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Badanie:
Wplyw AZS na Zycie
Rodzinne i Zawodowe

Monika Wyrzykowska
Prezes Fundacji Alabaster

Hubert Godzigtkowski
Prezes Polskiego Towarzystwa Choréb Atopowych
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Respondenci metryczka 267 odpowiedsi

@ 18-25 lat
@ 26-40
® 41-50
® 51-60
@ 60+

Ptec¢

267 odpowiedzi

@ Kobieta
® Mezczyzna

Stan cywilny/status
267 odpowiedzi

@ W wolnym zwigzku
@ W zwigzku matzenskim
@ Wolny/a
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Respondenci metryczka

Jestem
267 odpowiedzi

@ osobg dorostg z AZS
@ opiekunem dziecka/dzieci z AZS

@ jednoczesnie pacjentem dorostym z AZS
oraz opiekunem dziecka/dzieci z AZS

1. Czy posiadasz dziecko/dzieci?
267 odpowiedzi

® Tak
® Nie
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Co sie zmienito, gdy ktos
w rodzinie zachorowat?

% Czy w zwigzku z atopowym zapaleniem
skéry musiates(-as) dostosowacé swoje
zycie zawodowe do choroby Twojej lub
bliskiej Ci osoby/dziecka?

% Czy iw jaki sposdb atopowe zapalenie
skory w rodzinie wptyneto na Twoje
relacje z najblizszymi?

% Czy choroba wptywa negatywnie na
Twoje zycie intymne?

% Czy atopowe zapalenie skory byto
kiedykolwiek w Twoim domu powodem
ktétni rodzinnych?

\/ T C O
fundacja ) 0 $WIA_TOW‘|'
sf Alaba!ster P o - A i\‘ %' DZIEN AZS

G



Ponad 60% respondentéw musiata dostosowaé

swoje zycie zawodowe do choroby swojej lub
bliskiej osoby/dziecka

® Tak
® Nie

\lll ' .
9 fundacja PTCA ] .l".i SWIA_TOW\'
7 Alabaster . il l\’b.' DZIEN AZS



Jak atopowe zapalenie skory wptywa na relacje z
najblizszymi?

3. Czy i w jaki sposdb atopowe zapalenie skory w rodzinie wptynegto na Twoje relacje =z

najblizszymi?
267 odpowiedzi

Tak, =z powodu atopowe. .. 10 (3,7%)

*» Prawie 90% dorostych pacjentow

Tak, czesto w fazie zaos

Tak, w fazie zaostrzenia. .. 14 (5,2%)
Tak, zycie wszystkich czt...
Tak, przez chorobe moje
Nie, atopowe zapalenie
N miedzy rodzi 1 (0,4%)
W okresie zaostrzenia, g 1 (0.4%)
Tak, zycie mojej rodziny 1 (0,4%)
Kiotliwosé i ciagte napie. .. b1 (0.4%)
Szkoda mi dzieckal 1 (0,4%)
W czasie zaostrzen mus...J—1 (0.4%)
zaczelam sie izolowac o 1 (0.4%)
Przez AZS rozpadt sig =z 1 (0,4%)
Izoluje sig od najblizszyc 1 (0.4%
Zaostrzenie choroby wpt. 1 (0.4%)
Nie moge chodzié do pr. 1 (0.4%)
Moja choroba uczy nas 1 (0,4%)
poprzez mojg nerwowos 1 (0.4%)
W ciagu dnia wszystko 1 (0,4%)
Nie moge podjgé pracy 1 (0,4%)
W fazie duzych zaostrze 1 (0,4%)
Podczas zaostrzonego s 1 (0,4%
Tak, izoluje sie od najbli 1 (0.4%)
Czasem, w okresach za 1 (0,4%)
Tak, przez chorobe moic 1 (0.4%)
Atopowe zapalenie skor 1 (0,4%)
Zycie rodziny podporzad 1 (0.4%)
Cze w fazie ze 1 (0,4%)
DRAMAT! 1 (0,4%)
boje sie byé doro 1 (0.4%)
Gdy jest zaostrzenie cho 1 (0.,4%)
Tak, w trakcie zaostrzeni 1 (0.,4%)
Teraz AZS nie jest az ta 1 (0,4%)
W fazie zaostrzenia chor. 1 (0,4%)
Zycie naszej rodziny po 1 (0,4%)
W trakcie zaostrzen wku 1 (0,4%)
Tak, w fazie zaostrzenia 1 (0,4%)
Whptywa tylko na moje g 1 (0.4%)
Kazdy bardzo dba o dzi 1 (0,4%)
Zle &pie, szkoda mi syn 1 (0.4%)
Przez AZS u dziecka nie 1 (0,4%)
Tak, Zycie naszej rodzin 1 (0.4%)
Tak, ciagty lek o dziwckol 1 (0,4%)
Czuje sig@ gorsza co wpt...l—1 (0,4%)
AZS i alergie wymusily o 1 (0.4%)
Tak,Zycie czlonkdw rodz 1 (0,4%)
Przez chorobe dziecka r. 1 (0.4%)
AZS poteguje problemy 1 (0,4%)
Zaostrzenie choroby dzi 1 (0.4%)
Moje dziecko cierpi fizyc...f 1 (0,4%)
o 25 50 75 100 125
"“I
fundacja
Alabaster

AT deklaruje, ze podczas zaostrzenia nie
moze wykonywac podstawowych
czynnosci (sprzatanie, pranie
prasowanie zakupy itd).

* Prawie 38% respondentdéw uwaza,
Ze zycie catej rodziny
podporzadkowane jest chorobie, a
atmosfera jest napieta i nie do
zniesienia.
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Jak atopowe zapalenie skory wptywa na relacje z
najblizszymi?

3. Czy i w jaki sposdb atopowe zapalenie skory w rodzinie wptynegto na Twoje relacje =z

najblizszymi?
267 odpowiedzi

Tak, =z powodu atopowe. .. 10 (3,7%)

Tak, czesto w fazie zaos

107 (40,1%)

Tak, w fazie zaostrzenia. .. 14 (5,2%) o [ 7
Tak, zycie wszystkich czi. .. 100 (37,5%) o
Tak, przez chorobe moje 91 (34,1%)
Nie, atopowe zapalenie 46 (17.2%) 0
N miedzy rodzi 1 (0,4%)
W okresie zaostrzenia, g 1 (0.4%)
Tak, zycie mojej rodziny 1 (0,4%) L4 L4 L L4 L4 °
Kiotliwosé i ciagte napie. .. b1 (0.4%)
Szkoda mi dzieckal 1 (0,4%)
W czasie zaostrzen mus...J—1 (0.4%) ]
zaczelam sie izolowac o 1 (0.4%)
Przez AZS rozpadt sig =z 1 (0,4%) ° ° ° ° °
Izoluje sig od najblizszyc 1 (0.4%
Zaostrzenie choroby wpt. 1 (0.4%)
Nie moge chodzié do pr. 1 (0.4%)
Moja choroba uczy nas 1 (0,4%)
poprzez mojg nerwowos 1 (0.4%)
W ciagu dnia wszystko 1 (0,4%) . Ve ° 7 . .
Nie moge podjgé pracy 1 (0,4%)
dhieis | EE stanie w ogodle opiekowac sie swoim
Podczas zaostrzonego s 1 (0,4%
Tak, izoluje sie od najbli 1 (0.4%)
Czasem, w okresach za 1 (0,4%)
Tak, przez chorobe moic 1 (0.4%)
Atopowe zapalenie skor 1 (0,4%)
Zycie rodziny podporzad 1 (0.4%)
Cze w fazie ze 1 (0,4%) °
DRAMAT! 1 (0,4%)
boje sie byé¢ doro 1(0.4%)
Gdy jest zaostrzenie cho 1 (0.,4%)
Tak, w trakcie zaostrzeni 1 (0.,4%)
Teraz AZS nie jest az ta 1 (0,4%)
W fazie zaostrzenia chor. 1 (0,4%)
Zycie naszej rodziny po 1 (0,4%)
W trakcie zaostrzen wku 1 (0,4%) ° ° 7
Tak, w fazie zaostrzenia 1 (0,4%)
Wplywa tylko na moje g 1 (0,4%) o I W I u W
Kazdy bardzo dba o dzi 1 (0,4%)
Zle &pie, szkoda mi syn 1 (0.4%)
Przez AZS u dziecka nie 1 (0.4%) ° ° ° ° ° ° °
Tak, Zycie naszej rodzin 1 (0.4%)
Tak, ciagty lek o dziwckol 1 (0,4%)
Czuje sig@ gorsza co wpt...l—1 (0,4%)
AZS i alergie wymusily o 1(0.4%)
Tak,Zycie czlonkdw rodz 1 (0,4%)
Przez chorobe dziecka r. 1 (0, 4%) . . “ [ ] [ ] [ ) [ )
AZS poteguje problemy 1 (0,4%)
Zaostrzenie choroby dzi 1 (0.4%) I I I I m
Moje dziecko cierpi fizye...i 1 (0,4%) I I I Z ? Z Z
o 25 50 75 100 125
przez palce”.
\ -
1 ' s 5
fundacja J b ’. WIA_TOW\"
"
Alabaster “@ § =F i\p DZIEN AZS

Yy



B>
D‘ SWIATOWY

\’ Y DZIEN AZS

"‘

¥
'

<+ Prawie 83% badanych
uwaza, ze AZS wptywa na
Ich zycie rodzinne.

% Tylko nieco ponad 17%
respondentow, nie widzi
takiego zwigzku.
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Prawie 49% respondentow uwaza, ze choroba w

rodzinie negatywnie wptyneta na ich zycie
intymne.

4. Czy choroba wptywa negatywnie na Twoje zycie intymne?
267 odpowiedzi

@ Tak
® Nie
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W ponad 65% domoéw atopowe zapalenie skéry
byto powodem ktétni rodzinnych

6. Czy atopowe zapalenie skory byto kiedykolwiek w Twoim domu powodem ktotni rodzinnych?
267 odpowiedzi

® Tak
@ Nie
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Co na temat relacji
MOwI3
pacjencl | oplekunowie?
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,Opieka nad synem czasem
pochtania tyle czasu | energil, ze
nie mam juz sit dla pozostatych
dzieci

I meza. Podczas nasilenia objawow
U Syna czuje sie przemeczona.
Wtedy nietrudno o wybuchy ztosci

| konflikty z dziecmi |z mezem”.
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AZS NiIszczy Moj zwiqQzek,
chociaz mam bardzo dobrego

| clerplivego meza, ktory mnie
kocha. Jestem natomiast z{q,
ze nie moge mu dac tego
samego | obwiniam sie zad mojq
chorobe”.
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,Ktotnie, napiecie, ciggte pretensje,

bo jestem akurat posmarowanda | nie
moge czegos w danej chwili zrobic

w domu. Nie moge prac, prasowac,
Zmywac, uszykowac obiadu rodzinie.
Przy zaostrzeniu, czyli bardzo czesto, mqgz
nie moze mnie przytulac | dotykac,

bo jestem posmarowana masciami :(*
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,Clggte awantury, stres, frustracja

I nlewyspanie strasznie Niszczqg NAsz
zwigzek. W sumie to nawet zniszczyty, dle
Jjeszcze jestesmy ze sobq. Jednak to zupetnie
nie jest to, co przed narodzinami synka.
Pojawienie sie dziecka | tak znaczgco
wptywa na matzenstwo, a dziecka z chorobg
potrafi je zniszczyc. Nam sie chyba nie uda+to
wytrzymac...”
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,Ojclec dziecka po 20
l[atach matzenstwa

| 3 latach choroby corkKi
zostawit rodzine”.



Gdy choc jedna osoba w domu choruje na atopowe
zapalenie skory, a szczegdlnie, gdy chore jest
dziecko, choroba dotyka catg rodzine.

Dotyczy to mamy, taty, rodzenstwa, ale tez dalszych
cztonkow rodziny, czy najblizszego otoczenia, w tym
Nnp. nauczyciell.

Wszyscy muszg wiedziec, jak opiekowac sie chorym
dzieckiem, co moze jesc, jakich zabiegow
pielegnacyjnych wymaga, jakie otoczenie moze mu
zaszkodzicC.
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Jakie emocje czesto pojawiaja sie w rodzinie, w ktoérej
cho¢ jedna osoba cierpi na AZS:

% Zt0SC

% lek

% 0samotnienie

% poczucie niesprawiedliwosci
% rezygnacja

% wyparcie
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Co dzieje sie z taka rodzing w dtugim terminie?

« Wzajemne relacje ulegajga negatywnym
ZMianom

« depresja u niektorych cztonkow rodziny

+» wycofanie z zycia spotecznego

% Wzrasta poczucie izolacji

¢ Zzamiera zycie intymne

% wzrost kosztow utrzymania, spadek
dochodow

« rodzina rozpada sie
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Wplyw AZS na decyzje dotyczace planowania macierzynstwa

% Sposrod wszystkich bezdzietnych dorostych z
AZS, az 55% wyjawito, ze nie zdecydowato sie na
posiadanie dziecka w obawie przed
“przekazaniem choroby” potomstwu

% 24% opiekunow dzieci z AZS, ze wzgledu na

koszty leczenia | sytuacje ekonomicznag rodziny,
Nnie zdecydowato sie na kolejne dziecko

) Ien
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Co o planowaniu rodziny

mysla
mtodzi ludzie?
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,Nie mam szansy na znalezienie kogos, kto zaakceptowatby
moj stan. Musze pogodzic sie zsamotnosciq’.

,<Jako mtoda osoba w ogole nie sqdzitam, ze sie z Kims
zwiqze. Teraz jestem w zwiQzku matzenskim. Choc bardzo
chciatabym miec dziecko, swiadomie zrezygnowatam z
macierzynstwa w obawie, ze przekaze dziecku AZS | bedzie
musiato mierzyc sie z tym cate zycie, tak jak ja. Chyba nie
umiatabym sie pogodziC z tym, ze moje geny sq tego
przyczynq’.
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,Mysle, ze mimo choroby moje potomstwo
moze nie odziedziczyc AZS, jesli drugi rodzic
Jjest zdrowy”.

,Boje sie ;) Moj chtopak chce miec dziecli, a ja
sie boje, ze Im to przekaze”,

,Na pewno AZS jest olbrzymim utrudnieniem”.
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Reasumujac...

/ZWazywszy na wczesnie] wyswietlone wyniki
ankiety oraz wypowiedzi respondentdow, ktore
przytoczyta Monika, widag, ze:

% Cata rodzina moze odczuwac skutki choroby i

clerpieC na depresje (ha AZS choruje cata
rodzina)

% Poziom ogdlnego zadowolenia z zycia (bez
wzgledu na to, czy pacjentow czy ich
opiekunow) jest bardzo niski

Powyzsze tezy potwierdzajg kolejne wyniki
naszego badania..

25
23 SwiaTowy
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Okoto 50% ankietowanych cierpiato na depresje
z powodu choroby u siebie lub potomstwa

8. Czy cierpiates(-as) kiedys na depresje z powodu atopowego zapalenia skory u siebie lub

potomstwa?
267 odpowiedzi

® Tak
® Nie
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Prawie 19% ankietowanych to osoby
niezadowolone ze swojego zycia

Czy na ogét jest Pan(i) zadowolony(a) ogélnie z catego zycia?

100
w J\A/vvv*/—/\m
70
30
» 17%
“:, N~ - 4%
X 2R RRRRRRRRRRRRRRRRRRRR
80 wmen Zadowolony(a)
63 (23,6%) Srednio zadowolony(a)
e Niezadowolony(a)
60
43 (16,1%) 43 (16,1%)
40 30 (11,2%)
26
20 12 (4,5%)
6 (2,2%) 9 (3,4%) (9,7%)
0

\'._ ' s ‘
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.. — ' https://www.cbos.pl/PL/publikacje/news/202

1/03/newsletter.php
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Jak pomoc
pacjentom

z ciezkg postacia
AZS?
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¢ Pacjenci potrzebuja
dostepu do refundowanych
nowoczesnych
| skutecznych terapili
biologicznych

% Pacjenciiich rodziny
potrzebuja dobrego
| Clggtego wsparcia
psychologicznego
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Prawie 88% ankietowanych przyznato, ze dostep do
refundowanych terapii biologicznych zmienitoby ich
zycie i istotnie poprawito relacje w rodzinie

150

124 (46,4%)
100
50 37 (13,9%) 37 (13,9%)
23 (8,6%)
12 (4,5%) 15(5,6%) 12 (4,5%)
4(1,5%) 3(1,1%) 0 (0%)

ﬁ e e I

0

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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REFUNDACJA MAMY TO!

Polscy pacjenci dorosli z ciezkg postacig AZS na
najblizszej liscie refundacyjnej (od O1. listopada, 2021 r)
znajdg ditugo oczekiwany lek biologiczny!

Wczoraj Minister Maciej Mitkowski osobiscie poinformowat
PTCA o podjeciu pozytywnej decyzji refundacyjnej dla
dupilumabu.

W imieniu PTCA oraz reprezentowanych przez nas pacjentow
dziekujemy Ministerstwu Zdrowia za wystuchanie naszych

DZIEKUJEMY!
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Jak od strony psychicznej wspieramy
pacjentow?
Pomagamy odnalez¢ sens i cel istnienia.
Staramy sie, by kazdy poczut, ze jest
chciany i szanowany. Tworzymy grupe
ludzi, ktorzy sie wspieraja.

+ telefoniczna linia wsparcia

+ Wyjazdy integracyjne
% warsztaty, spotkania i dyskusje
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Dziatania rzecznicze zwracajgce uwage decydentéw na
problemy polskich pacjentéw atopowych, w zakresie
dostepu do leczenia biologicznego

1. Ciagty dialog z MZ poswiecony leczeniu pacjentow
(4 spotkania z Ministrem M. Mitkowskim)

2. PTCA koordynowato zbieranie podpisow i
ztozenie petycji do Premiera - 8500 pacjentow

3. Stworzono w SM miegjsce wymiany informacji dla
pacjentow dot. leczenia biologicznego, tak aby pacjenci

posiadali informacje zgodng z aktualng wiedzg
medyczna.
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Dziatania rzecznicze zwracajgce uwage decydentéw na
problemy polskich pacjentéw atopowych w zakresie
dostepu do leczenia biologicznego

4. Budowanie swiadomosci nt. AZS jako choroby,
dostepu pacjentdw do nowoczesnej i szybkiej
diagnostyki oraz efektywnego leczenia.
Odbylismy kilkadziesigt spotkan z ekspertami,
postami, przedstawicielami urzedoéw
panstwowych.

5. Wystalismy tgcznie 960 pism i listow

Zwracajacych uwage na to co wazne tu i teraz dla
pacjentow.
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»samotnosc, bunt, wrogosc do
swiata powstajq i utrwalajq sie
tam, gdzie rodzina z jej
dramatem jest pozostawiona
sama sobie”.

Jadwiga Slenzak (1984, s. 14)
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