#MaybeBaby — kobiety chore na tuszczyce tez moga
zaplanowac macierzyinstwo

26 maja, Dzien Mamy

S3 mtode, najczesciej miedzy 18 a 45 rokiem zycia, gdy na ich skdrze pojawiaja sie charakterystyczne
przykre zmiany. Mimo przewlektej, zapalnej choroby, ktéra niestety nadal czesto stygmatyzuje,
kobiety chore na tuszczyce, chca zy¢ tak samo, jak ich zdrowe réwiesniczki. Sg aktywne zawodowo
i spotecznie, realizuja sie w roli partnerek, zon, a gdy przyjdzie wtasciwy dla nich czas — chcg by¢
matkami. Rodzi sie wowczas kluczowe pytanie — czy mimo terapii moga bezpiecznie planowac cigze?
Co czwarta kobieta chora na tuszczyce rezygnuje z leczenia po podjeciu decyzji o dzieckul.
Tymczasem nie musi tak by¢ — pod kierunkiem dermatologa i ginekologa mogg zaplanowac cigze
i dobra¢ odpowiednie leczenie, uwzgledniajac aspekt korzysci i ryzyka dla matki i dziecka. Stad tak
wazna jest szczera rozmowa z lekarzem prowadzacym. Informacji nt. mozliwosci pogodzenia
tuszczycy i macierzyristwa dostarczajq stanowiska towarzystw naukowych oparte o aktualng wiedze
medyczng i praktyke kliniczna.

tuszczyca jest niezakazing, jedng z najczestszych przewlektych choréb zapalnych o podtozu
genetycznym i autoimmunologicznym. Na swiecie choruje na nig ponad 125 min oséb, w Polsce
ok. 1 miliona. Ponad potowa zachorowan dotyczy kobiet. Sredni wiek pacjentek z tuszczyca wynosi
28 lat — sg wiec w momencie, w ktérym planujg cigze — teraz lub za kilka lat. Niemal kazdej decyzji
0 macierzynstwie towarzyszy wiele pytan i watpliwosci.

Pytanie 1: Czy moje dziecko rowniez bedzie chore na tuszczyce?

Ryzyko odziedziczenia choroby wynosi ok. 14% — jezeli jedno z rodzicéw ma tuszczyce i 41% — jezeli
oboje rodzice chorujg. To wtasnie obawa przed przekazaniem choroby potomstwu jest jednym
z gtéwnych Zrédet watpliwosci kobiet z fuszczycg dot. macierzynstwa. Bywa, Ze strach zwigzany
z dziedziczeniem wygrywa z marzeniami i kobiety odktadajg decyzje o staraniu sie o dziecko ,,na potem”
lub w ogdle jej nie podejmuja. Dlaczego?

— Kobiety nie chcq, aby ich syn czy corka przezywali to, co one; chciatyby uchroni¢ je przed
stygmatyzacjq. tuszczyca bedzie towarzyszyc ich dzieciom do korica zycia — w piaskownicy, na basenie,
w przedszkolu i szkole. Wiqgze sie to z ogromnym stresem i poczuciem odrzucenia — méwi Dagmara
Samselska, prezes AMICUS Fundacji tuszczycy i £ZS. — Jednak czesto te ograniczenia naktadamy sami
na siebie. Dzieci sq bardzo tolerancyjne, nie zwracajq uwagi na innosé, nie przyglgdajq sie, nie
komentujq. Ciesze sie, ze dorosli potrafiq sie od nich tego uczyc. Coraz wiecej 0sob chorych na tuszczyce
jest gotowych odstoni¢ swoje ciato, zatozy¢ w lecie koszulke bez rekawkow, krétkq spodnice czy
spodenki — i nosic je z podniesiong gfowgq.

Pytanie 2: Czy musze wybraé miedzy dzieckiem a terapia?

Najtrudniejsza watpliwos¢, z jakg mierzg sie pacjentki chore na tuszczyce dotyczy tego, czy terapia
moze wptynac negatywnie na rozwdj dziecka w okresie prenatalnym. Ocenia sie, ze blisko potowa
kobiet z chorobami zapalnymi m.in. z tuszczyca przyznaje, ze te obawy mogg prowadzi¢ do opdzniania
planéw zwigzanych z powiekszeniem rodziny.

! Dane z badania ankietowego ,,Rodzicielstwo i prokreacja w kontekscie tuszczycy”, przeprowadzonego przez AMICUS Fundacja tuszczycy
i £ZS w ramach kampanii ,Planujemy Nowe Zycie”.



— Zachorowatam na tuszczyce, gdy bytam nastolatkq. To naturalne, ze w pewnym momencie zycia
pojawity sie w mojej gfowie mysli dotyczqce macierzyristwa. Najwazniejsza z nich — czy bede w stanie
zosta¢ mamg, nie rezygnujqc z terapii? Duzo czytatam na ten temat, a kazda informacja o tym, ze po
urodzeniu dziecka moZze wystqpic silniejszy nawrdt choroby, ze wokdt piersi mogq pojawic sie zmiany
skoérne, co uniemoZliwi naturalne karmienie, potegowata moje wgtpliwosci. Wynikaty one m.in.
Z niewiedzy. Wciqz mato jest informacji nt. bezpiecznego planowania ciqgzy, leczenia i karmienia piersiq
u kobiet z tuszczycqg — mdéwi Dominika Jezewska w mediach spotecznos$ciowych, znana jako Pani tuska.

tuszczyca to choroba zapalna, rezygnacja z leczenia moze wiec skutkowac powaznymi konsekwencjami
ze strony uktadu sercowo-naczyniowego czy zespotem metabolicznym — u 25% pacjentek dochodzi do
nasilenia objawéw w trakcie cigzy. Co wiecej, w okresie poporodowym ponad potowa kobiet
doswiadcza nagtego zaostrzenia choroby. Tymczasem po podjeciu decyzji o rodzicielstwie — az 27%
kobiet rezygnuje z leczenia — wynika z badania ankietowego ,,Rodzicielstwo i prokreacja w kontekscie
tuszczycy”, przeprowadzonego przez AMICUS Fundacja tuszczycy i tZS w ramach kampanii ,,Planujemy
Nowe Zycie”!. Bywa réwniez, ze matka nie podejmuje terapii, poniewaz pragnie mozliwie dtugo karmié¢
piersig. Wiele kobiet ma obawy, ze nie jest mozliwe potaczenie leczenia z karmieniem piersia.

Rozwigzanie: otwarta rozmowa z lekarzem

Kto moze odpowiedzie¢ na nurtujgce pytania dot. macierzyfistwa? Kto rozwieje watpliwosci? Kto
pomoze znalez¢ rozwigzanie? Odpowiedz jest prosta — lekarz prowadzacy, ktéry zna historie choroby
danej pacjentki i posiada aktualng wiedze medyczng. Tymczasem jak wynika z badania
przeprowadzonego przez AMICUS Fundacja tuszczycy i £ZS ok. 60% kobiet nie rozmawiato ze swoim
lekarzem na temat planéw prokreacyjnych i bezpiecznej terapii.

— Kobiety po zdiagnozowaniu tuszczycy lub tuszczycowego zapalenia stawdw czesto czujg sie
zagubione. Mysl o dziedziczeniu choroby, czy strach przed ztym wptywem leczenia na dziecko, paralizujg
je i sprawiajqg, ze rezygnujq ze swoich plandw odnosnie rodzicielstwa. Bywa jednak, ze te wgtpliwosci
rozwiataby jedna rozmowa ze specjalistq. Dlatego celem inicjatywy #MaybeBaby realizowanej
w ramach kampanii edukacyjnej ,,Planujemy nowe zycie” jest zachecenie oséb chorych na tuszczyce
do otwartej rozmowy z lekarzem prowadzgcym na temat rodzicielstwa — méwi Dagmara Samselska.

tuszczyca i macierzynstwo moggq is¢ w parze

Potrzeby kobiet zwigzane z macierzynstwem i karmieniem piersig zajmujg istotne miejsce w aktualnych
wytycznych naukowych. To wazne, ze na pacjentki z tuszczycg patrzy sie rdwniez przez pryzmat ich
istotnej zyciowej roli — bycia mamami, a na dostepne metody terapeutyczne — przez pryzmat korzysci
i ryzyka dla matki i dziecka. Ekspertyza naukowcdéw oraz doswiadczenie lekarzy praktykéw dostarczajg
cennej wiedzy, ktéra stuzy do opracowania schematéw postepowania —sprawdzonych $ciezek leczenia
dla réinych grup pacjentéw. Nalezy pamieta¢, ze w kazdym wypadku — w oparciu
o indywidualne potrzeby, preferencje i stan choroby, decyzje odnosnie leczenia podejmuje lekarz
prowadzgcy w porozumieniu z pacjentem. Dlatego tak wazne jest, aby pacjentki z fuszczycg rozmawiaty
otwarcie ze swoim lekarzem nt. planéw zwigzanych z macierzynstwem.

Ze wzgledu na réznice w budowie poszczegdlnych lekdw, zalecenia towarzystw naukowych wskazujg
na to, ktére leki nalezy odstawi¢, a ktére moga byé kontynuowane przez kobiety planujgce ciaze,
w cigzy i karmigce piersig, jesli jest to klinicznie uzasadnione.

—Dlatego wazne jest, aby na macierzyristwo kobiet chorujgcych na tuszczyce patrzec szerzej — nie tylko,
gdy kobieta juz spodziewa sie dziecka, ale przez caty wiek reprodukcyjny, tak aby zapewnic¢ pacjentkom
ciggtosc¢ skutecznego leczenia. Poniewaz w medycynie wcigz dokonuje sie postep, rowniez w leczeniu



tuszczycy pojawiajg sie nowe leki. Dostepne badania kliniczne wskazujg, ze odpowiednio dobrana
terapia biologiczna moZe by¢ zaréwno skuteczna jak i bezpieczna — wyjasnia prof. Irena Walecka,
Kierownik Kliniki Dermatologii Centralnego Szpitala Klinicznego MSWiA w Warszawie.

Pacjentki chore na tuszczyce moga tez by¢ mamami — kazdego roku na swiecie kilkadziesiat tysiecy
urodzen dotyczy kobiet z tuszczycg. — Dzi$ odliczam miesigce, kiedy moje dziecko pojawi sie na Swiecie,
jednoczesnie w dalszym ciggu lecze sie na tuszczyce. Wiem, ze najlepsze co mogtam zrobic¢ dla nas,
to zadbanie o naszq dwdjke — i o siebie i o dziecko. W zwigzku ze zblizajgcym sie Dniem Mamy chce
zachecic kobiety chore na tuszczyce, aby otwarcie rozmawiaty z lekarzem nt. swoich plandw zwigzanych
z macierzyristwem, aby wspdlnie wypracowac rozwigzanie, ktére uwzgledni wszystkie aspekty ryzyka
i korzysci dla matki i dziecka. Wybierzcie i macierzyristwo i terapie — aby by¢ zdrowymi mamami,
petnymi energii i checi do Zycia dla swoich maluchéw — dodaje Dominika Jezewska.
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Wiecej informacji:

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

#MaybeBaby to inicjatywa realizowana w ramach kampanii edukacyjnej,,Planujemy nowe zycie”’,
majgca na celu wsparcie kobiet, ktére mogg czué sie zagubione po zdiagnozowaniu u nich
& tuszczycy lub tuszczycowego zapalenia stawdw. Intencjg kampanii jest zachecenie oséb chorych
@ na fuszczyce do otwartej rozmowy z lekarzem prowadzacym na temat rodzicielstwa.
U podstaw kampanii lezy przekonanie, ze zgodnie z obecng wiedzg medyczng, kobiety chorujgce
B na fuszczyce moga zaplanowac¢ macierzynstwo, ktore nie oznacza koniecznosci rezygnacji

z leczenia.

Dowiedz sie wiecej na www.maybebaby.info
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