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Konferencja prasowa z okazji
Swiatowego Dnia Atopowego Zapalenia Skory

Warszawa, 12 wrzesnia 2024 r.

Chciatabym moéc go przytuli¢,
czyli o sytuacji rodzin
najmtodszych dzieci

chorych na AZS

W programie spotkania:

" Wpilywatopowego zapalenia skoéry dzieci na zycie catych
rodzin — wyniki najnowszego badania PTCA

= Sytuacja najmniejszych pacjentow chorych na AZS

= Niezaspokojone potrzeby pacjentéow i rekomendacje ekspertow

POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROB ATOPOWYCH
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Wyniki badania

Ankieta dla rodzicdw dzieci chorych na atopowe zapalenie
skory. Dzieci w wieku 6 miesiecy 6 lat.

Ankieta anonimowa przeprowadzona przez Polskie Towarzystwo Choréb
Atopowych za pomocg internetowego narzedzia w marcu i kwietniu 2024
roku, w grupie 420 rodzicow dzieci chorych na atopowe zapalenie skory.

POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROB ATOPOWYCH



Jak oceniasz przebieg AZS u Twojego dziecka?

-

o

420 respondentow

~

J

80 respondentow, ktorych dzieci chorujg na

ciezkg postac¢ atopowego zapalenia skory
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POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROR ATEPOWVCH
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B umiarkowany

m ciezki



B 6-12 miesiecy

= 12-24 miesigce
B ukonczone 2 lata
B ukohczone 3 lata
B ukonczone 4 lata
®m ukohczone 5 lat
B 5-6 lat

W jakim wieku jest teraz Twoje dziecko chore na AZS?

B 6-12 miesigcy

m 12-24 miesigce
m ukonczone 2 lata
m ykonczone 3 lata
B ukonczone 4 lata
B ukonczone 5 lat
m 5-6 lat

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 oséb 80 oséb
&8 s PTCA



Czy oprocz Twojego dziecka ktos zdomownikow
cierpi na AZS?

mama/macocha/partnerka taty/opiekunka prawna 20,00%
tato/ojczym/partner mamy/opiekun prawny 10.95%
rodzenstwo (wpisz ile braci/sidstr) 21.43%
Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 oséb 80 oséb
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Jakie leczenie otrzymuje obechie Twoje dziecko?
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Jakie leczenie otrzymuje obechie Twoje dziecko?

Odpowiedz % Odpowiedz %
emolientoterapia 86,43% 80,00%
kortykosteroidy miejscowe 55,00% 70,00%
kortykosteroidy ogdlnoustrojowe 1,90%
cyklosporyna/Metotreksat 3,57%
leki biologiczne lub inhibitory JAK 0,95%
leki przeciwalergiczne (np. antyhistaminiki w tabletkach lub syropie) 73,81%
5 0
procedury medyczne (np. mokre opatrunki lub kgpiele 0
e tomen
Prkfeczena
Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 oséb 80 oséb

"‘. .
& e PTCA



Jak czesto odbywacie wizyty lekarskie zwigzane z
AZS u Twojego dziecka?

B kilka razy w miesigcu u kilka razy w miesigcu

B raz w miesigcu ®raz w miesigcu

B raz na kwartat ¥ raz na kwartat

Hraz w roku Hraz w roku
Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Jak oceniasz SKALA FLACC dot. dzieci do 2 lat
Wyraz twarzy (face):

Wszyscy rodzice
420 osob

= 1. Spokojny lub usmiech
1, Spokojny lub usmiech

m 2. Okresowo grymasy,
marszczenie brwi, wycofanie,
brak zainteresowania
otoczeniem

m 2, Okresowo grymasy, marszczenie
brwi, wycofanie, brak
zainteresowania otoczeniem

B 3. Czeste lub state drzenie

podbrédka, zacisniete usta = 3. Czgste lub stale drzenie

podbrodka, zacisniete usta

Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
80 osdb
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Jak oceniasz SKALA FLACC dot. dzieci do 2 lat

Konczyny dolne (legs):

Wszyscy rodzice
420 osob

m1. Pozycja
prawidlowa/swobodna/rozluzni
ona

m 2. Niespokojne, stale w ruchu,
napiete

B 3. Kopanie lub kohczyny
podciggniete

m 1. Pozycja
prawidtowa/swobodna/rozluzni
ona

B 2. Niespokojne, stale w ruchu,
napiete

m 3. Kopanie lub kohczyny
podciggniete

Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
80 osdb
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Jak oceniasz SKALA FLACC dot. dzieci do 2 lat
Aktywno$é (activity):

m 1. Lezy spokojnie, w
prawidtowej pozycji, porusza sie
swobodnie

® 1. Lezy spokojnie, w
prawidtowej pozycji, porusza sie
swobodnie

m 2. Wierci sig, napiecie ® 2. Wierci sie, napigcie

m 3. Wygiecie w tuk, sztywnosé

m 3. Wygiecie w tuk, sztywnosc
lub szarpanie sie

lub szarpanie sie

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&3 s PTCA



Jak oceniasz SKALA FLACC dot. dzieci do 2 lat
Ptacz (cry):

m 1. Brak (czuwanie lub sen) = 1. Brak (czuwanie lub sen)

m 2. Pojekiwanie, kwilenie,
okresowo marudzenie

2. Pojekiwanie, kwilenie,
okresowo marudzenie

m 3. Staly ptacz, krzyk lub szloch,
czeste marudzenie

m 3. Staly ptacz, krzyk lub szloch,
czeste marudzenie

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Jak oceniasz SKALA FLACC dot. dzieci do 2 lat
Mozliwo$é uspokojenia (consolability):

m 1. Zadowolone, rozluznione m 1. Zadowolone, rozluznione

B 2. Mozna uspokoi¢ przez
dotykanie, przytulenie,

m 2. Mozna uspokoi¢ przez
dotykanie, przytulenie,
przemawianie, ale tatwo sie

rozprasza

przemawianie, ale tatwo sie
rozprasza

® 3. Trudno uspokoi¢ lub utuli¢ B 3. Trudno uspokoi¢ lub utuli¢

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&3 s PTCA



lle dni w roku Ty lub inny opiekun dziecka pracujgcy zawodowo
bytas/es na zwolnieniu7 urlopie na zgdanie/urlopie bezptatnym w
zwigzku z potrzebqg opieki nad Twoim dzieckiem chorym na AZS?

tgcznie w ciqggu roku:

m1 10 dni m1 10dni
m10 30 dni m 10 30dni
m30 60 dni = 30 60 dni

B Powyzej 60 dni B Powyzej 60 dni

= Nie bytam/em B Nie bytam/em

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Czy kiedykolwiek zdarzyto Ci sig, ze ze wzgledu na dodatkowe koszty
leczenia dziecka musiate$ prosié znajomych/rodzine o wsparcie
finansowe lub wzigé kredyt/pozyczke?

HTak, raz m Tak, raz

m Tak, nawet wiecej niz raz B Tak, nawet wiecej niz raz

® Nie, nie byto nigdy takiej
potrzeby

= Nie, nie byto nigdy takiej
potrzeby

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Czy musiate$ zmienié prace/wymiar czasu pracy lub ,przebranzowié

sie” ze wzgledu na chorobe dziecka/opieke nad dzieckiem?

B Tak
H Nie

Wszyscy rodzice
420 osob
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Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS

POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROR ATEPOWVCH

80 osob

m Tak
H Nie



Jak oceniasz te zmiane?

= To byta zmiana na gorsze ® To byta zmiana na gorsze

B To byta zmiana na lepsze = To byta zmiana na lepsze

® Nie mam zdania B Nie mam zdania

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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lle miesiecznie tqgcznie wydajesz na opieke nad
dzieckiem w zwigzku z AZS?

= do 300 zt

=300 1000

® 1000 1500

= 1500 2000

= 2000 3000

= Powyzej 3000 z

® Trudno powiedzie¢
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lle miesiecznie tqgcznie wydajesz na opieke nad
dzieckiem w zwigzku z AZS?

® do 300 zt

® 300 1000

® 1000 1500

® 1500 2000

= 2000 3000

H Powyzej 3000 z

B Trudno powiedzie¢

. Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
#% swow PTCA :
Y@y DZIEN AZS 80 oséb



Jak duzo czasu tqcznie zajmuje Ci codzienna
pielegnacja skory Twojego dziecka?

m Kilka minut = Kilka minut

m Do pot godziny Do p6tgodziny
®m Do godziny B Do godziny
E Do 2 godzin ® Do 2 godzin

B Ponad 2 godziny ®m Ponad 2 godziny

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&3 s PTCA



Co jest najwiekszq trudnosciq w codziennej
pielegnacji dziecka z AZS?

100%

90%

80%
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70%

60%
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Wszyscy rodzice
420 osdéb
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Co jest najwiekszq trudnosciq w codziennej
pielegnacji dziecka z AZS?
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Jak oceniasz: czy twoje dziecko jest odpowiednio
~prowadzone” przez lekarza/lekarzy?

B Tak, mam petne zaufanie do

B Tak, mam petne zaufanie do
lekarza

lekarza
B Raczejtak ® Raczejtak

® Ciggle szukam odpowiedniego B Ciggle szukam odpowiedniego

specjalisty specjalisty
E Nie bardzo ® Nie bardzo
E Nie ® Nie

E Trudno powiedzie¢ ® Trudno powiedzie¢

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&% s PTCA



Skqd otrzymujesz najwiecej wsparcia (edukacija,
informacje, rzetelna wiedza o chorobie i leczeniu)?

Od kadry medycznej (lekarze prowadzacy) 16,43%
Od grup wsparcia w mediach spotecznosciowych 33,57%
Od organizacji pacjenckich, np. Polskiego Towarzystwa Chordb 20.24% 23.75%
Atopowych (PTCA)
Z kampanii spotecznych, np. Zrozumie¢ AZS 2,86%
Z artykutdw prasowych w réznych portalach internetowych 8,81%
Z aktywnosci typu wideoczat, webinar, wywiad, warsztaty z udziatem 3 5704
ekspertow ’
Od rodziny niemieszkajgcej z nami 0,95%
Mam poczucie, ze zadne wsparcie nie funkcjonuje, a pacjenci i ich 10.71%
rodziny pozostawieni sg wytgcznie samym sobie. (270
Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdéb
%8 swow PTCA



Jak oceniasz: czy twoje dziecko jest odpowiednio
~prowadzone” przez lekarza/lekarzy?

= Tak, mam petne zaufanie do
lekarza

B Tak, mam petne zaufanie do
lekarza

= Raczejtak B Raczej tak

= Ciggle szukam
odpowiedniego specjalisty

® Nie bardzo

m Ciggle szukam
odpowiedniego specjalisty

®m Nje bardzo
ENie = Nie

® Trudno powiedzie¢ B Trudno powiedzie¢

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&% s PTCA



Skqd otrzymujesz najwiecej wsparcia (edukacija,
informacje, rzetelna wiedza o chorobie i leczeniu)?

B Od kadry medycznej (lekarze
prowadzacy)

®m Od kadry medycznej (lekarze
prowadzacy)

B Od grup wsparcia w mediach
spotecznosciowych

= Od grup wsparcia w mediach
spotecznosciowych

® Od organizacji pacjenckich, np.
Polskiego Towarzystwa Chorob
Atopowych (PTCA)

® Od organizacji pacjenckich, np.
Polskiego Towarzystwa Choréb
Atopowych (PTCA)

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&% s PTCA



m Choroba dziecka scalita rodzine

B Jest dobrze, dajemy sobie rade
z chorobg

EBywa roznie, ale ciggniemy ten
woézek

B Jest ciezko, ale sig nie
poddajemy
m Jest Zle

B Mamy juz dos¢

B Trudno powiedzie¢

Jak okreslit/abys sytuacje w twoim domu/w twojej
rodzinie?

B Choroba dziecka scalita rodzine

m Jest dobrze, dajemy sobie rade
z chorobg

B Bywa réznie, ale ciggniemy ten
wozek

| Jest ciezko, ale sie nie
poddajemy
W Jest Zle

B Mamy juz dos¢

® Trudno powiedzie¢

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&% s PTCA



Czy choroba Twojego dziecka byta kiedykolwiek
przyczyng konfliktow w Twojej rodzinie?

® Tak = Tak

= Nie ® Nie

® Trudno jednoznacznie
odpowiedzie¢

® Trudno jednoznacznie
odpowiedzie¢

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Wszyscy rodzice
420 osob

Jak oceniasz ,powage” tych konfliktow?

B To zwykte codzienne
problemy, rozwigzywane na
biezagco

B To sytuacje, ktéra rzutujg na
przyszio$¢ naszej rodziny

®m Bardzo powazne; nie wiem,
jak damy sobie z tym rade

® Trudno powiedzieé

;"5-“ SWIATOWY
‘@® DZIEN AZS

POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROR ATEPOWVCH

B To zwykte codzienne
problemy, rozwigzywane na
biezagco

B To sytuacje, ktéra rzutujg na
przyszio$¢ naszej rodziny

B Bardzo powazne; nie wiem,
jak damy sobie z tym rade

B Trudno powiedzie¢

Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
80 osdb



Czy w radzeniu sobie ze stresem w domu pomaga
Wam kto$ z zewngtrz/spoza rodziny?
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Czy maty ,atopik” ma w domu rodzenstwo, ktore nie
choruje na AZS?

m Tak
B Nie

B Tak
® Nie

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Jak oceniasz sytuacje rodzenstwa?

m Nie widze tu problemu

m Bardzo dobrze, wszystko jest
w porzgdku

m Wiadomo, Zze maluch z AZS
wymaga wiecej opieki, ale
staram sie dzieli¢ czas i
uwage po réwno

E Czuje, ze nie dbam
wystarczajgco o zdrowe
rodzenstwo

m Jest mi cigzko zajmowac sie
matym atopikiem, licze na
7zrozumienie innvch dzieci

® Nie widze tu problemu

B Bardzo dobrze, wszystko jest
w porzgdku

B Wiadomo, ze maluch z AZS
wymaga wiecej opieki, ale
staram sie dzieli¢ czas i
uwage po réwno

B Czuje, ze nie dbam
wystarczajgco o zdrowe
rodzenstwo

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
%% s PTCA



Czy choroba malucha wptyneta/wptywa na Twoje
decyzje prokreacyjne?

m Tak

H Nie

H Tak
= Nje

® Trudno powiedzie¢ B Trudno powiedzieé

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Opisz swoje macierzynstwo, ojcostwo

Jest trudno znalezc czas na
cokolwiek z samym sobq. Duzo
napiecia i stresu kazdego dnia.

To jest ciezka walka

Czuje sie ztg matka za kazdym
razem kiedy smaruje dziecko
kremami. Czuje, ze sprawiam bol
swojemu dziecku. Jestem bezsilna w
walce z ta choroba, staba i
wykonczona.

Jest bardzo ciezko, noce
nieprzespane ciggfe drapanie
ale jestem dobrej mysli ze
corka wyjdzie kiedys z tego i
bedzie normalnie
funkcjonowac.

SWIATOWY

PTCA

Ciezkie, bez odpoczynku, w ciggftym stresie i
zmartwieniach o lepsze jutro dla mojej
coreczki

Nasze rodzicielstwo z mezem
porownujemy do spaceru po linie.
Prowadzi nas dermatolog, alergolog i
gastroenterolog. Sq tygodnie, ze
potrafimy byc z corkqg nawet 3 razy u
lekarza. Corka ma niespetna 9 miesiecy
byta juz 3 razy w szpitalu z powodu
alergii.



Czy z powodu choroby Twoje dziecko dosSwiadczyto
negatywnych zachowan ze strony otoczenia, byto w
jakikolwiek sposdb wykluczone, stygmatyzowane?

m Tak, wiele razy
B Tak
® Nigdy

B Tak, wiele razy
B Tak
= Nigdy

H Trudno powiedzie¢

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Jak oceniasz kontakt z placowkami opiekunczymi:
przedszkolem, ztobkiem, dziennym punktem opieki
nad dzie€mi?

B Bardzo dobrze, spotykam sie
ze zrozumieniem potrzeb

®m Bardzo dobrze, spotykam sie
ze zrozumieniem potrzeb

dziecka dziecka
m Srednio m Srednio
ERaczejzle ®m Raczej zle

B Bardzo zZle, spotykam sie
wytgcznie z fatalnymi reakcjami

B Bardzo Zle, spotykam sie
wytgcznie z fatalnymi reakcjami

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
&3 s PTCA



Czy dziecko byto zmuszone do rezygnacji z
aktywnosci organizowanych dla dzieci w jego wieku?

Wszyscy rodzice Rodzice dzieci z ciezkg postacig AZS
420 osob 80 osdb
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Napisz, z jakimi trudnosciami jako rod2|c/op|ekun
musisz sie¢ mierzy¢ w kontekscie choroby Twojego

dziecka:

Nieprzespane noce przez co dziecko zostaje w domu zamiast
is¢ do przedszkola i cieszy¢ sie dziecinstwem.

W przedszkolu dziecko musi siadac z dala od swoich
rowiesnikow w czasie posilkow. Musi przynosic swoje posilki i
patrzy jak inne dzieci jedzq stodycze. Gdy sq imprezy rodzinne
zawsze moje dziecko jest omijane bo nic nie moze zjesc. Ciezko
znalezc¢ odpowiedniego specjaliste a jak sie juz znajdzie to

kolejki sq ogromne
Choroba pochlania mndostwo pieniedzy, co jakis czas musze
zostawiac mfodsze dziecko by isc na oddzial do szpitala na

kilka dni. Ciggle uwazamy na to co podajemy dziecku, dom

Ciggty strach, ciggte
musi byc dosyc sterylny.

dopasowywanie wszystkiego

pod stan dziecka.
Wyjscie na plac zabaw wszyscy sie patrzg jak cérka wyglada na

twarzyirgkach
‘!““ SWIATOWY PTC A

t'o‘.' DZIEN AZS



Co jest Twoim najwiekszym marzeniem w kontekscie
choroby Twojego dziecka?

Normalnie zycie Koniec cierpienia, bélu i wyrzeczen

Brak swigdu

Zeby przestato sie drapaé, spato i rosfo.

Wyleczenie

Remisja, zeby to paskudztwo znikneto



Dziekuje

L4 -
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