Tydzien bez Kamuflazu
— spotkania online dla pacjentow z tuszczycg, AZS,
pokrzywka i HS.

23 - 28 sierpnia, www.bezkamuflazu.info

AMICUS Fundacja tuszczycy i tZS juz po raz czwarty zaprasza na Dzien Bez Kamuflazu — cykl
bezptatnych spotkan ze specjalistami z zakresu medycyny i psychologii, ktéry w tym razem potrwa
az szeS¢ dni. Celem akcji jest budowanie swiadomosci spotecznej na temat przewleklych,
niezakaznych choréb skdry, a przede wszystkim zachecenie pacjentéw do ,zrzucenia" zbednej —
zwtaszcza w sierpniowe dni — odziezy zakrywajacej zmiany skorne. tuszczyca, atopowe zapalenie
skory (AZS), przewlekta pokrzywka spontaniczna (CSU) i HS to przewlekte choroby, ktére pozornie
dotyczg wytacznie skéry. Ich wpltyw na caly organizm chorego, funkcjonowanie spoteczne,
zawodowe i rodzinne jest jednak niezaprzeczalny.

W Polsce na tuszczyce choruje ok. 1,2 min oséb. Szacuje sie, ze 80% zachorowan wystepuje
pomiedzy 20-40 rokiem zycia. Ponad 90% pacjentéw z tuszczycg odczuwa, ze choroba pogarsza,
badZ znaczaco pogarsza jakos¢ ich zycia. W przypadku AZS jest to ok. 93% chorych. Jak pokazujg wyniki
raportu ,tuszczyca. Optymalizacja leczenie” przygotowanego przez Amicus Fundacje tuszczycy i tZS,
w czasie pandemii chorzy mieli utrudniony dostep do opieki lekarskiej, czes¢ przerywata leczenie.
Kolejny problem to bardzo duzy odsetek pacjentéw, ktérzy mimo leczenia nie widzg poprawy stanu
skory, a u czesci wrecz nastepuje pogorszenie. Co dziesigty ankietowany z powodu tuszczycy stracit

prace.

tuszczyca to przewlekta choroba zapalna, ktéra moze pojawic sie w kazdym wieku, najczesciej miedzy
18. a 45. rokiem zycial. Choroba charakteryzuje sie wystepowaniem ciemnoczerwonych, pokrytych
srebrzystg tuskg grudek, ktére zlewajac sie ze sobg, tworzg wieksze ogniska. Zmiany chorobowe mogg
zajmowac takze owtosiong skore gtowy, ptytki paznokciowe, a nawet okolice intymne. O wystepowaniu
tuszczycy decyduje interakcja czynnikéw genetycznych, Srodowiskowych, immunologicznych oraz
psychosomatycznych. Konsekwencje ogdlnoustrojowego stanu zapalnego mogg dotyczy¢ catego
organizmu, powodujgc szereg choréb wspétwystepujgcych — tuszczycowe zapalenie stawdw, choroby
sercowo-naczyniowe, dyslipidemie, cukrzyce oraz bardzo czestg w grupie oséb z chorobami zapalnymi
skory — depresije.

—Strach wynika z niewiedzy. Wiele osob wciqz zyje w btednym przekonaniu, ze tuszczycq czy AZS mozna
sie zarazic. Nieprzypadkowo sierpien jest ,Miesigcem swiadomosci tuszczycy”. Lato to trudny czas dla
pacjentow. Storice, upat, wakacje... i kamuflaz. Pracujgc z osobami z chorobami skéry w ramach
programu ,,Psycholog dla Skéry” poznatam osoby z tuszczycq, atopowym zapaleniem skory i pokrzywkg
i HS, ktore ,,zamknety sie” w domu, majg powazne opory przed podjeciem pracy zawodowej, Zyjg w
ciggtym leku przed nasileniem zmian skornych, co przektada sie na kazdy aspekt Zycia ich rodzin.
Pandemia zmusita nas wszystkich do zminimalizowania relacji spotecznych. Skutkiem tego sq czestsze
zaburzenia psychiczne, w tym depresja. Dla 0osob z przewlektymi chorobami skory podobna sytuacja
jest codziennosciq, a towarzyszqcy temu stan zapalny znacznie pogarsza szanse na normalne
funkcjonowanie. Dlatego wfasnie organizujemy Tydzieri Bez Kamuflazu — wydarzenie, ktére poprzez
edukacje na temat choroby zacheca do Zycia bez maskowania sie i ukrywania pod warstwami ubran.
Oczywiscie ubranie to symbol. Chodzi réwniez o osmielenie pacjentow do odwaznego wkroczenia do
zycia, zaréwno spofecznego, jak i zawodowego — bez wstydu, bez obaw o reakcje innych ludzi na zmiany
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skorne — mowi Dagmara Samselska, prezes AMICUS Fundacji tuszczycy i tZS, organizatora Tygodnia
Bez Kamuflazu.

Kamuflaz — za stownikiem jezyka polskiego to ,zreczne ukrycie prawdziwego stanu rzeczy” czy
,Zamaskowanie jakiego$ obiektu”. Wokét tuszczycy, a takie innych przewlekitych choréb skoéry,
narosto wiele mitéw, ktore skutkujg stygmatyzacjy, izolacja chorych i wycofaniem sie z zycia
zawodowego i spotecznego. Na co dzien pacjenci przybierajg wspomniany kamuflaz.

Nie tylko tuszczyca

Modwigc o kamuflazu nie zapominajmy o innych niezakaznych, zapalnych chorobach — atopowym
zapaleniu skory, pokrzywce czy Hidradenitis Suppurativa (HS). Wszystkie wymagaja indywidualnego
podejscia ze wzgledu na ogromne pogorszenie jakosci zycia oséb nimi dotknietych. Powodujg réwniez
stygmatyzacje oraz wycofanie chorych z zycia spotecznego.

Widoczne na skérze zmiany, zajmujgce nawet 90% jej powierzchni, rozdrapane otwarte rany, bdl,
swiad, ktérego nie sposob opanowac i wstyd — to codziennos¢ pacjentow z AZS.

- U okoto 20% pacjentow, u ktorych pierwsze objawy AZS pojawiq sie w ciggu pierwszych 2 lat Zycia,
objawy bedg miaty charakter przewlekty. Kolejne 17% bedzie wykazywac objawy w postaci okreséw
remisji i zaostrzeri do ukoriczenia 7. roku Zycia. U okoto 10% chorych AZS utrzymuje sie w wieku
dorostym. — wyjasnia prof. dr hab. n. med. Joanna Narbutt, Konsultant krajowa ds. dermatologii i
wenerologii. - Pacjenci z atopowym zapaleniem skory wymagajq szczegolnej, holistycznej opieki i
szczegdlnej troski. Konieczne jest takze wprowadzanie do terapii nowoczesnych metod leczenia, aby
maksymalnie skutecznie kontrolowaé¢ stan zapalny chorych i umozliwia¢ im prawidtowe
funkcjonowanie w spoteczerstwie.

- Atopowe zapalenie skory wpfywa niemal na kazdq dziedzine Zycia pacjenta. Bezsenne noce
spowodowane swigdem i bdlem skory, wstyd z powodu wyglgdu, potegowany napietnowaniem
spofecznym i niemoznosciq normalnego funkcjonowania powodujg, Ze jakosc zycia pacjentow z AZS jest
mocno obnizona. W konsekwencji rozwija sie depresja i pacjenci zaczynajq mie¢ mysli samobdjcze —
podkresla prof. dr hab. n. med. Irena Walecka, kierownik Kliniki Dermatologii CSK MSWiA w Warszawie
W pordwnaniu ze zdrowymi osobami pacjenci z AZS majg o 44% wieksze ryzyko mysli samobdjczych i
0 36% wieksze ryzyko prob samobdjczych .

Tydzien bez Kamuflazu — spotkajmy sie online

Tegoroczna — juz czwarta edycja Tygodnia Bez Kamuflazu, ze wzgledu na sytuacje epidemiologiczng
odbedzie sie online. W dniach od 23 do 28 sierpnia w pokojach tematycznych bedzie mozna zasiegngc
opinii wielu specjalistéw dermatologii, alergologii, psychologii.

— Zesztoroczna edycja Dnia bez Kamuflazu zgromadzita prawie 300 uczestnikéw. Na tegoroczne
wydarzenie rejestracja bedzie otwarta do ostatniej chwili, aby jak najwiecej osob, ktore majq
utrudniony dostep do specjalistow, mogto dowiedziec sie wiecej o chorobie swojej lub bliskiej osoby.
Wierze, ze podobnie jak w minionych latach wydarzenie zgromadzi liczne grono pacjentéow — méwi
Dagmara Samselska.



Warsztaty online z kosmetologiem i makijazystka

Kobiety z chorobami skéry czesto ze smutkiem rezygnujg z makijazu, czy zabiegdw gabinetowych
poprawiajgcych urode. Wcale nie musi tak byé, dlatego podczas spotkan ze specjalistami skorzystac
bedzie mozna z warsztatéw z makijazystkg i szkolenia z doswiadczonym kosmetologiem. Uczestnicy
dowiedzg sie jak pielegnowac skére wrazliwg (m in. skdra osdb z tuszczycy, z AZS, duza reaktywnosé na
czynniki zewnetrzne i wewnetrzne, zmiany na skérze, uszkodzony ptaszcz hydro-lipidowy), z jakich
zabiegdw gabinetowych mozna korzysta¢ w okreslonym schorzeniu, a takze nauczg sie podstaw
wykonania bezpiecznego makijazu. Kazda z nas powinna mie¢ mozliwos¢ poczuc sie wyjgtkowo.

Przygotuj pytania do ekspertéw Tygodnia bez Kamuflazu

W tym roku uczestnicy spotkan, oprocz rozmoéw z ekspertami za posrednictwem czatu w trakcie
spotkania, skorzystajg z mozliwosci zadania pytan bezposrednio dzwonigc na numer infolinii PSOs
tuszczyca pod 530812 500. W godz. 10.00 — 18.00 numer bedzie stuzyt jak dotychczas, osobom
szukajgcym wsparcia w ramach infolinii PSOs tuszczyca (wiecej o infolinii na www.psos.pl)

Tegoroczne wydarzenie zostato objete Patronatem Merytorycznym Konsultanta krajowego ds.
dermatologii i wenerologii prof. dr hab. Joanny Narbutt oraz Konsultanta ds. dermatologii i wenerologii
wojewddztwa mazowieckiego prof. nadzw. dr hab. Ireny Waleckiej, a takze Patronatem Unii
Stowarzyszen Chorych na tuszczyce i £ZS.

Wydarzenie realizowane jest dzieki wsparciu: Janssen-Cilag Polska Sp. z o.0., Eli Lilly Polska Sp. z 0.0.,
Pierre Fabre Dermo-Cosmetique Polska, Novartis Poland Sp. z o.o.

* %%

Tydzien Bez Kamuflazu

23-28 sierpnia

Spotkania online na zZywo (eksperci odpowiadajg na pytania uczestnikow)

23 sierpnia godz. 19.00
Przewlekta Pokrzywka Spontaniczna (CSU)
Dr n. med. Matgorzata Skibiriska

24 sierpnia godz. 19.00
Dobdr leczenia biologicznego w tuszczycy pod kgtem chordb wspdtistniejgcych
Prof. Irena Walecka

25 sierpnia godz. 20.30
Hidradenitis Suppurativa (HS) — diagnostyka i postepowanie
Prof. Irena Walecka

26 sierpnia godz. 19.00
Dieta w tuszczycy. Co nowego?
Prof. Agnieszka Owczarczyk-Saczonek


http://www.psos.pl/

27 sierpnia godz. 19.00
Atopowe Zapalenie Skory (AZS)
Lek. Natalia Zdanowska

28 sierpnia godz. 16.30

Pielegnacja skdry z tuszczycq, dobdr kosmetykdw i zabiegow
gabinetowych redukujgcych objawy chorobowe

Kosmetolog Joanna Wolska

28 sierpnia godz. 18.30

Warsztaty bezpiecznego makijazu przy skorze z tuszczycq i AZS
Anna Mazurek

Przed spotkaniami na zywo warto obejrzeé zaplanowane przez organizatorow wyktady online:

23 sierpnia godz. 18.00
Przewlekfa pokrzywka spontaniczna. ABC pacjenta
Prof. Joanna Narbutt

24 sierpnia godz. 18.00
tuszczyca, £ZS i COVID-19 - wptyw na psychike pacjenta
Prof. Ewa Mojs

25 sierpnia godz. 19.00
Hidradenitis Suppurativa HS. ABC pacjenta
Prof. Irena Walecka

26 sierpnia godz. 18.00
tuszczyca. Mozliwosci pacjenta.
Prof. Joanna Narbutt

27 sierpnia godz. 18.00

tuszczyca. Gtowa, dtonie, miejsca intymne.
Prof. Irena Walecka

REJESTRACJA: www.bezkamuflazu.info

Wiecej informacji:

Dagmara Samselska, d.samselska@amicusfundacja.org, 695 728 288
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