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INTRODUKTION TILL WORLD ATOPIC ECZEMA DAY 2020

Oberoende av om du sjdlv har atopiskt eksem,

patientorganisation sa &r din rdst viktig!

vardar nagon som har sjukdomen,

eller redan &ar aktivt med i en

World Atopic Eczema Day startades ar 2018 for att 6ka medvetenheten om sjukdomen globalt och i hela Europa, genom
ett initiativ som koordinerades av International Alliance of Dermatology Patient Organisations (GlobalSkin) och
European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska federationen for
patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvdgar, EFA).
Dagen sédtter fokus pa patientgemenskapens anstrdngningar for att:

BYGGA STARKA STODJA INFORMERA

Bygga en global
rorelse for
medvetenhet och
for ett
battre liv for

forandring,

personer med atopiskt

Ge styrka at
patientgrupper for att
gbra sina roster
hérda, genom att bista

med riktade

meddelanden och

Stédja och uppmuntra
patienter med atopiskt
eksem, deras familjer

och vardgivare.

Informera allmanheten
om atopiskt eksem och
forbattra kunskapen om
sjukdomen och de
personer som har den.

eksem. material.

World Atopic Eczema har under aren fokuserat pa specifika teman:

2018: Oka medvetenheten om atopiskt eksem

Deltagarna uppmuntrades att gd med i den globala rdrelsen genom att man lanserade AltogetherEczema.org som

féorenade patientgemenskapen genom att identifiera viktiga fragor och dela med sig av historier f6r att
astadkomma foérandringar. Meddelandehanteringen inkluderade aven ett fokus pa livskvalitet i1 samband med

atopiskt eksem.

2019: Atopiskt eksem - under ytan
Lanseringen av logotypen f&r World Atopic Eczema Day férde samman samfundet for att fokusera pa hur atopiskt
eksem ar mycket tuffare for patienterna d4n de flesta fdrstdr. Det paverkar patienternas liv pa& ett satt som

gadr djupare an huden.

2020: Hur tar DU hand om atopiskt eksem?
Detta ar uppmérksammar vi patienter och deras familjer, och hur sjukdomen allvarligt paverkar det dagliga

livet. Vi uppmanar yrkesverksamma inom h&lsovarden och beslutsfattare att ga med i rérelsen.

Denna uppsadttning kommunikationsverktyg utvecklades med tanke pd patientorganisationer. Kolla informationen, raden

och det tillgangliga materialet och boérja inspirera andra att engagera sig. Kom ihag: tillsammans &r vi starkare!

kontakta:

Om du vill f& mer information om World Atopic Eczema Day,

EFA - info@efanet.org GlobalSkin - info@globalskin.org
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OVERSIKT AV KAMPANJEN

Atopiskt eksem &r en allergisk hudsjukdom som ligger till grund f6r andra hdlsoproblem: den paverkar den mentala

h&dlsan och leder till att andra sjukdomar utvecklas.

Atopiskt eksem ar ett otroligt svart problem for patienter och deras familjer och paverkar allvarligt det dagliga

livet. Sjukdomen kan allvarligt foérsamra en individs hdlsa och allmdnna valbefinnande.

Patienter och deras familjer &r i centrum for detta ars World Atopic Eczema Day. Tillsammans med patientgrupper i
hela varlden kommer vi att komma samman for att agera mot sjukdomen den 14 september. Alla tillsammans, Vi

#CareForAtopicEczema.

Vi fokuserar pa patienter och familjer i 2020 och stdller fragan: ”“Hur tar DU hand om atopiskt eksem?” Vi inbjuder
den som har atopiskt eksem att dela sina erfarenheter, ibland historier om glddje och stdéd, men, ofrankomligen,
dven episoder av lidande och medkdnsla. Den paverkan som atopiskt eksem har pa mé&nniskors liv &r komplex och

varierande, precis som de madnga som har sjukdomen.

P4 World Atopic Eczema Day 2020 bjuder vi ocksad in yrkesverksamma inom halsovarden och beslutsfattare att ga med

i initiativet och beratta for oss hur de stddjer patienter med atopiskt eksem 6ver hela jorden.

UPPMANING-TILL-HANDLING

P4 World Atopic Eczema Day 2020, uppmuntrar vi dig att:

GA MED FRAGA NATVERKA STODJA DELA
Ga med 1 natverket Stall fragan till Ga med oss i vart Stoéd ditt lokala Anslut och natverka
for stod at dig sjalv och andra: | samarbete fOr att fa | samfund av patienter - hjalp andra genom
patienter med “Hur tar DU hand om h&lsosystem och med atopiskt eksem, att dela din
atopiskt eksem. atopiskt eksem?” beslutsfattare att hjalp oss att hoja berdttelse och dina
med full styrka ta medvetenheten, dela erfarenheter.
sig an alla effekter erfarenheter och
av atopiskt eksem - krava forandringar.
for att hjdlpa oss
att forbattra livet
for miljoner runtom
i varlden.
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VIKTIGA MEDDELANDEN OCH SOCIALA INLAGG

ALLMANNA MEDDELANDEN

VIKTIGT MEDDELANDE

GRAFIK

MALSATTNINGAR FOR
KAMPANJEN

Idag, den 14 september, ar
World Atopic Eczema Day. Vi
utvidgar den globala rdrelsen

genom att fraga: ”Hur tar DU
hand om atopiskt eksem?”.
#AtopicEczemaDay
#CareForAtopicEczema

fawareness

SCurbatAluplilizseme

SEPTEMBER 14™
| World Atopic Eczema Day

FRow do YOU care
fot utepic scenma Y

Klicka hidr for att ladda ned bilden

Hjdlp oss att hoja
medvetenheten om sjukdomen och

krdva battre vard.

Visa oss de olika sidorna av

sjukdomen.

MEDDELANDE FOR VARDGIVARE/POLITISKA BESLUTSFATTARE

VIKTIGT MEDDELANDE

GRAFIK

Nar personer som har atopiskt
eksem far lamplig vard i ratt
tid kan en battre livskvalitet
vara mojlig.
#AtopicEczemaDay
#CareForAtopicEczema

#accesstocare

MALSATTNINGAR FOR
KAMPANJEN

‘% ;ﬂ hoibue

SCarelmALngicKetmme

Add your RULIGRAGT (-
voice to RIS ERELY

AN

5
( Help othars. Share your slocy

h—

Klicka hidr for att ladda ned bilden

Uppmarksamma och bekrafta den
erfarenhet som familjer och

vardgivare har.

Arbeta tillsammans tills
h&dlso- och sjukvardssystemen
vidkdnner den fulla paverkan

som atopiskt eksem har.

Atopiskt eksem ar inte bara en
hudsjukdom, den leder ofta
till &ngslan och depression
och till andra kroniska
tillstand.
#AtopicEczemaDay

#CareForAtopicEczema

#mentalhealth

SCatubarhlupinlisseme
sene

Hil
DEPRESSION

SUPPORT

YOUR PATIENTS !
AMPLIFY

THEIR VOICES?

EXPENSIVE
(ENT SLEEP

EXPENSIVE

Klicka hiar for att ladda ned bilden

Hj&dlp till med att krava
battre vard och behandling for

patienter.

Visa ditt stdd for patienter

med atopiskt eksem.

5% WORLD
’Q:", ATOPIC ECZEMA
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VIKTIGA MEDDELANDEN OCH SOCIALA INLAGG

MEDDELANDEN FOR PATIENTER,

FAMILJER OCH VARDGIVARE

MALSATTNINGAR FOR

VIKTIGT MEDDELANDE

GRAFIK
KAMPANJEN

Atopiskt eksem styr Over det
dagliga livet och det allmidnna
valbefinnandet. Att ha ett barn
med atopiskt eksem ar tufft for
foraldrarna, da manga kénner
sig hjalpldsa nar de ser hur
deras barn lider.
#AtopicEczemaDay
#CareForAtopicEczema

#parenting

RAtspicEcIemaday

Om du behéver hjalp, ga med i

en stdodgrupp for atopiskt
eksem eller en
patientorganisation nara dig.

hat does eczema

: ‘\t‘th.l\ to you? Tillsammans dr vi starkare!

Klicka hdr for att ladda ned bilden

Stédjande omsorg fran foraldrar
och vardgivare ger mdjlighet
till stunder av gladdje for barn
med atopiskt eksem.
#AtopicEczemaDay
#CareForAtopicEczema

#happychild

Anslut och natverka - hjalp

RAtspicRciomaday .
andra genom att dela din

berdttelse och dina

impact .
f erfarenheter. Du ar inte

-
ensam!

What does atopic eczema
mean to YOU?

Engagera dig i ditt lokala
samfund med patienter som har

atopiskt eksem.

Att hantera atopiskt eksem &ar
inte bara en fysisk och mental
boérda, utan dven en ekonomisk
sadan.
#AtopicEczemaDay

#CareForAtopicEczema

RAtspicEciomsDay

What does
atoplc eczema
mean to YOU T

Hjdlp andra genom att dela
- med dig av din historia och
Help others.

L E.h”'.yp'ur story.

Klicka har for att ladda ned bilden

dina erfarenheter.

;4_ 3% Avopic ECZEMA
% pav

#treatment
4P
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TRYCKSAKER FOR ANVANDNING I SOCIALA MEDIA

For att kunna nd ut till en bredare publik uppmuntrar vi mdnniskor att wvara aktiva pa
sociala media under hashtaggen #AtopicEczemaDay och #CareforAtopicEczema. Aven om
trycksakerna ar lekfulla sa har de ett allvarligt budskap, och ger rad nar det gidller vad

atopiskt eksem innebar for patienter och deras familjer.

De stdédjer och méjliggdér det for manniskor att kunna engagera sig pa Twitter, LinkedIn,
Facebook, o.s.v., och hdojer medvetenheten om atopiskt eksem. Att de anvands innebar att det
kommer att lamnas ett tydligt visuellt fotavtryck pa sociala media, och markera att World

Atopic Eczema Day &ar en dag av global solidaritet, gemenskap och stod.

HUR MAN ANVANDER TRYCKSAKERNA:

1. vValj den trycksak du onskar
De formedlar flera budskap. Vadlj det som passar dig eller din sammanslutning béast.

2. Skriv ut den
De ar 1 .pdf A4-format och latta att skriva ut, helst i farg

3. Anpassa den
Lagg till ditt eget meddelande eller rad till trycksaken

4. Ta en bild en bild dér du héaller den
Be nagon att ta en eller flera bilder av dig nar du haller bilden. Det &r inte
noédvandigt att ménniskor eller ansikten syns pa bilderna, budskapet kan formedlas
utan att vara kopplat till en person. Du kan fritt vadlja bakgrund eller plats for
bilden, fokuset i1 bilden ska dock vara pé& trycksaken och det meddelande du skrivit
pa& det.

5. Posta det den 13-15 september 2020
Anvand hashtaggarna #AtopicEczemaDay och #CareforAtopicEczema och dela dina bilder
pé& Twitter, LinkedIn, Facebook eller nadgon annan plattform som du anvander. Du kan
alltid tagga @EFA Patients och @IADPO

FORHANDSVISNING AV TRYCKSAKER:

Klicka har for att ladda ned trycksaken

I ATARY FRoMm

SCRATCH

SANILY Lk
WITH ATORIC ECTEMA
]

EVENTY DAY

i PDF-format.

MY ATOMC GCTEMA

SOVTINE wow oo Y U“W )
v FOUAPGIIC: -
. -, TOWGETFIER
[ ~————=u - [ —-— [ RS
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VIKTIGA MEDDELANDEN MED BEVISPUNKTER

F6ljande punkter kan anvadndas som kompletterande information for att forstarka
nyckelmeddelandena for arets kampanj. Punkterna kommer att variera beroende pd organisation
och region. Organisationer kan &dven oOnska ersdtta nagot av den statistik som listas nedan
med lokala data.

MEDDELANDEN FOR PATIENTER, FAMILJER OCH VARDGIVARE
VIKTIGT MEDDELANDE BEVISPUNKTER
Atopiskt eksem styr oOver det dagliga livet UTMATTNING:

och det allmianna valbefinnandet. Att ha ett Det finns okande bevis pd en forhéjd risk foér att utveckla

barn med atopiskt eksem &r tufft for psykosociala och mentala komorbida sjukdomar i barndomen, sasom
lag sjalvkansla i barndomen, onormal psykologisk utveckling

fordldrarna, d& manga kadnner sig hjalpldsa
eller brist pa socialiseringsfdrdigheter. Barn med atopiskt

nar de ser hur deras barn lider. ) ) ) ) o
eksem uppvisar &aven Overdrivet Dberoende, klangighet och

raddhagsenhet. Kaénslomédssig och fysisk utmattning pa grund av

Stodjande omsorg fran forédldrar och kronisk soémnbrist kan paverka sociala relationer negativt,
vérdgivare ger m(jj]_j_ghet till stunder av vilket kan leda till en &kad risk fér depression och &ngest.
gliadje fér barn med atopiskt eksem. 81

SOMNBRIST:

Hos barn med atopisk dermatit dr sdémnstdrningar inte begréansade
till det drabbade Dbarnet ensamt utan omfattar ocksa de
fordldrar som tar hand om barn med AD. Sémnstérningar och stérre
trotthet ar kopplade till svarighetsgraden av Dbarnets
hudsjukdom. [16]

ANGEST OCH DEPRESSION:

HOga grader av angest och depression har ocksa patrdffats hos
féraldrar till ett kroniskt sjukt barn, s&rskilt médrar. Det
finns en definitiv korrelation mellan depression och &kande
svarighetsgrad av sjukdomen. [9] Féraldrar upplever ofta
utmattning, frustration, hjdlploshet, skuldkanslor, sémnbrist
och instabilitet i forhdllandet makar emellan, och i andra
relationer. Fordldrar till barn med atopiskt eksem har ocksa
mer franvaro fran arbete, ddliga sociala aktiviteter och stress
med barnomsorgen. Manga bekymmer ar relaterade till

sjukdomsutlésare och medicinering. [8] [10]

Att hantera atopiskt eksem &r inte bara en LIVSKVALITET:

fysisk och mental bdrda, utan aven en Att ta hand om barn som drabbats av atopiskt eksem kan vara
ekonomisk si&dan. extremt tidskrdvande och forsamra personliga relationer, minska
de psykosociala funktionerna och orsaka soémnférlust bland
familjemedlemmar. Atopiskt eksem kan ocksa orsaka
arbetsfranvaro eller minskad arbetsproduktivitet for

vardgivare. Atopiskt eksem kan avsevart minska livskvaliteten
for familjer med drabbade barn pé& manga fronter, inklusive

sémn, ekonomi och relationer. ([11]
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VIKTIGT
MEDDELANDE

BEVISPUNKTER

Nér personer som har
atopiskt eksem far
lémplig vard i ratt tid
kan en battre
livskvalitet vara
mojlig.

DEPRESSION:

50 procent av patienter med atopisk dermatit rapporterar ka&nslor av depression och/eller
angest [5], och 39 % rapporterar att de ofta eller alltid ké&nner skam O6ver hur de ser ut
[6].

FORVARRANDE :

Patienter med svar atopisk dermatit rapporterar sjukdomsfdrvdrringar upp till 192 dagar
per ar, vilket Dbetyder att de tillbringar mer &n sex manader per 4ar 1 ett utsatt
hdlsotillstand. Patienter med mattlig atopisk dermatit upplever upp till 113 dagar per &r

av forvéarrad sjukdom [4].

ENSAMHET:

Eftersom synliga symtom pa& atopisk dermatit och lesioner ofta upptradder pa& hander och i
ansiktet, kdnner sig madnga vuxna med atopisk dermatit generade, besvarade, oroliga, dngsliga

och undviker ofta arbete och sociala aktiviteter [2] [4] [5].

KANSLOMASSIG PAVERKAN:

Personer med svara atopiska eksem rapporterar om allvarliga kanslomdssiga effekter av
sjukdomen: 43 % upplever sma, 27 % mattliga, 21 % stora och 9 % mycket stora konsekvenser.
Det betyder att 30 % upplever stora (mycket) emotionella konsekvenser och tva tredjedelar

inte har en optimistisk bild av sitt liv med eksem [7]

MISSLYCKADE BEHANDLINGAR:

Studier tyder pd att mdngden behandlingsmisslyckanden i det nuvarande behandlingslandskapet
4dr manga. Upp till 78 % av vuxna med mattlig-till-allvarlig sjukdom upplever inte nagon

tydlig forbattring trots behandling [12] [13] [14] [15].

Atopiskt eksem &r inte

bara en hudsjukdom, den
leder ofta till &angslan
och depression och till

andra kroniska

ANGEST :

Hoga grader av angest och depression har ocksad patrdffats hos fordldrar till ett kroniskt
sjukt barn, sdrskilt médrar. Det finns en definitiv korrelation mellan depression och

6kande svarighetsgrad av sjukdomen. [9]

LIVSLANG PAVERKAN:

tillstand. Aven om atopisk dermatit ocks& kan utvecklas i vuxen &lder, har upp till 85 % av vuxna med
atopisk dermatit levt med denna kroniska sjukdom sedan barndomen. [3]
MISSLYCKADE BEHANDLINGAR:
Upp till 72 % av patienter med mattlig till svar atopisk dermatit upplever atopiska
komorbiditeter, inklusive: astma (cirka 40 %), allergisk rinit (38,5 % - 51 %), allergisk
konjunktivit (20 % - 24 %), matallergi (34 %), kronisk rinosinusit (26 %) och ndspolyper
(13 ). [2]
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BASTA TIPS FOR MEDIAKONTAKT

E-post ar annu den mest foredragna kontaktmetoden for journalister. Har foljer vara tips:

1. Boérja med att fokusera pad mediautslidppets publik och skraddarsy din ton efter behov.
Tank pa dessa fragor nadr du arbetar med att hitta ratt ton: vad kommer att berdra de som
l4ser det? Tar de normalt upp liknande &mnen?

2. H&1ll tonen kort och koncis.

Kopiera stddinnehdll till e-postmeddelandets brodtext (bilagor kommer ofta inte igenom
brandvaggen!)

4. Inkludera lampliga lé&nkar och kontaktinformation, och se till att du har en talesman
lampligt tillganglig.

5. Se till att skapa en amnesrad for e-postmeddelandet som sticker ut.

6. F6lj upp med prioriterade Jjournalister via telefon for att diskutera ditt e-
postmeddelande och erbjuda en interviju, om detta skulle vara lampligt.

MALL FOR ATT NA MEDIA VIA E-POST

AMNE: HUR TAR DU HAND OM ATOPISKT EKSEM? PATIENTSAMFUNDET FOR ATOPISKT EKSEM KUNGOR WORLD
ATOPIC ECZEMA DAY 2020

Hej [namn pa mediakontakt],

Hur tar DU hand om atopiskt eksem? Dessa ar vara frdgor pd World Atopic Eczema Day. 2020.
Den 14 september varje ar firar vi World Atopic Eczema Day for att hdoja medvetenheten om
och forstdelsen for atopiskt eksem och de mdnniskor som har denna sjukdom.

Detta ar fokuserar International Alliance of Dermatology Patient Organisation (GlobalSkin),
European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska
federationen for patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvégar, EFA), och
[ange namnet pa organisationen], som &r medlem i [ange anknytning] pd& den paverkan som

atopiskt eksem har pa patienterna och deras familjer.

vVanligen finn mer information om World Atopic Eczema Day i bifogat pressmeddelande. Om du
dr intresserad av att arrangera en intervju med Christine Janus, VD for GlobalSkin, eller
Mikaela Odemyr, EFA President, eller [infoga lokal talesperson/patient] for mer information,
tveka inte att kontakta mig.

Tveka inte att kontakta mig med eventuella fragor.

[Infoga namn]

P
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MALL FOR PRESSMEDDELANDE (SIDA 1 AV 2)

Hur tar DU hand om atopiskt eksem? World Atopic Eczema Day utmanar patienter, yrkesverksamma inom

halso- och sjukvarden samt beslutsfattare runt om i vdrlden att ga samman for vard.

Den 14 september infaller World Atopic Eczema Day - en dag dé& patientgemenskapen forenar sig for att
6ka medvetenheten, forstdelsen och standarden av vard av atopiskt eksem. Atopiskt eksem &r ett otroligt
svart problem for patienter och deras familjer och paverkar allvarligt det dagliga livet. En individs
hdlsa och familjens allmdnna valbefinnande kan drabbas allvarligt av sjukdomen. [organisationens namn]
ar stolt Over att ansluta med International Alliance of Dermatology Patient Organization (GlobalSkin),
European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska federationen
for patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvagar, EFA) och det globala samfundet for
atopiskt eksem fo6r att &andra sattet pa viket patienter med atopiskt eksem bemdts och hur vard

levereras.

Patienter och deras familjer dr i centrum for detta &rs World Atopic Eczema Day. De uthdrdar kronisk
smarta, social isolering och en betydande ekonomisk bdrda for att ta hand om sitt atopiska eksem.

Idag sluter vi upp och férenas foér adtgdrder mot sjukdomen. Alla tillsammans, vi #CareForAtopicEczema.

[INFOGA GLOBALT, EUROPEISKT ELLER LOKALT CITAT HAR]
[INFOGA LOKAL STATISTIK]

Atopisk dermatit eller atopiskt eksem ar den vanligaste formen av eksem. Det dr for ndrvarande en
obotlig, kronisk immunmedierad systemisk sjukdom med en forsvagande effekt pa 2-10 $ av vuxna och 20
% av barn 6ver hela varlden. Att ta hand om barn som drabbats av atopiskt eksem kan vara alltomfattande.
Det kan paverka personliga relationer, ge minskad ©psykosocial funktion, somnforlust for
familjemedlemmar och orsaka sorg och en kdnsla av hjdlpldshet nar det galler att hantera barnets
dagliga lidande. Atopiskt eksem kan ocksd ge upphov till arbetsfranvaro eller minskad
arbetsproduktivitet for férdldrar. Aven syskon till drabbade barn upplever att deras liv pé&verkas.

Nar atopiskt eksem drabbar barn paverkar det hela familjen - ofta djupt.

Under World Atopic Eczema Day vill [organisationens namn] paminna personer som drabbats av atopiskt
eksem om att de inte &r ensamma. Patienter och familjer uppmuntras att markera dagen genom att ansluta
och hjdlpa andra att fa forstdelse for sjukdomens verkningar genom att dela sina berattelser. Halso-
och sjukvardspersonal och beslutsfattare uppmanas ocksa att visa hur de tar hand om patienter och
familjer som lever med denna sjukdom. Nar personer som har atopiskt eksem far lamplig vard i ratt tid

kan en battre livskvalitet vara mojlig.

Pa detta satt kan den atopiska eksemgemenskapen samarbeta for att uppmana hdlso- och sjukvardssystemen
att ta itu med hela spektrumet av verkningar av atopiskt eksem. I slutandan syftar denna rdrelse till
att forbattra miljontals liv runt om i varlden. Ga& samman med [organisationens namn], GlobalSkin, EFA
och det védxande globala samfundet foér att delta i samtalet pa Twitter och Facebook, genom att anvanda

hashtaggen: #AtopicEczemaDay.

»

;;)§= ?ﬁf&gFCZEMA World Atopic Eczema Day 2020 14
'{ibﬂ EA}' } Kommunikationsverktyg fo6r patientorganisationer



MALL FOR PRESSMEDDELANDE (SIDA 2 AV 2)

Citat:

Globalt citat:

”Som en global gemenskap, markerar vi den 14 september 2020 som World Atopic Eczema Day. Tillsammans
okar vi medvetenheten om sjukdomen och de effekter den har pa familjer och barn genom att fraga: "Hur
tar DU hand om atopiskt eksem?”. Vi erkd@nner och validerar den ké&nslomdssiga effekt och den ekonomiska
borda atopiskt eksem kan innebara for patienter och deras vardgivare och hur denna sjukdom péaverkar
mental hdlsa, begrédnsar livet och ofta leder till 6kad risk for utveckling av andra tillstand. Medan
man, ar for ar, gor framsteg inom vetenskaplig forskning och genom vara gemensamma samhallsinsatser,
ar det fortfarande mycket arbete som behdver gdras. Vi uppmanar hdlso- och sjukvardspersonal och
beslutsfattare att ga med oss 1 denna dag for medvetandegdrande och visa hur de stédjer och tar hand
om atopiska eksempatienter over hela varlden. Tillsammans kan vi astadkomma férandringar.”

Christine Janus, VD GlobalSkin

Europeiskt citat:

"World Atopic Eczema Day &r en dag da patienter, familjer och vardpersonal forenar sig. Vi star idag
tillsammans med de patienter och familjer som lever med atopiskt eksem i Europa for att visa dem att
de inte &4r ensamma, att vi bryr oss och att vi tillsammans kraver battre vardstandarder for denna
allvarliga sjukdom, som paverkar oss fysiskt, mentalt och ekonomiskt.”

Mikaela Odemyr, President EFA

Om [organisationens namn]

[Information om organisationen]

Om International Alliance of Dermatology Patient Organizations (GlobalSkin)

GlobalSkin &r en unik global allians som stravar efter att forbattra livet for hudpatienter over hela
vadrlden. Med Over 160+ medlemsorganisationer Over hela varlden odlar de relationer med sitt medlemskap,
partners och alla som a4r engagerade i1 hdlso- och sjukvard - och bygger en dialog med beslutsfattare
6ver hela virlden fér att framja en patientcentrerad vard. Ar 2018 lanserade GlobalSkin
AltogetherEczema.org, ett centralt nav for madnniskor 6ver hela varlden for att identifiera gemensamma
problem relaterade till atopiskt eksem, dela information och insikter och arbeta tillsammans for att

hitta lésningar. Lar dig mer via GlobalSkin.org

Om European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska
federationen for patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvagar, EFA)

European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska federationen
for patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvadgar, EFA) &r rosten for de 200 miljoner
manniskor som lider av allergi, astma och kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) i Europa. Vi for samman
43 nationella foreningar fran 25 ldnder och kanaliserar deras kunskaper och krav till europeiska
institutioner. Vi fo6r samman europeiska intressenter for att fa igang forédndringar och Overbrygga
policybrister gdllande allergi och luftvagssjukdomar, sa att patienter kan leva ett battre 1liv och

har ratt och tillgang till badsta méjliga vardkvalitet och en trygg miljo. efanet.org. ###
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MYTER OCH FAKTA

MYTER

FAKTA

Atopiskt eksem ar en
infektionssjukdom som orsakas av
bakterier, virus, svamp eller
parasiter.

Atopiskt eksem ar ett kroniskt inflammatoriskt tillstand som man tror orsakas
av kroppens autoimmuna svar - okontrollerat kliande kan leda till att man

utvecklar en infektion.
KALLA: ”“Atopic Eczema (Atopiskt eksem).” NHS UK. 2016. Klicka hir for att visa

Atopiskt eksem ar smittsamt och
kan spridas till andra genom
fysisk kontakt.

Atopiskt eksem ar inte smittsamt. Tillstandet &r ibland arftligt eftersom det

tenderar att finnas i familjer.
KALLA: ”"Eczema (atopic dermatitis) (Eksem (atopisk dermatit)).” Department of Health & Human Services,
State Government of Victoria, Australien. 2019. Klicka har for att visa

Atopiskt eksem upptrédder endast i
ansiktet, 1 armvecken eller i
knédvecken.

Atopiskt eksem kan upptrada var som helst pa kroppen.
KALLA: Amy Stanway. ”Atopic dermatitis (Atopisk dermatit).” DermNet NZ. New Zealand Dermatological
Society. 2004. Klicka har for att visa

Regelbundna bad och duschar kan
férvarra symptomen pd atopiskt
eksem.

Bad- och duschfrekvensen dr inte lika viktig som att anvdnda varmt vatten,
minimera anvédndningen av doftande tvalar och att aterfukta efterdt. Varmt

vatten kan utldsa uppblossande av atopiskt eksem.
KALLA: ”Causes and Triggers of Eczema (Orsaker till och utl&sare av eksem).” National Eczema
Association (Nationella eksemférbundet). Hamtat 2019. Klicka hidr for att visa

Att ha atopiskt eksem &r billigt,
det krédver bara en receptfri
krédmpbehandling.

Atopiskt eksem &r en dyr sjukdom med en hog egenkostnad, och foér vissa nagot
de inte har rad med. Sjukforsdkringen kanske inte tdcker behandlingarna, och
absolut inte andra aspekter som paverkar dem, sasom hygienprodukter,

sangklader, klader eller livsmedel.
KALLA: ”Livsl&ngt kliande: Livskvalitet och kostnader f8r personer med svadrt atopiskt eksem i Europa.”
European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska federationen for
patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvagar, EFA). 2018. Klicka har for att visa

Matallergier orsakar atopiskt
eksem.

Matallergier kan leda till att sjukdomen blossar upp och forvédrra symtomen,

men livsmedel &r inte den primd&ra orsaken till atopiskt eksem.
KALLA: Amy Stanway. ”Atopic dermatitis (Atopisk dermatit).” DermNet NZ. New Zealand Dermatological
Society. 2004. Klicka har for att visa

Atopiskt eksem &r inte ett
allvarligt tillstand och det
kraver inte behandling eftersom
man latt “véxer ur det”.

Det finns olika svarighetsgrader av atopiskt eksem. Ibland véxer barn ur

tillstandet, men ibland hénger det med till vuxen alder.
KALLA: Amy Stanway. ”Atopic dermatitis (Atopisk dermatit).” DermNet NZ. New Zealand Dermatological
Society. 2004. Klicka har for att visa

Atopiskt eksem ar bara ett
hudtillstand - det paverkar inte
livskvaliteten.

Atopiskt eksem &r en kronisk sjukdom. Den tillhdrande kladan kan skada
patientens mentala hdlsa, och leda till depression och social isolering.
KALLA: ”Livsl&ngt kliande: Livskvalitet och kostnader f&r personer med svadrt atopiskt eksem i Europa.”
European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska federationen for
patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvégar, EFA). 2018. Klicka har for att visa

Uppblossande av atopiskt eksem

triggas av samma faktorer for alla

patienter, vare sig det &r fraga
om miljdallergener eller
irriterande material, som latex.

De atopiska eksemutldsarna varierar for alla.
KALLA: ”Causes and Triggers of Eczema (Orsaker till och utlésare av eksem).” National Eczema
Association (Nationella eksemférbundet). Hamtat 2019.
Klicka har foér att visa

Om bada fordldrarna har atopiskt
eksem kommer deras barn att &drva
tillstandet.

Aven om en familjehistorik av atopiskt eksem, astma eller hdsnuva &r den
starkaste indikatorn for att utveckla atopiskt eksem, ar orsaken till
atopiskt eksem inte enbart arftlig.

KALLA: ”"Eczema (Atopic Dermatitis) Causes & Strategies for Prevention (Orsaker till eksem (atopisk

dermatit) och strategier for forebyggande).” National Institute of Allergy and Infectious Diseases.
2016. Klicka hdr for att visa
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https://www.nhs.uk/conditions/atopic-eczema/
https://www.betterhealth.vic.gov.au/health/ConditionsAndTreatments/%20eczema-atopic-dermatitis?viewAsPdf=true
https://www.dermnetnz.org/topics/atopic-dermatitis/
https://nationaleczema.org/eczema/causes-and-triggers-of-eczema/
http://www.efanet.org/resources/library/3373-european-report-itching-for-life-quality-of-life-and-costs-for-people-with-severe-atopic-eczema-in-europe
https://www.dermnetnz.org/topics/atopic-dermatitis/
https://www.dermnetnz.org/topics/atopic-dermatitis/
http://www.efanet.org/resources/library/3373-european-report-itching-for-life-quality-of-life-and-costs-for-people-with-severe-atopic-eczema-in-europe
https://nationaleczema.org/eczema/causes-and-triggers-of-eczema/
https://www.niaid.nih.gov/diseases-conditions/eczema-causes-prevention-strategies
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MALL FOR ATT KONTAKTA PARTNERS

Denna resurs tillhandahdller en mall for att genomfdra uppsdkande av viktiga intressenter
for att begara deras stdd infdr World Atopic Eczema Day. Mallen kan anvandas for att samverka
med beslutsfattare, vardgivare eller andra icke-statliga organisationer.

///%MNE: DEN INTERNATIONELLA RORELSEN FOR PATIENTER MED ATOPISKT EKSEM FORTSATTER ATT BYGGAS PA WORLg\\\
ATOPIC ECZEMA DAY

Hej [namn pa& partnerorganisation],

Vi skriver till er for att World Atopic Eczema Day firas den 14 september 2020 - en dag da patienter
6kar medvetenheten av och forstdelsen av atopiskt eksem. Atopic Eczema Day samlar de som drabbats av
eksem eller atopisk dermatit for att dela erfarenheter, framtida ambitioner och fér att driva atgdrder

som forbattrar liv over hela varlden. Och vi behéver ert stod.

Vi hoppas att [namn pa partnerorganisation] kommer att hjédlpa till med att stdédja atgarder for de som
lever med atopiskt eksem, och deras familjer, genom att hjdlpa oss att sprida information om atopiskt
eksem och om dess paverkan pa& madnniskor runt om 1 vadrlden, till era malgrupper. [infoga specifik

begdran om medel eller andra typer av stdod.]

P4 basen av forra arets framgang kommer World Atopic Eczema Day att halla aktiviteter som &ger rum
over hela varlden, och som syftar till att forena manniskor med eksem och atopisk dermatit kring
delade erfarenheter, for att framja en kdnsla av gemenskap och uppmarksamma de som drabbats av

sjukdomen.
[Infoga regionala evenemang/material som gar av stapeln den 14 september]

Atopisk dermatit &r en komplex och kronisk immunmedierad sjukdom som paverkar mycket mer &n bara
huden. Manniskor upplever paverkan av eksem bade pa sin hud - i form av en obeveklig klada, rodnad,
svullnad och smédrtande sar - och pa sitt psykologiska vadlbefinnande. Sjukdomen a&r ofta ocksa kopplad
till sOmnbrist, symtom pd 4&ngest och depression och en generellt nedsatt livskvalitet. Detta kan
paverka manniskors férmaga att

arbeta och delta i vardagliga aktiviteter, och orsakar ofta social isolering.
[Infoga regional statistik fran din lokala patientorganisation]

Vi ar glada att inbjuda dig att ga med oss i att utveckla och stédja ett aktivt natverk av forkampar
for denna World Atopic Eczema Day. Tillsammans kommer vi att fortsdtta driva pa en global rérelse,
6ka anslutningar och forstdrka rdsterna for de miljoner som drabbats av denna sjukdom. Lat mig veta

om du har nagra fragor sa ska jag garna diskutera dessa ytterligare.

Tack sa mycket pa fdérhand for ditt stod!

[Infoga namn]
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STOD FRAN YRKESVERKSAMMA INOM VARDEN OCH MEDICINSKA SAMFUND

TEMA

Patienter och deras familjer d4r i centrum fo6r detta ars World Atopic Eczema Day. Tillsammans
med patientorganisationer i hela varlden kommer vi att komma samman for att agera mot
"Hur tar DU hand om atopiskt eksem?”

sjukdomen den 14 september. 2020 stédller vi frégan:

Patienter och familjer kan inte méta sjukdomen ensamma, vi behéver vardpersonal som vagleder

var vard och stdédjer oss med att leva med atopiskt eksem.

P4 World Atopic Eczema Day bjuder vi in halso-och sjukvardspersonal att g& samman med

patienter och vardgivare o6ver hela varlden for att berdtta for oss hur de stddjer

patienter med atopiskt eksem och forskar for att utveckla varden av denna kroniska

sjukdom.

ALLA TILLSAMMANS,

VI

Sjukvardspersonal och medicinska foreningar kan stddja patienter med atopiskt
eksem pa World Atopic Eczema Day

KRAV EN
FORANDRING

Hij&dlp till med kraven
pad forédndring for en
battre vard, och
lampliga
behandlingsalternativ
for patienter, genom

meddelanden péa

sociala medier

GE STYRKA AT
PATIENTERNAS
ROSTER

Forstark dina
patienters rdst
genom att offentligt
peka ut dina
patienters behov och
upplevelser
(med intervjuer,
uppdateringar,
referenser i
vetenskapliga
foreldsningar)

STOD PATIENTER

Visa ditt stod for
patienter med
atopiskt eksem,
genom aktiviteter
som hjadlper
patienter att komma
samman och leva
battre med sina
sjukdomar
(kamratgrupper
, radgivande
patientgrupper och
foreningar)

VALIDERA
UPPLEVELSER

Bekrafta och
validera familjers
och vardgivares
erfarenheter, ta
hand om dina
patienter med tanke
pd hela skalan av
symptom som atopiskt
eksem kan fora med
sig, inte bara pa

huden.
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VIKTIGA MEDDELANDEN TILL PARTNERS OCH SOCIALA INLAGG

VIKTIGT MEDDELANDE

GRAFIK

N&r patienter med atopiskt eksem far lamplig
vard i1 ratt tid, kan livskvaliteten forbattras.
#AtopicEczemaDay

#CareForAtopicEczema

@=

Satir @ m——y

BETTER ATOPIC ECZEMA
CARE MEANS:

W @0 7OV dare Tor stepic sanema t

Klicka hidr for att ladda ned trycksaker

Atopiskt eksem paverkar miljontals ma&nniskor
6ver hela varlden. P& Atopic Eczema Day stdr vi
samman med vara patienter och gbér det klart
att: Du a&r inte ensam!

#AtopicEczemaDay

Add your RUVLCHEFATT S
voice to QI=TILT R LY

ek nihars Bhare ped Vg

Klicka har for att ladda ned bilden

Sjukvardspersonal kan vara coacher nédr det
galler uppmuntran. De kan tillhandahalla
behandlingsalternativ och sammankoppla
patienter med atopiskt eksem med stddgrupper
och patientorganisationer.

#AtopicEczemaDay

@=

MY ATOPIC ECZEMA
ADVICE

W @0 7OV dare Tor stepic sarema t

Klicka har for att ladda ned trycksaker

Atopiskt eksem ar inte bara en hudsjukdom. Den
leder ofta till &ngslan och depression och till
att andra kroniska tillstand utvecklas.
#AtopicEczemaDay
#mentalhealth

2

sUFPORT
YOUN PATIENTY |

AMILEY s
THEIR VOICES | DXt

Klicka har for att ladda ned bilden

Idag den 14 september ar det World Atopic
Eczema Day. Alla tillsammans, vi
#CareForAtopicEczema
#AtopicEczemaDay

[ e Phios v nubup

TOGETHER

I N

Klicka har for att ladda ned trycksaker
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https://globalskin.org/component/content/article/78-gs-2019-content/384-world-atopic-eczema-day-september-14-2020?Itemid=1710
https://globalskin.org/images/World_Atopic_Eczema_Day_2020/WAED_socialcards_04-1.png
https://globalskin.org/component/content/article/78-gs-2019-content/384-world-atopic-eczema-day-september-14-2020?Itemid=1710
https://globalskin.org/images/World_Atopic_Eczema_Day_2020/WAED_socialcards_06-1.png
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MALL FOR KUNGORELSE AV WORLD ATOPIC ECZEMA DAY

En officiell kungdrelse kan anvandas for att locka till sig media genom att sdga att
iakttagande av World Atopic Eczema Day har fatt stéd av guverndren, borgmastaren,
hdlsovardsministeriet, eller en annan regeringsrepresentant 1 ditt samhdlle. En kopia av
kungbrelsen kan ramas in och placeras pad din lokala organisations kontor eller skrivas ut

i ett framtida nyhetsbrev.

Brevet till din lokala statliga representant med forfrdgan om stéd ska skickas till deras
kontor flera veckor fdre World Atopic Eczema Day. Detta ger tillrédckligt med tid for att
samordna en officiell signeringsceremoni. Ceremonin &r ett bra tillfalle att ta
fotografier som kan skickas till lokala medier eller anvandas som en del av din World

Atopic Eczema Day-kampanj pa sociala medier.

EXEMPEL PA BREV TILL STATLIGA REPRESENTANTER MED FORFRAGAN OM EN KUNGORELSE :

//kDatum: [INFOGA DATUM HAR]
[INFOGA REPRESENTANTENS NAMN]
[INFOGA REPRESENTANTENS TITEL]
[INFOGA ADRESS]

Hej [INFOGA REPRESENTANTENS NAMN],

Som representant for samfundet for patienter med atopiskt eksem, och partner till [INFOGA GLOBALSKIN
OCH/ELLER EUROPEAN FEDERATION OF ALLERGY AND AIRWAYS DISEASES PATIENTS ASSOCIATIONS], skriver jag
till dig fOr att be om ditt uppmdrksammande av World Atopic Eczema Day och den inverkan som atopiskt
eksem har pa livskvaliteten fo6r manga medlemmar av var gemenskap. World Atopic Eczema Day, framjad av
International Alliance of Dermatology Patient Organisations (GlobalSkin) och European Federation of
Allergy and Airways Diseases Patients' Associations (Europeiska federationen fOr patientorganisationer

inom allergi och sjukdomar i luftvédgar, EFA), gar i ar av stapeln den 14 september.

Atopiskt eksem ar mycket tuffare for en patient &n de flesta mé&nniskor forstar. Atopisk dermatit &r
den mest vanliga, och en kronisk form av eksem, vilken normalt orsakar flackar av torr, kliande hud
som kan forvarras och som kan fdrvandlas till svdara hudirritationer nar man kliar sig. [INFOGA
FOREKOMST I DITT LAND] Det atopiska eksemets systemiska karaktdr inneb&dr att det allvarligt paverkar
patienternas liv, bortom deras hud. Det begransar nastan alltid patienternas 1liv, paverkar deras

mentala hdlsa och leder till utveckling av andra sjukdomar.

Jag har tagit mig friheten att utarbeta ett utkast till en kungodrelse som du kan granska. Vi skulle
uppskatta om vi fick denna kungdrelse senast [INFOGA DEADLINE]. Vanligen kontakta mig om du ar

intresserad av mer information.
Tack for att du Overvager denna forfragan.
Med vanliga h&dlsningar,

[INFOGA DITT NAMN]
[INFOGA DIN TITEL]

&
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MALL FOR KUNGORELSE AV WORLD ATOPIC ECZEMA DAY

EXEMPEL PA KUNGORELSE AV WORLD ATOPIC ECZEMA DAY

Hélsningar:

Det ar en stor gladje for mig att kunna markera denna dag, den 14 september, som World Atopic Eczema
Day. World Atopic Eczema Day ger oss en mdjlighet att hdja medvetenheten om och forstdelsen for
atopiskt eksem, och att uppmarksamma de som lever med denna sjukdom och deras familjer.

Globalt paverkar atopiskt eksem upp till 20 % av barn och 10 % av vuxna. Och sjukdomen &ar mycket
tuffare for de som drabbats an de flesta manniskor kan forstd. Atopisk dermatit &r den mest vanliga,
och en kronisk form av eksem, vilken normalt orsakar flackar av torr, kliande hud som kan forvarras
och som kan ge upphov till svara hudutslag ndr man kliar sig. Det atopiska eksemets systemiska natur
innebar att det paverkar patienternas liv pa ett satt som gar djupare dn huden. Manniskor som lever
med atopiskt eksem lider ofta av negativa effekter pa den mentala hdalsan, som depression och angest,

och ar mer bendgna att utveckla kroniska tillstdnd som t.ex. hjadrt-karlsjukdom.

Som ett erkdnnande av den betydande inverkan som atopiskt eksem har pa patienternas livskvalitet,
vill jag, [ANGE REPRESENTANTENS NAMN], [ANGE REPRESENTANTENS TITEL], hdrmed uppmana vart samhalle,
vara vardgivare och vara statliga tjanstemdn att fortsatta gora framsteg inom denna viktiga fraga
under de kommande aren.

Daterat [ANGE DAG] [ANGE MANAD], [ANGE AR].

REPRESENTANTENS UNDERSKRIET

»
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WORLD ATOPIC ECZEMA DAY LOGO GUIDLINES

The visual identity of World Atopic Eczema Day has been designed to capture a sense of
community, strength and collaboration using representative colors and imagery of the
skin.

The World Atopic Eczema Day has been designed to convey a sense of unity within the
eczema and atopic dermatitis community by portraying a collection of inflamed skin
cells. Together, these skin cells form a shield that represents the critical role skin
plays as a protective barrier and symbolizes strength - particularly that we are
stronger together. Further, the globe-shape of the shield nods to the worldwide nature
of the atopic eczema patient community movement.

When creating assets on behalf of the community, consider incorporating the World Atopic
Eczema Day logo to promote collaborative action and change.

OUR LOGOS

Find these available for download here.

When using the World Atopic
Eczema Day logos, always
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"(( the logo when placing other
((‘( DAV graphic elements or copy
nearby.
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PLANNING YOUR ATOPIC ECZEMA DAY CAMPAIGN

ADVOCACY DAY OR POLICY EVENT:

Advocacy days are policy-focused events during which volunteers visit local, regional, or national
policymakers to raise awareness of atopic eczema and make an ask or recommendation to those decision
makers. Publications and testimonials can be natural hooks to arrange the meetings and photos of the
meetings with hashtag/sign can be posted on social media to increase your visibility. Advocacy days
or policy events are typically hosted by supportive parliamentarians, parliamentary interest groups,
or committees. These are formal events engaging leaders in the atopic eczema community, their partner
organizations, and policymakers. Click here to view an example of an Alzheimer’s disease patient
group’s advocacy day.

ART COMPETITION:

Art competitions engage people affected by atopic eczema to creatively reflect on their experiences.
Caregivers, people living with the disease, and others could submit photos, essays, or another creative
product to be broadly shared throughout their local community. Photos and essays could be shared with
the public in a local exhibition, online, and you could potentially consider honoring several of the
best examples with a prize or certificate. Click here to view an example of a cancer patient group’s
art competition.

PHOTO EXHIBITION:

A photo exhibition is a creative opportunity to highlight the experience and lives of people with
eczema and their loved ones. Photographs for an exhibition could be sourced from local artists or
crowdsourced from the patients themselves. A photo exhibition is typically semi-formal and subdued
and engages a wide range of people who are active or inactive in the atopic eczema community. If the
photos are requested from patients, this could be in the form of a photo contest related to telling
their atopic eczema story. Click here to view an example of a photo exhibition and contest from the
psoriasis community.

FLASHMOB:

A flashmob is a pre-planned gathering of individuals who participate in a coordinated performance in
an emblematic, public gathering place in their cities. The performance 1is intended to appear
spontaneous. An atopic eczema flashmob could highlight the impact of atopic eczema on people living
with the disease and their loved ones. It could also be an energetic performance that isn’t directly
related to atopic eczema, but provides an opportunity to share leaflets about the condition or your
local association with spectators. It is recommended to film or livestream flashmobs or invite the
media to cover them. Click here to view an example of a cancer patient group’s flashmob.

HACK-A-THON:

A hack-a-thon engages teams of local technologists, researchers, and other innovators to develop a
new tool that solves a problem faced by people affected by atopic eczema. The solution can then be
“pitched” to a panel of local funders who could fund the development of the new tool. For example,
hack-a-thon participants could create an app allowing parents to better track the sleep patterns of
their child with atopic eczema. Hack-a-thons are casual, energetic events that engage the local
philanthropic and innovator economy as well as those affected by eczema. Click here to view an
example of a healthcare hack-a-thon.

PANEL DISCUSSION:

A panel discussion is an opportunity for local atopic eczema experts from academia, research, patient
support, and medical fields to share their perspective on atopic eczema, raise awareness, and create
a communal sense of action and direction. Panels are typically semi-formal events and primarily engage
people who are already active in the atopic eczema community and also often official healthcare system
representatives. A panel discussion can be in-person and streamed online. Click here to view an
example of a panel discussion on heart disease.
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PLANNING YOUR ATOPIC ECZEMA DAY CAMPAIGN

PODCAST:

A podcast is a series of spoken word, audio episodes, all focused on a particular topic or theme such
as How Do You Care for Atopic Eczema? A podcast is a great opportunity to interview experts, share
patient stories, and inform the general public. You can learn how to create your own podcast here.

PLEDGE-BASED EVENT:

Pledge-based events follow the model of a walk - volunteers sign up to raise funds for atopic eczema
from their local network or increase their membership base, then participate in an awareness-raising
event. Pledge-based events are highly customizable and can take advantage of local resources. Examples
of pledge-based events include bowl-a-thons, dance-a-thon, and more. Click here to view an example of
a bike-a-thon from the cancer community.

PROCLAMATION:

Proclamations outline an organization’s mission, vision, and goals for a campaign. The proclamation
can be shared with representatives from local, regional, and/or national government to be read in an
official setting and endorsed. A template World Atopic Eczema Day proclamation is included later in
this toolkit.

WALKS:

Walks are a time-tested means of raising awareness of a disease and funds to help combat it. Through
a walk, local volunteers sign up to walk a pre-determined route and engage their network to raise
funds or increase their membership network. Click here to view an example of a walk organized by the
cancer community.

AWARENESS RALLY:

Awareness rally: Awareness rallies are highly customizable and are typically coordinated with local
patient groups and other community leaders. Rallies help to bring together the local community in an
energetic event and provide resources for patients and caregivers. Click here to view an example of
a cardiovascular patient group’s recent rally.
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PLANNING YOUR ATOPIC ECZEMA DAY CAMPAIGN

TABLING:

Tabling consists of a day-long event at a highly-visible local institution such as a university,
government center, or business where organizers share basic information about atopic eczema and
resources. Tabling is a grassroots, low-cost effort that can be effective in raising awareness of
eczema among people who might not recognize the disease’s burden. Click here to view an example of
the resources shared by the heart disease community when tabling.

TWITTER CHAT:

A Twitter chat is an online event where your organization starts an online conversation with people
affected by atopic eczema about their experiences. Typically, the organizer of a Twitter chat starts
the conversations by tweeting a series of questions, which for World Atopic Eczema Day, could target
people living with atopic eczema, caregivers, and other stakeholders. It is an opportunity to build
community, shed light on the challenges of atopic eczema, and help to inform the general public. Click
here to learn about best practices in Twitter chats learned by the breast cancer community.

WEB CONFERENCE:

Web conferences are online meetings where people can connect and discuss shared issues via Skype,
Zoom, or another online platform. For World Atopic Eczema Day, a web conference could focus on sharing
information about resources for people living with eczema, sharing stories and experiences, or
organizing around a specific priority. Web conferences could also be used to live-stream many of the
in-person events listed above. Click here to view an example of recent web conferences organized by
Alzheimer’s Disease International.

RECEPTION OR GALA:

Receptions and galas bring together the atopic eczema community for a formal event that typically
celebrates a milestone in atopic eczema - an award can be announced, an achievement marked, or a call-
to-action released. Receptions and galas can also be used to raise funds if the event is ticketed.
These events are typically formal and engage people who are active in the atopic eczema community.
Click here to view an example of a gala organized by the Parkinson’s disease community.

SOCIAL MEDIA:

Social media demonstrates your organization’s commitment to World Atopic Eczema Day and people who
are affected by the disease. It is a low-cost, high-impact way to participate in global activities
and amplify your work along with the work of other participating groups. This toolkit includes examples
of social media that you can use for World Atopic Eczema Day and tips for how to create an effective
social media effort. See our top tips for social media for World Atopic Eczema Day later in this
toolkit.
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EVENT “HOW TO” ROADMAP

This roadmap can be used to help you plan your World Atopic Eczema Day event. It
includes the questions you should answer in the lead-up to your event, checklists for
logistics and content creation as you plan your event, and the steps you can take to
ensure your event is a success and managed effectively.

PHASE 1: DEVELOPING YOUR EVENT PLAN

QUESTIONS TO ASK YOURSELF:

e What is your goal for the event? Can you measure it effectively?
¢ How many people do you anticipate will attend your event?
e Will your event be public or by invitation only?

e Will media attend your event? What will the event format be? Panel? Roundtable

conversation? Something else?

e Will you have external speakers? Whom? Are they available on your target date? Do
they request an honorarium or can they contribute voluntarily?

e Will speakers organise travel arrangements themselves and how will they be

reimbursed?

e What is your budget for the event, and is sponsorship, ticketing or outside funding

an option?

e Will you solicit outside help? From an event planning firm? Photographer?
Videographer? Etc.?

e What do you need from your venue? WiFi? Projector? Meals? Any specific set-up

requirements?

e What kind of materials do you anticipate creating for the event and sharing with
participants?

e What kind of location do you need? Inside or outside? Using an internal space or a

rental?
e Do you anticipate to run the event in partnership with other organisations?

e Who is going to work on the event, what is needed?

LOGISTICS CHECKLIST:

e Develop a budget and spreadsheet to track your expenditures.
e Identify target dates.

e Identify target speakers.

e Identify potential locations and ask for quotes.

e Identify potential outside vendors.

CONTENT CHECKLIST:
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e Define the objectives of your event.

e Draft invitation for external speakers.

PHASE 2: LOGISTICS AND OUTREACH

QUESTIONS TO ASK YOURSELF:

e Who would you like to attend your event? If it’s invite-only, do you have all of
the contact information you need? If it’s a public event, how will you reach your

intended audience?

e Will you need to track your attendees through a ticketing service, registration

website, etc.?
e Who will manage responses, questions, and other follow-ups from attendees

e Do you need to share anything with attendees ahead of event? Pre-reads?
Confidential Disclosure Agreement or other legal forms? Reminder emails? When does
each piece need to be shared and who will share it?

LOGISTICS CHECKLIST:

e Develop an invitee outreach tracker to keep track of who has been invited, when
they’ve been invited, and whether they’ve accepted your invitation, are tentative,

need more information, or have declined.

e Create list and timeline of the materials you will share, i.e., a plan for what you

will send to event attendees and invitees when.
e Finalize venue.

e Finalize on-site details, e.g., WiFi, participant packs, notepads, signage, any

other meeting services or materials.

e Secure outside vendors (for meals; audio-visual equipment like projectors,
microphones, and recording devices; logistics; printing; etc.).

e Conduct outreach by sending invitations to potential attendees and speakers. If
your event will be open to the general public (i.e., not invitation-only), you can
also promote the event on your website, social and traditional media, and via your

partners.
CONTENT CHECKLIST:

e Create and execute public relations plan and collateral, if a public event. Your
public relations plan should prepare you to communicate your event to the public
and raise their interest in attending via traditional and social media, local

influencers, and advertising.

e Create and execute marketing plan and takeaway documents for attendees, if a public

event.
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e Develop and send save-the-date and/or invitation for attendees.
e Develop internal and external agendas for your event.

e Create and share pre-event content, e.g., content for event attendees to read or
review before the event, Confidential Disclosure Agreement or other legal forms,
reminder emails.

PHASE 3: CONTENT DEVELOPMENT AND ATTENDEE

MANAGEMENT
QUESTIONS TO ASK YOURSELF:

e Who is creating content for your event? Is it only your internal team, or
will external speakers/attendees need to contribute?

e What content will you share at your event? Slides? Handouts? Group
exercises? Electronic materials package?

e Do you need signage during the day of the event to help attendees find the
event?

e Do you need logistics information to be sent in advance to the attendees?
e Do you need to run briefing or rehearsal for speakers prior to the event?

e Will attendees need to register or sign-in when they arrive at the wvenue?

LOGISTICS CHECKLIST:

e Continue to manage invitee responses through your outreach tracker to manage
your overall headcount and track who needs follow-up invitations or
additional information.

e Ensure that venue and/or vendor has all audio-visual equipment like
projectors, microphones, and recording devices that you’ll need.

CONTENT CHECKLIST:

e Event content, e.g., slides, agenda, handouts, signage, sign-in sheets,
materials for group exercise, posters etc.

e Develop internal run of show that documents for your internal team who will
be responsible for doing what and when on the day of the event.

e Speeches/presentations/briefing bullet points you may need to prepare your
internal/external speakers.
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PHASE 4: EXECUTION

QUESTIONS TO ASK YOURSELF:

e Who from your team will be on-site the day of the event to support your

operations?

e Who else will be onsite the day of the event? Photographers? Volunteers?

Partners? Media?

e Who will take care of live social media onsite or is it pre-programmed?

LOGISTICS CHECKLIST:

e Pick up or coordinate delivery of all relevant event content.

e Coordinate with external providers.

e Develop day-of plan for who will be responsible for what at the event.

e Register attendees.

CONTENT CHECKLIST:

Send thank you note to attendees and any follow-up materials.
Publish and share relevant materials online.

Think about dissemination of the event outcomes and how they feed into your
broader goals.

Create a checklist to evaluate your event, its results, and plan for future
events. Evaluating your event should be based on what your initial goals
were and will differ based on the goal and scope of your event. Find below
some guidelines for evaluating your event:

o Measure outcomes, not logistics. For example, try not to focus on the sheer
number of people who were in the room, but what came as a result of who

attended, e.g., new revenue, volunteers, or signatories on a petition.

o Consider a brief, simple survey of attendees. You could circulate the survey
via email following the event or, if possible, ask attendees to complete a
survey before they leave.

o Your evaluation should focus on the event you’ve completed, but also set the
stage for future events. For example, if in your evaluation you find that
many people attended your event, but only a few attendees signed up to
volunteer with your organization, consider for your next event how to
increase volunteer sign-ups.
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TIPS FOR DEVELOPING SOCIAL MEDIA CONTENT

SIMPLE:

e Use clear, brief & compelling language that is accessible to all!

SUCCINCT:

e Keep it short! Did you know that on Facebook posts that are 80 characters or
less earn 86% more engagement?

e For Instagram, we recommend 138-150 characters and 71-100 for Twitter.

VISUAL:

e Include visual content where possible. For some examples, check out the
graphics we have developed as part of this communications toolkit.

KEEP IT TIMELY:

e Distribute your posts evenly throughout the day to encourage more
engagement.

e Consider using tools such as Hootsuite to schedule posts in advance.

SHARE TIPS & ADVICE:

e Help those living with eczema or atopic dermatitis better manage their
condition by sharing valuable and informative content.

TELL AN HONEST & OPEN STORY:

e Connect the community. Use the information presented as a conversation
starter, and as an opportunity to ask your audience questions about their
experiences.

KEEP THE CONVERSATION GOING:

e Create Twitter polls to understand how people perceive eczema and atopic
dermatitis.

e Start Facebook and Instagram live sessions to discuss the impact of the
disease and challenges.

e Use Instagram and Facebook stories: this is the perfect way to share moments
during your day, especially when the disease is challenging. You can add
location to your stories, customize them with filters and stickers, and
also mention other accounts

FACEBOOK AND TWITTER BEST PRACTICES
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VIDEOS

e Tell your story in video format
the same way that
When

share your story

without sound,
you would on Twitter.
creating videos,
in a way that is easy to digest.

MENTION OTHER ACCOUNTS OR PAGES

e Mention public Facebook pages or
users if they are related to your
Link to their Facebook page,

owner

post.
which also notifies the page
that you’re talking about them.

FACEBOOK LIVE

e Organize Facebook live sessions to
talk about eczema or atopic
dermatitis and interact in real

At the

you can

time with your followers.
end of your broadcast,
post the video to Facebook,
download it to your phone, change
the privacy settings, or delete it

entirely.

HASHTAGS

e In the same way as you would on
Twitter, join the conversation by

using #AtopicEczemaDa
g P Yy

MENTION ACCOUNTS

e Mention relevant Twitter accounts
if they are related to your post
and your voice will sound real.
Put an @ and then type their name.
This notifies them that you’re
talking about them and their
community of followers.

”"PIN” RELEVANT TWEETS

e Pin tweets to the top of your
account from the upper right menu.
This will stick your tweet to the
beginning of your timeline, so it

will be the first thing people see

when landing on your page.

TELL YOUR STORY WITH AND WITHOUT SOUND

e Since videos on Twitter
automatically play with sound off,
it’s important to make sure your
video entices viewers, even when

muted. When sound is off,

beautiful imagery and on-screen
text can help promote your
content. When enabled, your
video’s sound should offer

additional value to viewers.

HASHTAGS

e Join the conversation by using

#AtopicEczemaDay
-
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