skiadaja sie:

Leczenie objawowe, czyli wszelkie zabiegi
poprawiajace kondycje skéry, odbudowuja-
ce jej warstwe lipidowa, redukujace su-
chos¢, czasami ograniczajace stany zapalne
czy tez likwidujace zakazenia lub majace na
celu zredukowac uporczywe swedzenie, to
stosowanie w zaleznosci od potrzeby i ak-
tualnego stanu zdrowia:

. Emolienty, kremy — to ta cze$¢ czynnosdi,
ktéra jest powtarzalna i rutynowa w prawi-
diowe] opiece nad dzieckiem z atopia,
w zasadzie smarujemy dziecko co kilka go-
dzin, bez wzgledu na pore dnia czy nocy.
Jeszcze gdy nasz synek byt mniejszy (ok. 5
mies. i pézniej), w zasadzie cate ciatko byto
smarowane $rednio co 2-2,5 godziny. Dla
tego typu zabiegdw zuzywa sie $rednio na-
wet do 350 g emolientu tygodniowo. Tu
chciatabym zwrdci¢ uwage na istotng rzecz,
ze w przebiegu atopii, jezeli chodzi o tzw.
,rezim emolientowy”, to smarowanie doty-
czy catego ciala, a nie tylko miejsc zmienio-
nych chorobowo. U atopikdw pojecie
skéry zdrowej nie istnieje. Mamy do czynie-
nia wiec z miejscowo nasilonymi zaostrzo-
nymi zmianami (rumien) oraz skéra pozor-
nie zdrowa, czyli taka, ktéra wyglada nor-
malnie, a zdrowa nie jest. W tych zabie-
gach lekarze zalecajg stosowanie wyrobdw
medycznych wspomagajacych i wydtuzaja-
cych dziatanie emolientdw i kremdw, takich
jak specjalistyczne bandaze w postaci reka-
wa lub spedjalistyczna odziez medyczna
przystosowana do leczenia atopii metoda
tzw. ,suchego opatrunku”. W naszym przy-
padku, pofaczenie rezimu emolientowego
ze stosowaniem suchego opatrunku (ang.
dry wrapping) dato bardzo wymierne korzy-
$ci w postaci relatywnie dobrego stanu
skéry dziecka w przypadku AZS o raczej
ciezkim przebiegu.

2. Miejscowe produkty lecznicze w postaci ma-

$ci lub kremu — to grupa lekarstw, ktéra sto-
sowana jest miejscowo tylko na miejsca
zmienione chorobowo i stosuje sie je za-
ZWyCzaj nie wiecej niz 2 razy dziennie przez

kilkanascie dni (max. 14), z przerwami. Jest
to terapia nastawiona na poprawe stanu
skéry. W Polsce do grupy takich lekow zali-
cza sie miejscowe glikokortykosteroidy
(tzw. masci sterydowe) lub nowsze leki
z grupy immunosupresantéw, czyli inhibito-
ry kalcyneuryny. My staramy sie do tej gru-
py lekéw podchodzi¢ z rezerwa, to znaczy
staramy sie ich nie naduzywac i siegamy po
nie raczej w sytuacjach trudniejszych do
opanowania. Czasami jednak trzeba. Z dru-
giej strony nie poddajemy sie opisywanej juz
w literaturze ,sterydofobii” i staramy sie jed-
nak stosowa¢ do zalecen lekarzy i skoro juz
powyzsze leki zostaly przepisane, stosuje-
my je. Mam $wiadomosc tego, ze wiele ro-
dzin poprzez swoja desperacje, brak wiary
co do mozliwej pomocy z otoczenia, row-
niez przez kadre medyczna, samowolnie
dobiera sobie sciezke leczenia. Przez to
odrzuca substancje, ktdre zostaty przepisa-
ne przez lekarza, a uznane sg (gléwnie po-
przez uczestnikdw réznych fordw interne-
towych, grup samopomocowych itp.) za
potencjalnie szkodliwe. Wg mnie jednym
z podstawowych problemdw w prawidfo-
wym leczeniu dziecka z AZS jest jednak ule-
ganie presji otoczenia i niestosowanie sie do
zalecen lekarskich. Do tej grupy zaliczyta-
bym tez réznego rodzaju masci z antybioty-
kiem, zalecane w przypadkach nawroto-
wych zakazen skory. Alternatywa dla stoso-
wania antybiotykdw moze byc stosowanie
specjalnych produktéw o charakterystyce
bakteriobdjczej, my akurat stosowalismy
specjalne elementy odziezy pokrytej czy-
stym srebrem, co sprawdzito sie bardzo
dobrze w prewendji zakazeniowe;.

. Leki antyhistaminowe — to grupa produktéw

leczniczych, ktéra ma na celu blokowanie
receptoréw histaminowych i, najogdlniej
mdwiac, ma redukowac odpowiedz organi-
zmu na rézne antygeny — w praktyce ma
zmniejszy¢ zmiany wypryskowe na skérze.
Takie substancje zazwyczaj podawane sa
w postaci syropu, wg dawkowania lekarza,
zazwyczaj 2 razy dziennie. Nie ma co sie
w tym miejscu specjalnie rozwodzi¢ na te-
mat tych produktéw, gdyz w zasadzie kaz-
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dy atopik takie leki stosuje, my réwniez.
Kwestia otwartg pozostaje tylko decyzja
o dawkowaniu, o nazwie handlowej pro-
duktu i tzw. generacji (mamy do czynienia
na rynku chyba juz z 3 kolejnymi generacja-
mi lekéw antyhistaminowych o réznej mo-
¢y dziafania i z réznymi skutkami uboczny-
mi. W tym miejscu chcialabym jeszcze
zwrdci¢ uwage na istotng rzecz, wazng dla
,poczatkujacych” mam atopowych. Potocz-
nie mdwi sie, ze leki antyhistaminowe dzia-
fajg przeciwswigdowo, co jest istotne
z punktu widzenia tego, ze $wiad jest chyba
najgorszym i najniebezpieczniejszym obja-
wem AZS. Otdz najnowsze dostepne ba-
dania nad mechanizmami powstawania
Swigdu w przypadku réznych dermatoz,
ostatecznie potwierdzaja, ze jednak leki an-
tyhistaminowe bezposredniego dziafania
anty$wigdowego niestety nie wykazuja.
Trzeba zatem szukal innych optymalnych
rozwigzan w zakresie radzenia sobie z pro-
blemem uporczywego swedzenia skéry.

A: Wiec jak Pani radzi sobie z tym uporczy-
wym swedzeniem u Tymka?

M.G.: Coz, walka ze $wigdem to chyba naj-
wieksze wyzwanie w leczeniu AZS, zreszta
w kilku innych chorobach skéry takze. Ze
tzami w oczach przypominam sobie, jak
nasz maluch w poczatkowym okresie swo-
jego zycia drapat sie do krwi, strasznie pta-
kat, nie byt w stanie zasna¢, a my razem
z nim. Odchodzilismy wtedy od zmystéw
i nie wiedzielismy, jak sobie z tym poradzic.
Na nasze szczescie (co prawda w nieszcze-
$ciu, bo bylismy czestym gosciem na od-
dziale dziecigcym, gdzie hospitalizowano
nasze dziecko po bezposrednim kontakcie
z niektdrymi alergenami), mielismy dobrg
okazje do rozméw z doswiadczong kadrg
medyczng w zakresie choroby naszego
dziecka, nasz przypadek mdgt byc rozpatry-
wany bardziej indywidualnie. Wtasnie
w wyniku tych rozmdw okazalo sig, ze ist-
nieja jednak w medycynie swiatowej pew-
ne rozwigzania terapeutyczne, ktére ukie-
runkowane sg wylacznie na poprawe jako-
$ci zycia pacjentow z AZS, ale tez np. z Ii-
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szajem, innymi egzemami czy np. tuszczyca,
poprzez poprawe stanu skéry, jej ,wycisze-
nie”, zahamowanie odpowiedzi zapalnej,
a co najwazniejsze — poprzez bardzo istot-
na redukgje uczucia $wigdu u pacjenta.

Ta metoda terapeutyczna w polskiej
wersji nazywana jest metodg mokrego opa-
trunku, z ang. wet wrapping lub wet dres-
sings. Poszperaliémy w internecie, poczyta-
liSmy troche literatury medycznej zagranicz-
nej i z nadziejg w sercu pierwszy raz nabyli-
$my za granica spedjalistyczne wiskozowe
bandaze w formie rekawa i specjalne
ubranka dla atopikdw, ktére stosuje sie
w metodzie mokrego i suchego opatrunku.
| to byl strzal w dziesigtke. Pierwsza noc
z mokrym opatrunkiem to byla pierwsza
przespana przez dziecko noc, wiasciwie od
czasu jak choroba ujawnita sie w 4 miesigcu
zycia i trwali$my tak w bezsennosci az do
miesigca 5, moze 6, nie pamietam juz do-
kiadnie i nie chce pamietad.

Tak wiec suche i mokre opatrunki
towarzysza nam juz prawie 3 lata, po mo-
kry opatrunek siegamy zawsze, gdy jest za-
ostrzenie choroby, a suchy opatrunek prze-
prowadzamy na co dzien. Wydaje mi sie,
ze to byt kluczowy moment i przetom w le-
czeniu mojego dziecka i w zasadzie do te-
raz problem $wigdu, rozdrapanych ran i na-
wrotowych zakazen wiasciwie nas nie doty-
czy. W zasadzie nie wiem, jak to sie stato,
bo $wiatowe standardy i nawet polskie de-
finice AZS uwzgledniaja odziez specjali-
styczng i mokre opatrunki jako standard te-
rapeutyczny w leczeniu objawowym AZS,
ale jakos to przeoczylismy, by¢ moze z nie-
wiedzy, by¢ moze z obawy przed czym$
nowym, by¢ moze przez brak podpowiedzi
kogos$ bardziej doswiadczonego.

Tak czy inaczej teraz rodzicom jest
juz duzo fatwiej, bo obserwuije renesans tej
metody w Polsce (jak wyczytalimy mokry
opatrunek na $wiecie stosowany jest z po-
wodzeniem od 1987 roku), coraz czegsiciej
spotykam publikacje na ten temat, coraz
wiecej rodzicdw metode zna i stosuje, i co
najwazniejsze — w kilku oérodkach medycz-
nych — akademickich w Polsce, wet wrap-



ping jest stosowany juz standardowo w le-
czeniu dzieci przebywajacych na szpitalnych
oddziatach dzieciecych. To jest bardzo waz-
ne dla nas rodzicdw, gdyz stosuje sie to
w zastepstwie ,ciezkich” lekdw antyhistami-
nowych | generacji, podawanych przed
snem po to, aby sedytatywnie zmeczy¢
dziecko, zmuli¢ i otepi¢ w celu zmuszenia
organizmu do wejscia w faze snu.

— A A co z leczeniem przyczynowym? Ciggle

od rodzicéw styszymy o dietach eliminacyj-
nych, zdrowym odzywianiu, zyciu w stylu
organicznym itd.?

M.G.: Tak, to bardzo trudny temat w zyciu
rodzin atopowych. Teoria leczenia przyczy-
nowego AZS jest do$¢ skromna w zakresie
wytycznych, bardzo ogdlnikowa, a w prak-
tyce dotyka bardzo wielu aspektdw naszego
zycia. Jak juz wspominatam wczesniej, réz-
nego rodzaju substancje, nazwijmy je aler-
genami, wywolujg zaostrzenia choroby
badZ przerywajg faze remisji, aby w dra-
styczny sposdb wprowadzi¢ dziecko w faze
zaostrzenia choroby, pogorszenia stanu
skory i ogdlnej kondycji zdrowotne;.

Tak sie sktada, ze dzieci chore na
atopowe zapalenie skéry poprzez dysfunk-
je warstwy naskérkowej oraz catego ukfa-
du immunologicznego s3 szczegdlnie nara-
zone na wszystkie potencjalnie niebezpiecz-
ne substancje, przed ktérymi ich organizm
nie potrafi sie broni¢. Jednym sfowem ato-
picy cierpig jednoczesnie na réznego rodza-
ju alergie i to, co dla dziecka zdrowego jest
niegrozne, dla atopika moze by¢ dostownie
zabdjcze. Patrzac na charakterystyke choro-
by mojego synka, Tymon obcigzony jest
miedzy innymi tzw. skaza biatkowa, czyli
alergia na biatka mleka krowiego (kazeina,
serwatki itd.). Kontakt z tego typu substan-
Cja powoduje u niego natychmiast reakcje
alergiczng najgrozniejsza z mozliwych, czyli
typu anafilaktycznego. Taka reakcja charak-
teryzuje sie naglym pogorszeniem ogdlne;
kondycji dziecka, tzw. pokrzywka, ktéra
stopniowo obejmuje obszar calego ciala,
dalej zwezeniem naczyn krwionosnych,
trudnosciami z oddychaniem, dusznoscia

i czesto objawami towarzyszacymi, typu
wymioty. Takie reakcje s3 bezposrednim
zagrozeniem zycia, wymagajg podania na-
tychmiastowo silnych lekéw sterydowych
dozylnie i pdzniejszej hospitalizacji. My
w zasadzie nigdzie nie ruszamy sie z dziec-
kiem bez EpiPenu z silnym sterydem i z ad-
renaling w torbie. Wracajac do teorii lecze-
nia AZS... Teoretycznie leczenie przyczy-
nowe to ,unikanie lub eliminacja z otocze-
nia chorej osoby czynnikéw uczulajacych”.
Brzmi dobrze. Niestety, w dzisiejszym, no-
woczesnym $wiecie substancji uczulajacych,
jak i alergikéw cierpigcych na réznego ro-
dzaju alergie lub nietolerancje pokarmowe
mamy wiasciwie liczbe nieskorczong. Naj-
ogdlniej méwiac, czynniki te dzielimy na
alergie pokarmowe, alergie kontaktowe,
alergie wziewne oraz czynniki nieswoiste
(tez wptywajag na zaostrzenia AZS), typu:
nagfa zmiana temperatury otoczenia, stres,
wysitek fizyczny itd. Biorac pod uwage licz-
be potencjalnych zagrozen, leczenie przy-
czynowe, czyli préby wyeliminowania aler-
gendw z otoczenia atopika badz ich unika-
nie to prawdziwa walka z wiatrakami.
Gtdwnie z dwdch wzgleddw. Po pierwsze
— bardzo trudno jest jednoznacznie wyo-
drebnic¢ te substancje, ktére w danym kon-
kretnym przypadku sa alergenem (pomimo
istnienia réznego rodzajow testow, z krwi,
skémych itd.). Po drugie — nawet gdyby
udato nam sie wyodrebni¢ liste wszystkich
zagrozen dla naszego dziecka to czedc
z nich nie jestesmy w stanie wyeliminowac
czy tez nawet bardzo ograniczy¢. Takim
przykladem sa alergie wziewne, gdzie okres
pylenia traw jest katorgg dla rodzin atopo-
wych i nie za bardzo jak jest sie bronic. Aler-
gie na biatka mleka krowiego sg tez trudne
do okiefznania ze wzgledu na wszechobec-
no$¢ biatek mleka, mlek w proszku, w bar-
dzo wielu ogdlnie dostepnych produktach
(wedliny, pieczywo, kasze dla dziedi, stody-
cze itd.). Wezmy taka nietolerancje glutenu.
Dlatego ,mamy atopowe”, znajac gléwnych
winowajcdw zaostrzen choroby u dziedi,
Sleczg godzinami w sklepie, czytajac etykiet-
ke produktu kilkakrotnie tylko po to, aby nie
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narazi¢ swojego dziecka na niebezpieczen-
stwo. Stad stosowanie réznego rodzaju diet
eliminacyjnych zaréwno u dziedi, jak i na
przyktad u mam karmigcych wiasnym mle-
kiem. Z tego wszystkiego rodzi sie obraz
atopika o mizernym wygladzie, jakby wy-
biedzonego, z podkrazonymi oczkami i nie-
mogacego wiasciwie nic. Dla postronnych
obserwatoréw dzieci z atopig postrzegane
sg jako dzieci bardzo zaniedbane. To bar-
dzo smutne i krzywdzace jest dla nas, rodzi-
cOw, gdyz o naszych dzieciach mozna by
w zasadzie powiedzie¢, ze sg ,przedbane”.

A Poruszyta Pani przy okazji bardzo drazliwy
temat... Jak dzieci atopowe postrzegane sq
przez otoczenie, jak wyglgdajg ich relacje
Z réwiesnikami i jak wyglgdajq relacje z dalszq
rodzing?

M.G.: Tak, temat jest drazliwy i relacje
z otoczeniem dalszym, jak i rodzing sg cze-
sto bardzo trudne. Wynika to gléwnie albo
z braku wiedzy na temat choroby, albo bra-
ku pokfaddw tolerandji, czesto ze zwykiego
strachu przed nieznanym czy tez brakiem
zrozumienia trudnej sytuacji, w jakiej znaj-
duje sie rodzina atopowa. Oczywiscie, po-
ziom skomplikowania relacji bedzie tez za-
lezat od samego otoczenia, inaczej bedzie
to wygladato w duzym miescie, a inaczej
w malych miasteczkach czy na wsi. Akurat
W naszym otoczeniu duzego miasta i miej-
sca, w ktérym mieszkamy, widok dziecka,
ktdre nosi na przyktad bandaze na raczkach
i nézkach, gdy bawi sie na podwdrku, to ze
nie je tego, co inne dzieci, np. nie je stody-
czy, ze zawsze rodzice maja ze sobg wiasne
jedzenie, ze ciagle dziecko smaruja itd., nie
jest odbierane jako$ nadzwyczajne. Mamy
jednak sygnaly od naszych ,przyjaciét ato-
powych”, ze w $rodowiskach mniejszych
dzieci atopowe i zwyczaje ich rodzicdw po-
wodujg juz zupeinie inne reakcje. Skéra
dziecka atopowego w fazie zaostrzenia nie
wyglada za dobrze. Dzieci starsze, ktdre
chodzg juz do przedszkola czy szkoty nara-
Zone s3 na co najmniej trudne pytania: a co
di sie stafo, a na co jestes chory, a dlaczego
tak wygladasz itp. W sytuacjach ekstremal-

47

nych mozna spotkac sie z brakiem akcepta-
qji takiego dziecka, z wyszydzaniem przez
inne dzieci czy tez z odrzuceniem ze wspdl-
nej zabawy.

Czesto rodzice dzieci zdrowych, wi-
dzac inne dziecko ze zmianami chorobo-
wymi na skérze rak, ndég czy buzce, w oba-
wie o zdrowie wiasnego dziecka, sami
przerywaja relacje, zabierajg swoje dzieci
i nie pozwalajg sie im bawi¢ z ,tym chorym”.

W tym miejscu chcialabym zaapelo-
wad o minimum empatii i wyrozumiafosci,
czasami wystarczy zwykle pytanie do rodzi-
cdw: co dolega Waszemu dziecku, czy
przebywanie z nim jest bezpieczne? Rodzi-
ce atopowi sg odporni na tego typu pytania
i zawsze mozemy spokojnie wyjasni¢, ze
atopowe zapalenie skéry nie jest choroba
zakazng, wiec nikt nie moze sie zarazi¢, ze
tak jak niektérych boli glowa albo maja kata-
rek, to tak atopik ma chorg skére, ktdra wy-
glada troszke gorzej, gdy na przykiad zje
cos, czego nie powinien albo dotknie rze-
czy, ktdrej dotykac nie powinien. Czeste
i uporczywe drapanie to tez nic nadzwy-
czajnego, bo przeciez jak swedzi, to czlo-
wiek sie drapie.

My, ,atopowi rodzice”, to juz mamy
we krwi takg misje edukacyjna, ciagle kogo$
edukujemy i wyjasniamy czasami nawet naj-
blizszym cztonkom naszej rodziny. Bo prze-
ciez babcine ,zjedz, bo to zdrowe” albo
,froszeczke na pewno nie zaszkodzi" to juz
,klasyk atopowy” i niestety kazda rodzina
musi sobie takie relacje juz wewnatrz, we
wiasnym zakresie zbudowac. Relacje, ktére
polegaja na wzajemnym zrozumieniu i sza-
cunku.

Na zakonczenie chcialabym podzie-
kowac za ten wywiad, za mozliwo$¢ pokaza-
nia szerszemu gronu, czym dla dziecka i jego
rodzicdw jest atopowe zapalenie skéry, tro-
szeczke w jaki sposéb sobie z nim radzi¢
i wyjasni¢, dlaczego rodziny borykajace sie
z AZS potrzebujg nieco wiecej cierpliwosci
i zZrozumienia od oséb je otaczajacych.

— A Dziekujemy za rozmowe.





