PTCA

POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROB ATOPOWYCH

Raport z badania ankietowego

AZS
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Spis tresci
W raporcie pojawiajg sie tylko pytania, na ktére zostaty udzielone odpowiedzi.

Wybierz to pole a nastepnie wcisnij F9 aby zaktualizowac spis tresci.
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Komentarz autora

Ankieta dla rodzicéw dzieci chorych na atopowe zapalenie skéry. Dzieci w wieku 6

miesiecy 6 lat.

W jakim wieku jest teraz Twoje dzieckol/dzieci chore na

AZS?

| Odpowiedz %
6-12 miesiecy 7,86% 33
12-24 miesigce 15,95% 67
ukonczone 2 lata 17,14% 72
ukonczone 3 lata 19,52% 82
ukonczone 4 lata 19,52% 82
ukonczone 5 lat 7,86% 33
5-6 lat 12,14% 51

Wypetnienia: 420

m6-12 miesiecy

= 12-24 miesigce
m ukonczone 2 lata
m ukonczone 3 lata
m ukonczone 4 lata
m ukonczone 5 lat
1 5-6 lat

v/ebankieta
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Kto w twoim gospodarstwie domowym pracuje

zawodowo?

‘ Odpowiedz % Liczba
mama/macocha/partnerka taty/opiekunka prawna* 69,29% 291
tato/ojczym/partner mamy/opiekun prawny** 90,00% 378
rodzenstwo 1,90% 8
babcia 5,71% 24
dziadek 5,95% 25
ktos inny ... *¥** 2,38% 10

Wypetnienia: 420

* Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zataczniku nr 1 do raportu
** Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 2 do raportu
*** Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 3 do raportu

100% 90%
90%
80% —
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10% 2% 2%
0% : : : || | |
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Czy oprécz Twojego dziecka ktos z domownikow cierpi
na AZS?

‘ Odpowiedz % Liczba
mama/macocha/partnerka taty/opiekunka prawna* 20,00% 84
tato/ojczym/partner mamy/opiekun prawny** 10,95% 46
rodzenstwo (wpisz ile braci/sidstr)*** 21,43% 90
babcia**** 2,86% 12
dziadek***** 1,43% 6
ktos$ inny ... *¥**** 15,95% 67
nikt 40,00% 168

Wypetnienia: 420

* Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 4 do raportu

** Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 5 do raportu
*** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 6 do raportu
**** Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 7 do raportu

***** Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 8 do
raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentdéw znajdujg sie w zatgczniku nr 9 do
raportu

100%
90%
80%
70%
60%
50% 40%
40%
30% 2U% 21n0

20% - 11%
10% - . 39 1% .
0% - ] —
“ “ e
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Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko?

‘ Odpowiedz % Liczba
emolientoterapia*® 86,43% 363
kortykosteroidy miejscowe** 55,00% 231
kortykosteroidy ogdélnoustrojowe 1,90% 8
inhibitory kalcyneuryny*** 10,48% 44
cyklosporyna/Metotreksat 3,57% 15
leki biologiczne lub inhibitory JAK 0,95% 4
leki przeciwalergiczne (np. antyhistaminiki w tabletkach lub 73,81% 310
syropie)****
procedury medyczne (np. mokre opatrunki lub kapiele 19,05% 80
podchlorynowe)*****
inne (wymien)****** 6,43% 27
brak leczenia 1,90% 8

Wypetnienia: 420

* Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 10 do raportu

** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 11 do raportu

*** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 12 do

raportu

**** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 13 do

raportu

***** Odpowiedzi wpisane przez respondentdéw znajdujg sie w zatgczniku nr 14 do

raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentdéw znajdujg sie w zatgczniku nr 15 do

raportu

v/ebankieta
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Jak czesto odbywacie wizyty lekarskie zwigzane z AZS

u Twojego dziecka?

| Odpowiedz % Liczba
kilka razy w miesigcu 6,43% 27
raz w miesigcu 20,95% 88
raz na kwartat 49,05% 206
raz w roku 23,57% 99

Wypetnienia: 420

m kilka razy w miesigcu

raz w miesigcu

mraz na kwartat

Eraz w roku

v/ebankieta
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Jak oceniasz przebieg AZS u Twojego dziecka?

‘ Odpowiedz % Liczba
lekki 25,48% 107
umiarkowany 55,48% 233
ciezki 19,05% 80

Wypetnienia: 420

m lekki

umiarkowany

m ciezKi
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Komentarz autora

Ocen zgodnie ze skalg FLACC do oceny natezenia bélu u noworodkdw i niemowlat
stan Twojego dziecka

Wyraz twarzy (face):

‘ Odpowiedz % Liczba
1. Spokojny lub usmiech 65,00% 65
2. Okresowo grymasy, marszczenie brwi, wycofanie, brak 31,00% 31
zainteresowania otoczeniem
3. Czeste lub state drzenie podbrddka, zacis$niete usta 4,00% 4

Wypetnienia: 100

m 1. Spokojny lub usmiech

2. Okresowo grymasy,
marszczenie brwi, wycofanie,
brak zainteresowania
otoczeniem

m 3. Czeste lub state drzenie
podbrédka, zacisniete usta
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Konczyny dolne (legs):

‘ Odpowiedz % Liczba
1. Pozycja prawidtowa/swobodna/rozluzniona 45,00% 45
2. Niespokojne, stale w ruchu, napiete 41,00% 41
3. Kopanie lub konczyny podciggniete 14,00% 14
Wypetnienia: 100
m 1. Pozycja

prawidtowa/swobodna/rozluz

niona

2. Niespokojne, stale w

ruchu, napiete

m 3. Kopanie lub konczyny

podciggniete

v/ebankieta
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Aktywnosc¢ (activity):

‘ Odpowiedz % Liczba
1. Lezy spokojnie, w prawidiowej pozycji, porusza sie 35,00% 35
swobodnie
2. Wierci sie, napiecie 48,00% 48
3. Wygiecie w tuk, sztywnosc lub szarpanie sie 17,00% 17

Wypetnienia: 100

m 1. Lezy spokojnie, w
prawidtowej pozyciji, porusza
sie swobodnie

2. Wierci sie, napiecie

m 3. Wygiecie w tuk, sztywnosc¢
lub szarpanie sie
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Ptacz (cry):

‘ Odpowiedz % Liczba
1. Brak (czuwanie lub sen) 20,00% 20
2. Pojekiwanie, kwilenie, okresowo marudzenie 60,00% 60
3. Staly ptacz, krzyk lub szloch, czeste marudzenie 20,00% 20

Wypetnienia: 100

m 1. Brak (czuwanie lub sen)

2. Pojekiwanie, kwilenie,

okresowo marudzenie

m 3. Staty ptacz, krzyk lub
szloch, czeste marudzenie

v/ebankieta
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Mozliwos¢ uspokojenia (consolability):

‘ Odpowiedz % Liczba
1. Zadowolone, rozluznione 25,00% 25
2. Mozna uspokoi¢ przez dotykanie, przytulenie, 53,00% 53
przemawianie, ale fatwo sie rozprasza
3. Trudno uspokoi¢ lub utuli¢ 22,00% 22

Wypetnienia: 100

m 1. Zadowolone, rozluznione

2. Mozna uspokoi¢ przez
dotykanie, przytulenie,

przemawianie, ale fatwo sie

rozprasza

m 3. Trudno uspokoi¢ lub utuli¢

v/ebankieta
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Komentarz autora

WPLYW CHOROBY NA SYTUACJE EKONOMICZNA RODZINY

lle dni w roku Ty lub inny opiekun dziecka pracujacy
zawodowo bylas/es na zwolnieniu/urlopie na
zadanie/urlopie bezptatnym w zwiazku z potrzebg opieki
nad Twoim dzieckiem chorym na AZS? Lacznie w ciaggu
roku:

| Odpowiedz % Liczba
1 10 dni 20,48% 86
10 30 dni 18,10% 76
30 60 dni 7,86% 33
Powyzej 60 dni 5,71% 24
Nie bytam/em 47,86% 201
Wypetnienia: 420
m1 10 dni
10 30 dni
m30 60 dni

m Powyzej 60 dni
m Nie bytam/em
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Czy kiedykolwiek zdarzyto Ci sie, ze ze wzgledu na
dodatkowe koszty leczenia dziecka musiales prosié
znajomych/rodzine o wsparcie finansowe lub wzigé

kredyt/pozyczke?
Odpowiedz %
Tak, raz 6,43% 27
Tak, nawet wiecej niz raz 16,90% 71
Nie, nie byto nigdy takiej potrzeby 76,67% 322
Wypetnienia: 420
mTak, raz

Tak, nawet wiecej niz raz

m Nie, nie byto nigdy takiej

potrzeby

v/ebankieta
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Czy musiates zmieni¢ prace/wymiar czasu pracy lub
»przebranzowié sie” ze wzgledu na chorobe

dziecka/opieke nad dzieckiem?

| Odpowiedz % Liczba
Tak 25,71% 108
Nie 74,29% 312
Wypetnienia: 420
ETak
Nie

v/ebankieta
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Jak oceniasz te zmiane?

‘ Odpowiedz % Liczba
To byta zmiana na gorsze 18,52% 20
To byta zmiana na lepsze 31,48% 34
Nie mam zdania 50,00% 54

Wypetnienia: 108

m To byta zmiana na gorsze

To byta zmiana na lepsze

m Nie mam zdania

v/ebankieta
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lle miesiecznie tacznie wydajesz na opieke nad
dzieckiem w zwiagzku z AZS? (leki, emolienty, produkty
zywieniowe specjalnego przeznaczenia, wizyty u
lekarzy, badania diagnostyczne, terapie mokrymi
opatrunkami, kapiele podchlorynowe, opieka dla

dziecka itp.)

| Odpowiedz % Liczba
do 300 zt 35,24% 148
300 1000 46,19% 194
1000 1500 9,05% 38
1500 2000 2,14% 9
2000 3000 1,19% 5
Powyzej 3000 zt 1,19% 5
Trudno powiedzie¢ 5,00% 21
Wypetnienia: 420
m do 300 zt
=300 1000
m 1000 1500
m 1500 2000
= 2000 3000
m Powyzej 3000 zt
» Trudno powiedzie¢

v/ebankieta
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Komentarz autora

LECZENIE/OPIEKA POTRZEBY | PYTANIA

Jak duzo czasu tacznie zajmuje Ci codzienna
pielegnacja skory Twojego dziecka?

‘ Odpowiedz % Liczba
Kilka minut 19,05% 80
Do pét godziny 42,14% 177
Do godziny 27,86% 117
Do 2 godzin 7,62% 32
Ponad 2 godziny 3,33% 14

Wypetnienia: 420

m Kilka minut

Do pé6t godziny
m Do godziny
m Do 2 godzin
= Ponad 2 godziny
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Co jest najwiekszg trudnosciag w codziennej pielegnacji
dziecka z AZS?

‘ Odpowiedz % Liczba
Trudnosé w dotykaniu dziecka/niemoznosé przytulenia* 6,90% 29
Powstrzymanie/ograniczanie drapania** 80,24% 337
Smarowanie skory odpowiednimi specyfikami*** 63,33% 266
Karmienie**** 12,38% 52
Aplikowanie lekow***** 19,52% 82
Kapiel/prysznic****** 22,62% 95
Ubieranie/rozbieranie******* 18,33% 77
Ttumaczenie rodzinie/bliskim potrzeb mojego 42,62% 179
dziecka********

Dogadywanie sie z personelem ztobka lub 27,14% 114
przedszkola* *******x*

Inne trudnosci (jakie?)* ¥ %% kxk 4,52% 19
Trudno powiedzie¢ 1,43% 6

Wypetnienia: 420

* Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 16 do raportu
** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 17 do raportu

*** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 18 do
raportu

**** Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 19 do
raportu

***** Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 20 do
raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentdéw znajdujg sie w zatgczniku nr 21 do
raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 22 do
raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentéw znajdujg sie w zatgczniku nr 23 do
raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 24 do
raportu

e Odpowiedzi wpisane przez respondentow znajdujg sie w zatgczniku nr 25 do
raportu
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Jak oceniasz: czy twoje dziecko jest odpowiednio

»prowadzone” przez lekarzal/lekarzy?

| Odpowiedz % Liczba
Tak, mam petne zaufanie do lekarza 19,29% 81
Raczej tak 35,24% 148
Ciggle szukam odpowiedniego specjalisty 32,38% 136
Nie bardzo 5,71% 24
Nie 2,38% 10
Trudno powiedzie¢ 5,00% 21

Wypetnienia: 420

m Tak, mam peine zaufanie do

lekarza

= Raczej tak

m Ciggle szukam

odpowiedniego specjalisty

= Nie bardzo

= Nie

= Trudno powiedzie¢

v/ebankieta
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Skad otrzymujesz najwiecej wsparcia (edukacija,
informacje, rzetelna wiedza o chorobie i leczeniu)?

| Odpowiedz % Liczba
Od kadry medycznej (lekarze prowadzacy) 16,43% 69
Od grup wsparcia w mediach spotecznosciowych 33,57% 141
Od organizacji pacjenckich, np. Polskiego Towarzystwa Chordb 20,24% 85
Atopowych (PTCA)
Z kampanii spotecznych, np. Zrozumie¢ AZS 2,86% 12
Z artykutéw prasowych w réinych portalach internetowych 8,81% 37
Z aktywnosci typu wideoczat, webinar, wywiad, warsztaty z 3,57% 15
udziatem ekspertow
Od znajomych 2,86% 12
Od rodziny niemieszkajgcej z nami 0,95% 4
Mam poczucie, ze zadne wsparcie nie funkcjonuje, a pacjenci i 10,71% 45
ich rodziny pozostawieni sg wytgcznie samym sobie.

Wypetnienia: 420

m Od kadry medycznej (lekarze
prowadzgcy)

= Od grup wsparcia w mediach
spotecznosciowych

m Od organizacji pacjenckich,
np. Polskiego Towarzystwa
Chorob Atopowych (PTCA)
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Komentarz autora

OBCIAZENIE EMOCJONALNE CZLONKOW RODZINY/ WPLYW CHOROBY NA
RELACJE

Jak okreslit/abys sytuacje w twoim domu/w twojej
rodzinie?

Odpowiedz % Liczba

Choroba dziecka scalita rodzine 1,67% 7
Jest dobrze, dajemy sobie rade z chorobg 37,38% 157
Bywa rdznie, ale ciggniemy ten wézek 34,76% 146
Jest ciezko, ale sie nie poddajemy 17,86% 75
Jest zle 0,95% 4
Mamy juz dos¢ 3,57% 15
Trudno powiedzie¢ 3,81% 16

Wypetnienia: 420

m Choroba dziecka scalita
rodzine

= Jest dobrze, dajemy sobie
rade z chorobg

m Bywa roznie, ale ciggniemy
ten wozek

m Jest ciezko, ale sie nie
poddajemy
m Jest Zle

= Mamy juz do$¢

= Trudno powiedzie¢

VJebankieta Strona 26z 119



Czy choroba Twojego dziecka byta kiedykolwiek
przyczyng konfliktéw w Twojej rodzinie?

‘ Odpowiedz % Liczba
Tak 45,71% 192
Nie 34,76% 146
Trudno jednoznacznie odpowiedzie¢ 19,52% 82

Wypetnienia: 420

mTak
Nie

m Trudno jednoznacznie
odpowiedzie¢
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Jak oceniasz ,,powage” tych konfliktow?

‘ Odpowiedz % Liczba
To zwykte codzienne problemy, rozwigzywane na biezgco 64,06% 123
To sytuacje, ktdra rzutujg na przysztos¢ naszej rodziny 20,83% 40
Bardzo powaine; nie wiem, jak damy sobie z tym rade 4,17% 8
Trudno powiedzie¢ 10,94% 21

Wypetnienia: 192

m To zwykte codzienne

problemy, rozwigzywane na

biezgco

To sytuacje, ktéra rzutujg na
przyszto$¢ naszej rodziny

m Bardzo powazne; nie wiem,
jak damy sobie z tym rade

m Trudno powiedzie¢

v/ebankieta
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Czy w radzeniu sobie ze stresem w domu pomaga Wam

ktos z zewnatrz/spoza rodziny?

‘ Odpowiedz %
Rodzina niemieszkajgca z nami 17,38% 73
Najblizszy przyjaciel/przyjaciétka 10,00% 42
Szerokie grono znajomych 3,81% 16
Grupy wsparcia w mediach spotecznosciowych 11,19% 47
Psycholog 4,05% 17
Psychiatra 4,29% 18
Psychoterapeuta 3,33% 14
Grupa wsparcia spotkania na zywo 0,00% 0
Nikt, bo nie potrzebuje 42,86% 180
Nikt nie jest w stanie nam pomac 16,19% 68

Wypetnienia: 420
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Czy maly ,,atopik” ma w domu rodzenstwo, ktére nie

choruje na AZS?

‘ Odpowiedz % Liczba
Tak 42,14% 177
Nie 57,86% 243

Wypetnienia: 420

m Tak
Nie

v/ebankieta
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Jak oceniasz sytuacje rodzenstwa?

‘ Odpowiedz % Liczba

Nie widze tu problemu 22,60% 40
Bardzo dobrze, wszystko jest w porzadku 19,21% 34
Wiadomo, ze maluch z AZS wymaga wiecej opieki, ale staram 29,38% 52
sie dzieli¢ czas i uwage po réwno

Czuje, ze nie dbam wystarczajgco o zdrowe rodzenstwo 12,99% 23
Jest mi ciezko zajmowac sie matym atopikiem, licze na 5,65% 10
zrozumienie innych dzieci

Rodzenstwo choruje na inne choroby niz AZS 9,60% 17
Jestim zle 0,56% 1

Wypetnienia: 177

m Nie widze tu problemu

= Bardzo dobrze, wszystko jest
w porzadku

m Wiadomo, ze maluch z AZS
wymaga wiecej opieki, ale
staram sie dzieli¢ czas i
uwage po réwno

m Czuje, ze nie dbam
wystarczajgco o zdrowe
rodzenhstwo

m Jest mi ciezko zajmowac sie
matym atopikiem, licze na
zrozumienie innvch dzieci
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Czy choroba malucha wptyneta/wptywa na Twoje

decyzje prokreacyjne?

‘ Odpowiedz %
Tak 29,76% 125
Nie 52,86% 222
Trudno powiedzie¢ 17,38% 73
Wypetnienia: 420
m Tak
Nie

m Trudno powiedzie¢

v/ebankieta

Strona 32z 119



Jak opisal/abys swoje ojcostwo/macierzynstwo?

| Odpowiedz % Liczba

2,38% 10

Ok 2,14% 9

Dobrze 1,43% 6

Trudne 1,43% 6

Bardzo dobrze 0,71% 3

Ciezko 0,48% 2

Jest okej 0,48% 2

Wyzwanie 0,48% 2

Jest dobre 0,48% 2

Jest ok 0,48% 2

Staram sie byc¢ blisko z dzie¢mi, ale jestem zmeczona i 0,48% 2

sfrustrowana.

Horror 0,48% 2

Staram sie jak moge. 0,48% 2
0,48% 2

Duzo cierpliwosci, systematycznosci. 0,24% 1

Poczatki byty bardzo trudne, do dwdch lat dziecko miato 0,24% 1

stopien AZS ciezki, teraz ocenitabym go jako umiarkowany do

dobry. W zesztym roku spedziliSmy 30 dni w szpitalu bo z rany

przewlektej po drapaniu wdat sie gronkowiec i wszedt do

kosci. Sepsa :( na szczescie skonczyto sie dobrz, przynajmniej

mamy nadzieje e juz to za nami

Poczatki byly trudne, zaostrzenia AZS odbieraty radosc z bycia 0,24% 1

rodzicem. Bardzo sie obwinialismy, ze cérka cierpi.

Jest trudno znalez¢ czas na cokolwiek z samym sobg. Duzo 0,24% 1

napiecia i stresu kazdego dnia.

Pomimo choroby jestem najszczesliwsza mama na sSwiecie 0,24% 1

Poczatki macierzynstwa w ostrym przebiegu choroby byty 0,24% 1

doswiadczeniem ekstremalnym i traumatycznym.

Towarzyszyto nam zagubienie, lek i bezsilnos¢. W efekcie

przewlektego stresu zachorowatam na chorobe

autoimmunologiczng, ktéra przez ponad rok dawata objawy

uniemozliwiajace normalne funkcjonowanie. Brak zrozumienia

problemu przez otoczenie powodowato odosobnienie.

Aktualnie radzimy sobie, ale jestem w cigzy i wiem, ze moge

miec przed sobg podobnie trudne doswiadczenia.
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Wszystkie odpowiedzi znajdujg sie w zatgczniku nr 26 do raportu

Wypetnienia: 420
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Komentarz autora

WPLYW CHOROBY NA FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE RODZINY

Czy z powodu choroby Twoje dziecko doswiadczyto
negatywnych zachowan ze strony otoczenia, byto w
jakikolwiek spos6b wykluczone, stygmatyzowane?

| Odpowiedz % Liczba
Tak, wiele razy 8,81% 37
Tak 20,48% 86
Nigdy 43,33% 182
Trudno powiedzie¢ 27,38% 115

Wypetnienia: 420

m Tak, wiele razy
Tak

m Nigdy

m Trudno powiedzie¢
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Jak oceniasz kontakt z placéwkami opiekuiczymi:
przedszkolem, ztobkiem, dziennym punktem opieki nad
dzieCmi?

‘ Odpowiedz % Liczba
Bardzo dobrze, spotykam sie ze zrozumieniem potrzeb dziecka 52,38% 176
Srednio 36,01% 121
Raczej zle 7,74% 26
Bardzo Zle, spotykam sie wylacznie z fatalnymi reakcjami 3,87% 13
Dziecko nie uczeszcza do placowki opiekunczej - 84

Wypetnienia: 420

m Bardzo dobrze, spotykam sie
ze zrozumieniem potrzeb
dziecka

Srednio

m Raczej Zle

m Bardzo Zle, spotykam sie
wylgcznie z fatalnymi
reakcjami
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Czy dziecko byto zmuszone do rezygnaciji z aktywnosci

organizowanych dla dzieci w jego wieku?

‘ Odpowiedz % Liczba
Tak 28,81% 121
Nie 71,19% 299

Wypetnienia: 420

m Tak
Nie

v/ebankieta
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Napisz, z jakimi trudnosciami jako rodzic/opiekun
musisz sie mierzy¢ w kontekscie choroby Twojego
dziecka:

‘ Odpowiedz % Liczba

Brak 3,57% 15
2,62% 11

. 0,71% 3

Dieta eliminacyjna 0,48% 2

Niezrozumienie 0,48% 2
0,48% 2
0,48% 2
0,48% 2

Ciggte ttumaczenie ze skdra sie wyleczy. 0,24% 1

Musimy uwarzac na jedzenie, w przedszkolu Panie zupetnie 0,24% 1

tego nie s3 w stanie opanowac. Wszelki urodziny, wakacje,

rodzinne spotkania s3 podporzadkowane pod syna

Niezrozumienie spoteczenstwa, brak wiedzy pracownikéw 0,24% 1

medycznych, ocena opieki nad dzieckiem przez pryzmat stanu

skory

Opuszczanie zajec, niemoznos¢ uczestnictwa w zajeciach 0,24% 1

dodatkowych

Odpowiedniq diagnosq byta problemem. Alergeny wzmagaja 0,24% 1

zapalenie skory

Specjalna dieta, problemy z wyborem miejsc na wyjazdy 0,24% 1

wakacyjne, unikanie storica podczas stosowania sterydow,

koniecznos¢ kapieli i pielegnacji skory niezaleznie od

okolicznosci (nie mozna odpusci¢ mycia i smarowania).

Przede wszystkim dbanie o skére, czesto dziecko jest juz,, 0,24% 1

zmeczone, tym bieganiem za nim z tubka kremu. No i czasami

bezsilnosc kiedy robimy co mozemy a choroba sie zaostrza

Brak czasu, brak snu przez drapanie, ograniczone aktywnosci z 0,24% 1

dzieckiem, dieta, problem z ubieraniem w lecie, snem w dzien,

koszty lekéw, badan, lekarzy, problem ze znalezieniem

odpowiedniej opieki bo personel ztobka ma wiele maluchow

pod opieka i nie moze chodzi¢ tylko za moim dzieckiem i

pilnowa¢ czy sie nie drapie.... i wiele innych,

Ttumaczenie dziecku, ze nie moze i$¢ na basen lub trening bo 0,24% 1

ma wysypke i rany.
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Ciggly strach, ciggte dopasowywanie wszystkiego pod stan 0,24% 1
dziecka.

Panie nie chcg posmarowac dziecka emolientem skoéry corki, 0,24% 1
lecz w czasie remisji, gdy dziecko jest w przedszkolu skéra jest
bardziej przesuszona i dopiero wieczorem ja moge
posmarowac

Jako rodzice mamy juz doswiadczenie co moze pomadc na azs 0,24% 1
naszego dziecka. Trudnoscig s naciski ze strony niektérych
cztonkow rodziny (lub innych oséb) abysmy przetestowali
"pseudo metody leczenia", ktére podobno sprawdzity sie u
kogo$ z ich grona znajomych.

Wszystkie odpowiedzi znajdujg sie w zatgczniku nr 27 do raportu

Wypetnienia: 420
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Co jest Twoim najwiekszym marzeniem w kontekscie

choroby Twojego dziecka?

‘ Odpowiedz % Liczba
1,90% 8
wyleczenie 1,67% 7
Zdrowie 0,95% 4
Remisja 0,71% 3
Brak choroby 0,48% 2
Catkowite wyleczenie. 0,48% 2
Aby byto zdrowe 0,48% 2
Brak 0,48% 2
Zeby przestalo sie drapaé 0,48% 2
- 0,48% 2
Aby dziecko nie czuto sie gorsze od innych . 0,24% 1
Zeby nie czut sie gorszy 0,24% 1
By nie cierpiala 0,24% 1
Normalnie zycie 0,24% 1
Aby moje dz8ecko z tego jak najszybciej wyrosto 0,24% 1
Moje najwieksze marzenie juz sie spetnito: czesciowo radzimy 0,24% 1
sobie z objawami, mamy zaufanego lekarza oraz znamy
sposoby leczenia w zaostrzeniach choroby.
Aby czut sie komfortowo i byt zdrowy 0,24% 1
Wyleczenie! A z takich mniejszych marzen to chociaz redukcja 0,24% 1
do prawie zera
Remisja, zeby to paskudztwo znikneto 0,24% 1
Aby jak najdtuzej skdora byta w dobrym stanie. 0,24% 1

Wszystkie odpowiedzi znajdujg sie w zatgczniku nr 28 do raportu

Wypetnienia: 420
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Zalacznik nr 1

Odpowiedzi do pytania: Kto w twoim gospodarstwie domowym pracuje zawodowo? -
mama/macocha/partnerka taty/opiekunka prawna

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 2

Odpowiedzi do pytania: Kto w twoim gospodarstwie domowym pracuje zawodowo? -
tato/ojczym/partner mamy/opiekun prawny

% Liczba

‘ Odpowiedz
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 3

Odpowiedzi do pytania: Kto w twoim gospodarstwie domowym pracuje zawodowo? - kto$ inny

‘ Odpowiedz % Liczba
Maz 0,71% 3
Ja, mai2 0,24%

Nikt 0,24% 1
Mazija 0,24% 1
Wujek 0,24% 1
Maz na rencie, ja zajmuje sie niepetnosprawng cérka 0,24% 1

Wypetnienia: 6
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Zalacznik nr 4

Odpowiedzi do pytania: Czy oprocz Twojego dziecka ktos z domownikéw cierpi na AZS? -
mama/macocha/partnerka taty/opiekunka prawna

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 5

Odpowiedzi do pytania: Czy oprocz Twojego dziecka ktos z domownikéw cierpi na AZS? -
tato/ojczym/partner mamy/opiekun prawny

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0

VJebankiEta Strona 45z119



Zalacznik nr 6

Odpowiedzi do pytania: Czy oprocz Twojego dziecka ktos z domownikéw cierpi na AZS? -

rodzenstwo (wpisz ile braci/siostr)

‘ Odpowiedz % Liczba
1 14,52% 61
Brat 1,43% 6
1 siostra 1,43% 6
2 1,43% 6
1 brat 1,19% 5
2 braci 0,48% 2
Jedna siostra 0,24% 1
Jeden brat 0,24% 1
lbrat 0,24% 1
1x brat 0,24% 1

Wypetnienia: 10
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Zalacznik nr 7

Odpowiedzi do pytania: Czy oprocz Twojego dziecka ktos z domownikéw cierpi na AZS? -
babcia

‘ Odpowiedz

% Liczba
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 8

Odpowiedzi do pytania: Czy oprocz Twojego dziecka ktos z domownikéw cierpi na AZS? -
dziadek

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 9

Odpowiedzi do pytania: Czy oprocz Twojego dziecka ktos z domownikéw cierpi na AZS? - ktos

inny ...

‘ Odpowiedz % Liczba
Nikt 9,76% 41
Nie 0,95% 4
Nijt 0,24% 1
Nikt inny 0,24% 1
.nikt inny 0,24% 1
Nikt nie ma 0,24% 1
Nikt nie cierpi, brak takiej odpowiedzi :) 0,24% 1
Ciocia nie z rodziny 0,24% 1
Rodzenstwo taty 0,24% 1
Narzeczony 0,24% 1
1 0,24% 1
Wujek, kuzynka 0,24% 1
Kuzyni 0,24% 1
wujek dziecka 0,24% 1
brat meia 0,24% 1
Ciocia 0,24% 1
Siostra cioteczna 0,24% 1
Tesc mial 0,24% 1
Wujek 0,24% 1
Mojej siostry syn, wiec siostrzeniec 0,24% 1
Kuzynka 0,24% 1
ja 0,24% 1
Wuja 0,24% 1

Wypetnienia: 23
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Zalacznik nr 10

Odpowiedzi do pytania: Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko? - emolientoterapia

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zatacznik nr 11

Odpowiedzi do pytania: Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko? - kortykosteroidy
miejscowe

‘ Odpowiedz

% Liczba
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 12

Odpowiedzi do pytania: Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko? - inhibitory
kalcyneuryny

‘ Odpowiedz

% Liczba
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 13

Odpowiedzi do pytania: Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko? - leki
przeciwalergiczne (np. antyhistaminiki w tabletkach lub syropie)

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 14

Odpowiedzi do pytania: Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko? - procedury
medyczne (np. mokre opatrunki lub kgpiele podchlorynowe)

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zatacznik nr 15

Odpowiedzi do pytania: Jakie leczenie otrzymuje obecnie Twoje dziecko? - inne (wymien)

‘ Odpowiedz % Liczba
Protopic 0,95% 4
Elidel 0,71%

Dieta 0,48% 2
Elidel masc 0,24% 1
Tran z rekindw gtebinowych 0,24% 1
Sterydy, masci, kremy 0,24% 1
Homeopatia 0,24% 1
Badanie kliniczne przed wprowadzeniem do obrotu 0,24% 1
Sudocrem probiotyki 0,24% 1
Kapiele solankowe 0,24% 1
masc z hydrokortyzonem 0,24% 1
Probiotykoterapia (Pileje Enfant od kilku miesiecy zycia). 0,24% 1
Odziez lecznicza 0,24% 1
Protopik 0,24% 1
Pimekrolimus 0,24% 1
Dieta eliminacyjna, redukcja alergenéw 0,24% 1
Protopic z takrolimusem 0,24% 1
Dermitopic 0,24% 1
Oczyszczacz powietrza 0,24% 1
Latopic 0,24% 1
Protopic, steryd 0,24% 1

Wypetnienia: 21
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Zalacznik nr 16

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Trudno$¢ w dotykaniu dziecka/niemoznos¢ przytulenia

% Liczba

‘ Odpowiedz
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 17

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Powstrzymanie/ograniczanie drapania

% Liczba

‘ Odpowiedz
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 18

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Smarowanie skory odpowiednimi specyfikami

% Liczba

‘ Odpowiedz
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 19

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Karmienie

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0

VJebankiEta Strona 59z 119



Zalacznik nr 20

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Aplikowanie lekéw

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0

VJebankiEta Strona 601z 119



Zalacznik nr 21

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Kapiel/prysznic

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 22

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Ubieranie/rozbieranie

‘ Odpowiedz % Liczba

Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 23

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- Thumaczenie rodzinie/bliskim potrzeb mojego dziecka

% Liczba

‘ Odpowiedz
Wypetnienia: 0
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Zalacznik nr 24

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?
- ,Dogadywanie sie” z personelem ztobka lub przedszkola

% Liczba

‘ Odpowiedz
Wypetnienia: 0
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Zatacznik nr 25

Odpowiedzi do pytania: Co jest najwiekszg trudnoscig w codziennej pielegnacji dziecka z AZS?

- Inne trudnosci (jakie?)

‘ Odpowiedz % Liczba
Niezrozumienie ze strony innych dzieci, ze to nie zarazliwe. 0,24% 1
Czesc¢ dzieci uwaza ze to ,,obrzydliwe,, i boja sie ze sie zarazg
Ttumaczenie zaptakanemu dziecku, dlaczego czegos nie moze, 0,24% 1
widzgc jak inne dzieci funkcjonujg
cierpienie dziecka 0,24% 1
Ttumaczenie dziecku ze musi sie smarowa¢ 0,24% 1
Ttumaczenie dziecku co moze a czego nie i dlaczego 0,24% 1
Emocje pozytywne i negatywne - drapabie 0,24% 1
Bdl dtoni w czasie nasilenia u synka . Synek rozumie ze ma 0,24% 1
duzy problem ale che¢ poznawania swiata i dotykania
wszystkiego jest silniejsza .

Niechec dziecka do koniecznej, czasami niemitej pielegnacji 0,24% 1
Przebieranie pampersa 0,24% 1
Wazrok ludzi méwienie,ze to zarazliwa tuszczyca .. 0,24% 1
Szukanie odpowiednich ubran, butow 0,24% 1
Wspotpraca z dzieckiem, a raczej jej brak 0,24% 1
Koniecznos$¢ utrzymania restrykcyjnej diety dla dziecka i dla 0,24% 1
mnie (karmie piersia)

Rozdraznienie dziecka, klopoty ze snem, trudno mu jeszcze 0,24% 1
zaakceptowac chorobe

brak snu 0,24% 1
Problemy ze snem 0,24% 1
Przerywany sen, wszystkich, zwigzany ze swigdem i 0,24% 1
smarowaniem w nocy

Niespokojny sen 0,24% 1
Systematyka w dbaniu o skére 0,24% 1

Wypetnienia: 19

v/ebankieta

Strona 65z 119



Zatacznik nr 26

Odpowiedzi do pytania: Jak opisat/aby$ swoje ojcostwo/macierzynstwo?

| Odpowiedz % Liczba
2,38% 10
Ok 2,14% 9
Dobrze 1,43% 6
Trudne 1,43% 6
Bardzo dobrze 0,71% 3
Ciezko 0,48% 2
Jest okej 0,48% 2
Wyzwanie 0,48% 2
Jest dobre 0,48% 2
Jest ok 0,48% 2
Staram sie byc¢ blisko z dzie¢mi, ale jestem zmeczona i 0,48% 2
sfrustrowana.
Horror 0,48% 2
Staram sie jak moge. 0,48% 2
0,48% 2

Duzo cierpliwosci, systematycznosci.

Poczatki byty bardzo trudne, do dwach lat dziecko miato stopien AZS ciezki, teraz
ocenitabym go jako umiarkowany do dobry. W zesztym roku spedziliémy 30 dni w szpitalu
bo z rany przewlektej po drapaniu wdat sie gronkowiec i wszedt do kosci. Sepsa :( na
szczescie skonczyto sie dobrz, przynajmniej mamy nadzieje ze juz to za nami

Poczatki byly trudne, zaostrzenia AZS odbieraty radosc z bycia rodzicem. Bardzo sie
obwinialismy, ze corka cierpi.

Jest trudno znalez¢ czas na cokolwiek z samym sobg. Duzo napiecia i stresu kazdego dnia.

Pomimo choroby jestem najszczesliwsza mama na $wiecie

Poczatki macierzynstwa w ostrym przebiegu choroby byty doswiadczeniem ekstremalnym
i traumatycznym. Towarzyszyto nam zagubienie, lek i bezsilno$¢. W efekcie przewlektego
stresu zachorowatam na chorobe autoimmunologiczng, ktéra przez ponad rok dawata
objawy uniemozliwiajace normalne funkcjonowanie. Brak zrozumienia problemu przez
otoczenie powodowato odosobnienie. Aktualnie radzimy sobie, ale jestem w cigzy i wiem,
ze moge miec przed sob3 podobnie trudne doswiadczenia.

Wyczerpujace, ale szczesliwe.

Jest ciezko a nawet bardzo ciezko. Z ojcem dziecka sie rozstalam, on neguje chorobe i
uwaza ze,, wymyslam,,, ,, zbyt sie przejmuje,, i Ze,, wyrosnie z tego,,
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Zupetnie inaczej niz sobie wyobrazatam. Nie zycze nikomu takich doswiadczen.

Ciggle myslenie czy dziecko swedzi, czy mozna i$¢ na basen, na plaze, co moze zjes¢ a
czego nie. Czy jak jest w przedszkolu lub u babci nie dadza mu tam do jedzenia czegos
czego nie moze zjesc.

Jest ciezko.

To bardzo powaina rola, ktéra wykonuje jak tylko potrafie

Raczej dobrze. Choroba wptyneta na przezywanie rodzicielstwa i czasem nie pozwala
cieszyc sie tym.

Robie wszystko by cérce pomdc, uwazam sie za dobrg mame
Chociaz nie zawsze jest to takie proste i kolorowe

Kocham swoje dzieci mimo wszystkich wyrzeczen ale czasem nie mam juz sit ani pomystu
jak im poméc i nauczy¢ ich radzenia sobie z tg chorobg od strony psychologicznej. Nie chce
2eby byly kiedy$ odrzucone, pietnowane przez tp jak wygladaja w zaostrzeniu choroby.

Czasami jest ciezko

Moje macierzynstwo jest petne lekéw i obaw. Od urodzenia moje dziecko nie przespato
zadnej nocy bez drapania. Mimo wielu wizyt u réznych specjalistdw nikt nie jest nam w
stanie pomac. Staram sie by¢ oparciem dla mojego syna, a jednoczesnie gryze sie z
myslami...i boje sie miec¢ drugie dziecko, bo nie znioslabyn gdyby musiato tak cierpie¢.

Sama od lat choruje na AZS. Z pekajacym sercem patrze na zmiany skérne moich dzieci.

Ciezkie ale usmiech dziecka wiele potrafi wynagrodzic

Mimo choroby macierzynstwo to najwieksza z r6l w moim zyciu

Ciezkie, bez odpoczynku, w ciggtym stresie i zmartwieniach o lepsze jutro dla mojej
coreczki

Nie ma beztroski dzieci, strach z rozszerzeniem diety. Ciggty ptacz dzieci, drapanie, nowe
leki, masci, lekarze.

Szarpanina i wieczne niewyspanie

Mysle ze AZS mojego malucha jest lekkie, ale z drugiej strony wiem jak postepowaé, czego
sie spodziewaé¢ bo sama mam AZS i chyba to mi pomaga w codziennej opiece

M

Bardzo trudne , zwtaszcza na poczatku gdy nie byto wiadomo co Dolega maluchowi, ostre
nawroty AZS, dtugi czas do postawienie skutecznej diagnozy ok 1 roku, i nastepne pokroju
na wychodzenie z ostrego stanu. Od tamtej pory duzo sie ustabilizowato, choroba pod
kontrolg. Cieszymy sie zyciem

Ciezko jest patrzec na cierpienie dziecka, wiedzgac, ze nie moge pomdc, ulzy¢ w bélu

Wymagajace, podporzadkowanie sie pod statg opieke i analizowanie co mojemu dziecku
nie zaszkodzi,

S3 dobre i zte chwile, ale daje sobie rade.

Niewyspanie, ciagly stres, niemoc w pomocy cierpigcemu dziecku
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Jestem zotnierzem zawodowym i czasami zostaje dtuzej w pracy, albo wyjezdzam. Moja
céreczka z AZS chodzi do Ztobka i ciggle choruje jest alergiczka na rézne pytki drzew. Ma
katar sienny catg wiosne i jesien. Jest niespokojna w nocy, na skérze ma zmiany, ktére
ciezko zaleczy¢. Jak mnie nie ma,maz nie chce jej smarowac. Jestem psychicznie i fizycznie
wykonczona. A mam jeszcze starsza corke 6 lat...

To jest ciezka walka

Trudne, petne wyrzeczen.
Skomplikowane, mocno angazujace.

Ogrom pracy, wyrzeczen, ciggty stres i nerwy.

Gdyby nie choroba przewlekta dziecka, ktéra ogranicza catg rodzine w wielu kwestiach, nie
mielibysmy "probleméw" z dzieckiem a i na pewno pojawitoby sie rodzenstwo, AZS jednak
zweryfikowato te plany i skupiamy sie na jednym dziecku

Normalne, choroba jest fagodna i zbyt duzo nie zmienia w naszym domu i zyciu

Trudne, ze wzgledu na AZS i inne choroby towarzyszace

T

Ciagte wyzwania

Do momentu pojawienia sie zmian skérnych byto duzo tatwiej... Teraz jest tez super, ale
duzo rzeczy musimy sie uczy¢ i poswiecac duzo uwagi...

Trudne. Tak ogdlnie.

Dziecko od pierwszych dni zycia wymaga szczegdlnej opieki, dlatego wszystkie rodzinne
decyzje trzeba dopasowac pod aktualny stan zdrowia dziecka.

Ciezkie wyzwaniem

Jestem szczesliwa, ze mam swoje wspaniate dzieci. Czasem jest trudno, ale mitos¢ do
dzieci jest silniejsza niz wszystko inne.

Kocham syna, ale jest mi ciezko ze wzgledu na jego alergie, ktdore zaostrzaja stan skory
dziecka, co prowadzi do ogromnych ograniczen w jego rozwoju.

Wymagajace wiekszego zaangazowania niz przy zdrowych dzieciach. Dodatkowo ma
alergie pokarmowe wziewne i nietolerancje histaminy wiec bywa ciezko ale jest
cudownym madrym chtopcem i ciesze sie ze jest z nami. Szkoda ze dalsza rodzina
bagatelizuje problem AZS i nie stosuje sie do naszych présb i nie mysli ze np. dotykanie
policzkéw moze by¢ nieprzyjemne...

Jest dobrze. Kocham dzieci i dbam o nie kazdego dnia.

Nie jest takie "radosne" jak na obrazkach z instagrma, jest niekiedy szalone,
nieprzewidywalne, wymagajace i ciezkie, ale kazdy dzier wspdlny to rados¢ potgczona ze
zmeczeniem, Smiechem dzieci i rodzicow.

Odnajduje sie w tym choc czasem jest ciezko zwtaszcza przy azs

Mam troje dzieci. Wiadomo jak jest z trojka dzieci, gdzie jest mata réznica wieku. Wszystko
jestem w stanie znie$¢, ale choroba dziecka jest dla mnie bardzo wyczerpujaca. Silna
alergia i AZS powodujg, ze nie potrafie cieszyc sie z macierzynstwa.
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Niewyspana,od 4 lat nie przespane noce, maluch sie budzi i drapie to mnie frustruje, bo
nie moge mu pomac.

Teraz i tak jest lepszy stan skory niz rok temu. Zima i ogrzewanie oraz ubiér zaostrza
objawy

Ciezkie nieprzespane noce, dtugie okresy szukania skutecznych metod, duzo poszukiwan i
poszerzania wiedzy, szczesScie w zachwycie cérki, gdy zaliczymy skore

wyscig z czasem.

Ciezkie, trudne

tragedia

Trudne ale szczesliwe

Jest trudniej niz sie spodziewatam. Mam za soba dwie trudne cigze ze skomplikowanymi
porodami, do tego choroba syna. Na pewno nie zdecyduje sie na wiecej dzieci

Ciggta walka i strach czy na pewno robie to dobrze - podawanie lekdw, smarowanie jak i
sama opieka nad dzieckiem.

Wystarczajgco dobre.

Zycie zmienione o 180°C, ale warto byto mimo choroby dziecka .

C

Nasze rodzicielstwo z mezem poréwnujemy do spaceru po linie. JesteSmy w trakcie
rozszerzania diety i wiekszo$¢ nowych produktéw wptywa negatywnie na skoére dziecka.
Dodatkowo zaczyna sie okres pylenia, mieszkamy na wsi. Przynajmniej raz w tygodniu
dziecko po spacerze ma wyrzut, ostry swiad i paniczny ptacz i drapanie przy tym. Jeste$Smy
pod kontrolg szpitala polanki w Gdansku. Prowadzi nas rowniez dermatolog, alergolog i
gastroenterolog. S3 tygodnie, ze potrafimy by¢ z corka nawet 3 razy u lekarza. Cérka ma
niespetna 9 miesiecy byta juz 3 razy w szpitalu z powodu alergii.

Jest ciezko

Rola, bez ktdrej nie wyobrazam sobie zycia. Lekcja zycia od nowa, poznawanie swiata wraz
z dzieckiem, przygoda dnia codziennego.

Jest cudownie, ale tak jak wyzej mn.in. wzgledu na chorobe balabym sie urodzi¢ kolejne
dziecko.

Ciezkie z azs

Czuje sie zla matka za kazdym razem kiedy smaruje dziecko kremami. Czuje, ze sprawiam
bol swojemu dziecku. Jestem bezsilna w walce z ta choroba, slaba i wykonczona.

Co chwile co$ nowego sie dzieje bo oprdocz AZS dochodza alergie i astma, co skutkuje
ciggtymi chorobami ze wzgledu na staba odpornos¢

Moje macierzynstwo to maj cel w zyciu. Cos co daje mi najwieksza rados¢ i satysfakcje.
Przysparza réwniez czasem problemoéw i zmartwien ale mito$¢ do dzieci to najwazniejszy
aspekt mojego zycia

Walka z wiatrakami.

Caty czas zycie w stresie nerwach
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Duzym obcigzeniem i wptywem na pewne decyzje jest wtasna choroba. Jako matka
cierpigca na AZS od ponad ¢wier¢ wieku mam pewien bagaz doswiadczen tej choroby.
Dzieki niej czuje, ze lepiej wspieram moje dziecko w walce z AZS. Wiem, jakie ograniczenia
stawia przed nami, ale tez nie popadam w skrajnosci. Jestesmy aktywni, prébujemy
nowych rzeczy, a najtrudniejsze wydajg mi sie dni z wiasnym nasileniem objawow. Majac
wsparcie meza i rodziny, miatam mozliwos¢ regeneracji, co na pewno owocowato pdiniej
wieksza radoscig czy radoscig z bliskosci.

Ciagle szukanie swojej drogi i doskonalenie

Gdy syn byt malutki jego azs byto mega nasilone, byto nam wtedy trudno taczyc¢ opieke
nad nim z pracg (zlobek i przedszkole wykazywato srednie zrozumienie problemu). Teraz
azs sie uspokoito, jest lepiej, niemniej choroba generuje czesto spiecia w rodzinie (gtéwnie
chodzi o dziadkow) poniewaz wydaje im sie Zze wydziwiamy wokét syna, nie rozumiejq
problemu.

Bycie rodzicem to trudny orzechy do zgryzienia a jednak jest to najlepsze co mnie w rzyciu
spotkato.

Poswiecajace

Piekne, ale ciezkie.

Petne wybojow ale mimo trudnosci satysfakcjonuje mnie i daje poczucie spetnienia w roli
rodzicielskiej.

Jak to macierzyristwo- s3 wzloty i upadki.

Ciezko przezywam chorobe dziecka

Wyczekane i spetnione , mimo réznych , niespodzianek” :)

normlnie.

Swiadomosg, ze nie jestem w stanie poméc dzieciom

Duzo wyzwan ale z piecknymi momentami

Jest bardzo ciezko,noce nieprzespane ciggte drapanie ale jestem dobrej mysli ze cérka
wyjdzie kiedys z tego i bedzie normalnie funkcjonowacé.

Zycie z azs jest nie raz koszmarem.Corla starsza ciezkie aS teraz druga cérka zaczynamy
walke od nowa

Ojciec corki zwiat tak szybko jak dowiedziat sie o tym jak bardzo rzutuje azs na codzienne
zycie. W sadzie nie wierzyli ile faktycznie sie wydaje na leczenie i codzienne
funkcjonowanie, ot co drugie dziecko z suchg skdrg ma przeciez azs. Takie myslenie To
jednak wielka bujda na resorach. Sg wiec skandalicznie niskie alimenty przez
stereotypowe myslenie ktére nie wystarczajg nawet na leczenie a co dopiero na potrzeby
takie jak ma zdrowe dziecko. Jest mi bardzo ciezko.

Ogromny stres gdy patrze na bol i cierpienie dziecka.

Jest ciezko, bo jestem samotng mamga, ale dziecko to dar i cud tego swiata. Dla dziecka
poswiecam zycie i pomagam mu jak potrafie najlepiej . Wspiera mnie i pomaga moja
mama i jej maz.

Staram sie jak moge, ale nie zawsze moge pomac dziecku i ciezko mi z tym.

Xxx
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Xyz

Przez choroby mtodszej corki (AZS, alergie, astma, wada wzroku, refluks w pierwszych
miesigcach zycia) zrezygnowatam ze staran sie o trzecie dziecko. Przez stan zdrowia corki
statam sie bardziej nerwowa, martwie sie o jej zdrowie, z paszcza w momentach nasilenia
objawow (od wiosny do jesieni).

Jest ciezko, ale trzeba dac rade. Moze kiedys bedzie lepiej

Mitosé

Spokojne z uwagi na tagodny przebieg AZS. Poniewaz moje AZS przebiega cieZej niz u
mojego dziecka, obawiam sie, jak dziecko bedzie przechodzi¢ chorobe w przysztosci.
Wyzwanie na pewno stanowi wtasna restrykcyjna dieta z uwagi na karmienie piersia
(dziecko ma alergie na jaja i biatka mleka krowiego, cytrusy, kakao, orzechy).

Jest ok! mecza wciaz nieprzespane noce - nasilenie swedzenia w nocy

Wiecej trudnosci sprawia dieta mojego alergika niz AZS. Aczkolwiek dopoki nie
dowiedzieliSmy sie ze AZS nasilajg alergie to byto nam bardzo ciezko zaréwno psychicznie
jak i z pielegnacjq skory.

Najciezszy okres byl kiedy maly poszedl| do zlobka i mial bardzo duze nasilenie, koszulki
byly wrecz mokre od kremow, personel zlobka mimo wiedzy o chorobie mowil ze dziecko
powinno osc do lekarza ze to nie jest normalne, zlote rady tez byly na porzadku dziennym.
Przekonywanie w rodzinie ze nie Moze czegos jesc bo nasila objawy a teraz ma akurat
male nasilenie to tez praca. Poza tym wrecz trzymanie raczek w nocy zeby maly sie nie
drapal, wiele nieprzespanych nocy. Okres nasilenia choroby byl bardzo ciezki. Czeste
poczucie winy i bezsilnos¢. Do tego maly z sam z siebie byl bardzo wymagajacy. Maz
nierozumial na poczatku wielu rzeczy, duzo pracy trze bylo w to wlozyc. Pierwsze dwa lata
bardzo ciezkie. Potem dzieki lekom troche lepiej. Zaraz program sie konczy i znowu
powroca ciezkie dni.

Choroba nie pozwala sie w petni cieszy¢ macierzynstwem.. najbardziej boli ze nie moze
robic tego wszystkiego co zdrowe dzieci.

super

Pozbawione wielu radosci, ktore miatam przy pierwszym zdrowym dziecku

Ogromny stres o zdrowie dziecka

Trudne wymagajace

Rozczarowanie, AZS pojawito sie nagle. Jestem sfrustrowana czasem oczekiwania na
wizyty NFZ, diagnostyke szpitalna.

Jest wspaniate mie¢ dzieci

Poswiecenie

Wymagajace i petne wyzwan ale jednoczesnie satysfakcjonujace.

Bardzo dobre

Jest bardzo trudne, ale piekne. Jestem szczesliwa, ze mam ich dwéch (3 i 7 lat, obaj AZS i
inne)
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AZS to najmniejszy problem

Jestem zadowolona

Ciagla niepewnosc

Jestem szczesliwa kocham swoje dzieci nad zycie. Nie wyobrazam sobie zycia bez nich.

Z c6rka nie byto tak wielkich problemdéw skérnych. Karmiona byta piersig poéttora roku. Z
uporem, bo nie chciata za bardzo, ale datySmy rade. Macierzyrnstwo na 5. Syn (ukonczyt juz
6 lat) katmiony tylko 4 miesigce, przez 2,5 roku nie miat ani jednego dnia spokoju i decyzje
prokreacyjne byty odwlekane w czasie. To byto cierpienie, nieustanny ptacz i brak
jakiejkolwiek pomocy - lekarzy, psychologéw... rodzina nie potrafita zrozumie¢
problemow... dbajcie przede wszystkim o wsparcie psychologiczne rodzicow!!!

Jest piekne ale AZS zabiera znaczng czes$¢ radosci z rodzicielstwa. Wyjazdy w ataku AZS
odpadaja, obecnie od grudnia dziecko nie chodzi do przedszkola bo nie mozemy uspokoi¢
AZS (jest potowa marca). Jestem w ciazy, panicznie boje sie ze kolejne dziecko bedzie
miato tg przekleta chorobe. | chociaz ciesze sig, ze to nie stwarza zagrozenia zycia to i tak
przeraza mnie mysl, ze moje dziecko nie ma dziecifistwa jak inni. Ze musi sobie wszystko
odmawiaé, ze musi uwazac na to co je, na to jak sie ubiera, na to ile sie bawi zeby sie nie
zagrzac za bardzo. Nie zycze zadnemu dziecku takiego dziecinstwa.

Poczatek macierzynstwa to czas wielu niepewnosci i znakow zapytania, zwtaszcza gdy nie
mozna byto znalei¢ przez caly pierwszy rok zycia dziecka Zzrodta alergendéw ktére
szkodzity....

Duzo bolu

Bliskosci, nastawienie na potrzeby dziecka

Odkad przyszedt na swiat méj kochany synek z ciezkim AZS to swiat przekrecit sie do goéry
nogami,ale z czasem nauczytam sie 2y¢ z tym wszystkim po wielu wizytach u
dermatologow,lekarzy wydeklarowalo sie u nas wiele alergi pokarmowych i po
odstawieniu byta znaczna poprawa ale jednak 1,5 roku byto szukania,czytania,pytania.
Teraz juz mamy dobrane odpowiednie emolienty, kremy ktére nam pomagajg i swojg
wiedze jest naprawde super AZS sie znacznie uspokoito.Sg gorsze dni, troche
swigdu,stresu i na kazdym kroku czytania etykiety, wystarcza sladowe ilosci w pokarmie i
dziecko cate wysypane i drapie az do krwi,ale dziekuje Bogu ze jest zdrowy, pieknie sie
rozwija, pieknie méwi i mam nadzieje ze z czasem wyrosnie z tego i w to mocno wierze. Na
obecna chwile jako mama jak stysze stowa mamusiu, mamusiu.. to serduszko rozptywa sie

&

Wspaniate doswiadczenie

Trudne, ale szczesliwe.

Czasem mam wyrzuty sumienia czy robie wystarczajgco duzo

Jestem mama 3 dzieci .Bardzo szczesliwa mama.Chcialabym pomoc cérce wyjsé z tego AZS.

Bez komentarza

Wszystko ok

Dziecko choruje od 2 miesiaca
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zycia. Teraz choroba sie wyciszyla. Poczatki byly koszmarem. Zamiast skupiv sie na
dziecku, czerpac radosc z macierzynstwa, patrzylam tylko i obsesyjnie probowalam
wyszukac co powoduje ten okropny swiad. Oczywiscie o normlanym spaniu mowy byc nie
moglo. Zylam w ciaglym stresie. Teraz jest duzo lepiej ale dalej boje sie, ze ktoregos dnia
koszmar z poczatkow macierzynstwa powroci.

Jest bardzo trudno, ale bardzo sie staram

Mozolna praca z momentami szczescia.

Bywa ciezko, ale warto

AZS nie wptywa na moje macierzyrnstwo

Martwienie sie o stan skéry dziecka

Jest trudne, wyboiste i bardzo wymagajace . Ale dajemy sobie rade

Jest dobrze. AZS u syna wystepuje na tle alergicznym

Wyzwanie, wigksze niz przy zdrowych dzieciach. Wyrzeczenia, w sprawach zupetnie
nieoczywistych dla rodzicow zdrowych dzieci. Zmeczenie, niemowlaki w korcu zaczynajg
spac, dzieci z AZS przy zaopatrzeniu budz3 sie niezaleznie od wieku. Dieta, wieczne
czytanie sktadu produktéw oraz chodzenie na przedszkolne przyjecia z wiasnym
prowiantem.

Uwielbiam swoje macierzysntwo. Azs nie jest u nas dramatem

Dziexko drapie sie czasem do krwi, do miesa. Ale nie wptywa to na naszg rodzine - bo
Dziatamy ponad azs a dama choroba nie ma dramatycznego przebiegu na szczescie.

Dziecko wymagajace, macierzynstwo okazato sie trudniejsze i bardziej wyczerpujace niz
myslalam

W miare normalne

Wymagajace.

zaangazowane

Nieustanna walka o jak najlepsze funkcjonowanie moich dzieci . Oraz walka z samym sobg
aby nie bra¢ kazdej porazki do siebie. Ze to moja wina . Staramy sie jak mozemy .

Jest mega ciezko, zwtaszcza gdy od 6 lat sie nie spieszy po nocach bo atopik sie drapie,
nastoletnia cérka ma Nawrot AZS i burze hormondéw jednocze$nie, dodatkowo maz cierpi
na sm i pracuje sie zawodowo... brak czasu dla siebie

Bh

Pierwszy rok zycia matego atopika byt bardzo wymagajacy i trudny dla catej rodziny.
Bytam w bardzo ztym stanie psychicznym. Wéwczas pojawialy sie najwieksze konflikty
miedzy mna a mezem. Obecnie, gdy AZS jest juz lzejsze, nie jest nam tak trudno i
macierzynstwo zaczeto cieszy¢.

Bywa trudne, ale réwnie piekne

Ze wzgledu na AZS i alergie pierwsze 2 lata zycia dziecka byty bardzo trudne, cierpieliSmy
razem z synem. Obecnie przebieg jest tagodny a z zaostrzeniami radzimy sobie catkiem
dobrze.

Piekne i ciezkie zarazem
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Bardzo ciezki przypadek,to choroba,ktéra rzutuje na cala rodzone,na malzenstwo,koszty
leczenia i pielegnacji s olbrzymie. Mogtabym doktorat napisac.

Jest to petna paleta koloréw czasem cudowne chwile, czasem jest trudno a czasem tak
zwyczajnie codziennie.

Nie wiem

Jestem szczesliwg matkg mimo, ze spotykamy przerézne trudnosci, tacznie z AZS, ktory
momentami przybierat ciezkg postac. Bywato tak, ze bytam na skraju zatamania
nerwowego, bo synem zajmowatam sie sama przez to, ze jego Tata ciggle pracowat na
nasze utrzymanie. Przez to bardzo mato spatam zeby czuwaé nad synem zeby sie nie
drapat. Mimo tego wszystkiego jestem szczesliwa. Bywajg dni kiedy marze o tym zeby
zamienic sie z synem skorga, zeby ulzy¢ w jego cierpieniu. Najtrudniej zaakceptowac fakt,
2e odziedziczyt chorobe po mnie, cho¢ nie miatam nigdy tak ciezkiej postaci AZS jak on.

Staram sie jak moge czasem brak sit

Moje macierzynstwo od samego poczatku wymagato ode mnie wiekszego zaangazowania,
wiecej wysitku niz macierzynstwo matek ze zdrowymi dzieémi.

Mam sama ciezka posta¢ AZS wiec wiele przerobitem na sobie i dzieki temu opieka nad
matym atopikiem jest dla mnie tatwa :) wychowuje synka sama i mimo to mam zawsze
pozytywne nastawienie bo stres poteguje AZS :)

Strach o przysztos$¢ dziecka z AZS i jego postrzegania przez rowiesnikow

Jest ciezko, ale trzeba sobie radzi¢. Teraz mamy pod kontrolg ale wczesniej to byta jedna
wielka walka, stres i nieprzespane noce. Po dzi$ dzien, prowadzone dzienniki i strach przed
nawrotem. Nie sgdzitam, ze tak bedzie ciezko i zazdroszcze tym ktdrzy majg zdrowe
dziecko

Niespokojne

Ciggle zastanawiamy sie, dlaczego cdrce pojawiajq sie nowe zmiany, Co jest punktem
zapalnym, ze stan skory w ciggu potowy dnia zmienia sie z bladej na zaogniong i swedzaca.
Ciagle biadze i frustruje sie na siebie i dzieci, ze brakuje mi czasu

Burzliwe ale wspaniate

?

Kocham swoje wszystkie dzieci,staram sie kazdemu pomaga¢ w kazdej chorobie.
Wspieramy sie

Wys$mienite wymarzone

Do pierwszego roku zycia bardzo ciezko potem juz z gorki

Daje rade

Jest ciezko, ale dajemy rade. Przy wsparciu rodziny i r6znych grup, wiedzac, ze wiele oséb
boryka sie z takim problemem jest mimo wszystko tatwiej

Catkiem ok
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Jest super ale brak wstuchiwania rodzicow na wczesnym etapie choroby daje w kos¢ .
Musiatam sie sama wszystkiego dowiedzie¢ i chodzi¢ od lekarza do lekarza a oni wiedze
majg mata niestety . Gdyby nie internet nie bytoby tak dobrze jak teraz.

To najpiekniejszy cho¢ najtrudniejszy czas w moim zyciu

Przy drugim dziecku, ktore choruje na AZS jest zdecydowanie ciezej niz przy pierwszym.
Jednak staram sie aby miaty zapewniong jak najlepszg opieke. Najwazniejsze to nie dac sie
zwariowac :)

Cudowne. Lecz z wyzwaniami.

Trudne, piekne, petne bledow, rozwijajace, dalekie od ideatu, wartosciowe

Trudne od pierwszego dnia. Od poczatku mojg uwage wzbudzita sucha skora az
nienaturalnie sucha ,pdzniej ulewanie sie dziecka ,wysypki bo rozrzedzeniu diety plamy na
ciele jak miat kilka miesiecy. To byta walka z wiatrakami. Lekarz odmawiat mi przepisania
mleka dla syna bo "za duzo jadt ". Wspominam ten okres jako przygoda kosmiczna jak dla
pierwszorodki

Petne wyzwan, ale nie zamienitabym na nic innego

Stres o zdrowie dzieci. Nieustanne, wrecz kompulsywne ogladanie skory dziecka majacego
AZS i mtodszego, zdrowego rodzenstwa.

Ciggta nauka

Cudowne i nie zapomniane chwile ,.kocham by¢ mama

Jestem szczesliwg matka, ktéra dzieki Swiadomosci choroby potrafi odpowiednio zadba¢ o
stan synka

Trudne, ale satysfakcjonujace

Jest ok, ucigzliwe bywa trzymanie diety, poniewaz automatycznie na diecie jest cata
rodzina

Nie tak to sobie wyobrazatam

Czasem stonce, czasem deszcz

Jestem zmeczona ciggtym pilnowaniem zeby cérka nie zjadta niczego co jej szkodzi.
Zmeczona kombinowaniem lekarza gdy nagle dostaje z powietrza wysypki.

Ciezkie, wyczerpujace ,ciaggle nie przespane noce tak jakbym ciggle miata nowortka pod
opieka.

Udreka, dobijajagce poczucie odpowiedzialnosci, bezsilnos¢ - z takich gorszych. A oprocz
tego sama mitos¢

Ciesze sie moim macierzynstwem cho¢ pierwszy rok zycie mojego atopika byt
najtrudniejszym w catym moim zyciu. Szukanie metod na poprawe, pielegnacja skéry,
restrykcyjna dieta (bez bj, bmk, glutenu, orzechéw, soi i wuelu innych), bezsilnos¢,
deprywacja snu - nie databym sobie z tym rady gdyby nie wsparcie meza.

Ogdlnie pozytywnie, cho¢ czasem trudno odsung¢ od siebie mysl,ze moje dziecko jest
troche zepsute.

Powoli do przodu
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Jest mi ciezko, poniewaz oboje z mezem pracujemy zawodowo bez wsparcia najblizszej
rodziny, mieszkaja daleko. Mamy 3 dzieci: najstarsza do 3 r.z miala ciezka postac AZS ktore
przeszla w astme, blizniaki z czego syn ma lekka postac AZS. Cala 3 ma rozne alergie
pokarmowe, wziewne i inne choroby. Oboje z mezem korzystamy z pomocy psychologa.

Ciagle choroby, stres, strach o dzieci

Ciezko patrzec na dziecko z codziennie nowymi wyspkami nie wiadomo po czym

Radzimy sobie, ale choroba nie daje o sobie zapomnie¢

Trudne ze wzgledu na problemu z karmieniem piersia, dietg, potem alergiami i
problemami skérnymi ograniczajacymi aktywnosci i wymagajacymi wielu wizyt u lekarzy

Mama petna pomystéw, szukania rozwigzan, ktérg wywala drzwiami wejdzie oknem.

Walka o przetrwanie, o kolejng minute snu, przespanie choc jednej catej nocy. Walka o 5
minut dla siebie z catego dnia. Walka o to, aby mie¢ site dla dziecka na codziennie
drapanie, smarowanie, podawanie lekéw, ttumaczenie i wyjasnianie dlaczego nie moze
zjes¢ kawatka czekolady.

Zycie z atopikiem nie jest tatwe, WSZYSTKO jest podporzagdkowane pod AZS...a jeszcze jak
ma sie drugie dziecko i meza atopika to....mozna sie zatraci¢!!!

Jestem ojcem 15 miesiecznej Zosi, ktora odziedziczyta AZS po mojej zonie. Generalnie
mamy wrazenie, ze dzieki temu, iz skutecznie walczymy z chorobga zony, dajemy sobie rade
z mafa. Poczatki byly trudniejsze, aktualnie widzimy, ze choroba jest pod kontrolg. Bywa
ciezko, jednak sporo juz przezyliSmy z mojq zong i Jej AZSem, takze mamy juz naprawde
spore dosiwadczenie. Wg nas aktualnie nic nie jest wazniejsze od diagnostyki,
probiotykoterapii i zywienia. Emolienty sg dodatkiem, jednak wmawianie przez lekarzy
jednego i tego samego, ze emolienty, sterydy itd. jest irytujace. Od czasu drgzenia tematu,
wspotpracy z Panig Dr n. med. Danielg Kurczabinska-Lubon znaleZliSmy zdecydowanie
skuteczniejsze sposoby. Musze jednak dodag, ze przed tg wspotpraca byty tragiczne
momenty choroby jeszcze zanim pojawita sie Zosia... Bandaze, krew, ptacz i brak sit.
Zdecydowanie Paristwo powinno pomagac takim rodzinom.

Szczesliwe i wesote

Trudne ale nie z powodu AZS dziecka

Stodko-gorzkie

Bywa nie raz bardzo ciezko, frustrujgco. Nie raz cate dnie i noce przeptakane.

Widze, ze choroba wptywa na wiele sfer zycia i rozwoju dziecka. Jest mi go bardzo zal, tym
bardziej, ze ma jeszcze inne problemy zdrowotne. Wcigz szukam nowych pomystéw jak
mu pomoc.

Staram sie by¢ najlepszg mamg, ale czasem nie daje rady, czuje bezradnos¢, ze nie umiem
pomoc swojemu dziecku.

Ciezkie wymagajace pozbawione radosci

Przez AZS poddawani jesteSmy czesto ciezkim probom, czestemu nie spaniu, "drapaniu”,
bezsilnoscia. Jesli uda sie przespac noc, to bardzo sie cieszymy. Mam dwdjke pieknych
dzieci, ale réznica i skala potrzeb zdrowego i chorego na AZS jest przeogromna.
Konkludujac moje ojcostwo, od poczatku choroby AZS, bardzo sie ono zmienito, teraz sg
juz inne priorytety.
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Mato czasu na cokolwiek innego poza rodzing i dzie¢mi

Kocham, kocham z catych sit. Bywa czasem ciezko, fizycznie i psychicznie. Staram sie.
Moje dzieci sa dla mnie jak... lek na wszystko, na serce dusze i ciato . Wystarczy ich
usmiech, przytulajg. Gdy s3 zadowoleni i szczesliwi, jestem i ja. Macierzynstwo to droga,
czasem wyboista, ale petna niespodzianek i pieknych widokéw. Wojtek Mitosz

Bywa roznie, ale staram sie jak potrafie

Dziecko chore na AZS to wyzwanie. Opieka nad nim przypomina czasem syzyfowe prace.
Wiekszos¢ czasu syn ma zmiany, ktore pare dni po wyciszeniu ponownie sie nasilajg i t tak
w kotko. Szczesliwie praca zdalna pozwala nam o niego zadbac.

Oddane

Jest ok.

Ucze sie wiele od dziecka, tak jak ono ode mnie.

Choroba nie jest az tak problematyczna jak w moim przypadku, dzieki czemu tatwiej mi
nad tym zapanowac

:)

Trudne codzienne zmagania z chorobg skory AZS i tatwe zapadanie na inne choroby

Najfajniejsza przygoda w zyciu, cho¢ z trudnosciami :)

To codzienna walka, by syn sie uspokoit. Przestat drapac i przespat noc. Codzienna walka,
by usiadt i sie nie wiercit. Walka ze szkotg i nadpobudliwoscig wynikajgca z choroba...

Ogromnie cieszy mnie bycie mama, cho¢ to nie raz wyzwanie. Atopikiem jest moje
mtodsze dziecko, co bardzo uswiadomilo mi to jak wazny jest dotyk w rozwoju cztowieka.
"Dzieki" AZS zadbalismy cat3 rodzing o zdrowsz3 diete, mikrobiom jelit. W okresie remisji
choroby ciagle przytulam dziecko, chce "nadrobic" czas, kiedy stan skéry na to nie
pozwalat.

Mimo wszystko jest wspaniale

Mam wrazenie ze wciaz robie za malo....

piekne lecz obarczone ciggta walk3 o lepsze jutro

Trudne, ale szczesliwe

Po poltora rocznej walce z problemami skornymi udalo sie wyprowadzic dziecko na prosta
i od pol roku jest "prawie" normalnie :)

Ciagte poszukiwanie rozwigzania problemu

Petne stresu

Jest ciezko ale staram sie jak tylko moge by zaro6wno maty atopik i starsze dziecko byto
szczesliwe lecz czasem siadam i nie mam sit by to wszystko udzwigna¢. Przychodza
momenty gdy uwazam ze nie jestem dobrg matka ze cos robie nie tak.

Piekne ale jak Piotrus byt maty i AZS byto nasilone generowato to duzo stresu, leku.
Nieprzespane noce bo sie drapal bylty bardzo trudne.

Bardzo dobrze, chociaz szkoda, ze dziecko musi rezygnowac z wielu pokarméw bo go
"uczulaj3" lub powoduja problemy trawienne i skorne. Problemem jest tez jedzenie w

VJEbankieta Strona 77 z 119




2tobku. Dziecko przechodzi dos¢ lekko, aczkolwiek wymaga dodatkowej pracy nad nim.
Poza tym dziecko u$miechniete.

W mojej ocenie choroba mojego dziecka nie wptywa na méj odbiér macierzynstwa, jednak
na pewno uczy cierpliwosci.

Stres, zamartwianie sie, troska, niepokdj - w momentach zaostrzenia.

Daje sobie rade i jestem bardzo dobrym rodzicem

S3 dni kiedy mam dos¢. Jest tez duzo rozczarowan. Trzeba nauczy¢ sie panowac nad
emocjami w kryzysowych monentach.

Jest tez duzo dobrych c hwil

Macierzynstwo jest zawsze wyzwaniem mniejszym lub wiekszym lecz mimo wszystko daje
ogromnga rados¢

Pielegnacja AZS jest wymagajgca, ale syn ma stosunkowo tagodne objawy AZS wiec nie
moge powiedziec ze jest to bardzo ucigzliwe

Mega ciezko. Przy drugim dziecku mam poréwnanie bo tez ma AZS ale w minimalnym
stopniu i opieka nad nim to pryszcz w poréwnaniu z czasem kiedy starszy byt w jego
wieku. Najgorsze jest to ze to nie mija. Mam wrazenie ze dziecko zmienita ta choroba, jest
bardzie wyczulony na wszystko co dzieje sie z jego ciatem, Zle radzi sobie z emocjami,
szybko wpada w skrajne emocje, mysle nad udaniem sie do psychologa z nim

Staram sie by¢ jak najlepszym tatg

radosne

Podwdjny etat, gotowanie dla kazdego w rodzinie co innego, ciggta czujnosé

Walka

No céz... Nie na wszystko w zyciu cztowiek jest przygotowany :)

satysfakcja i rados¢ ale tez trudnosci

Trudniejsze niz znajomych i rodziny

Byto ciezko przez ponad rok czasu kiedy to syn budzit sie kazdej nocy i drapat sie przez koto
godziny, a ja nie wiedziatam jak mu pomac bo nic nie dziatato dopdki nie zaczelismy
smarowac go protopic. Od tego momentu tadnie przesypia noce.

Mysle ze daje sobie rade ze swoimi obowigzkami.

Ciezko patrzec na dziecko ktéremu nie mozna pomaoc

Trudne ale szczesliwej

Z alergikiem i atopikiem jest bardziej wymagajace ode mnie czasu i poswiecenia na
przygotowanie dodatkowych posilkow

Ciagle odczucie,ze cos robie nie tak idlatego dziecko ma nasilone azs, bezsilnosc¢ przy
cierpieniu dziecka

Jestem szczesliwg mama.

Spokojne

Do 3 r. z. Bardzo trudne. Ciatem niewyspanie i stres
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Moje macierzynstwo jest zwigzane z wieloma trudnosciami i przeciwnosciami losu, ale
jestem mimo wszystko szczesliwa z tego co mam.

Ciagle szukanie informacji jak poprawic jakosc zycia dziecka. Jak poprawic Stan skory,
szukanie przyczyn

Jest dobrze ale momenty zaognienia sg najbardziej stresujace

Petne wzlotéw i upadkow, wcigz uczymy sie siebie nawzajem

Wszystko dobrze, martwi mnie tylko niemoznos¢ poradzenia sobie ze skérg cérki z
powodu AZS

Zaangazowane.

Ciagle pielegnacja skory ,liczne wyrzeczenia , i odmawianie dziecku niektorych rzeczy np
basen . Dodatkowo dziecko choruje na celiakie wiec wykluczenia zywieniowe ...

Ciezka sprawa

Petne stresu, zmeczenia, ciggtego napiecia. Bardzo duzo konfliktéw miedzy rodzicami na
tle opieki nad dzieckiem ktora skupia sie na matce. Ojiec dziecka pracuje za granica, w
domu bywa co drugi weekend. Rodzina wtraca sie i prébuje wplywac nanasze decyzje,
min. dotyczace pielegnacji, warunkow zycia.

Nie tam sobie wyobrazatam pierwsze kroki macierzynstwa. Wszyscy majq takie tadnie
zdjecia z maluszkami, ktére majq taka czystg skére. A ja kazdy dzier szukam wejscia z tego,
wydaje duzo na leki, masci, kremy, na porady specjalistow , i czuje ze to moja wina ze ja
nie moge pomadc swojemu dziecku.

Raz jest lepiej a raz gorzej. Bywa ciezko ale jako$ daje rade

Ciezkie poczatki, wiele chwil zwatpien. Teraz gdy objawy w odwrocie cieszynynsie kazda
chwila

Szczescie, wielki strach przed rozpoznaniem azs i pdzniejsza obawa o dalsze zdrowie

Ciggta walka z alergiami i swedzeniem skory

Pelne wyzwan

Bardzo dobrze, staram sie robi¢ wszystko, aby rodzina czuta sie jak najlepiej.

Dzieci z AZS oraz z alergimi réznymi w r6znym stopniu powodujq ze rodzicielstwo jest
trudniejsze oraz trzeba wiecej pracy wiozy¢ w codziennos$¢. Czasem bywa ciezko. Lecz jesli
ja nie przypilnuje diety oraz lekéw i pielegnacji skory dzieci bedzie bardzo zle z nimi.

X

Szkota zycia ;) Ciezko patrze¢ na syna, ktory cierpi na to samo co ja. Znam jego bol. Czuje
sie winny.

Nieustajace "leczenie" podawanie syropéw smarowanie masciami i wstawianie w nocy do
ptaczgcego i panicznie drapiacego sie dziecka pozatym ciggta obawa o to co jedza

Bycie mama dziecka z AZS, do tego z silng alergig na mase produktdéw jest bardzo trudne.
Do tego nieswiadomos¢ ludzi w najblizszym otoczeniu jak paskudna jest to choroba
powoduje jeszcze wiekszg bezradnosc i niemoc. Chciatabym aby w koricu moje dziecko
przestato by¢ nerwowe
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Wyczerpujace, czasem frustrujace.

Jest ciezko ale staram sie jak moge i robie wszystko zeby syn nie cierpiat i byt szcze$liwym
dzieckiem.

Jest to nietatwy kawatek chleba do zjedzenia ale kiedy dzieci mi méwig ze sie kochamy i ze
jestesmy rodzing to wiem ze jest to warte wszystkiego

Wymaga duzo uwagi, systematycznosci i cierpliwosci szczegélnie w chwilach zaostrzenia
(kiedy dziecko ma niepohamowang potrzebe drapania)

Ciagly stres, zmeczenie

Jest pieknie ale zdarzaj3 sie ciezkie dni z corka kazdy dzien jest wyzwaniem

Mimo czesto ciezkich chwil nie potrzebnych ktétni i hataséw oceniam macierzyristwo jako
najlepsze co mnie spotkato w zyciu, jestem dumna ze jestem rodzicem . Do nikogo nie
mam juz pretensji o to Ze dzieci choruja inni majg gorzej dziekuje za to co mam. Jest
trudno ale nie mozna sie poddawac

Wspaniate, pomimo wielu trudnosci

To droga petna wyzwan. Sama zmagam sie z ciezkim AZS, a teraz cérka takze ma zmiany.
Nie chciatabym, zeby cérka przechodzita to co ja. Macierzyristwo to strach i rados¢
naprzemiennie.

Bywa czasem trudno. Jest to ciggte wyzwanie i troche strach co moge mu daé do jedzenia
albo czy prawidtowo sie rozwija. Mam wrazenie e nie kazdy rozumie ze to nie jest tylko
choroba skory i ze moze wptywac na tak wiele aspektow.ale jestem szczesliwa bo dziecko
jest usmiechniete i to daje jakas nadzieje. Jest lepiej niz na poczatku i tego sie trzymam.
Jest nadzieja

Nie wiedziatam, ze bedzie tak trudno

Poczucie bezradnosci, stres czy rowiesnicy w przedszkolu bed3 chcieli sie bawic z cérka,
zmeczenie spowodowane snem przerywanym i ptaczem

AZS bardzo wiele mi odebrato, mam poczucie ze moje macierzynstwo byto i jest o wiele
trudniejsze niz u wiekszosci innych oséb. Trudnosci zwigzane z chorobg wptywaja w
ogromnym stopniu na zachowanie dziecka, a co za tym idzie na trudniejsze z nim relacje

Bardzo trudne poczatki z dzieckiem pokrytym ranami na ciele, przez dtufi czas na kilku
sterydach na raz. Ogrom stresu. Brak mozliwosci nacieszenia sie wczesnym
maciezynstwem z uwagi na stan skory malucha i liczne wizyty lekarskie oraz tony lekow i
masci. Ale tez ogromna rados¢ z najwspanialszego matego cztowieka.

Piekne momenty,mitos¢, usmiech, rados¢, ogrom strachu, tez, bezsennos¢, zmartwienia,
smutek,

AZS odbiera nam "petn3" rados¢ macierzynstwa

Wieczny rollercoaster, walka z AZS jak walka z wiatrakami na chwile znika zeby ponownie i
mochiej zaatakowac¢

Jest wspaniate petne mitosci

Ciezkie, nie zawsze spotykam sie ze zrozumieniem jesli chodzi o jego stan zdrowia oraz
skory. Czesto styszatam, ze wyolbrzymiam i szukam mu choréb.

Jest trudniejsze niz innych
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Normalna relacja, mitos¢ zrozumienie wsparcie

Nudy nie ma

Bycie mama dziecka z AZS jest trudne, bycie mamga dwadjki dzieci z AZS jest koszmarnie
trudne i wykanczajace psychicznie i fizycznie

Dobre

Piekne ale trudne

Macierzynstwo to codzienna walka o zdrowie, komfort i spokdj dziecka, przesadna troska i
niepokdj zwigzany z przysztoscig, poczucie osamotnienia w chorobie pociechy, smutek z
powodu braku mozliwosci pomocy w 100% we wszystkich problemach zdrowotnych, zal
do losu, upatrywanie winy w genach cztonkéw rodziny

Trudnosci ze spaniem, Swigdem. Brak zaufania do lekarzy.

Czasem bywa ciezko ale robie co moge zeby byto dobrze

Mtodsze dziecko ma bardzo ciezkie azs i alergie wielopokarmowa plus zwiewna, zycie z
nim jest utrapieniem. Starszy syn ma azs ale w bardzo ograniczonym stopniu. Wszystko
jest meczace i flustrujace przez brak zrozumienia i pomocy ze strony lekarzy.

Jest harmonijne

wyczerpujace

Jest wymagajace. Caty czas martwi mnie ze syn moze nie mie¢ takich mozliwosci jak inne
dzieci, do tego ja jestem w domu i nie moge sie rozwija¢ pdki co. To bardzo rzutuje na
moja psychike, bywam wyczerpana

Dobrze chociaz nie jest fatwo. Dziecko AZS ma powigzane z alergig pokarmowa

Od urodzenia jezdzilismy po lekarzach, szukalismy odpowiedniego mleka
modyfikowanego. W pozniejszym czasie wyszlo, ze synek ma AZS

Raczej na luzie, ale wiekszo$¢ czasu spedzam na czytaniu o Azs i alergiach pokarmowych i
nie mam juz sit czytac ogdélnych poradnikow

Moje macierzynstwo jest wymagajace, mam duzo stresu ktdrego na pewno nie rozumiejg
wszyscy. Ja sama mam AZS od dziecka i mys$latam, ze szybko sie odnajde w zyciu z
dzieckiem z AZS, ale tak nie byto i szczerze to dalej sie ucze w tym funkcjonowac.

Ciggle sie ucze jego reakcji na rézne rzeczy, co sie przyzwyczaimy do stanu rzeczy to cos
sie zmienia i wiem, ze nigdy nie skonczy sie szukanie informacji i pogtebianie wiedzy.

Zycie na petnych obrotach, wydajnos¢ 120%, niemozno$é planowania, ale ogromna rado$é
i wdziecznos¢ za to co sie ma

Nikt nie mowit ze bedzie lekko, ale jest gorzej niz majg statystycznie inni rodzice. Wiecej
stresu, bo jedzenie, alergie, lekarze.

Jest ciezko, czasem ciezej ale przewaznie ciezko

Petne wyzwan, obecnie AZS mamy pod kontrolg, skéra jest w bardzo dobrej kondycji. Ale
do trzeciego roku zycia byta tragedia, tunel bez swiatetka na koncu.

Spetnione

Sporo wyrzeczen, ttumaczen, ale i zrozumienia
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Nie takie jak sobie je wyobrazatam...

Jest jednoczesnie najwiekszym wyzwaniem i najszczes$liwszym czasem mojego zycia.
Atopik jest zagrozony anafilaksjg, wiec to alergia a nie AZS przysparza nam wiecej trosk.

Momentami bywa ciezko. Ciezko wyttumaczy¢ matemu dziecku ze nie moze np zatozy¢
ubran z ulubiong postacia z bajki ze wzgledu na sktad. Ciezko wyttumaczy¢ ze nie moze sie
drapaé, musi przyjmowac leki. A najgorsze jest smarowanie syna ktére jest nieuniknione. 4
lata a ciagle placz

Ciezki kawatek chleba

Trudne ze wzgledu alergie u dziecka

Bezproblemowe.

Bardzo dobrze, czasem tylko kiedy nie wiem jak pomoc corce to jest bezradnos¢. Ale
potem okazuje sie, e jest szansa trafi¢ na dobrego lekarza

Ciezka praca kazdego dnie stres niewyspane nocki ciggta kontrola positku i stanu skory

Inaczej niz sobie wyobrazatam i chciatam.

Ciagta walka z wiatrakami, strach o dziecko

Jako mama sama cierpigca od dziecinstwa na AZS moje macierzynstwo jest petne trosk
aby jak najbardziej ztagodzi¢ objawy u corki zeby nie cierpiata z powodu choroby tak jak ja
kiedys.

Piekne i trudne jednoczesnie. Kazdy rodzic chce dla swojego dziecka jak najlepiej, ale
ciezko jest, gdy trzeba podac dziecku leki, przygotowac skére, wyttumaczyc ze nie mozna
sie drapac a dziecko ptacze bo boli.

Ucze sie, czasem popetniam btedy Q czasem jestem zadowolona :) jest ok, ale zawsze
moze byc¢ lepiej

Ciggty stres, niemozliwos$¢ karmienia dziecka "wszystkim", co powoduje u mnie ztosc.
Niesprawiedliwos¢.
..ale tez radosc¢ i wdziecznosé, ze nie jest gorzej.

Moje dzieci nie maja ciezkiego przebiegu azs, wiec jest ok

Pelne wzlotow | upadkoéw. Ciezsze niz wszyscy mowia. Ciezko pogodzi¢ prace na zmiany,
opieke nad dzieémi i ogarnianie zycia. Wiele wtasnych potrzeb schodzi na dalszy plan

Nie ma nudy, najgorzej gdy dzieci chorujg

Przepetnione mitoscig do dzieci ale trudne i wymagajace

Nie jest tatwo, gdy dziecko krzyczy "mamo, boli!", trzesie sie, drapie i nie daje sie dotknac

Wymagajace, cierpliwe i chyba momentami nadopiekuncze.

Normalne. Troche wiecej czasu trzeba poswieci¢ dzieciom na pielegnacje. Corka smaruje
sie juz sama, a ja smaruje 3-latka. Podchodze do tego na spokojnie, chociaz bywaty trudne
dni.

Ja tez choruje na AZS

Momentami ciezko, szczegdlnie nieprzespane noce w zaostrzeniach choroby
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Jest cudowne &% Jestem dumna i szcze$liwa ze ma dzieci

Jest wesolo, ale bywa tez ciezko

Jest to bardzo trudne czas patrzec na cierpienie dziecka i wiedzac ze niemozna mu poméc

0Od 5 tygodnia martwitam sie o skére dziecka. Najgorsze jest szukanie odpowiedniego
specjalisty.

Mam ciagle wrazenie ze jeszcze mogtabym cos zrobi¢ by ulzy¢ dziecku ale nie bardzo wiem
co

Nie moge narzekaé

Jest ok, wsparcie partnera, uwaznosc na zdrowe dziecko. Najgorsze s3 finanse.

Swiadome.

Macierzynstwo szczesliwe

Spetnione marzenie.
Czasem niemoznos$¢ rozwigzania niektérych problemow i zwigzane z tym wyzwanie

Czasem trudne czasem piekne

Raz pod wozem raz na wozie

Bywa ciezko, ale ogdlnie jest ok

Najpiekniejszy i najtrudniejszy czas w moim zyciu

Mam poczucie, ze za mato sie staram i ciagly szukam zrddta pogorszenia stanu skory.
Bardzo czesto mam wyrzuty sumienia kiedy nie umiem poméc dziecku przy ataku drapania
a sama sie tez denerwuije.

Jest ciezko pogodzi¢ prace zawodowg z dzieckiem atopikiem, ktére powinno by¢ bardziej
zadbane, smarowane czesciej emolientami itd. Ze ztobka przychodzi czesto ze zmianami na
buzi i w miejscach intymnych, a ja walcze popotudniami zeby na drugi dzien byta w stanie
dalej w tym ztobku funkcjonowac bez bélu.

Jestem spetniona jako matka mimo przeszkéd rzucanych nam pod nogi

Brak statosci i rutyny, ze wzgledu na trudne do przewidzenia nasilenie objawéw AZS.

Jest wspaniate ale trudno mi patrze¢, gdy stan skéry synka sie pogarsza

Staram sie jak moge. Obecnie moje zycie kreci sie tylko wokoét choroby dziecka bo jak
kazda matka chce zeby byto zdrowe i nie cierpiato, nie drapato sie i nie ptakato. Najgorszy
w tej chorobie jest swiad z ktérym walcze a ta walka niestety bezustannie trwa i niestety
nie nalezy do najtatwiejszych. Kiedy ja pokonam a naprawde wierze w to ze, kiedys to
nastgpi to bede najszczesliwszag mama na Ziemi.

Ciggta walka ze skdrg, corka mimo, ze ma dopiero 4 lata to ma juz dos¢. Z ptaczem pyta
kiedy jej to w koncu przejdzie, méwi, ze nie chce mie¢ takiej szorstkiej brzydkiej skory.
Mimo restrykcyjnej diety z powodu bardzo licznych alergii pokarmowych, skéra wyglada
raz lepiej raz gorzej. Ciggte eksperymentowanie, smarowanie mndéstwem kremoéw, masci.
Ciggte szukanie ztotego srodka. Unikamy sterydéw, szukam tagodniejszej terapii.
Przedszkole niestety nie wspétpracuje. Placowka nie wyrazita zgody na smarowanie
dziecka mascig przez panie podczas pobytu. Pielegnacja nie sprawia mi problemu, caty
czas smaruje z nadziej, ze w koncu to zniknie. Najgorzej czuje sie z tym, ze cérka przez to
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cierpi i sprawia jej to smutek. Gdzies z tytu gtowy obwiniam sie, ze moze gdzies
popetnitam btad. Co$ zrobitam Zle. Ale na poktadzie jeszcze drugie dziecko z innymi
problemami. Wiec walka na dwa fronty. Jak bym opisata swoje macierzyriistwo?? Walka o
usmiech, szczescie.

Moje macierzynstwo to lista obowigzkow, na ktora nie wystarcza dnia

Trudne, wymagajace ale bardzo mnie nauczyto pokory i cierliwosci

Cesto wyczerpujace, petne niepokoju, ale rdwniez satysfakcjonujace gdy codzienny trud
pozwala widzie¢ szczesliwe dzieci. Bilans zwykle wychodzi na plus, ale poczucie ze nigdzie
(w pracy, w domu, w zwigzku, w relacji z dzie¢mi) nie da sie by¢ na 100% jest frustrujace.

Szczesliwe ale bardzo wymagajace. AZS od urodzenia corki, bezsilnos¢, brak pieniedzy na
wszystko zeby zapewni¢ corce zwigzanego z choroba

Chciatabym zeby wrdcit czas gdy maty byt zdrowy. Ciggle drapanie, nowe rany,
nieskuteczne smarowanie bardzo s3 uciagzliwe.

Trudne.

Wspaniate

Nienawidze drapania

Cudowne

Wypetnienia: 420
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Zatacznik nr 27

Odpowiedzi do pytania: Napisz, z jakimi trudnosciami jako rodzic/opiekun musisz sie mierzy¢ w
kontekscie choroby Twojego dziecka:

| Odpowiedz % Liczba
Brak 3,57% 15
2,62% 11
- 0,71% 3
Dieta eliminacyjna 0,48% 2
Niezrozumienie 0,48% 2
0,48% 2
0,48% 2
0,48% 2

Ciggte ttumaczenie ze skora sie wyleczy.

Musimy uwarzac na jedzenie, w przedszkolu Panie zupetnie tego nie sg w stanie
opanowac. Wszelki urodziny, wakacje, rodzinne spotkania s3 podporzagdkowane pod syna

Niezrozumienie spoteczenstwa, brak wiedzy pracownikéw medycznych, ocena opieki nad
dzieckiem przez pryzmat stanu skory

Opuszczanie zajec, niemoznos¢ uczestnictwa w zajeciach dodatkowych

Odpowiedniq diagnosq byta problemem. Alergeny wzmagajg zapalenie skoéry

Specjalna dieta, problemy z wyborem miejsc na wyjazdy wakacyjne, unikanie storica
podczas stosowania sterydow, koniecznos¢ kapieli i pielegnacji skory niezaleznie od
okolicznosci (nie mozna odpusci¢ mycia i smarowania).

Przede wszystkim dbanie o skére, czesto dziecko jest juz,, zmeczone, tym bieganiem za
nim z tubka kremu. No i czasami bezsilnosc kiedy robimy co mozemy a choroba sie
zaostrza

Brak czasu, brak snu przez drapanie, ograniczone aktywnosci z dzieckiem, dieta, problem z
ubieraniem w lecie, snem w dzien, koszty lekéw, badan, lekarzy, problem ze znalezieniem
odpowiedniej opieki bo personel ztobka ma wiele maluchéw pod opiek3 i nie moze
chodzi¢ tylko za moim dzieckiem i pilnowa¢ czy sie nie drapie.... i wiele innych,

Ttumaczenie dziecku, ze nie moze i$¢ na basen lub trening bo ma wysypke i rany.

Ciggly strach, ciggte dopasowywanie wszystkiego pod stan dziecka.

Panie nie chcg posmarowac dziecka emolientem skéry corki, lecz w czasie remisji, gdy
dziecko jest w przedszkolu skora jest bardziej przesuszona i dopiero wieczorem ja moge
posmarowac

Jako rodzice mamy juz doswiadczenie co moze pomadc na azs naszego dziecka. Trudnoscia
sq naciski ze strony niektorych cztonkéw rodziny (lub innych oséb) abysmy przetestowali
"pseudo metody leczenia", ktére podobno sprawdzity sie u kogos z ich grona znajomych.
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Gdy dzieci w przedszkolu $smiejg sie z raczek corki, dla mnie jako dla matki jest to bardzo
przykre

Trudno powiedzied. Ciggte proszenie o recepty ba leki stale zazywane. Koszty pielegnacji i
suplementac;ji.

Bezradnosé

Musze ttumaczy¢ wiele razy dziecku, ze nie moze chodzi¢ na basenz kuzynka. Niektdrzy
lekarze myslg, ze nie dbam o jego skore, zwtaszcza, ze to infekcje zaostrzajg AZS, a wtedy
idziemy do lekarza....wiec czuje sie czasem winna, ze nie moge mu bardziej pomoc.

Azs obniza nam odpornos¢ i niestety musieliSmy zrezygnowac z przedszkola mieli$my
infekcje za infekcja.

Informowanie ze AZS nie jest zarazne

Ludzie czesto traktujg dziecko jak trendowate ze wzgledu na wyglad skory

Niemoznos¢ poradzenia sobie ze sSwigdem. Dtugi czas oczekiwania na wizyte u
dermatologa (gabinet prywatny ok. 1-2 tygodnie, na NFZ- 3-4 miesigce) gdy nastepuje
pogorszenie stanu skéry i pomoc medyczna (leki) jest potrzebna natychmiast

Kapiele, pielegnacja, pilnowanie diety, przyjemnosci

Diety i dzieci, ktére majg urodziny. Moje dziecko nie moze jesc tych wszystkich
smakowitosci.

Brak zaangazowania oraz holistycznego podejscia lekarzy

W itobku pilnowanie co maty je, w gosciach ciggle rozmowy ze jak on cos zje to przeciez
nic mu nie bedzie, ttumaczenie zeby niedotykalni jego buzi bo ma popekane policzki i tylko
dorzucajg mu bakterii i przez to mamy potem wiecej smarowania i drapania.

Dtugim czekanie na wizyte do lekarza alergologa na NFZ, brakiem ciggtosci leczenia przez
pediatre, doszukiwaniem sie problemu w diecie dziecka oraz wieloma eliminacjami
zZywieniowymi.

Znalezienie odpowiedniego ztobka/przedszkola zajeto nam troche czasu kilka placéwek
nam odmoéwito. Aktualnie najtrudniej jest gdy sa organizowane urodziny innych dzieci, i
rodzice przynoszg poczestunek, ktéry moje dziecko nie moze spozywac bo wiemy ze
bedzie zaostrzenie choroby. Oraz uswiadomienie rodziny ze niektére produkty
niemoéwiony wystepowac w diecie dziecka z AZS. U nas AZS jest na podiozu alergicznym.

Daje rade

Codzienna pielegnacja skory, analizowanie sktadu i pochodzenia produktéw, codzienna
suplementacja witamin podnoszace odpornosc, czeste infekcje gérnych drug
oddechowych, obawa przed podaniem czegos nowe do jedzenia

Ciegle trudne pytania o wysypke lub o sposéb karmienia, uwagi, niepotrzebne rady

Stres, niepokadj

Ciagte wizyty u alergologa i dermatologa. W pracy musze sie zwalnia¢ albo kombinowac.

Duzo osdb nie wie o tym ze to AZS i tak patrze na dziecko jak by u niego skaza

Brak zrozumienia, zarzuty, ze nie dbam o dziecko

Wykluczenie spoteczne, ciggle ograniczenia
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Nieprzespane noce z powodu $wigdu ( w rezultacie niewyspanie rodzicow i dziecka ),
rezygnacja dziecka z aktywnosci sportowych ( pot powoduje silny Swigd) planowanie
positkow dla catej rodziny z uwzglednieniem alergii pokarmowych dziecka, dbanie o
higiene dziecka, ktére odmawia kapieli z powodu swiadu i pieczenia skory

Rezygnacja z basenu, dtugich kapieli, nocne drapanie

A

Kontrola jedzenia, sSrodkéw do prania, kapania itp.

Pytania otoczenia o zdrowie dziecka/pouczanie/dawanie dobrych rad.

Z ttumaczeniem sie rodzinie, ze dziecko nie moze sie moczy¢ w basenikach w lecie, bo
poéiniej cierpi ono i my. Brak zrozumienia.

Najbardziej utrudniajg codzienne funkcjonowanie nieprzespane noce.

Zakupy, dieta, przygotowanie positkdw, rezygnacja z wielu aktywnosci, uswiadomienie
dziecka, pilnowanie i przewidywanie zagrozen

Trudno stwierdzic

Ciggte ttumaczenie dlaczego:

-on sie drapie

- on ma zmiany na buzi ciele

- jest taki nerwowy, drazliwy, ptaczliwy

- czegos$ nie moze uzywag, jesc

Raczej to kwestia alergii i problem z dostosowaniem diety w panstwowym ztobku...

Wytapanie co powoduje ze stan skory sie pogarsza.

Opinie inn6ch

Ttumaczeniem czego dziecko nie moze jes¢, nie dla kazdego to jest zrozumiate chociaz
podaje konkretne produkty.

Nikt nie potrafi wdrozy¢ odpowiedniego leczenia.

Nie mialam trudnosci

W przedszkolu dziecko musi siadac z dala od swoich rowiesnikow w czasie posilkow. Musi
przynosi¢ swoje posilki i patrzy jak inne dzieci jedz3 stodycze. Gdy s3 imprezy rodzinne
zawsze moje dziecko jest omijane bo nic nie moze zjes¢. Ciezko znalez¢ odpowiedniego
specjaliste a jak sie juz znajdzie to kolejki s3 ogromne

Dostep a raczej jego brak fachowej opieki w matym miescie

Dziwne patrzenie os6b z zewnatrz,

zarwane noce

Ciggta pielegnacja, obawa o skdre, rezygnacja np z basenu, zawsze nosimy wiele
specyfikow do smarowania

wszystko jest problemem

Pytaniami czy to nie zarazliwe
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Przy duzej liczbie dzieci panie w przedszkolu nie sg w stanie zawsze pamietac i uzywaniu
przyniesionego przeze mnie mydta i chusteczek mokrych, syn czesto wraca w
pogorszonym stanie. A poza placdwka najtrudniej jest rozmawiac z rodzing, ktéra czasem
zdaje sie uwazad, ze stan skory syna jest wynikiem naszych zaniedban, daje mnéstwo
porad, nie znajac tematu, podwaza leczenie i kompetencje lekarzy

Wiekszos¢ z rodziny (babcie, dziadkowie, ciocie) nie rozumiejg powagi tej choroby (corka
dodatkowo ma alergie) Mysl3, ze posmaruje kremikiem i bedzie ok, albo dziwig sie czemu
jeszcze nocy nie przesypia i poréwnujg ze swoimi dzie¢mi - pewnie nie najada sie. Czesto
tez dziwnie sie spogladali np na jej rece czy wysypana, podrapana buzie

Dziecko chce samodzielnie sie smarowa, ale gdy robi to catkiem samo, nie smaruje sie
wszedzie lub smaruje sie niewystarczajaco i jest to zrédto konfliktéw na linii rodzic-dziecko
i przyczynia sie do frustracji i niepotrzebnego zwiekszenia czestotliwosci konfliktow (2x
dziennie ,,walka” o smarowanie, proszenie dziecka o to, pilnowanie go lub naktanianie do
smarowania przez rodzica, wymyslanie nowych metod na smarowanie, ostatecznie
smarowanie przez sen, bo dziecko sie nie daje posmarowac).

,Pilnowanie” partnera, by rowniez smarowat dziecko, przestrzegat zasad typu szybka
kapiel, unikat podawania niektérych produktéw. Przyczyna frustracji w zwigzku ze
wzgledu na inne zachowania partnera wobec dziecka w zwigzku z chorobga (wiekszy ,luz”,
odpuszczanie niektorych rzeczy, co prowadzi niekiedy do nasilenia zmian).

Kupowanie wielu drogich produktéw (kremy, balsamy, zele pod prysznic itp.) i
testowanie, co dziecku sie sprawdzi, niekiedy strata pieniedzy, bo cos sie nie sprawdza
albo uczula.

Rezygnowanie z niektérych przyjemnych aktywnosci, np. czestego wychodzenia na basen,
kapiel dziecka w pianie w wannie.

Dobieranie jedzenia .

Nieche¢ dziecka do regularnego smarowania ciata.

C

Tak jak wspomniatam wczesniej

Rézne

- Patrzenie na codzienny dyskomfort dziecka

- wydawanie pieniedzy na drozsze emolienty (zwykle drogeryjna ptyny i kremy s3 znacznie
tansze)

- szukanie odpowiedniej pielegnacji przez wiele miesiecy
- spedzanie czasu na szukaniu informacji o AZS
- szukanie lekarzy specjalistow

Codzienne ptacze przy kremowanii, drapanie w nocy,

Ciagle drapanie, rézne choroby skérne

Choroba pochlania mnostwo pieniedzy, co jakis czas musze zostawiac mlodsze dziecko by
isc na oddzial do szpitala na kilka dni. Ciagle uwazamy na to co podajemy dziecku, dom
musi byc dosyc sterylny.
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Codziennie smarowanie, uwazanie na to co je, odpowiedni ubior

Z ciggtym stresem zwigzanym z niepewnoscia i wiecznymi domystami, znakami zapytania
w gtowie. Obawa przed silna reakcja alergiczna szczegdlnie gdy nie bedzie mnie w poblizu.
Z niekompletnym zrozumieniem ze strony lekarzy oraz niekiedy z ich przedmiotowym
traktowaniem brakiem wyjasnienia, rozeznania, brakiem leczenia catosciowego a jedynie
doraznego.. Z trudnosciami w dobieraniu diety dla dziecka. Oraz z codzienna pielegnacja
ktérej dziecko nie lubi

Nieprzespane noce przez co dziecko zostaje w domu zamiast iS¢ do przedszkola i cieszy¢ sie
dziecinstwem.

Pielegnacja dziecka ...ttumaczenie ze dziecko ma sie nie drapaé

Pilnowanie stanu skory, zmian na bodzce srodowiskowe czy alergeny kontaktowe,
szczegllnie gdy dziecko jest w ztobku/zostawione u krewnych.

Wizyty lekarskie w innym miescie, ktére zmuszajq do zwolnienia lekarskiego w te dni.
Dostosowanie lekéw do matych dzieci (np. Protopic dla dzieci od 2r.z).

Brak catosciowego podejscia do AZS, brak w naszej klinice jednego lekarza prowadzacego
do pacjenta.

7 7 7

Brak dostepu do dermatologa na NFZ, prywatny dermatolog zamiast szukaé Zzrédta
przepisuje statusu, brak jednej sciezki postepowania

W przedszkolu nie spotykamy sie ze zrozumieniem alergii pokarmowych jakie dziecko ma.
Dyrekcja wychodzi z zatozenia ze to nasz problem, nie ma mozliwosci dostosowania
jadtospisu do alergii syna.

Syn na szczescie ma swoje mydto i krem w przedszkolu. Moze swobodnie z nich korzystacé.

Czesto jednak sam widzi ze inne dzieci nie muszg korzystac z innych kosmetykow i nie
chce uzywac wtasnych zeby nie odstawac od grupy. Czasem musimy go 'zmuszac' do
smarowania czy mycia sie w atopigo (wolatbym uzywac¢ mydta jak siostra i nie musiec sie
smarowac). Jest to trudna walka ktéra ciagle sie powtarza.

Przestrzeganie diety w przedszkolu, odmowa dziecku w zwigzku z choroba

Patrzenie sie pod katem zainteresowan dziecka czy mu nie zaszkodzg.

Nasza corka nie chodzi do przedszkola/ztobka- jest wytgcznie pod nasza opieka. Brakuje
odpowiedzi we wczesniejszych pytaniach.

Co do trudnosci to najwiekszymi sg brak dostepu do najnowszych badan medycznych,
brak wiedzy skad sie bierze choroba i jak jg skutecznie pokonac¢. | przedewszystkim brak
dobrych specjalistow- w naszej okolicy najlepsza dotychczas rada od lekarza byto "pani
sobie fora poczyta".

Najgorsze jest opanowanie Swiatu. Juz zaleczone zmiany s3 dalej rozdrapywaneci koto sie
toczy od nowa...

Bezradnos¢ bo czasem chce sie pomac ale trzeba czasu na zaleczenia

Nieprzyjemne spojrzenia obcych oséb , kiedy dziecko sie drapie bo go swedzi skéra

DZIECKO NIE CHODZI DO PLACOWKI. WYBRAtAM LOSOWE ODPOWIEDZI PONIEWAZ NIE
DA SIE INACZE).

Dostepnosc lekarzy , dieta - zrozumienie i zaakceptowanie przez otoczenie, ze dziecko ma
ograniczenia Zywnosciowe.
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Jeszcze takich nie miatam

Wyjscie na plac zabaw wszyscy sie patrza jak cérka wyglada na twarzy i rekach

Ttumaczenie wszystkim ze AZS nto ciezka choroba

Organizacja czasowo tak aby plan dnia i wszystkie zadania zostaty zrealizowane.
Nieustanne smarowanie. Ciezki dostep do lekarza. Okropny dostep do szpitali. Wieczna
walka o pieniagdze na leczenie.

Tlumaczenie ludziom co to za choroba co moze czego nie. Ciagla pielegnacja skory,
upominanie kogos jesli sie tego nie trzyma. Tlumaczenie rodzenstwu czemu maly czegos
nie moze. Tlumaczenie malemu ze czegos nie moze.

Ttumaczenie otoczeniu stanu skory dziecka.

Przede wszystkim musi nosi¢ rekawiczki bo zaraz ma rany na raczkach , a jest bardzo
chetny do zabawy. Czesto ma bandaze na stopach bo ma ciezko gojace sie rany. Musi nosi¢
bielizne tylko bawetniang . Specjalne jedzenie bez mleka i jajek. Jest ciezko z produktami
dla takich dzieci alergicznych i z AZS.

Wszelkie aktywnosci z ktorych moga korzystac zdrowe dzieci dla nas s3 problematyczne,
bo nie wiemy jak nasze dziecko zareaguje i jakie bed3a konsekwencje skérne.

Zxx

Xyz

Ze wzgledu na astme oskrzelowg i konieczno$¢ podawania lekéw wziewnych w przypadku
dusznosci/trudnosci w oddychaniu dostalismy odmowe od panstwowych przedszkoli,
corka musi uczeszczac do prywatnej placowki, w ktérej panie opiekunki zostaty
poinstruowane i chetnie pomagaja, nawet w trudniejszych sytuacjach.

Uswiadomienie dziecku, Zze niestety ma ograniczenia i nie jest jak inne dzieci

Sucha skora

Sktonna do podraznien
Swedzenie

Ciagle nawracanie ran

Restrykcyjna dieta z powodu karmienia piersig dziecka alergika

Najtrudniejsza jest u nas alergia na jajko i roztocza ktdra, brakuje nam specjalisty, ktory
ma bardziej holistyczne podejscie, obecnie konsultujemy: alergia -alergolog, skora -
dermatolog

Trzeba pamietac zeby zawsze byt zapas emolientow, rowniez w ztobku. Czasami widac¢, ze
np zapomnieli posmarowac buzi przed wyjsciem na spacer. Regularne namawianie na
smarowanie, co przy buncie dwulatka nie jest proste.

Na poczatku zycia cérki rodzina w ogdle nie rozumiata, ze corka nienawidzi sie kapac, ze
czynnosci pielegnacyjne zajmuja bardzo duzo czasu. Teraz, jak cérka jest starsza to jest
tatwiej.

Zadnymi

Wzrok innych rodzicéw oceniajacych...
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ciaglym zastanawieniamie co moze pogorszyc stan skory

Choroba na razie jest tagodna.

Podejmowanie decyzji czy dziecko moze wzigc¢ udziat w jakiejs aktywnosci ktéra moze
pogorszy¢ stan skéry. Tflumaczenie opiekunom wszystkich procedur jesli dziecko spedza
noc poza domem. Ttumaczenie dziecku czemu musi te wszystkie procedury stosowac.

Brak brania pod uwage potrzeb mojego dziecka

Koszty leczenia
B4l i wyglad skory pomimo leczenia
Koniecznosc ograniczania takich aktywnosci jak np. basen

Znalezienie specjalisty

Przedszkole organizuje aktywnosci w ktorych nie zawsze moze uczestniczy¢ dziecko

Odlegte terminy diagnostyczne. Brak wystarczajacej ilosci specjalistow. Brak szerszego
spojrzenia na problem.

Trudnos¢ w otrzymaniu wiedzy jak moge pomac, wyboru jaki lek, emolieny jest najlepszy
dla mojego dziecka, trudnos$¢ w utrzymaniu diety i dziecka.

Nieprzespane noce - szczegdlnie w okresie zaostrzenia. Brak spdjnego planu leczenia
wsrdd lekarzy specjalistow.

Dziecko nie lubi my¢ smarowane a mimo to musi

Nie korzystamy z basenu, ciezko nam gdzies wyjecha¢, nie mozemy miec zwierzaka

Najwiekszym problemem jest swiad i ptacz po kapieli i podczas smarowania

Rodzina jest najgorsza, bo mowig, ze wymyslamy, nic im nie jest

Brak odpowiedniej pomocy. Ciggle trudno zdiagnozowac przyczyne azs

W przedszkolu nauczyciele nie chcg smarowac dziecka przy zaostrzeniu azs

Czesto dzieci sie Smiejq ze corka ma tany na raczkach i nozkach. Dlatego tez nie chce
chodzic na lekcje w-f

Ograniczanie niektérych zabaw/aktywnosci; wyttumaczenie, ze drapanie jeszcze pogarsza
skorke

Nie kazdy nauczyciel réznie to, ze dziecko nie moze sie denerwowaé, nie moze sie zagrzac,
nie moze dostac cukierka z pszenica czy jogurtu z mlekiem bo kiedys tak rodzicie nie
wymyslali. Ale na szczescie mtodsze nauczycielki nie maja takiego postrzegania choroby
corki. Niestety, przez ataki AZS omijaja ja atrakcje dla dzieci w przedszkolu.

Latem nie moze nosi¢ krétkich spodenek bo ciaggle sie drapie,
W kapieli rowniez sie drapie,
Ptywanie w basenie rowniez jest klipotliwe

Pielegnacja skory.
Slady po drapaniu, gdy rozbiera sie na basenie sa widoczne i zwracajg uwage oséb
dookota.

Ojciec dziecka robi wyrzuty, ze,Zle pielegnuje skére dziecka

v/ebankieta Strona 912 11



Byto mndéstwo nieprzespanych nocy, teraz z czasem trafiajg sie pare dni w miesigcu gdzie
synek sie co chwile budzi i drapie catg noc ale no jak wiadomo raz jest lepiej raz gorzej, na
obecna chwile najwieksza trudnoscia to s3 positki, ttumaczenie
rodzinie/znajomym/dzieciom Ze on tego nie moze,tego tez nie.Kazdy jednym uchem
wpuscit drugim wypuscit ale kazdy juz z czasem sie "nauczyt"

Syn ma bardzo tagodny przebieg, wiec w zasadzie nie sprawia to zadnego problemu

Nie chce ciagle dziecka smarowac sterydem, szukanie odpowiednich masci i Srodkéw
rowni3z bywa uciazliwe. Duzo czytam, ale mam wrazenie ze wcigz nic nie wiem.

Ciezko mi wyttumaczy¢ dziecku ze musi powstrzymac sie od drapania skéry, bo to
pogarsza stan

Musze ubiera¢ dziecko tak zeby nie miato mozliwosci sie drapac,poniewaz robi sobie
rany.Ludzie z otoczenia ciggle zadajg pytania co sie dzieje ze skéra u dziecka.Mam
wrazenie ze uwazajg ze odpowiednio o t3 skore nie dbam.

Brak zrozumienia, ze dziecko musi korzystac z konkretnych kosmetykow

Przed nami dopiero pojscie do przedszkola ale boje sie ze Panie zapomna o diecie albo nie
posmaruja syna kremami, nie bede pamietac o spexjalnym mydle

Poczucie winy, ze robie cos zle, skoro dziecko tak bardzo sie drapie. Ciggte myslenie, czy
moze powinnam kupi¢ inny krem, wykluczy¢ cos$ do jedzenia, zeby byto lepie;j.

Inne potrzeby higieniczne w placéwce (np. moje dziecko nie moze uzywa¢ standardowego
odkazania rak).

Pielegnacja skory

Trudne jest powstrzymanie drapania dziecka i dieta eliminacyjna

Brak zrozumienia, bo to "tylko azs"

Ttumaczenie ze rozdrapane nogi nie sg przejawem na tle nerwowym tylko
prawdopodobienstwem AZS. Robi to w nocy przez sen

Z uporem w organizowaniu przez przedszkole zabaw sensorycznych z uzyciem produktow
trigerujacych skadre, bo tansze. Z brakiem zrozumienia i alternatywy przy oferowaniu
wszystkim pozostatym dzieciom w grupie malowania twarzy farbkami z marketu.

Pilnowanie diety podawanie lekéw
Smarowanie

Ttumaczenie ze smarowac trzeba
Ptacz

Drapanie

Przedszkole nie chce naktada¢ emolientow, musimy rezygnowac z zajec¢ sportowych ze
wzgledu na reakcje skéry na pot

Martwie sie, ze w przedszkolu nie zostanie posmarowana emolientami

Zaswiadczenia. Teraz jesy dobrze ale.poczatki byty trudne.

brak snu zwigzany z nocnymi wybudzeniami

Trudnosciami tego bym nie nazwata, ale to codzienna pielegnacja ktéra zajmuje nie mato
czasu oraz pilnowanie aby nie jadta nasilajacych produktéw
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Z edukacjq bliskich i szkoty ze AZS to nie wymysl rodzica a powazna choroba . | ze trzeba
dbac o kazdy czynnik w zyciu dziecka od emocji po to co ubierai je .

Czesto trzeba odmawia¢ dziecku réznych aktywnosci poniewaz gdy sie np spoci to
wszystko swedzi i nie mozna tego opanowac, pdzniej sy nerwy przez drapanie i zawsze
konczy sie ptaczem

Brak uwag

Dobiera¢ emolienty, pamietac o regularnym smarowaniu

Syn miat sgczace zmiany na dtoniach, ciezko byto nam odmawiaé mu zabawy w
piaskownicy, na placach zabaw.

Gtéwnie wyzwania z dieta

Brak bawetnianej odziezy jest przeklefistwem. | wszechobecna chemia niewspomne o
hemocznych odswiezaczach powietrza

Czasem $wiad jaki ma corka jest ciezki do zniesienia i powoduje wiele frustracji ze strony
dziecka.

Nie wiem

Brak wystarczajgcej ilosci regenerujgcego snu, trudnos¢ w akceptacji tego, ze go swedzi i
czasami niewiele pomaga to, co stosujemy.

Musze duzo czasu poswiecaé dziecku niemoge wszedzie z nim jezdzi¢ uwazac na stonce

Odpowiedni dobdér aktywnosci, ttumaczenie sytuacji dziecku, codzienna terapia
emoliecyjna, dbanie o prawidlowg diete, ttumaczenie rodzinie i znajomym czego wolno, a
czego nie

Niedouczenie ze strony lekarzy POZ pediatréow

Ograniczenia zwigzane z aktywnoscig typu basen

Nieprzespane noce, spore wydatki, stres, irytacja. Dziecko sie meczy i jako rodzic ciezko
jest na to patrzeé. Codziennie sie zastanawia¢ co moze szkodzi¢, jak pomoc, czego unikac.
Przy tym nie ma spokoju, nawet jak jest lepiej to zaraz moze by¢ gorzej. Pojawia sie strach
przed kolejnym nawrotem. Jest sporo wyrzeczen, niektorzy tez nie rozumig sytuacji co
dodatkowo utrudnia codzienne zmagania. Ktétnie w domu o zbyt lekcewazace podejscie
do sprawy

Brak empatii ze strony otoczenia

Dziecko nie moze np. Przygotowywac z resztg rodziny ciasta na pierniki (klasyczny) bo stan
skory dtoni tak sie pogorszy, ze przez nastepne kilka dni dziecko bedzie miato silny swiad

Prébowac przettumaczy¢ dziecku co mu szkodzi i co bedzie lepsze

Musze wiecej poswiecaé czasu choremu dziecku niz innym

Smarowanie ciata .

Wzrok obcych na to jak aktualnie wyglada dziecko

Rany na rekach i nogach - jesli ktos nie ma do czynienia z AZS nie wie co to jest, dzieci w
przedszkolu pytaja co to jest
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Cierpienie dziecka

Konieczne ograniczenie kontaktu z produktami powodujgcymi zmiany skérne w tym
zabawy w piaskownicy, farby, modelina co przektada sie na rozwdj dziecka

Brak akceptacji kucharki przedszkola diety dziecka ktéra ma wptyw na skore oraz na
alergie jakie mamy i w objawach i w badaniach

Nie pozwalaja smarowa¢ dzieci w trakcie pobytu, skdéra po przedszkolu jest bardzo
wysuszona

Zdecydowanie najczesciej spotykam sie z niezrozumieniem potrzeb mojego dziecka z AZS
ze strony rodziny, ktéra czasami sie nim opiekuje, kiedy jestem w pracy. Niestety nie
stosujq sie do tego o co prosze, zwtaszcza jesli chodzi o kwestie zywieniowe.

Stres zwigzany z nasilaniem sie objaiww

Brak checi pomocy ze str ztobka, przedszkola .

Koszty leczenia, brak holistycznego podejscia lekarzy do choroby,

Dostosowanie diety

Nie dotycxy

Problemy z ubieraniem sie i doborem ubioru

Tak jak pisatam wczesniej - dieta. Synek jest w specjalistycznym przedszkolu, ktére
rozumie takie stany i przestrzegana tam jest restrykcyjnie dieta

’

Ogromny $wiad, rany na catym ciele, wstyd dziecka przed krétkim rekawem, przed
krotkimi spodenkami. Im jest starszy tym bardziej wstydzi sie swojego ciata

Aktualnie nie mamy takich probleméw

Zawsze musze przypominac¢ opiekunkom w przedszkolu ze nie moze jes¢ lodéw , gofrow,
gdy ida na spacer latem i do lodziarni. Musze przypominac zeby pilnowali aby cérka nie
biegata boso po trawie i wsrod kwiatow .

Brak skutecznego sposobu na swiat nocny. Marudne i nie wyspane dziecko w ciggu dnia .
Brak sity do codziennych czynnosci.

Ttumaczenie innym, Ze to nie choroba zakazna, czy zaniedbanie higieniczne ale gtéwnie
bunt dziecka co do pielegnacji i leczenia i jego ciggte drapanie sie do krwi

Niemoznos¢ postania do zlobka co zmusito mnie do opdznienia powrotu do pracy. Obecnie
korzystamy z niani co jest bardzo drogie

Utrzymywanie diety

Mylenie AZS i sladow po drapaniu z innymi chorobami skornymi, np. zakaznymi. Problemy
ze snem w nocy dzieci i nas rodzicow. Przebodzcowanie, nadpobudliwosc dzieci

Przygotowanie positkow

Brak dodatkowych srodkéw pozwalajacych utrzymac higiene, ktora jest szczegolnie wazna
dla AZS

Wizyty lekarskie i niezrozumienie, wiele godzin na smarowaniu i ttumaczeniu

v/ebankieta Strona 942 11



Nocny sSwiad, przedszkole mam super smarujq dziecko masémi i nie robig problemu.

Dostep do specjalistdw majacych szersze pojecie o AZS

Trudnosci zycia dnia codziennego. Najgorzej kiedy rany dziecka sg otwarte badz wystepuja
juz naturalne przykurcze spowodowane ranami...

Najgorsze jest patrzenie jak dziecko sie drapie jak opetane, a my jako rodzice niewiele
mozemy zrobi¢.

Nie moze chodzi¢ na basen, bawi¢ w piasku. Zauwazytam ze nie myjac dziecko wszystko
goi sie samo.

Drogie pieluszki. Drapanie w nocy. Sprzeciw przy przebieraniu

Dieta, nieprzespane noce

Powstrzymanie drapania podczas czynnosci higienicznych tak zeby niedopuscic do
powstania ran. Problematyczne i dtugotrwate usypianie dziecka. Budzenie sie dziecka z
przerazliwym ptaczem. Ograniczenie kontaktow spotecznych.Problemy z dtuzszym
skupieniu uwagi dziecka.

Nadpobudliwos¢, ogdlne rozdraznienie z powodu swigdu, trudnosci z koncentracja, czesto
nie moze chodzi¢ na basen, a bardzo lubi wode

Uwazac na diete i czystos¢ pomieszczen, w ktdrych przebywa.

Brak informacji o komplementarnym leczeniu od lekarzy

1. Zabiegi pielegnacyjne
2. Rezygnacja z niektorych aktywnosci dziecka

3. Rezygnacja z dalekich wyjazdow ( dyskomfort dziecka, brak nalezytej opieki, pomocy
medycznej)

Nie mozemy chodzi¢ na basen, ludzie patrza na syna jakby byt trendowaty

jest tego sporo gtownie dotycza dyskomfortu funkcjonowania z AZS i SA a takze
Aspergerem ktore ma nasz syn ale jakos prébujemy.

Odizolowanie od alergenéw.co wolno czego nie wolno

Chyba najtrudniej jest mi odmawiaé czegos co jest zabronione w zwigzku z chorobg, np
jakis produktéw zywieniowych. Bo inni moga a ja nie...

Pilnowaniem by sie nie zadrapato przy zaostrzeniu choroby

Brak poki co.

Dziecko ciggle sie drapie, co utrudnia latem zabawy w piasku. Rany trzeba ciggle czyscic po
Czym znowu s3 zadrapowane

Znalezienie pokarmow ktdre sg przyczyna azs

Ludzie boj3 sie ze to zarazliwe

Brak zrozumienia i wsparcia

Jedyne problemy wynikaja z aplikowania kreméw i emolientéw

wszystko trzeba przeorganizowac pod dziecko
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Walka z dzieckiem o kazde posmarowanie skory, prosby o nie drapanie, o zazywanie
lekow

Xx

Telefony ze skargami ze szkoty. Czestowanie dziecka stodyczami, gdy prosze o to by tego
nie robi¢. Nadpobudliwos¢.

W okresie zaostrzenia czesto musiatam ttumaczy¢ innym dzieciom i rodzicom dlaczego
moje dziecko nosi bandaze na raczkach (comfifast). Trudnoscig byto dbanie o czystosc ran.
Wyzwaniem jest tez ciggle ttumaczenie bliskim, np. dziadkom, ciociom, itp, ze stodycze
pogarszajg stan skory.

Pytanie ludzi obcych jak i rodziny co to jest
,Doradzanie” i diagnozowanie przez w/w osoby
Szukanie lekarzy prywatnie co wigze sie z kosztami

Zwrocono mi uwage ze dziecko jest drazliwe, wyttumaczytam, ze duzo czynnikdw moze
powodowac dyskomfort, swiad, czasem nawet bol. Ustyszatam ze przesadzam.

brak wiedzy wiekszosci lekarzy, bagatelizowanie przez nich probleméw, nie leczenie
przyczyn tylko ciggte zaleczanie i gaszenie pozaréw

Trudno powiedzie¢

ze wzgledu na alergie zmuszeni jestesmy wykluczyc dziecko z pewnych aktywnosci, ze
wzgledu na azs musimy uwazac na niektore miejsca, typu basen, park trampolin, gdzie
czystosc nie jest wzorowa

Z dopilnowaniem przez kadre tego co dziecko spozywa w przedszkolu

Dobraniem kosmetykow dla zdrowia dziecka

Pilnowanie diety, ciggta pielegnacja emolietnami. Pilnowanie czy aby na pewno nie zje
wypije czegos czego nie moze. Strach przed pozostawieniem dziecka z kims$ innym. Ciggte
dopytywanie lekarzy co mozna Jeszce zrobi¢ by pomdéc maluszkowi. Brak wsparcia

Prosba o smarowanie emolientem byta problemem

Jedzenie w ztobku oraz mleko zastepcze. Nocne wiercenie, drapanie sie.

Dziecko buntuje sie przeciwko koniecznosci nieustannej pielegnacji skéry, mimo iz
dostrzega skutki wszelkich zaniedban w tym zakresie. Nie znosi smarowania ciata, ani
lepkosci skdry po natozeniu masci. Obecnie jest jeszcze w wieku przedszkolnym, stad nie
przejmuje sie zmianami skérnymi w obrebie rak czy nég. Wiem jednak, ze kiedy podrosnie
bedzie to miato dla niej (dziewczynka) ogromne znaczenie. Nie chce by kiedykolwiek
spotkata jg przykros¢ z tego tytutu. Problemem jest rOwniez przestrzeganie diety -
szczegllnie w placéwce przedszkolnej. Mam bardzo ograniczony wptyw na to co faktycznie
spozywa moje dziecko w przedszkolu, i przektada sie to na stan jego skdry. Chociaz dziecko
potrafi juz rozpoznawac produkty, ktérych nie moze spozywac, lub moze jedynie w
ograniczonych ilosciach nie sposéb wymagac od niego by byto w stanie zachowa¢ wiecej
rozsgdku niz dorosli. Chciatabym nie musie¢ podawac dziecku codziennie lekéw, stawia¢
sztywnych granic co do spozywanych produktéw. Z uwagi jednak na stosunkowo tagodny
przebieg AZS nie mamy powodu do narzekania.

Panie w przedszkolu sg na biezgco informowane o stanie zdrowia cérki. S3 pomocne przy
koniecznosci podawania lekow.
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Alergia zywieniowa

Zapewnienie mu odpowiedniego wsparcia

Ogromnymi kosztami

Nie mierzyliSmy sie z zadnymi trudnos$ciami w tym wzgledzie

Z wieloma

Boje sie ze corka nabierze kompleksow gdy caty czas od sgsiadow lub obcych ludzi styszy
"ale ma brzydka cere" , "co ona ma na twarzy?" Itd

koszty lekow

Ciggta czujnos¢

Swiad

Musze szukad rozwigzan sama. Brak wsparcia/niewiedza ze strony lekarzy. Niektore formy
terapii sg drogie. Wymagaja duzych naktaddéw finansowych i tak naprawde nie ma sie
pewnosci czy nastapi poprawa

koniecznosc¢ terapii, koszty, czas

Wiasny katering do przedszkola, codzienne gotowanie i organizacja positkow, stata
kontrola stanu lekéw, logistyka zatatwiania recept, zamawiania lekéw, aplikowania
zgodnie z wytycznymi lekarza. Brak odpoczynku od choroby, nieprzewidywalnos¢
zaostrzania zmian skérnych.

Bardzo duzo ludzi nie wie co to jest AZS. Pamietam sytuacje ktéra miata miejsce z rok
temu na placu zabaw, gdzie syn sie bawit z chtopcem w jego wieku a matka tego chtopca
kazata mu sie przestac z nim bawi¢ z powodu tego ze syn miat podrapane rece i buzie.
Ciezko wyjasni¢ takim rodzica ze to nie jest zarazliwe

Na razie takich nie mam

Uporczywy $wiad, trudny do powstrzymania.
Positki w towarzystwie. Musze pamietac o zabieraniu positkdw ze sobg tak aby dziecko

miato co je$¢ podczas wizyt u innych. Trudnos$¢ z wyttumaczeniem dziecku dlaczego nie
moze jes¢ pewnych rzeczy.

Brak skutecznego leczenia, brak lekow

Nieprzespane noce, trudny dostep do lekarzy, niezrozumienie w otoczeniu

Nie kazda placéwka chce przyja¢ takie dziecko alergiczne do przedszkola

Nieustannie musze ttumaczy¢ innym czemu skora dziecka tak wyglada i ze jest leczone ale
ta choroba jest nie uleczalna i stan skory jie Swiadczy ze dziecko jest zaniedbywane

Ttumaczenie innym co to za choroba.

W przedszkolu zapewnienie odpowiednich srodkéw do mycia.

Organizacja diety

Brak trudnosci

Adrfggg

Brak zrozumienia w rodzinie odnosnie jego choroby.
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Kiedy dziecko jest w swojej groupie znajomych i podawane s3 produkty wywotujgce AZS i
syn musi odmowic. Jest strasznie ciezko na to patrzec

Ciggte ttumaczenie sie, ciggte pogadanki z dzieckiem, ze musi sie smarowac - dodam, ze nie
cierpi smarowania czymkolwiek.

Choroby wspdtistniejgce typu astma, czeste zapalenie oskrzeli ptuc

Kiedy nie jest pod mojg opieka nie mam kontroli and tym czy Jej skéra jest odpowiednio
zadbana, czy jest smarowana tak czesto, jak powinna. Nie moge pozwoli¢ sobie na
rezygnacje z pracy zeby tego dopilnowac codziennie

Nie ma zadnych

Nawet nie wiem, gdzie zacza¢ wyliczanie. Ta choroba na poczatku spowodowata ogrom
problemédw.

Dla mnieni dziecka najwiekszy problemy brak snu lub zaburzony sen

Dojazdy do lekarzy

Ciggta podwyiszona uwaznos¢ na odpowiednia pielegnacje skory.

Stres zwigzany z rozszerzaniem diety i potencjalnymi reakcjami alergicznymi. Nieustajace
niewyspanie - dziecko wybudza sie nieraz kilkanascie razy w ciagu nocy, $pi bardzo
niespokojnie.

Codzienne kapiele.

Koniecznos¢ cdbania o ciggtos¢ przyjmowania lekow, zdobywanie recept na leki i mleko
Nutramigen.

Poszukiwanie idealnych preparatéw do pielegnacji (emolienty), sprawdzanie coraz to
nowych, kolejnych marek i produktow. Lek przed wyjazdem np. na wakacje czy za granice -
obawa o nagte zaostrzenie AZS, brak odpowiednich lekéw, masci, dostepu do lekarza.
Brak odpowiedniej opieki specjalistycznej, wizyty u dermatologow, alergologow na razie
bez przetomu.

Zycie w przewlektym stresie.

Nikt nie chce przyjmowac AZS jak chorobe, za kazdym razem stysze j3 jq jakas nie dobra
mama i co$ nie to podaje matemu z jedzenia.

Wiele rzeczy musimy sobie odmawiac. Nie mozemy jezdzi¢ w rézne miejsca ale jesteSmy
do tego przyzwyczajeni cho¢ czasem jesg ciezko

Znalezienie odpowiedniego ztobka o przedszkola trwato, 5 placéwek odmowilo przyjecia
dziecka. ZnalezliSmy na szcze$cie odpowiedzialna placowke.

Ograniczenie réznych zabaw np. przy kontakcie z plasteling itp.

Ttumaczenie ze nie jedzenie produktéw to nie méj wymyst

Nie moze wszystkie robienia jesc

Dostanie sie do lekarza w sytuacji, gdy akurat dziecko pilnie wymaga konsultacji lekarskiej.

Czasem ciezko jest zorganizowa¢ przyjecie dla grupy dzieci gdzie wystepuje alergia oraz
AZS. Nawet bywa tak ze w czasie zaostrzenia zmian zwykly spacer jest ciezki Czasem czuje
sie nie zrozumiana.

X
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Ttumaczenie dziecku ze np nie moze kapac sie w réznych kolorowych ptynach kulach do
kapieli i tego typu

Ciezko patrzec jak dziecko cierpi na te samg przypadtosc co ja. Wiem co przechodzi i czuje
sie winny jego cierpieniom.

Najtrudniej jest wytkjmaczyc dziecku na zakupach dlaczego nie moge kupi¢ mu zwykiej
czekolady albo latem lodéw

Wielokrotnie prositam, aby dziecko w przedszkolu byto smarowane emolientami, niestety
czesto opiekunowie o tym zapominajg. Podczas niektérych zabaw przedszkolnych dziecko
jest wykluczone z brania udziatu.

Utrzymanie diety i higieny otoczenia

Ciggty swiad ktory przeszkadza nam w normalnym funkcjonowaniu np.zabawa na placu
zabaw spotkania z ludzmi

Nawracajgce zmiany skérne. Szkoda mi bardzo syna bo wiem po sobie jakie to bywa
meczace

Ograniczenia w diecie nie rozumiane w przedszkolu

Ciggle ttumaczenie rodzinie ze dziecko nie moze jesc stodyczy, chipséw

Poczatki byty bardzo ciezkie skora byta cata jak skorupka

Czesto zarzucano mi ze nie potrafie zadba¢ o swoje dziecko ani go wyleczy¢ tak jakby to
byta moja wina. Stowa powinnas ,musisz itp. doprowadzaty mnie do szatu. Chore dziecko
tez daje popali¢ nie chce sie smarowac lub przestrzegac zasad ktore pozwolg mu lepiej
funkcjonowac . Swoje plany czasami trzeba przekierunkowac poniewaz pogorszyt sie stan
skory

Brak zrozumienia

Dyskomfort dziecka, problemy finansowe. Dyskusje z rodzing, ze to na pewno przez to ma
AZS i musze zrobic to i to.

Ciagle szukanie nowych emolientow. Szukanie odpowiedniego jedzenia i trzymania sie
diety. Sprawdzanie ciagle alergenéw.

Ttumaczenie gtupkami, ze to powazna choroba

Pilnowanie rodziny by nie ktamali o sktadzie jedzenia, ktére nam oferuja.

Udzielanie na pytanie obcych dla nas oséb co sie stato, upadta na rowerze? Rodzicow
chowajacych swoich dzieci zeby nie mieli stycznosci z corka,bo to moze jakas zakazna
choroba i strach przed nieznanym

Nieche¢ rowniesnikow do zabawy

Oceniajace spojrzenia/ komentarze, state marudzenie dziecka, nieprzespane noce (ze
wzgledu na $wiad), zabiegi pielegnacyjne ktérych dziecko nie znosi, koniecznos¢ czestego
stosowania steryddéw, kosztowne kosmetyki, kosztowne wizyty lekarskie, konieczno$¢
odstawiania réznych produktow

Brak mozliwosci pdjscia do ztobka, czeste wizyty lekarskie, koszty, uwazanie na jedzenie i
alergeny, trudnosci w rozszerzaniu diety, kupowanie specjalnych ubran, komentarze
innych dzieci, inne...
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Nie mam zdania

Przestrzeganie restrykcyjnej diety, nieprzespane noce (czuwanie nad drapigcym sie
dzieckiem), zmiany skdrne miejscami nadkazone, dbanie o stan skoéry (czeste
smarowanie/nawilzanie)

Brak zrozumienia ze strony innych rodzicow jak i dzieci spedzajacych czas z cérka gdy na jej
ciele wida¢ zmiany atopowe

Jedzenie przygotowywanie positkow

Ciezko mi na to odpowiedzie¢

Ciggte ttumaczenie innym, podmienianie réznych produktéw na bezpieczne

Pielegnacja, dziecko kocha kapiele a niestety musimy ich unika¢

Brak dostepu do dobrych specjalistow, pediatrzy gadajacy gtupoty ktére moga zaszkodzic.

Wyrzeczenia

Mato ludzi zdaje sobie sprawe ze azs to bardzo uprzykrzajgca zycie choroba, zwtaszcza dla
dzieci i nie rozumieja jak waine jest, aby dziecko byto smarowane emolientami itd

Drapanie

Patrzenie na bdl dziecka jest cieikie..

Nasilenie alergii

Brak kompetentnych, zaangazowanych lekarzy, ktorzy byliby w stanie pomac, brak
zrozumienia ograniczen, ktore AZS naktada na rodzine, smutek z powodu braku
mozliwosci prostego rozwigzania problemu

Brak wiedzy u lekarzy. Trudnosci ze snem, drapaniem, doborem odpowiednich lekéw.

Trudno wyttumaczyc¢ rodzinie ze dziecko nie moze czegos jesc lub bawi¢ sie farbami, tak
samo w przedszkolu, trudno wyegzekwowac zeby dziecko myto rece tylko swoim mydtem
nie dostawato pieczatek na dtonie, jakos¢ farb plasteliny w przedszkolu jest niska.

Przede wszystkim przygotowanie jedze ia mimo miliona préb ttumacze ia w ztobku wciaz
wraca uczulony. Adrenaliny trz w razie w nie chce nic poda¢. To jest ciagla walka

Daje sobie ze wszystkim rade

koniecznos¢ ttumaczenia paniom w ztobku, ze dziecku nie mozna podawac wszystkiego do
jedzenia

Rezygnacja z pracy. Ciggly stres. Niezrozumienie.

Na razie nie mamy trudnosci

Czasem musze ttumaczy¢ czemu on tak wyglada

Odpowiedni dobor srodkéw pioracych oraz emolientow

Staramy sie zeby dziecko zyto normalnie. Czasem chce cos zjes¢, a nie moze ze wzgledu na
alergie

Najgorsze jest drapanie i ptacz dziecka gdy swedzi skora.

Organizacja jedzenia do przedszkola, na wyjazdy czy imprezy rodzinne.
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Ttumaczenie rodzinie czemu syn czego$ musi unika¢ i co ma w zamian.

Organizacja pieniedzy na badania(np Alex2), czy dodatkowe leczenie/leki w razie
zaostrzenia.

Wyttumaczenie dziecku czemu czegos$ nie moze zjes¢ chociaz wszyscy maja (nie zawsze sie
da zorganizowac podobny zamiennik) i mierzymy sie z duzym rozczarowaniem.

Praca z emocjami dziecka, szukanie metod na zmiejszenie stresu.

Organizacja zajec dla dziecka- musimy znalez¢ ztoty Srodek pomiedzy tym co on chce robi¢
a co moze.

Zwiekszenie swiadomosci osob pod ktérych opieka dziecko sie znajduje gdy nas nie maw
poblizu.

Specjalna dieta i czeste smarowanie s3 wyzwaniem

Zakaz korzystania z basenu, pogtebienie probleméw skérnych ponownej wizycie.Dzieci ma
zal ze akurat jego dotyczy problem AZS

Eliminacja produktow zawierajacych alergeny , w tym jedzenie u rodziny (!) I w
przedszkolu

Ograniczenia w diecie dziecka

Nie mamy

Zywienie w placéwce, ttumaczenie objawéw, nadmierne wspétczucie

Dieta eliminacyjna;
Ciggta kontrola proszkéw, ptynéw, sktadow materiatéw, kreméw, mydet itp;

Ttumaczenie, e nie zaraza jest chyba najgorsze

Syn byt wykluczany

Niewiedza jak pomadc swojemu dziecku, nieznajomos¢ tematu wsrod innych ludzi

Drapanie, przerywany sen od poczatku, a co za tym idzie wyczerpanie psychiczne i
fizyczne; uszczypliwosci ze strony personelu medycznego i 0séb postronnych sugerujace,
2e zaniedbujemy dziecko (stan skéry mimo leczenia jest nieciekawy).

Zadnych probleméw

Zostawiam emolient do smarowania w miejscxch zaostrzenia ale personel tego nie robi

Nie zrozumienie

W remisji uwazanie, ze jest zdrowym dzieckiem bo lepiej wyglada niz wczesniej gdzie miat
czystq skore tylko pod pampersem, nie wiedzgc ile wysitku i pracy i pieniedzy kosztuje to
by utrzymac remisje

Wykluczenie

Edukacja kadry przedszkola, ze AZS nie jest zarazliwg chorobga. Corka wracata z przedszkola
smutna, ze Panie méwig, ze jest chora i powinna zosta¢ w domu. Stres nasilat jej objawy
choroby. Druga strona to edukacja rodzicéw, ktdorzy takze nie rozumieja tej choroby.

Uciazliwe drapanie i zmiany skérne

Mysle ze najtrudniejsze jest wyttumaczenie dziecku ze to co teraz robig rodzice czyli
podawanie lekdw, smarowanie i inne dziatania s3 dla jego dobra.
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Zeby uczy¢ dziecigtko by sie nie drapalo, to bardzo trudne w tym wieku :(

Specjalna dieta

Specjalna pielegnacja

Ryzyko wstrzgsu anafilaktycznego

Stres

Brak opieki do dziecka (babcie sie bojg zostaé same z dzieckiem)
Ocenianie przez obcych (czeste komentarze dotyczace stanu skéry)

Nie

Dziecko nie chce sie smarowac

Nie musze

Ttumaczenie w przedszkolu, ze dziecko ma zaostrzenie zmian i nie jest to zarazliwe

Dezinformacja

Regularna kontrolna i dbanie o skére dziecka by nie doszto do zaognien na skorze ktére
ciezko wyleczy¢

Ciggle ttumaczenie

Opinie innych, ktorzy twierdza, ze za slabo sie staram pomoc swojemu dziecku. Nie
rozumieja tej choroby. Mysla, ze stan skory dziecka jest zly przez moje niedbalstwo.

Sama robie wszystkie positki i codziennie je zanosze do przedszkola.

Pytania,co jest dziecku i niezrumienie niektérych oséb choroby i trudnosci z nig
zwigzanych

Trzeba uwazac na alergeny pokarmowe

Codzienne smarowanie skory kilka razy , marudzenie w ciggu dnia i $redni sen w nocy

AZS zwigzany z alergiami, miedzy innymi pokarmowa na kukurydze. Dziecku ciezko jest
zrozumied, ze nie moze w przedszkolu zjesc z innymi dzieémi popcornu. W okresach
zaostrzenia twarz dziecka czesto wyglada, jakby doswiadczato przemocy i czujemy ciggta
potrzebe ttumaczenia wszystkim, ze to AZS spowodowany alergiami.

Z ttumaczeniem rodzinie i znajomym dlaczego dziecko nie moze czegos zjes¢ czy dotknac

Problem z trzymaniem diety

Najgorsze jest drapanie sie dziecka w nocy.

Nieprzespane noc

Finanse to najbardziej. | logistyka podczas pobytoéw w szpitalu.

Ciezka choroba

Ogromny stres.

Bezradnos¢.

Bezsilnos¢.

Strach, ze choroba bedzie zawsze aktywna.

Ttumaczenie rowiesnikom
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Ttumaczenie dlaczego taka skéra. Wymagane zaswiadczenia lekarskie
Ciggle eksperymentu z kosmetykami

Remisje, wygaszenia i wzrost choroby jak sinusoida raz lepiej raz gorzej
Brak jednoznacznej diagnozy, rozpoznania i skutecznego dziatania

Brak przestrzegania diety

Niewiedza, niezrozumienie

Ttumaczenie innym ze to nie zarazliwe i ze leczymy to ale raz jest lepiej a raz gorzej ale to
normalne

Brak zrozumienia u innych, zwtaszcza w przedszkolu.

Brak czasu dla drugiego dziecka, stres, problem z drapaniem, funkcjonowaniem dziecka w
przedszkolu, wydatki zwigzane z leczeniem, znalezienie dobrego specjalisty, problem z
prawidtowa diagnozg i leczeniem

1. Przynajmniej jedna pobudka kazdej nocy przez swiad skory.

2. Nie moznos$¢ zabrania dziecka na zwykty basen i czasem inne miejsca zabaw dla dzieci.
3. Ograniczenie jedzenia, a co za tym idzie odmawianie dziecku wielu produktow.

4. Czeste histerie dziecka, brak skupienia.

Przedszkole nie zgodzito sie na smarowanie rak i buzi dziecka.

Przedszkole nie dostosowuje wszystkich positkéw pod potrzeby dziecka, duzo positkow
musze sama gotowac i dostarcza¢ do przedszkola.

Trudnoscia s rowniez wizyty lekarskie. Lekarze nie stuchaja co dziecku szkodzi, a co
pomaga.

Brak czasu dla drugiego dziecka.

Jakos dajemy rade

Ttumaczenia w placéwkach objawéw, brak mozliwosci korzystania z basenu.

Zdecydowanie zywienie .. Nie wszyscy w rodzinie przestrzegaja zasad

Orenice chodzimy na basen solankowy i cate szczescie bardzo nam to pomaga. Czasami
jednak woda powoduje okropny swiad, tak samo jest z kapielami w domu. Dziecko
zamiast relaksowac sie i czerpac z tego radosc to niestety cierpi.

Musimy rezygnowac z wyjs¢ do np do czesci restauracji, kawiarni, lodziarni, na baseny itp

Ttumaczenie innym na czym polega dbanie o dobrg diete, brak wsparcia od rodziny
niemieszkajgcej z nami

Stres i zmeczenie zwigzane z nasileniem choroby, ograniczenia w sposobach spedzania
wolnego czasu i trudnosé¢ wyttumaczenia dziecku dlaczego nie moze korzystac z niektérych
aktywnosci, niepokoj w czasie gdy dziecko przebywa w placéwce, rézne podejscie lekarzy
do choroby dziecka.

Przedszkole nie rozumie czestych nieobecnosci ktore s3 spowodowane praktycznie
ciggtym ztym stanem skory. Gdy corka idzie do przedszkola z dobrym stanem skéry, za
chwile on sie pogarsza tym bardziej gdy jest wsrdd przedszkolakéw
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Duzo czasu zajmuje smarowanie, ciggle kontrolowanie czy sie nie drapie, szukanie
przyczyn, diety. Ciggle poszukiwanie kremow ktdre beda skuteczne, wydawanie pieniedzy
na drogie kosmetyki. Poczucie winy, ze dziecko nie ma zdrowej skory.

Czeste infekcje.

Brak konkretnej pomocy medycznej

Drapanie, zta jakos¢ snu u wszystkich

Mata efektywnos¢ zabiegdw w pomocy dzoecku

Trudne jest codzienne smarowanie skory

Wypetnienia: 420
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Zalacznik nr 28

Odpowiedzi do pytania: Co jest Twoim najwiekszym marzeniem w kontekscie choroby Twojego
dziecka?

‘ Odpowiedz % Liczba
1,90% 8
wyleczenie 1,67%
Zdrowie 0,95% 4
Remisja 0,71% 3
Brak choroby 0,48% 2
Catkowite wyleczenie. 0,48% 2
Aby byto zdrowe 0,48% 2
Brak 0,48% 2
Zeby przestato sie drapaé 0,48% 2
- 0,48% 2

Aby dziecko nie czuto sie gorsze od innych .

Zeby nie czut sie gorszy

By nie cierpiala

Normalnie zycie

Aby moje dz8ecko z tego jak najszybciej wyrosto

Moje najwieksze marzenie juz sie spetnito: czesciowo radzimy sobie z objawami, mamy
zaufanego lekarza oraz znamy sposoby leczenia w zaostrzeniach choroby.

Aby czut sie komfortowo i byt zdrowy

Wyleczenie! A z takich mniejszych marzen to chociaz redukcja do prawie zera

Remisja, zeby to paskudztwo znikneto

Aby jak najdtuzej skéra byta w dobrym stanie.

Catkowite wyciszenie choroby; marze o tym aby dziecko byto zawsze (szczegdlnie w wieku
nastoletnim i dorostym) akceptowanie i nie postrzegane przez pryzmat swojego
schorzenia.

By skora juz tak nie szwedziata, by sie w nocy nie drapata

Aby choroba ustgpita wraz z dorastaniem naszego dziecka i nie miata wptywu na jego
rozwaj, relacje, doswiadczanie zycia.

Wiadomo zero objawdw, skora czysciutka ale niestety te noce, co noc jest to samo
czerwone rece, drapanie.

Aby noe swedziato...Nie bolato... Nie szczypato...
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Zeby trafit do lekarza, ktérzy mu pomoze magt zaleczyé mi AZS na tyle by spokojnie
funkcjonowat

Jak najdtuiszy okres reemisji

Zeby dziecko nie musiato diuzej cierpieé

Aby choroba przeszta w stan uspienia na dtugie lata i wystarczyta jedynie profilaktyka
emolientowa.

Zeby znalezé w koricu prawdziwego specjaliste ktéry nam pomoze przy tym silnym AZS i
alergiach oraz Astmie...

Zeby bylto zdrowe, miato normalne zycie ci beztroskie dziecinstwo

ABYy syn nie czut sie gorszy od innych i aby nie doswiadczat stygmatyzacji

Zeby wyrést z alergii na tyle ile jest to mozliwe, zeby nauczyt sie z tym zy¢ i zeby nie myslat
ze to go ogranicza

Zatrzymanie choroby

tatwiejszy dostep do lekarzy oraz wieksza che¢ zlecania badan. Wieksza wiedza personelu
medycznego w temacie AZS, poczawszy od potoznych, pielegniarkach, pediatrach

Ustapienie alergi, i poprawa komfortu zycia bez objawéw AZS

Aby skéra przestata boleé i swedzie¢. Zeby syn nie budzit sie ze stowami boli, swedzi

Aby powstat lek ktory usmierzyt by $wiad skutecznie i nie odwracalnie aby odpornos¢
mojego dziecka byta wieksza

Znalezé masé/krem ktory rzeczywiscie dziata na dtugo.

Leki sg bardzo drogie, czasem masc 15ml kosztuje 100zl leczenie bardzo drogie

Zeby byto zdrowe.

Tylko i wytacznie ego zdrowa skéra

Chciatabym aby cdrka nie musiata przez cate zycie pilnowac sie, smarowa¢ codziennie kilka
razy dziennie.

Dtuga i catkowita remisja

Zniwelowanie swigdu, ktéry najbardziej przeszkadza dziecku w normalnym
funkcjonowaniu

Zeby miata fadna, zdrowa skore

zdrowe dziecko

A

Woyciszenie objawow

Wyzdrowienie ;)

Zeby ustgpita. Na zawsze.

Brak swigdu.

Koniec jego cierpienia, boli i wyrzeczen
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Zeby wyzdrowiato, zeby nie miato zmian na ciele i sie tak nie drapato.

Aby Go nie swedziato ciato

Zeby z tego ,, wyrést”

Zeby krem,mas¢ czy cokolwiek innego dato efekt prawie natychmiast. Zeby ulzy¢ w
drapaniu swedzeniu. Catym tym dyskomforcie. | zeby ludzie byli bardziej wyrozumiali i
empatyczni.

Zeby sie nie drapala

Zdrowa i piekna skéra, bez koniecznosci drapania.

Aby do roczku udato sie osiggna¢ remisje azs. | zeby juz nigdy sie nie wznowita.

Doste do darmowych lekow

Chciatabym, zeby alergia sie chociaz zmniejszyta i nie bytoby ryzyka dostania wstrzasu
anafilaktycznego. Chciatabym, zeby AZS pojawiato sie raz na pét roku chociaz a nie tak jak
teraz jest caty czas i tylko sterydy nam pomagaja.chcialabym znalez¢ przyczyne AZS, co
wywotuje chorobe.

Zeby wyzdrowiat i przesypiat cate noce

Stata remisja i wyjscie z alergii

aby ja nie swedziato

Wyzdrowiec i nie mie¢ juz tych problemoéw ze skora

Aby zyto sie bez choroby

Aby objawy byly jak najmniej widoczne

Znalez¢ sposéb na unikanie zaostrzen, znalezé wtasciwy krem/emolient

Chcilabym to wzig¢ na siebie

Zeby ulzy¢ z tym drapaniem

Zeby dziecko miato gtadka, zdrowa skére i nic je nie swedziato. Zeby mogto zy¢ bez
myslenia kompletnie o profilaktyce czy leczeniu, po prostu jak zdrowe dziecko w tym
wieku.

Wyleczenie choroby skornej.

Remisja :)

F

Chciatabym aby moje dziecko mogto jesc¢ chociaz jajko, bo strasznie mi przykro bo nie
moge jej da¢ nic do jedzenia, a ona tak patrzy.. wiem, ze robimy to dla jej dobra, zeby tak
bardzo nie swedziato, ale serce sie kraja jak sie widzi zdrowe dzieci, ktére pieknie jedza
wszystko a Ty sie czujesz jak wyrodny rodzic, bo mozesz dac tylko ograniczone produkty

Zeby to sie nie nasilato

Brak $wiadu na co dzien

Aby wyzdrowiat i aby AZS sie nie rozwineto bardzie;j.

Pozbycie sie drapania
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Zeby $wiad ustapil i zeby mimo choroby dziecko czuto sie piekne.

Zeby choroba zostata na etapie w ktérym teraz jest czyli czysta skora bez zmian

Aby znalei¢ konkretna przyczyne ktéra wywotuje reakcje i dzieki temu moc ja ograniczyc.
Aby miec kontrole nad choroba wiedziec co szkodzi a co pomaga. Aby nie chodzi¢ po
omacku.

Zeby przestalo sie drapaé,spalo i rosto.

Zeby skéra wygladata dobrze .i zeby dziecko sie nie drapato

Aby wyzdrowiato.
Wyrosto z AZS, jesli mamie sie nie udato.

Znaleic¢ preparaty ktdre powstrzymaja rozwoj zaginionych miejsc, rezygnacja ze sterydow

Zeby z tego "wyrést".

Aby opanowac chorobe

Znalezienie czynnika ktory powoduje zly stan skory.

By byta zdrowa.

Aby nie swedziato i sie nie sgczyto z ran

Wyleczenie z choroby

By mdj syn nie miat tak ciezkiego przypadku jak ja

Nie swedzaca skora, be wysypek, plamek j suchych plackéw, spokojny sen i tadna, zadbana
skéra w przysztosci

Aby znalei¢ sposob na ztagodzenie swedzenia i pieczenia.

Lek, ktory wyleczy

Zeby zmiany ustgpity na dobre

Wyleczenie.....

Mysle ze brak swigdu

Zeby zmiany zniknety

Aby to nas nie spotkato

Zeby nie cierpial. Znalezienie leku, ktory pomoze a nie zrujnuje portfela.

Oczywiscie,zeby nie siedziato.

Aby w koncu miato gtadka cere i nie drapato sie w nocy do krwi. Modle sie o to codziennie.

Zeby znikneta, zeby nigdy nie musiat przez nia cierpieé i byé wykluczony ze $rodowiska.

Skutecznos¢ leczenia

By udalo sie z nig uporac

Xyz

Wyciszenie sie choroby

Cos co pomoze maluchowi
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Zeby nie doszto do progresji choroby,gdyz sama wiem, jaka jest ciezka. Chciatabym zeby
maksymalne objawy u dziecka, byty takie jak obecne

Wygaszenie AZS i alergii

Zeby nie musiata sie kilka razy dziennie smarowaé emolientem i zeby jg nie swedziata
skora

Zeby nastgpita dtugoletnia remisja

Zeby mogta jesé i robié to co inne dzieci.

zbey przestat sie drapac i zaczal przesypiac noce

Remisja na state

Aby dziecko wyrosto z choroby i jako dziewczynka nie musiata zmagac sie ze
stygmatyziwaniem przez swoj wyglad

Cudowne uzdrowienie

Znalezienie specjalisty ktéremu mozna zaufac.

Aby wyzdrowiato

Aby je wyleczy¢.

Ograniczenie do minimum wptywu AZS na codzienne funkcjonowanie dziecka.

Zeby nie byto zaostrzen

Zeby nie cierpiat. Zebym mogta go przytuli¢

Zakonczyn etap uzywania sterydéow

Zeby nie swedzialo

Zeby byta remisja do kornca zycia

Szybka Diagnoza przyczyny i wdrozenie skutecznego leczenia

Aby znikneta

Aby byta poprawa

Remisja na dtuzej niz miesigc. Chociaz rok...

Z synem mielismy tylko 4 miesigce remisji w najciezszym okresie zycia (miat 2,5 roku i
zachorowat na sepse, po antybiotykoterapii ani jednej plamki, suchosci, Swigdu). Wtedy
podjeliSmy decyzje o drugim dziecku.

Zebysmy umieli szybko i sprawnie poradzié¢ sobie z wysypami, a najlepiej zeby z tego
wyrosta i mogta cieszy¢ sie zyciem i czerpac z niego garsciami

Gtadka i nawilzona skora i zanik alergii pokarmowych

Brak drapania skéry w nocy

Moim najwiekszym marzeniem jest to zeby synek magt jes¢ wszystko,aby te alergie minety
i Zeby skdra juz zawsze byta (czysta) gtadka i piekna bez zaczerwien. Aby juz nigdy wiecej
sie nie drapat i spat spokojnie w nocy.

Jak wyzej- nie jest to duzy problem
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Znalei¢ ztoty $rodek na skore, cos co w korncu odpowiednio zadziata.

Przespana cata noc bez wybudzenia na kilkugodzinne drapanie skory

Znalei¢ przyczyne AZS i wyjsé z niego.

Zmniejszenie dolegliwosci i ucigzliwosci na codzien powodowanych przez AZS - swiad,
suchos¢ skory, wrazliwos¢ na kosmetyki.

Zeby nigdy nie bylo wysmiane, wykluczone

Zebym widziata, ze rzeczywiécie co$ pomaga, zeby mniej sie drapato, zeby jako$ mu ulzyé
w tym swedzeniu.

Zeby byto swiadome i samodzielne w kontekscie pielegnaciji i profilaktyki.

Ustgpienie choroby

Aby szto wyleczy¢ AZS

Realnie dostepne refundowane leczenie biologiczne

Zeby cérka nie miata rozdrapanych ran , zeby j nie swedziato

Zeby nie nawracata

Refundacja mokrych opatrunkéw i dobrej jakosci emolientow. Kampanie informacyjne w
#tobkach, przedszkolach i szkotach, ale takie z prelekcja dla kardy i uczniéw, nie folderéow z
ulotkami.

Zeby bylo szczesliwe

Zeby stan skéry nie warunkowat tego co dziecko moze robi¢

Brak wypryskow atopowych i brak swigdu

Akceptacja jej. Mam nadzieje ze wyrosnie z tego corka.

catkowite wyleczenie lub jak najdiuzsza remisja

Aby mogta sie w koncu kapac w plynach ktére s3 dostepne dla wszystkich , robig duzo
piany i dajg usmiech na twarzy dla mego dziecka

Aby rzuty juz nie wystepowaty i mégt bawic sie jak jego réwiesnicy

Zeby przesypiat nocki , aby choroba nie blokowata jego zainteresowan, syn chcial by gra¢
w pitke .chciatabym odpowiedzie¢ na jego pytanie ktore ciggle powraca

" mama czy ja bede kiedys zdrowy ? "

Wsparcie w placéwce. Obecnie ztobek, a za chwile przedszkole. Szybsze terminy do lekarzy
na NFZ

Nie drapac sie

Wyzdrowienie, to chyba oczywiste. Albo chociaz istnienie skutecznych metod, ktére
ztagodza swiad i dyskomfort a dziecko ich nie bedzie odczuwac.

Zeby sie nie pogarszato

Bardzo bym chciata, zeby okresy zaostrzen byty jak najrzadsze i mam nadzieje, ze
stosowanie sterydéw miejscowych nie zostawi sladow na jego skdrze.
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Petne zdrowie

Tansze leki i emolienty,wiekszg dostepnos¢ do leczenia biologicznego

Aby j3 nie swedziata skora.

Aby nie byto nawrotéow.

Zeby go nie swedziata skéra. Juz jej wyglad nie ma takiego znaczenia, ale $wiad jest
momentami bardzo trudny do opanowania.

Zeby wkoncu wyzdrowiato

Moim marzeniem, zeby choroba mineta z wiekiem i nigdy nie wracita.

Zebym dalej tak ogarniata :)

Znalezienie leku na ta chorobe

Chce by moje dziecko tego nie miato, by mogto w petni korzysta¢ z dziecinstwa. Mogto
brac do reki i buzi wszystko, bawic sie wszedzie i w kazdy sposéb, ubierac sie w to co tylko
chce, jesc to co chce i spac spokojnie,bez bélu i bez potrzeby drapania

Aby dobrze sie czuto w swojej skorze i spotkato sie z petng akceptacjq otoczenia, bez
sytuacji wykluczajacych

Zeby nie swedzialo, nie piekto i nie bolalo

Wygaszenie/wyciszenie

Nie wie sama

Hmmm aby jej nie byto w ogdle chociaz jest bardzo tagodna

Catkowite wyleczenie lub zaleczenie objawéw

Marze o tym, aby moje dziecko jak najrzadziej miato zaostrzenia... | w koncu sie wyspato

Pozbycie sie choroby

Wyjscie z alergii i brak swigdu

By sie nie drapata ,by spokojnie noce przespata

Zeby nie musiato tyle cierpie¢, zwtaszcza przy zagbkowaniu, gdy nastepuje powaine
zaostrzenie choroby

Zeby oczywiscie choroba ustapita na zawsze

Szybko dziatajace leki

Akceptacja ci wiedza na temat azs

Petna remisja

Wycofanie sie choroby

Zeby choroba nie postapita, tak jak u mnie

By nie trzeba smarowa¢ balsamami , kremami nawilzajgcymi

Catkowite wyciszenie choroby

Zeby jak najmniej byto zaostrzen choroby
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Zeby zjesé paczka albo kawatek czekolady, i zeby go w nocy nie swedziato cate ciatko

Brak zmian na skérze

’

By ten koszmar sie skonczyt

Jeszcze nie mowi, ale wydaje mi sie to dziecko chciatoby zeby nie swedziato

Zeby mogta w petni korzystaé z zycia. Je$¢ to co lubi i robi¢ wszystko co inne dzieci

Znalezienie leku ktéry pomaga na zawsze a nie krétkofalowo tak aby moje dziecko nie
musialo cierpie¢

Remisja i zeby dziecko nauczyto sie kontrolowac odruch drapania

By wyrosto z ograniczen dietetycznych i bysmy poradzili sobie ze Swigdem skéry

Mozliwos¢ catkowitego wyleczenia

Zeby dziecko przestato sie drapaé i by juz nigdy nie pojawity sie te boloki

Przespanie nocy bez pobudek.

Brak zmian atopowych

By mogto jesc wszystko na co ma ochote a nie state odmawia¢

By przestato sie dziecko drapac do krwi

Brak drapania i ograniczen

Aby byto lekarstwo na AZS aby LEKARZE mieli wieksza wiedze w tym temacie

nauczenie samodzielnej pielegnacji

Jesli nie mozemy wyleczy¢ AZS, to marze o tym aby chociaz wyeliminowac nocny swiad !1!!

Skuteczne zamrozenie choroby, refundacja wszystkich potrzebnych
lekéw/kosmetykéw/probiotykéw/wizyt przez Panistwo.

Zeby to przerést , zeby nie przeszkadzato mu gdy bedzie starszym chlopcem i meiczyzna.
Mi sie tak wydaje ze doroslym chlopcam ciezko, bo smarowanie kremem jest wySmiewane

Aby AZS sie wyciszyto na zawsze

Aby nie cierpiato, nie drapato sie do krwi

Zeby moje dziecko wyzdrowiato. Juz nie odczuwato $wigdu. Miato zdrowo wygladajaca
skore i byto usmiechniete.

Eliminacja $wiadu

Catkowite wyzdrowienie.

Aby wyzdrowialo

Skuteczna terapia, zmniejszenie bélu, swedzenia. Aby dziecko mogto w petni korzysta¢ z
Zycia

Zeby nie cierpiat

Zeby miat lzej i by zapomniat namjakis czas o chorobie...
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Aby zostata uspiona choroba

Jes¢ wszystko

By remisje byly jaknajdtuisze

Aby wyzdrowiato, nic wiece;j.

Zeby przeszta bo utrudnia zycie

Aby nie byto pogorszenia.

Chciatabym ulzy¢ synkowi, bo wiem jak bardzo ciezko jest funkcjonowac ze swedzaca
skora

Zalogodzenie snai skory, zeby nie swedziata, dziecko sie nie drapato, mogto normalnie
funkcjonowac i spa¢ w nocy

Zeby zwiekszy¢ $wiadomosé spoteczna. By AZS byto ogélnie znang choroba, a nie
traktowana przez niektérych jako wymyst

By syn w koricu mégt sie skupic na nauce a nie na drapaniu.

Likwidacja swigdu

Wprowadzi¢ w stan remisji

Zero podraznienia, swedzenia - nigdzie! :)

2eby byto zdrowe, szczesliwe i dumnie parto do przodu

Jeden lek, ktory wyleczy chorobe

zeby spalo

Znalezienie skutecznego leczenia

Zeby ustato !

By sie nie meczyt zeby ta choroba mineta i mégt zy¢ normalnie jak zwykte zdrowe dzieci.
By nikt mu nie dokuczat widzac jego chorg skére plamy rozdrapania.

Zeby wyzdrowiat :) zeby nie swedziato go cialo

By przeminelo.

Najwiekszym marzeniem kazdego rodzica jest, aby dziecko byto zdrowe i szczesliwe.

Brak AZS

Zeby wyrést z alergii

Zeby znikfa. Albo choc wyciszyta sie.

Zupetne wyleczenie

Wyleczenie ;)

Zeby mineta

By juz nigdy nie swedziato

Po pierwsze zeby dziecko wyzdrowiato a po drugie zeby byty za darmo udostepniane leki
dla oséb ze stwierdzong chorobg
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brak drapania, brak swigdu, czysta skora

Chciatabym czuc, ze panuje nad zmianami u Syna i nawet gdy pojawig sie wieksze
problemy to jest na nie remedium i skéra wrdci do formy.

Marzeniem... Pozbycie sie AZS.

Zeby w koncu trafit do pozadanego szpitala i zrobili mu badania, ktére dadza nam
odpowiedz co tak naprawde dziata na niego Zle i co sprawia ze jego skora jest jaka jest.

Zeby ograniczy¢ $wiad

Zeby dziecko wyzdrowiato

Aby sie nie drapat i przesypiat noce

Znalezienie skutecznego leku do catkowitego wyleczenia

Aby znikt swiad

Calkowite wyeliminowanie swedzenia

Aby choroba zostata catkowicie wyciszona.

Zycie bez drapania

By wyszlo z alergii na orzeszki ziemne i nie byto wiecznie zagrozone wstrzagsem

Dieta

Moim najwiekszym marzeniem jest by w przysztosci dziecko nie bedzie musiato martwic
sie 0 akceptacje siebie.

Zdrowa skora, nie ograniczanie sie w niczym, ani w jedzeniu ani w aktywnosciach

By catkowicie udato sie wyleczy¢ chorobe.

Mniej drapania sie dziecka zeby mogto spokojnie zy¢

Wyleczenie, zeby przestato Ja swedziec i bole¢

Aby skora nie swedziata dziecka, poniewaz jest cala wysypana w suchych plackach

Zeby go nie swedziato, zeby nie miat ran.

Aby skora nie swedziata

Zeby przestato sie drapa¢ i spokojnie spato

Najwiekszym marzeniem jest wyzdrowienie mojego dziecka.
A poza tym:

dostep do statej opieki specjalistycznej w poblizu mojego miejsca zamieszkania, np. w
formie poradni na NFZ.

Objecie mnie i mojego dziecka (aktualnie 10 miesiecy) programem pomocy - w zakresie
radzenia sobie ze stanami zaostrzenia AZS.

Wsparcie psychologa.

Czysta zdrowa skora i usmiech i dobry sen bez drapania u malego

Mam nadzieje ze choroba ustapi
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Aby nie musiato znosi¢ nieprzyjemnych sytuacji zwigzanych z nasileniem AZS. Spotecznych
i tych fizycznych

Czysta skdra, ograniczenie drapania i Swigdu szczegdlnie w nocy

Zaprzestanie drapania

Zeby catkowicie zniknela

Szybkie tagodzenie zaostrzonych stanéw choroby, skuteczne leczenie.

Wiem ze AZS nie zniknie. Ale mam nadzieje ze bedzie w tadnym stopniu i ze tylko
pielegnacja skory pomoze bez lekow.

Zeby moje dziecko nie cierpiato

Zeby przeszto mu azs albo sie ztagodzito

Zeby sie wyciszyta na jak najdiuzej.

Gtadka delikatna skéra bez wysypki zaczerwienienia i

Aby choroba nie rzutowata tak na psychike dziecka. Obecnie wszystkie skoki rozwojowe,
tzw. bunty sg nasilone do tego stopnia, ze juz sama nie daje rady psychicznie

By byty skuteczne i bezpieczne leki nawet dla najmtodszych dzieci, by szybko i tatwo
udawato sie unikng¢ swedzenia i drapania do krwi.

Chciatabym zeby przestato go swedzie¢ cate ciatko,zeby mégt normalnie zyc.

Zeby zmiany sie wyciszyty i wracaty jak najrzadziej. Wiem ze AZS i tZS to choroby z ktérymi
2yje sie do konca zycia a mierzymy sie oboma

Brak swigdu, odpowiednio dobrane leki, finansowanie emolientow przez nfz

Zeby przestato sie w koricu drapac

Zdrowie najwazniejsze

By cudownie ozdrowiato

Zeby nigdy nie doswiadczyta ciezkiego AZS, zeby skonczylo sie na lekkich zmianach, by nie
byto to skorelowane z alergia i by AZS mineto i byta zdrowa.

Aby zaszta remisja. By dziecka ciggle nie swedzialo i przyniosto mu to w korcu spokdj

By azs wyparowato wraz z alergia pokarmowg jak skonczy 3 lata

Zeby mogta cho¢ jeden dzien obudzié sie szczesliwia wyspana bez drapania ktére jest taki
trudne do opanowania

Znaleic¢ sposob na opanowanie swigdu nocnego

Aby skora na policzkach sie wygoita i nie nawracata, albo chociaz tylko co dtuiszy czas. Aby
nie pozostatly blizny. Aby nie bylo konieczne uzywanie sterydéw. Aby nie bylo
stygmatyzacji z powodu wygladu skory.

Aby moje dziecko przespato cata noc, zeby nie drapato sie, nie projektowato i zeby czas
remisji byt jak najdtuzszy

aby choroba odpuscita...

Wyleczyc¢ to raz na zawsze albo chociaz mie¢ pod wiekszg kontrolg
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Aby moje dziecko ze wzgledu na alergie zjadto maca w MC
Aby nigdy sie nie drapato

Aby przespat cata noc bez swigdu

Zeby mogt zjesé cos na miescie, a ludzie zeby zaczeli rozumie¢ jego chorobe

Zeby przestato sie drapaé, skora byta zagojona i nie sprawiata bélu

Zrozumienie co powoduje pogorszenie i jak tego unikac.

Aby wyzdrowiata, moze wyrosta z tego, a jesli nie, aby umiata z tym zy¢ i my tez

Czekam na koniec choroby i mam nadzieje ze kiedys to nastapi .

Aby pozbyto sie uporczywego swigdu

Aby AZS znikneto na zawsze

By jak najszybciej byt wyleczony i sie nie meczyt

Wyjscie z alergii i azs

Chciatabym, aby pojawita sie w koncu jasna odpowiedz na pytanie jaki jest mechanizm
dziatania choroby i jak jg zatrzyma¢

Jeszcze nie wiem

Zdrowa skora- brak ran, zaczerwienienia, ciggtego drapania, niepokoju, nerwowosci,

Wyzdrowienie lub zmniejszenie nasilenia objawoéw

W tym momencie nic mi nie przychodzi do gtowy

Zeby kiedy$ moje dziecko nie miato zadnych ograniczen

Aby dziecko mogto jes¢ wszystko bez reakcji alergicznej i AZS

Zeby sie juz sam smarowat ;)

Nie mam

Catkowita reemisja i nabranie tolerancji na alergeny pokarmowe

By byt catkowicie zdrowy i szczesliwy.

Wyjscie ze wszystkich nietolerancji.

Bym mogta mu zrobic tort na urodziny, pozwoli¢ mu jezdzi¢ konno tak jak chce, zeby mégt
wybraé zawadd zgodnie z tym co na prawde chce, bez ograniczen. Brak swigdu.

Nabycie tolerancji pokarmowej i wejscie w reemisje

Zrozumienie innych ludzi, szczegodlnie tesciow.

Zeby z tego wyrdst, lub chociaz zeby nie bylo gorzej

Ze wyzdrowieje i pozbedziemy sie AZS raz na zawsze

Zrozumienie, zeby nie byto wykluczone

Zeby z niej wyrést

Normalne zycie bez ograniczen i wiecznego uczucia swedzenia i smarowania
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Zeby wyleczy¢ dziecko

Catkowie wyleczenie. A w blizszej perspektywie wychodzenie z alergii | nabywanie
tolerancji na poszczegdlne alergeny.

By nie miat nawrotéw by nic mu sie nie dziato. U nas AZS potaczone z alergia BMK.
Dopeiro po Neocate AZS ustato na ten moment przy rozszerzaniu diety niestety na wiele
produktow reaguje problemami z brzuszkiem i skéra

Zeby z tego wyrosta ale je$li tak sie nie stanie, bedziemy wspélnie z Tatg i rodzeristwem
wspierac i dba¢ o naszg Peretke.

Dobry stan skéry zeby przestato sie drapac i nie miato ran i astmy

Zeby remisja trwata jak najdtuzej i boje sie okresu dojrzewania ze wrdci tak jak byto na
poczatku strasznie, sgczace zmiany, napuchniete dtonie i ciato

Znalezienie dobrego lekarza

Brak zaostrzen. Swobodna kapiel w basenie, zabawa w piaskownicy.

Wyleczy¢ skore

Zdecydowanie aby dziecko byto zdrowe, albo chociaz zeby dolegliwosci nie utrudniaty
funkcjonowania i nie zabieraty dziecinstwa.

By byta Dzielna i nie oceniata siebie przez pryzmat choroby

Spokojny sen cérki, dzien bez Swigdu i mozliwos¢ zjedzenia z nami tego samego positku.

Darmowe emoliemty i leki miejscowe

Uspienie choroby

Zeby wyciszy¢ azs

Nd

Aby zmiany sie zaliczyty i aby nie zostaty znowu rozdrapane

Aby wyrosto z tego

By nie trzeba byto go codziennie kremowac i pilnowac go czy nie siedzi za dtugo w kapieli.

Zeby nic ja nie bolalo

Zeby bylo zdrowe, szczesliwe i nigdy nie czulo sie gorsze od innych.

Zeby nie swedziato

Brak $wiadu i drapania

Aby przebieg AZS nie byt tak ciezki i ucigzliwy,jak u mnie w przesztosci

Zeby choroba nie byta dokuczliwa i jak najdtuzej bez objawéw

By azs ustgpito

Zeby nie czuto dyskomfortu i bélu. Zeby dato sie szybko i skutecznie "ogarna¢" zmiany
skoérne.

Zrozumienie innych ludzi, ze wiem co robie
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Zeby wstato z usmiechem i juz nic go nie bolato i nie swedziato poprostu zeby nie
cierpiato.

Znalezic super specjaliste - tak, aby dziecko nie cierpiato, nie drapali sie ciggle.

Aby dziecko przespato catg noc

Aby przestato ja swedzie¢ cale ciato

Petne wyleczenie

Brak swigdu skéry, brak wysypek/stanéw zapalnych skéry

Jak pogorszenie stanu skéry wdrozenie skutecznego leczenia a nie eksperymentowanie co
moze pomoc

Znalei¢ ich przyczyne

Calkowite wyleczenie,normalne zycie dziecka

Zeby nie trzeba bylo uwazaé na to co je

Dostep do kompetentnych lekarzy

Wyleczenie, wyeliminowanie drapania

Doprowadzi¢ skére do stanu gdzie pielegnacja ograniczy sie do jednego smarowania ciata i
swiad zniknie. Oraz zeby dziecko mogto jesc wszystko bez ograniczen.

Zeby lekarze stuchali co sie do nich méwi, zeby placéwki takie jak przedszkole i ztobek byty
bardziej przyjazne.

Zeby nie byto zmian skérnych, u nas dochodzg liczne alergie na drzewa, trawe,
psy,grzyby,plesn cata wiosna i jesien z katarem.

By mdc "zaleczy¢" chorobe w jak najwiekszym stopniu

Skuteczne leczenie.

chcieliby$my aby choroba nie szta do przodu, chcielibySmy zawsze w pore zapobiega¢ niz
leczyc.

ze w koricu uda nam sie pokonac atopowe zapalenie skory oraz swigd z tym zwigzany i ze
moje dziecko bedzie mogto jes¢ na co tylko bedzie miata ochote bez obawy ze moze znowu
je cos uczulic.

Dziekuje za to co jest, mogto by¢ gorzej.

Zeby choroba znikneta

Moim najwiekszym marzeniem jest by AZS przeszto w stan remisji i juz nie nawracato oraz
by synek wyszadt z alergii, ktéra w duzej mierze najprawdopodobniej to AZS powoduje i
by stosowane leki nie spowodowaty skutkow ubocznych dla Jego organizmu.

Zeby corka mogta zy¢ jak inne dzieci, zeby mogta i$¢ spaé bez smarowania, bez drapania.
Zeby nie musiata sie martwic ze spoci sie przy zabawie i bedzie ja swedzie¢ wszystko.

Zeby wyzdrowiat i nie miat juz probleméw skérnych. zeby miat skére taka jak przez
pierwszy rok zycia.

Wyciszenie z wiekiem.

Zeby sie nie drapata
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Brak objawow

Zeby nie miato zadnych zmian na skérze

Wypetnienia: 420
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