planujemy

“/ nowe
" zycie AMICUS
FUNDACJA
tuszczycy 1 LZS

26,6% kobiet i ok. 10% mezczyzn chorych na tuszczyce rezygnuje z leczenia po podjeciu decyzji o
dziecku, wynika z badania przeprowadzonego przez AMICUS Fundacja tuszczycy i £tZS w ramach
kampanii ,,Planujemy Nowe Zycie”

tuszczyca jest niezakazng, przewlektg chorobg zapalng o podtozu genetycznym i
autoimmunologicznym. Osoby na nig chorujgce sg narazone na zwiekszone ryzyko rozwoju wielu
choréb towarzyszgcych zwigzanych z zespotem metabolicznym, w tym nadcisnieniem, dyslipidemig,
otytoscig i cukrzyca typu 2.

AMICUS Fundacja tuszczycy i tZS przeprowadzito badanie ankietowe ,Rodzicielstwo i prokreacja w
kontekscie tuszczycy”. Badanie inauguruje kampanie ,,Planujemy Nowe Zycie”.

— Styszatam wiele historii naszych podopiecznych na temat planowania cigzy, marzen o posiadaniu
potomstwa. To naturalne. Osoby z tuszczycg majg wiele obaw. Najczesciej o dziedziczenie choroby.
Ryzyko odziedziczenia wynosi ok. 14 % jezeli jedno z rodzicow ma tuszczyce, 41 % jezeli oboje rodzice
chorujg. — méwi Dagmara Samselska, prezes Fundacji. - Czesto stysze tez o ograniczeniach
zwigzanych ze stygmatyzacjg — rodzice z tuszczyca z obawy przed uwagami, czy nieprzyjemnymi
spojrzeniami, obawiajg sie pojs¢ z dzieémi na basen czy na plac zabaw. Jednak jedna z
najtrudniejszych sytuacji wystepuje wtedy, gdy rodzic z fuszczycg rezygnuje z leczenia z obawy, ze
terapia moze negatywnie wptynac¢ na rozwdj dziecka w okresie prenatalnym. tuszczyca sie zaostrza
wptywajgc na caty organizm, ale takze na pdzniejsze petnienie roli rodzicielskiej. Podobna sytuacja
wystepuje, kiedy matka nie podejmuje terapii, poniewaz pragnie mozliwie dtugo karmié piersig. To sg
nierzadko dramatyczne wybory... Dlatego jako Fundacja zdecydowalismy sie podjgé temat tuszczycy
w kontekscie rodzicielstwa i rozpoczynamy kampanie ,,Planujemy Nowe Zycie”.

Na tuszczyce choruje ponad milion Polakéw. Znaczna liczba kobiet rozwija tuszczyce w wieku
rozrodczym (18-45 lat), sredni wiek diagnozy i leczenia kobiet z tuszczyca to 28 lat (szczyt zachorowan
15-30 lat i 50-60 lat). Naktadanie tych dwdch okreséw stanowi wyzwanie pod katem dobrania
odpowiedniej terapii i aspektu planowania rodziny.(1)

- Mam wrazenie, ze lekarze nie majg na obecnq chwile odpowiedniej wiedzy i raczej odradzajg
potomstwo. — mowi Anna, uczestniczka badania.

W badaniu Fundacji AMICUS wziety udziat 1023 osoby dotkniete tuszczycg, z czego ponad 67%
respondentéw cierpi na tuszczyce umiarkowang do ciezkiej, czyli takg, ktéra wymaga leczenia
ogdlnego lub terapii biologicznej. U ok. 80% badanych kobiet tuszczyca pojawita sie przed poczeciem
dziecka, u 2,6% w trakcie trwania cigzy, u 7,2% do roku od urodzenia dziecka.

Szacuje sie, ze kobiety w wieku rozrodczym stanowia ok. 15-20% catkowitej populacji z tuszczyca.(2).
82% kobiet doswiadcza przynajmniej jednej cigzy w swoim zyciu. Prawie 45% cigz jest
nieplanowanych / niezamierzonych.(3) Okoto 65 000 do 107 000 urodzen wystepuje kazdego roku na
Swiecie u kobiet z tuszczycg, z ktérych 9 000 do 15 000 ma umiarkowang lub ciezka postaé.(4)

Z badania ,,Rodzicielstwo i prokreacja w kontekscie tuszczycy”, wynika, ze w zwigzku z ryzykiem jakie
niesie wiekszos¢ dotychczas dostepnych terapii, 26,6% kobiet i ok. 10% mezczyzn chorych na
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tuszczyce zrezygnowato z leczenia po decyzji o podjeciu staran o dziecko. Ok. 60% uczestniczek i 55%

uczestnikdw badania nie rozmawiato na temat planéw prokreacyjnych i bezpiecznej dla dziecka

terapii tuszczycowej ze swoim lekarzem. Biorgc pod uwage zapalny charakter choroby rezygnacja z
leczenia moze skutkowaé powaznymi konsekwencjami ze strony uktadu sercowo-naczyniowego czy
zespotem metabolicznym.

- Najbardziej batam sie wysypu podczas karmienia piersig, bo to duze obcigzenie dla organizmu i sie
nie pomylitam. Urodzitam troje dzieci. Kilka dni po kazdym porodzie zaczynato mnie sypac. Miatam
bardzo duzo zmian. Mimo to, wszystkie dzieci karmitam piersig. — wspomina Joanna.

Obcigzenie tuszczycy jest szczegdlnie wysokie u kobiet, ktére zgtaszajg nizszy poziom szczescia
(kobiety: 18,5%; mezczyzni 11,3% - nizsza niz ogdlna populacja) i sg bardziej narazone na stres
(kobiety: >60%; mezczyzni: 42%), samotnos¢ (kobiety: 25-28%; mezczyzni: 19-24%), stygmatyzacje
(poczucie stygmatyzacji, kobiety: 93,2%; mezczyzni: 78%) i zmniejszong aktywnos¢ seksualng w
poréwnaniu do mezczyzn (kobiety: 33%; mezczyzni 19%).(1)

Cze$é mezczyzn biorgcych udziat w badaniu Fundacji AMICUS ze wzgledu na swoje do$wiadczenia ze
stygmatyzacjg i cierpienie fizyczne z powodu tuszczycy, z obawy, ze dziecko odziedziczy chorobe,
podjeto decyzje o rezygnacji z bycia rodzicem.

Z przytoczonych liczb wytania sie ogromna potrzeba skierowania uwagi na osoby dotkniete tuszczyca.
Planowanie rodzicielstwa, szczegdlnie przez kobiety, obarczone jest wieloma obawami, a jak wynika z
wypowiedzi respondentdw, rowniez rezygnacji z terapii na rzecz checi posiadania dziecka czy
karmienia piersig. Przyszli rodzice dla dobra dziecka, dla jego zdrowia sg gotowi poswieci¢ wtasne
zdrowie.

- Chciatabym miec wiecej niz jedno dziecko, tymczasem skuteczne terapie tak naprawde wykluczajg
zajscie w cigze nawet trzy lata po zakoriczeniu leczenia, co w moim przypadku moze oznaczac juz wiek
menopauzalny. — méwi Karolina.

Wazne jest, aby kobiety wspotpracowaty z lekarzem, aby ustali¢, jakie leczenie jest dla nich
odpowiednie w czasie cigzy i podczas karmienia piersig oraz rozwazyc¢ srodki ostroznosci.

Wiecej informacji:

Dagmara Samselska tel. 695 728 288 d.samselska@gmail.com
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