WYNIKI
ANKIETY

DOSWIADCZENIA
NASTOLETNICH PACJENTOW Z
AZS W WIEKU 12- 17 LAT I ICH

OPIEKUNOW.

Data badania: 07.02.2022 — 09.03.2022

AZS




Metryczka

Metryczka

Grupa respondentow: 150 osdb

49 pacjentow z AZS w wieku 12-17
lat

101 opiekundéw pacjentow z AZS w
wieku 12-17 lat

® Pacjent z AZS w wieku 12-17 lat m Opiekun pacjenta z AZS w wieku 12-17 lat



Metryczka

Wiek pacjenta
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Opisz 1 stowem swoj3 (lub Twojego dziecka) chorobe.

Tortury

Cierpienie

Depresja




Przebieg atopowego zapalenia skory

Przebieg AZS
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m Ciezki = Umiarkowany = tagodny




Jak czesto zdarzaja sie u Ciebie (lub Twojego dziecka) okresy zaostrzen?

Okresy zaostrzen

65%

ankietowanych doswiadcza choroby w
sposoéb przewlekty

37

m Kilka razy w roku ® Raz w miesigcu

Kilka razy w miesigcu m Choroba jest zaostrzona caty czas




Jak czesto odczuwasz (lub Twoje dziecko) swiad skory?

Odczuwanie swigdu skory

/5%

ankietowanych odczuwa swiad skory
caty czas lub bardzo czesto

m Caty czas m Bardzo czesto Czesto mCzasami m Catyczas




Czy masz problemy (lub Twoje dziecko) ze snem (trudnosci w zasypianiu, budzenie sie w nocy
z powodu swigdu)?

Problemy ze snem

m Tak = Nie




Jak duzo czasu zajmuje Ci/Twojemu dziecku codzienna pielegnacja skory?

Czas codziennej pielegnac;ji

26%

ankietowanych pielegnuje swojqg skore
godzine lub kilka godzin.

m Kilka minut = Kilkanascie minut Godzine = Kilka godzin




Nasilenie wybranych objawéw depresyjnych w badanej grupie mtodziezy z AZS

Smutek
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Spadek energii

Utrata odczuwania przyjemnosci
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Ztos¢ wobec samego siebie

Poczucie osamotnienia

mMZ2N0O—TIT0O<WwDo

Lek 68%
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Czy odczuwasz ciggty lek i strach (lub Twoje dziecko) z powodu choroby?

Odczuwanie leku i strachu
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m Tak = Nie
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Z jakim obszarem ten lek jest zwigzany?

Obszar odczuwania leku
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ankietowanych odczuwa lek zwigzany z
relacjami rowiesniczymi.

mMZ2N0O—TIT0O<WwDo

m Szkota ~ m Relacje réwiesnicze Relacje domowe  ®m Hobby/zainteresowania




Czy w zwiazku z chorobg utracite$ mozliwos¢ (lub Twoje dziecko) czerpania przyjemnosci z
rzeczy, ktore kiedys byty dla Ciebie (lub Twojego dziecka) przyjemne?

Utrata czerpania przyjemnosci
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m Tak = Nie




Czy odczuwasz w zwigzku z chorobg (lub Twoje dziecko) lek/nieprzyjemne doznania somatyczne (bdl brzucha,
potliwos¢, drzenie rak, uczucie mdtosci) w relacjach interpersonalnych?

Odczuwanie leku/ doznan somatycznych
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Czy odczuwasz (lub Twoje dziecko) ciggty smutek z powodu choroby?

Odczuwanie ciggtego smutku
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m Tak = Nie
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Czy w zwigzku z choroba odczuwasz (lub Twoje dziecko) spadek energii?

Odczuwanie spadku energii
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m Tak = Nie
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Czy czujesz (lub Twoje dziecko) agresje i ztos¢ wobec innych z powodu choroby?

Uczucie agres;ji i ztoSci wobec innych
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Czy czujesz (lub Twoje dziecko) agresje i ztos¢ wobec siebie z powodu choroby?

Uczucie agres;ji i ztoSci wobec siebie
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Jak czesto czujesz (lub Twoje dziecko) agresje i ztos¢ wobec siebie z powodu choroby?

Czestotliwos¢ agresji i ztosci wobec siebie
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57%

38
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ankietowanych czuje agresje i ztos¢
wobec siebie bardzo czesto i czesto.
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m Bardzo czesto m Czesto Czasami m Rzadko




Czy czujesz (lub Twoje dziecko) frustracje/ bezsilnos¢ z powodu choroby?

Uczucie frustracji/ bezsilnosci
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Czy korzystasz (lub Twoje dziecko) z pomocy psychologicznej lub konsultacji
psychiatrycznych?

Pomoc psychologa/psychiatry
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Rozpowszechnienie negatywnych doswiadczen nasilajgcych stres u mtodziezy z AZS

Przykre doswiadczenia z powodu choroby

Czesto lub bardzo czesto doswiadczanie objawow

Czeste konsultacje u lekarza (przynajmniej 1 raz w m-cu)

Poczucie wykluczenia z grupy réwiesniczej

Rezygnacja ze spotkan réwiesniczych

Rezygnacja z zaje¢ sportowych

0%

20%

40%

75%

80%



Czy z powodu choroby rezygnowates (lub Twoje dziecko) ze spotkan towarzyskich z
rowiesnikami?

Rezygnacja ze spotkan towarzyskich
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Czy z powodu choroby obawiasz sie (lub Twoje dziecko) negatywnej oceny rowiesnikdw?

Obawa przed negatywng oceng réwiesnikow
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Czy wstydzisz sie (lub Twoje dziecko) wygladu swojej skory?

Wstyd z powodu wygladu skoéry
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m Tak = Nie




Czy choroba utrudnia Tobie (lub Twojemu dziecku) nawigzywanie nowych kontaktow z
rowiesnikami?

Utrudnienie w nawigzywaniu nowych kontaktéw
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Czy czujesz sie (lub Twoje dziecko) osamotniony?

Uczucie osamotnienia
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Czy z powodu swojej choroby czutes sie (lub Twoje dziecko) w jakikolwiek sposéb wykluczony
(wycieczki szkolne, zycie klasy, zycie towarzyskie, zycie rodzinne)?

Uczucie wykluczenia
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Czy doswiadczytes (lub Twoje dziecko) jakiejs przykrej sytuacji w zwigzku z Twojg chorobg?

Doswiadczenie przykrej sytuacji
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Opisz te przykra sytuacje, ktéra Cie spotkata.

Wymuszenie przez innych
rodzicow zmiane szkoty.

Na basenie ratownik dziwnie sie przygladat i ciggle
pytat, czy cérka nie jest chora, czy wszystko ok, nic nie
dawaty wyjasnienia, ze to nie zakazna choroba, ze to
normalne, iz pod wptywem chloru skéra sie czerwieni.

W szkole: nauczyciele wf + basen nazywaja osobe z AZS
zwolniong z ¢wiczen "ksiezniczka', v-ce dyrektor méwi, ze to
wszystko zmyslone, inny nauczyciel méwi, ze uczen jest
leniwym nieukiem, bo to niemozliwe, ze tak czesto sa wizyty
lekarskie, czy dziwnym trafem szpital.

Szydzenie z powodu dyskomfortu jakie odczuwa moje
dziecko wraz z zastrzezeniem objawow, ttumaczenie
wychowawczyni ze dzieci by bardziej wspoétczuty
mojemu dziecku gdyby czesciej przebywat w szpitalu
wtedy choroba by byta bardziej "wiarygodna,,.

W czasie zaostrzenia zmian byty one
bardziej widoczne i wygladaty zle, a ludzie
patrzyli sie na mnie z obrzydzeniem i bali
sie zblizyc.

Cdrka zostata wysmiana przez rowiesnikow z
powodu zmian na skdrze. Reakcja nauczyciela
zerowgy, oprocz pytania czy tym mozina sie
zarazic?

Na wf kolezanki sie wySmiewaty, mimo
dtugich spodni i dtugiego rekawa w szatni
i tak byto widaé. Padto hasto, ze corka ma

"psig chorobe".

Rowiesnicy komentujg wyglad skdry lub
po podaniu dtoni na przywitanie potrafiag
ja otrzepac z obrzydzeniem.




Czy doswiadczytes ze strony swoich rowiesnikdw (lub Twoje dziecko) agresji, przemocy
sfownej, wySmiewania z powodu swojej choroby?

Doswiadczenie agresji/przemocy/wysmiewania
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Czy masz (lub Twoje dziecko) grono osdb, ktdre Cie (lub Twoje dziecko) wspiera?

Wsparcie bliskich
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m Tak = Nie




Czy otrzymujesz (lub Twoje dziecko) wsparcie ze strony szkoty?

Wsparcie ze strony szkoty
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Jaki rodzaj wsparcia ze strony szkoty otrzymujesz (lub Twoje dziecko)?

Rozmowy z pedagogiem.

Wyrozumiatos¢ nauczycieli z powodu
niemoznosci uczestniczenia w
zajeciach.

Nauczyciela bronig jak inne dzieci
sie Smiej3 i pokazujg palcami.

Dobre relacje z kadra dydaktyczng.
Nauczyciele majg na uwadze wzgledy
zdrowotne i ograniczenia dziecka.

Mozliwosc rysowania na lekcjach (dzieki temu cérka sie nie
drapie), czeste pytania nauczycieli czy dobrze sie czuje,
mozliwos$¢ zmiany miejsca w klasie np. koto okna, aby miec
lepsza wentylacje, mozliwos¢ pisania sprawdzianéow w innym
terminie, bo akurat atak skéry uniemozliwit jej uczestniczenie w
lekcjach.

Cdrka moze pisac na laptopie zamiast
uzywac dtugopisu, nie ¢wiczy na wf,
nauczyciel przeprowadzit lekcje
wychowawcza na temat AZS dla klasy.

Pilnowanie diety, smarowanie
dziecka emolientami lub mascia
jezeli jest potrzeba.

Nauczyciel ttumacza co to jest za
choroba.




Czy Twoi nauczyciele (lub Twojego dziecka) posiadajg wiedze na temat Twojej choroby (lub
Twojego dziecka)?
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Wiedza nauczycieli o AZS
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Czy Twoi rowiesnicy (lub Twojego dziecka) wiedza czym jest atopowe zapalenie skory?
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Wiedza rowiesnikow

)
P
)
t
E
C
yA
\
A

> 2

"> m-

nw N >

m Tak = Nie




Czy uwazasz, ze w Twojej szkole (lub Twojego dziecka) powinny by¢ prowadzone zajecia edukacyjne na temat
atopowego zapalenia skory, tak by nauczyciele i rowiesnicy wiedzieli wiecej na ten temat?
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Zajecia edukacyjne
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70%

ankietowanych twierdzi, ze w szkole
powinny by¢ prowadzone zajecia
edukacyjne na temat AZS.
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m Tak = Nie Tak, w mojej/mojego dziecka szkole prowadzone byty tego typu zajecia




Czy choroba uniemozliwia Ci (lub Twojemu dziecku) uczestniczenie w zajeciach wychowania
fizycznego lub innych sportowych zajeciach?

Uczestniczenie w zajeciach sportowych

m Tak = Nie




Czy z powodu choroby nie mogtes uczeszczac (lub Twoje dziecko) na zajecia w szkole?

Opuszczanie zaje¢ w szkole

m Tak = Nie




Jak czesto zdarza sie, ze z powodu choroby opuszczate$/tas zajecia w szkole (lub Twoje
dziecko)?

Czestotliwos¢ opuszczania zajeC w szkole

51%

ankietowanych opuszczato zajecia w

- szkole bardzo czesto lub czesto.

m Bardzo czesto m Czesto Czasami m Rzadko




Czy kiedykolwiek bytes/as (lub Twoje dziecko) hospitalizowany z powodu AZS?

Hospitalizacja

51%
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ankietowanych byto hospitalizowanych
z powodu choroby

m Tak m Nie




Jak czesto masz (lub Twoje dziecko) wizyte u specjalisty prowadzacego leczenie AZS?

Czestotliwos¢ wizyt u specjalisty

29%

L
E
C
yA
E
\
I
E

ankietowanych ma wizyte u specjalisty
zbyt rzadko

m Raz w roku
m Kilka razy w miesigcu
® Raz w miesigcu

Raz na trzy miesigce

m Zbyt rzadko, gdyz czas oczekiwania na wizyte jest bardzo dtugi




Czy czujesz, ze stosowane u Ciebie/u Twojego dziecka leczenie jest skuteczne?

Skutecznosc terapii

/9%
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ankietowanych czuje, ze stosowane u
niego leczenie jest nie skuteczne.

m Tak m Nie
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Dlaczego uwazasz, ze stosowane u Ciebie (lub Twojego dziecka) leczenie jest nie skuteczne?

Zmiany utrzymujg sie pomimo
ciggtego leczenia.

Poniewaz AZS to ciggata walka aby zmniejszy¢
zapalenie, leczenie chwile dziata, potem
wszystko wraca, inne leczenie, chwila spokoju i
znowu walka.

Czeste nawroty, brak dostepu do
nowoczesnych lekdw. Brak informacji od
lekarza o przetomowych rozwigzaniach,

ktore moga pomac.

Corka sie ciggle drapie, mimo
masci i mimo lekow drapie sie do
krwi.

Ze wzgledu na brak poprawy oraz
brak mozliwosci innej terapii niz
standardowa.

Syn 15 lat od urodzenia ciezkie AZS, czeste wizyty u wielu
innych lekarzy, pobyt w szpitalu i wtedy tez brak jakiej
kolejek poprawy, wizyty u najlepszych dermatologoéw,
czekamy na jakis cud, ze w koncu znajdzie sie jakis lek,

ktory da spokojnie zy¢.

Poprawa jest chwilowa, po
zakonczeniu zleconej kuracji,
sytuacja nawraca.

Leki nie pomagaja bo choroba nie
ustaje nawet na chwile.




Co Twoim zdaniem najbardziej mogtoby poprawié skutecznos¢ Twojego/Twojego dziecka
leczenia?

Poprawa skutecznosci leczenia

72%
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ankietowanych uwaza, ze poprawic
skutecznosc leczenia magtby dostep do
leczenia biologicznego.

m Krotszy czas oczekiwania na wizyte u specjalisty m Dostep do leczenia biologicznego

m Obnizenie cen emolientow




Co jest Twoim (lub Twojego dziecka) najwiekszym marzeniem w kontekscie Twojej choroby?

Dostep do leczenia Miec¢ w koncu zdrowg i
biologicznego. tadng skore.

Zeby wszystkie zmiany znikty, zeby $wiad

POZ byCie Sie b(’)l u. znikt i zeby$my nie musieli martwic sie ze
wrdci. Zeby w koricu co$ na nig zadziatato.
Normalny wyglad

W koncu piekna skora. . , .
S skory, brak swiadu.

Mac is¢ na basen, moc sie malowac. Nie 4 -
stresowac sie i nie myslec czy na tg uroczystosc Rown owa ga I
bede mogta pojs¢, czy bede spuchnietai

obolata. ZrOzumienie.




ZROZUMIEC
AZS

www.zrozumiecazs.pl




