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drowe dzieci to jedno z najwiekszych pragnien rodzicow. Kazdy
kochajacy rodzic dazy do zapewnienia i zabezpieczenia jak naj-
lepszego zdrowia swoich pociech. To naturalne.

Strach zwigzany z chorobg, a zwtaszcza chorobg naszego dziecka,
napawa nas, dorostych, szczegélnym smutkiem. Nie ma w nas zgody na
cierpienie dzieci.

Rodzice dzieci z nieswoistymi zapaleniami jelita (NZJ) do ktérych
naleza: wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG, tac.CU) i choroba
Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C, fac. CD) muszg sie zmagac na co dzieh
z problemami nieznanymi matkom i ojcom zdrowego potomstwa. Cze-
sto przezywaja stres, nawracajacy lek, smutek, zal, czy poczucie winy.
Pogodzenie sie z choroba, a nawet niepetnosprawnoscig wtasnego
dziecka jest jednym z najtrudniejszych zadan dla rodzicéw. To zadanie
jest rownoczes$nie droga do podejmowania madrych, racjonalnych i do-
brych dla dziecka decyzji oraz dziatan. Akceptacja choroby nie oznacza
bowiem poddania sie, lecz daje site do stawienia czota coraz to nowym
wyzwaniom codziennosci. Trzeba pogodzi¢ sie z tym, ze mimo oswo-
jenia choroby te negatywne uczucia wracaja do nas i czasem musimy
przechodzi¢ proces adaptacji od nowa. Tak mozemy reagowac na kazde
zaostrzenie choroby dziecka.

Z zawodu jestem pielegniarka i potozng z ponad dwudziestoletnim
stazem pracy i takim samym stazem matzensko-wychowawczym. Praca
wsrdd ludzi chorych, cierpigcych i odchodzacych wymagata ode mnie
duzej wrazliwosci, cierpliwosci, wspodtczucia i poswiecenia. Dawata mi
jednak rados¢, satysfakcje i — pomimo duzego wysitku — wielka site na
dalsze lata zycia, nie tylko zawodowego.

W tym poradniku pragne przedstawi¢ Paistwu czes¢ drogi, ktéra be-
dziecie musieli przejs¢ po rozpoznaniu choroby Waszego dziecka. Prze-
chodzitam te droge juz trzy razy — dwa razy jako matka i raz jako zona,



poniewaz moje dzieci i maz chorujg na NZJ. Na co dzier rozmawiam
z rodzicami dzieci i mtodziezy chorej na NZJ oraz z dorostymi chorymi
starajac sie pomoc im i przekazac¢ swoje doswiadczenia zdobyte réw-
niez w pracy zawodowe;j.

To dla Panstwa, drodzy Rodzice, przeznaczony jest ten poradnik. Mam
nadzieje, ze pomoge Wam w znalezieniu wtasnych drég. Wiem, ze nie
ma zadnego znaczenia ile lat majg dzisiaj Wasze pociechy. Dla nas,
rodzicow, One zawsze sa i beda dzie¢mi. Rodzice chorych dzieci i mto-
dziezy na codzien zyjgq w cieniu choroby, czasem o niej zapominajac,
innym razem czujac, ze bél zwigzany z nig jest nie do zniesienia.




Skoro siegacie Panstwo po ten poradnik, prawdopodobnie dowiedzieli-
$cie sie, ze Wasze dziecko zachorowato na jedna z choréb nalezacych do
grupy nieswoistych zapalen jelita (NZJ).

Nie wiem na pewno, co dzieje sie teraz w Waszych sercach, ale domyslam
sie, ze postawiona i przekazana Wam diagnoza o chorobie czy niepetno-
sprawnosci dziecka jest dla Was wstrzasem, ze tzy ptyna po Waszej twarzy
i zadajecie sobie wiele pytan, na ktére brak dzisiaj odpowiedzi. Podstawowe
pytania, ktére kazdy rodzic zadaje sobie w takiej chwili to: Dlaczego nas to
spotkato? I: Czy to nasza wina???

Na podstawie wtasnego doswiadczenia moge zapewni¢, ze to nie koniec
$wiata - czas leczy rany. Przed Wami i Waszym dzieckiem jeszcze bardzo
wiele radosci, mimo choroby.

Spegjaliscii naukowcy twierdzg, iz choroba dziecka jest dla rodzicéw przykrym,
a nawet traumatycznym doswiadczeniem. Od momentu rozpoznania choroby
doswiadczaja oni catkowicie nowej sytuaciji, ktéra wymaga adaptacji i podjecia
walki z narastajacymi wyzwaniami. Adaptacja ta jest procesem, ktéry obejmuje
problemy natury emocjonalnej, psychologicznej i ekonomiczne;j.

W procesie adaptacji obserwowane sa nastepujace fazy:
szoku,
kryzysu emocjonalnego,
pozornego przystosowania,
konstruktywnego przystosowania.

Faza szoku (okres wstrzasu emocjonalnego)

Okres ten nastepuje zazwyczaj bezposrednio po rozpoznaniu choroby
u dziecka. Rodzice czesto traktujg diagnoze jako rodzaj kary. Sg zaskoczeni,
zagubieni, pograzeni w rozpaczy. Czesto nic nie wiedza na temat choroby
dziecka. Towarzyszy im uczucie leku, poczucie krzywdy, bezradnos¢, brak
nadziei i wiary w skutecznos¢ leczenia lub — gdy dziecko jest w ciezkim
stanie — brak wiary w uzyskanie jakiejkolwiek poprawy. To okres tez, ktéry
zazwyczaj trwa od kilku do kilkunastu dni.



Faza kryzysu emocjonalnego (okres rozpaczy i depresji)

Kazde z rodzicéw chorego dziecka przezywa ten etap na swéj sposéb.
Najczesciej towarzyszy im poczucie zyciowej kleski, rozpacz, przygnebie-
nie. Czuja sie skrzywdzeni przez los i bezradni. Przewazajgcym uczuciem
jest obawa o przysztos¢ dziecka, ktérg widzag w ciemnych barwach. Ne-
gatywne mysli dotycza m.in.: funkcjonowania dziecka, przebiegu jego
edukacji, kontaktéw z rowiesnikami, a w dalszej perspektywie — trudnosci
w podjeciu pracy, mozliwosci zatozenia rodziny i posiadania potomstwa.
Matki i ojcowie nie sg jeszcze w stanie pogodzi¢ sie z sytuacja, ze maja
chore, niepetnosprawne dziecko. Odczuwajg zawdd i poczucie niespet-
nionych nadziei i marzen. Opieka nad dzieckiem wymaga od nich duzo
wiekszego wysitku niz do tej pory, wiec do przezy¢ emocjonalnych dofa-
cza tez zmeczenie fizyczne. Na tym etapie moze dojs¢ do zaktécenia rela-
¢ji miedzy rodzicami. Pojawiaja sie wtedy konflikty i wzajemne pretensje,
dotyczace pogladdédw na temat leczenia dziecka, stosowanych ograniczen,
diety i metod wychowawczych. Zdarza sie, ze rodzice prébujac radzi¢ so-
bie z nadmiarem emocji zwigzanych z rozpoznaniem choroby u dziecka,
rzucajg sie w wir pracy lub siegaja po alkohol.

Faza pozornego przystosowania sie do sytuacji

Jest to okres, w ktédrym pojawiaja sie réznego rodzaju mechanizmy
obronne, ktére redukuja lek rodzicéw. Bywajg one pomocne w przysto-
sowaniu sie do zycia z chorym dzieckiem, jednak znieksztatcaja obraz
rzeczywisto$ci. Dominujagcym mechanizmem jest negowanie diagnozy,
zaprzeczanie chorobie u dziecka. Rodzice poszukujg coraz to nowych
lekarzy, osrodkéw diagnostycznych w nadziei, ze kolejne badanie bedzie
pomyslniejsze. Chwytaja sie réznych alternatywnych metod, takich jak:
bioenergoterapia, akupunktura, cudowna dieta, itp.,, co czasem moze
w znacznym stopniu utrudnia¢ skutecznos¢ tradycyjnego leczenia. Na
tym etapie charakterystyczne jest réwniez poszukiwanie przez rodzicow
0s6b winnych choroby dziecka. Czasem usilnie obarczaja wing siebie na-
wzajem, poszukujac wsréd swoich krewnych réznego rodzaju zaburzen,
czy chordb, np. genetycznych. W okresie tym wystepuje takze ogromny
strach zwigzany ze stosowaniem lekéw, np. sterydéw lub lekéw immuno-
supresyjnych. Rodzice niekiedy nawet odmawiajg podawania ich swoim
dzieciom.



Faza konstruktywnego przystosowania sie do

sytuacji - adaptacja wlasciwa

Jest to faza jak najbardziej pozytywna, nastepuje petna i Swiadoma akcep-
tacja choroby dziecka, pogodzenie sie z nig. Rodzice zaczynajg podejmowac
dziatania prowadzace do stworzenia dziecku optymalnych warunkéw zycia
i rozwoju pomimo choroby. Zaczynaja wzajemnie sie wspiera¢. Zastanawia-
ja sie: Jak pomagac¢ dziecku? Jak postepowac? Aktywnie szukaja sposobow
rozwigzywania probleméw zwigzanych z choroba corki lub syna. Uczg sie
korzystac z porad lekarzy i specjalistéw. Nieoceniona moze tu by¢ pomoc
innych matek i ojcdw znajdujgcych sie w podobnej sytuacji zyciowe;j.

W przezyciach rodzicéw chorych dzieci zaczynaja dominowac uczucia po-
zytywne. Przestaja skupiac sie tylko na chorobie i jej negatywnych konse-
kwencjach, a dostrzegajg mozliwosci odnoszenia przez dziecko sukceséw
w réznych dziedzinach. Zauwazaja réwniez pozytywy wyptywajace z wia-
snych dziatan, np. wyjazdéw na turnusy rehabilitacyjne, gdzie chore dzieci
maja kontakt z réwnie chorymi réwiesnikami, a rodzice szanse wymiany
doswiadczen z opiekunami innych dzieci z NZJ. Odzyskanie przez rodzicow
rébwnowagi emocjonalnej sprzyja nie tylko rozwojowi dziecka, ma réwniez
pozytywny wptyw na relacje spoteczne i wiezi miedzy matzonkami. W tym
czasie na 0g6t nastepuje przewartosciowanie dotychczasowego zycia, cza-
su sprzed choroby dziecka i czasu w chorobie.

Opisane kategorie probleméw majg charakter uniwersalny, poniewaz ro-
dzice dzieci chorych radza sobie z diagnoza choroby u dziecka w podobny
sposéb. Proces ten w odniesieniu do konkretnych choréb i w konkretnych
przypadkach moze przebiegac nieco inaczej. Jednak nawet dla rodzicow
oswojonych juz z chorobg dziecka stowo ,zaostrzenie” wywotuje strach,
niepewnos¢, lek i wiele watpliwosci.

Na stan emocjonalny zwigzany z diagnoza choroby maja takze wptyw ne-
gatywne reakcje spoteczne towarzyszace NZJ. Bardzo wazne jest zwracanie
uwagi na problemy z jakimi boryka sie rodzina dziecka chorego, bowiem to
wiasnie w rodzinie dziecko przechodzi proces adaptacji do choroby, uczy
sie rozumie¢ swojg sytuacje oraz ograniczenia, a takze poznaje sposoby
rozwigzywania rozmaitych probleméw, ktére niesie ze soba choroba.
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Jednym z wazniejszych zadan, ktére staneto przed Panstwem po tym, jak

dowiedzieliscie sie o chorobie dziecka, jest ustalenie na czym polegaja

jego problemy i co mozecie uczyni¢ by byto ich jak najmniej. Nie jest to ani
tatwe, ani oczywiste, ale — by Wam i Waszemu dziecku zyto sie jak najlepiej

- postarajcie sie dowiedzie¢ jak najwiecej na temat choroby (np. z Poradni-

ka dla mtodziezy i rodzicéw dzieci chorych na NZJ, Poradnika zywieniowego,

Kwartalnikéw ,J-elita”) i kazdego wyptywajacego z niej aspektu.

Na chorobe czy niepetnosprawnosc¢ dziecka rodzice nie mieli wptywu, ale
od nich zalezy, jakie bedzie ono miato podejscie do wiasnej choroby i na-
stawienie do otoczenia. Jesli zechcecie pomoze Wam w tym Towarzystwo
»J-elita”, o ktérym napisze wiecej w ostatnim rozdziale poradnika.

To witasdnie teraz musicie Panstwo radzi¢ sobie z wieloma uczuciami: od
zalu, bezradnosci, ztosci, leku, do samooskarzania. Dotgczajg do nich obawy
o rozwdj psychofizyczny dziecka i jego przysztos¢, zwigzane z codzienng
opieka, pobytami w szpitalach, zachowaniem dziecka i jego trudnosciami.
Nalezy jednak podkresli¢, ze nie wszyscy rodzice maja problemy!!! Czes¢
dzieci w okresie remisji adaptuje sie do zycia z choroba i funkcjonuje tak jak
ich zdrowi réwiesnicy.

Na okresy dtugiej remisji czekajg z nadzieja nie tylko mtodzi pacjenci, ale
réwniez my - rodzice. Niestety nie zawsze udaje sie jg osiaggna¢. Dzieci w za-
ostrzeniu choroby dostarczaja rodzicom wielu przezy¢ emocjonalnych, wy-
magaja dodatkowych poktadéw sit, zaréwno fizycznych jak i psychicznych.

Pobyty w szpitalach wiaza sie z reorganizacjg zycia rodzinnego. Przy-
gotowanie sie do hospitalizacji jest bardzo trudne, gtéwnie z powodu
silnych negatywnych przezy¢ dziecka i jego rodzicéw. Oprécz opisywa-
nych wczesniej stanéw emocjonalnych, pobyty w szpitalach powodujg
wyczerpanie, nie tylko psychiczne, ale réwniez fizyczne. Rodzice czesto $pia
w nocy z dzieckiem na sktadanych lezakach lub krzestach, nie majg czasu
na zjedzenie cieptego positku czy zadbanie o siebie. Wyczerpanie fizyczne
doprowadza do rozdraznienia i zwiekszonej nerwowosci, co niekorzystnie
wptywa réwniez na stan dziecka.



Szpitale rzadko zapewniaja rodzicom matych pacjentéw t6zko do spania
czy mozliwos¢ umycia sie. Ustugi takie oferuja niekiedy hotele wewnatrz-
szpitalne, ale niestety za sporg optata. Po przebytej hospitalizacji dzieci,
zwlaszcza mtodsze, moga stac sie lekliwe i przestraszone. Lek, strach czy
poczucie zagrozenia staja sie elementami codziennego zycia ich i ich ro-
dzicéw. Dziecko przepetnione lekiem moze traci¢ pewnosc siebie. Czasami
zaczyna sie wycofywac, zamykac¢ w sobie, odwraca¢ od dorostych, nieraz
takze od réwiesnikow. Zdarza mi sie obserwowac takie sytuacje na turnu-
sach rehabilitacyjnych organizowanych przez Towarzystwo ,J-elita”. Reakcje
lekowe dziecka powodujg duzy niepokdj i bezsilnos¢ u rodzicéw. Probuja
oni poméc w pokonaniu tych stanéw, nierzadko nie zdajac sobie sprawy,
ze syn lub cérka musi sama zmierzy¢ sie ze swoimi lekami, problemami.
W adaptacji dziecka do choroby moze poméc psycholog - poswiece temu
osobny rozdziat poradnika.

Dzieci chore na NZJ moga rozwija¢ sie wolniej niz rowiesnicy, zwtasz-
cza w sferze fizycznej. Moze to by¢ skutkiem zaréwno samej choroby, jej
powiktan, jak i dziatan niepozadanych stosowanej terapii, wsréd ktérych
wystepuja: osteoporoza, zapalenie stawéw, otytos¢ posterydowa, niski
wzrost, czy jatowa martwica kosci, powodujgca problemy z poruszaniem
sie i chodzeniem. Niektore wymagajg intensywnej rehabilitacji.

Innym, lecz codziennym problemem dla wielu rodzicéw staje sie dieta
i karmienie dziecka. Zywienie jest bardzo waznym elementem leczenia
NZJ i jest indywidualne dla kazdego pacjenta. Czesto jednak bywa nie-
doceniane. Prawidtowa dieta wptywa na ztagodzenie objawéw choroby,
takich jak: biegunka, wzdecia, bdle brzucha, nudnosci, wymioty czy
chudniecie. Niestety dzieci niechetnie akceptuja ograniczenia zywienio-
we. Problemy pogtebiaja sie w okresie zaostrzenia choroby. Dieta musi
by¢ wéwczas dobrana indywidualnie dla kazdego chorego. Ogromnego
wysitku i inwencji wymaga, aby byta ona smaczna i kolorowa. Bywa, ze
dziecko staje sie niejadkiem i ktopoty z jedzeniem znacznie sie przedtuza-
ja. Karmienie takiego dziecka jest stresujace i bardzo meczace. Najczesciej
to matka odpowiedzialna jest za odzywianie i to ona musi wykazac duzo
cierpliwosci.

Pomocne sg preparaty zywieniowe, niestety nie sa one refinansowane jako
forma uzupetnienia niedoboréw zywieniowych. Leczenie zaostrzen u dzieci
z ch. L-C jest za$ obarczone wymogiem wprowadzenia sondy dozotadko-
wej, co znacznie utrudnia spoteczne funkcjonowanie matego pacjenta.
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Kolejnym obowigzkiem rodzica jest konieczno$¢ podawania lekéw.
Wiekszos¢ dzieci jest leczona farmakologicznie przez cate zycie. Otrzymuja
one leki z wielu grup, a ich sktad uzalezniony jest od stopnia nasilenia cho-
roby, czasu jej trwania i ogdélnego stanu zdrowia dziecka. Na ogét mtodsze
dzieci bedace pod okiem rodzicéw przyjmuja leki systematycznie i zgodnie
z zaleceniem lekarza. Gorzej jest z mtodzieza, ktdra czesto w buncie i despe-
racji rezygnuje z leczenia badz zapomina o regularnym stosowaniu lekoéw,
doprowadzajac tym samym do zaostrzenia choroby. Bywa, ze mtodziez
siega po papierosy czy alkohol, niewskazane nie tylko w NZJ.

Kolejnym problemem dla rodzicow mtodszych dzieci chorych na
NZJ jest zapisanie dziecka do przedszkola czy szkoty. Nalezy mu
stworzy¢ warunki minimalizujagce ryzyko infekcji. Chore dzieci leczone
czesto lekami obnizajagcymi odpornos¢ (sterydoterapia, immunosupre-
sja, antybiotyki) w przedszkolach i szkole narazone sg na zarazenie sie
réznymi chorobami od swoich réwiesnikéw. Nie sposéb przy okazji
nie wspomnie¢ o szczepieniach, ktére dla naszych dzieci mogg by¢
zbawienne w procesie ich choroby i profilaktyce innych choréb. Na-
sze dzieci sa pacjentami szczegdlnie narazonymi na ciezki przebieg
infekcji zakaznych, a na nas rodzicach spoczywa trud wspierania
najblizszej rodziny swoja opieka. Dlatego to odpowiedzialne zadanie
zobowigzuje nas do podjecia dziatan zmierzajacych do ochrony zdro-
wia nie tylko naszego dziecka, ale réwniez wiasnego i najblizszych.
Zachecam wszystkich rodzicéw, aby rozwazyli decyzje o przeprowadze-
niu szczepien ochronnych, gdyz sg one jak dotad najlepsza metoda zapo-
biegania chorobom wywotanym przez wirusy i bakterie.

Dzieci z NZJ najczesciej uczeszczajg do normalnych szkét. Zdarza sie
jednak, ze z powodu zaburzen odpornosci musza mie¢ indywidualny
tok nauczania, co niekorzystnie wptywa na ich rozwéj emocjonalny. Gdy
dziecko dorasta do wieku szkolnego, niezwykle wazna staje sie wspotpraca
rodzicéw z nauczycielami.

Chore dzieci maja trudnosci z zaspokajaniem potrzeby kontaktow
z rowiesnikami. Na ogét wolniej wykonuja wiele czynnosci, szybciej sie
mecza, przez co sg postrzegane jako gorsi partnerzy do zabaw, wykonywa-
nia wspolnych zadan, realizacji zainteresowan. Kontakty pogarsza réwniez
czesta absencja w szkole, a wiec chwilowe wylaczenie ze spotecznosci ré-
wiesnikéw. Problem ten czesto zasmuca rodzicéw, bo kazdy przeciez chce,
aby jego dziecko czerpato satysfakcje z kontaktéw towarzyskich.



Potrzeba ruchu i wysitku fizycznego jest gwarancja prawidtowego roz-
woju dzieci i mfodziezy. Tymczasem rodzice dziecka z NZJ moga czu¢ sie
zagubieni. Chca zapewni¢ mu zycie jak najmniej rozniace sie od zycia zdro-
wych dzieci, ale pozostaja petni obaw. Dzieci chorujace na NZJ maja bardzo
utrudniona kariere wyczynowego sportowca, ale kontrolowana aktywnos¢
fizyczna jest konieczna dla ich prawidtowego rozwoju. Powiktania choroby
rzadko powodujg catkowity zakaz udziatu w zajeciach sportowych, nato-
miast rodzaj i intensywnos¢ ¢wiczen musza by¢ dostosowane do mozliwo-
$ci dziecka i jego aktualnego stanu zdrowia. Czes¢ rodzicow i nauczycieli
sktania sie do zwolnienia dziecka z zaje¢ wychowania fizycznego. Nie jest to
wskazane, gdyz dodatkowo moze obnizy¢ jego sprawnos¢.

Rodzicéw czesto cechuje nadopiekunczosé, a co za tym idzie brak konse-
kwencji w wychowaniu. Z obawy o reakcje dziecka, ktére mogtyby stac sie
przyczyna wystapienia objawéw chorobowych, rezygnuja z wczesniej nato-
zonego zakazu. Dzieci od razu zauwazajg skutecznos¢ swojego zachowania
i zaczynaja je nagminnie wykorzystywa¢ manipulujgc rodzicami (np. bol
brzucha czasami moze by¢ uzywany jako szantaz emocjonalny). Rodzic jest
w takiej sytuacji zdezorientowany, nie wie czy kierowac¢ sie prawidtowym
wychowaniem, czy jest w danej sytuacji ,,oszukiwany”’, czy tez dolegliwosci
rzeczywiscie wystepuja.

Innym btedem popetnianym przez rodzicéw jest nadmierne nagradzanie
dziecka w okresie nasilenia sie objawéw choroby czy pobytéw w szpitalu.
W ten sposéb chca oni niejako wynagrodzi¢ dziecku cierpienie. Btad ten
zaburza prawidtowy stosunek do choroby, cierpienia oraz zdrowia i czasami
powoduje cheé powrotu dziecka do korzystnej roli chorego.

Codzienna opieka i wychowywanie chorego dziecka niesie ze soba wiele
probleméw, ale i radosci, gdyz nasze,,CUDaki” (to skrot liter od nazw choréb
CU i CD) nie odbiegaja od zdrowych rowiesnikow radoscia zycia i potrafig
niejednokrotnie wynagrodzi¢ usmiechem wszystkie dodatkowe wysitki
rodzicéw. Mozna z pewnoscia stwierdzi¢, ze wychowywanie dziecka z NZJ
moze by¢ zarébwno wyzwaniem, jak i nagroda.

Najwazniejsze to nigdy nie traci¢ wiary w swoje dziecko!!!

W przypadku NZJ ograniczenia stanowig przede wszystkim objawy cho-
roby oraz zwigzane z nimi poczucie wstydu chorego dziecka. To od najbliz-
szych w duzym stopniu zalezy jak z tym poczuciem poradzi sobie dziecko.

Kazda choroba, szczegdlnie przewlekta, ktéra nierzadko doprowadza do
niepetnosprawnosci, wymaga od chorego i jego rodziny ogromne;j sity i deter-
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minacji w zmaganiu sie z problemami dnia codziennego. Nieswoiste choroby
zapalne jelita to nieustajacy ciag zdarzen, ktére konfrontujg cztowieka z jego
mozliwosciami i ograniczeniami. W takich okolicznosciach niepetnosprawny
pacjent oraz jego bliscy potrzebuja skutecznego wsparcia i pomocy w zrozu-
mieniu problemow, ktére nierzadko wygladaja na problemy nie do rozwigzania.

Niestety nie ma jednej dobrej wskazoéwki dla wszystkich. Warto jednak
korzysta¢ z informacji, pomocy i rad jakimi stuza organizacje zrzeszajace
pacjentow, takie jak nasze Towarzystwo ,J-elita” W ten sposéb mozna od-
nalez¢ wiasny, niepowtarzalny sposéb, dzieki ktéremu droga choroby i dro-
ga do zdrowia staja sie fatwiejsze. Dlatego tez z uznaniem odnosze sie do
dziatalnosci Towarzystwa, niesionej przez nie pomocy, a przede wszystkim
dziatann zwiekszajacych swiadomos¢, tak bardzo potrzebnych w procesie
leczenia choroby przewlektej. Dziatania na rzecz chorych, niepetnospraw-
nych sg bezcenng pomoca, zwlaszcza gdy stoi sie na poczatku tej ciezkiej
drogi, ktérg niejednokrotnie zaczyna sie od nowa. Dla os6b chorych, ich
rodzin organizowane turnusy rehabilitacyjne to sita, nadzieja i wiara na
lepsze jutro, ktérych nie zastgpi czasem najdrozszy proces leczenia. Tam
lecza sie nie tylko niepetnosprawne ciata, ale i chorujace dusze. Korzystajcie
z tych turnuséw, szczerze zapraszam. Szerzej ten temat zostanie opisany
w osobnym rozdziale.




Drodzy Rodzice, zobaczcie jak daleko dotarty juz Wasze pociechy, jak piek-
nieja i doroslejag pod Waszym czujnym okiem, dzieki Waszej trosce. Zerkaj-
cie na nie, ale pozwolcie im samodzielne poznawac swiat i wyrazac uczucia:
mitos¢, rados¢, zal, smutek, czy poczucie niesprawiedliwosci. Musza przezy¢
je same wiedzac, ze majg w Was zawsze wielkie oparcie i pomocng dton.
Niech staja sie niezalezne w budowaniu siebie i swojej przysztosci. Zache-
cajcie je, by wyruszyty w samodzielnos¢, a Wy towarzyszcie im, kibicujcie
i wspierajcie, gdy tylko zaistnieje taka potrzeba. Staricie sie partnerami
Waszych corek i syndw.

Choroba przewlekta ma znaczacy wptyw na zycie dziecka réwniez w okre-
sie dojrzewania. Wszystkie gwattowne przemiany w organizmie, ktére do-
konuja sie na skutek burzy hormonalnej, jaka przechodzi mtody cztowiek
w tym wieku, moga prowadzi¢ do powstania wielu zaburzen. Zycie z NZJ
wiaze sie zdodatkowym obcigzeniem spowodowanym $wiadomoscia cho-
roby i zwigzanymi z nig ograniczeniami. Choroba dotyczy nie tylko ciata,
ale réwniez — a moze przede wszystkim - psychiki mtodej osoby dotknietej
WZJG czy ch. L-C.

Okres dorastania charakteryzuje sie bardzo intensywnym rozwojem, nie
tylko zewnetrznym, ale réwniez intelektualnym. Dzieci w tym wieku staja
sie przekorne i niepostuszne wobec dorostych. Rodzice i nauczyciele traca
w ich oczach autorytet, rosnie za$ rola grup réwiesniczych.

Wszystko, co ma zwiazek z wygladem i sprawnoscia fizyczng nabiera
ogromnego znaczenia. Mtody cztowiek potrafi zrezygnowac z siebie, aby
tylko zyska¢ akceptacje w swoim srodowisku. Wptyw grupy réwiesniczej
na zachowanie i postepowanie dziecka ma ogromne znaczenie. Grupa na-
rzuca normy postepowania. Powstaja ,paczki” towarzyskie, pary. Budzi sie
seksualnos¢. Dlatego bardzo wazne jest zwrdcenie uwagi na srodowisko,
w jakim przebywa mtody cztowiek. Media w dzisiejszym Swiecie lansuja
wzor pieknej, szczuptej, wrecz anorektycznej figury kobiecej i wysporto-

15



16

wanej, atletycznej sylwetki mezczyzny. Przewlekle chory nastolatek nie ma
tatwego zycia w tym atrakcyjnym, ale sztucznie wykreowanym swiecie. Doj-
rzewanie to proces, a czas choroby, ktéry sie na ten proces nakfada, niesie
ze sobg wiele ograniczen i dodatkowych trudnosci.

Nastolatek cierpigcy na NZJ za wszelka cene chce dopasowac sie do
grupy, a mtodzi ludzie potrafig by¢ okrutni, zwlaszcza, gdy nie rozumieja
probleméw, z jakimi musi sie zmagac ich chory kolega czy kolezanka. Presja
$rodowiska narzuca wzorce zachowania. Mtodziez w tym wieku uwaza, ze
wszystko jest w zasiegu ich sit i mozliwosci. Chtopcy chca by¢ sprawni, silni
fizycznie, wysportowani, gdyz to decyduje o pozycji w grupie. Dziewczeta
dbaja o sylwetke, odchudzaja sie. Jesli ktoras z kolezanek ma nadwage jest
wysmiewana, odrzucana i nieakceptowana przez rowiesnikow, ktérzy nie
rozumieja, ze jej wieksza masa ciata moze by¢ zwigzana z chorobg, zazywa-
nymi lekami, a nie brakiem silnej woli.

Zmiany, jakie nastepuja w ciele i psychice nastolatkdw potrafia same
w sobie by¢ bardzo stresujgce. Mtodziez w okresie dojrzewania jest bardzo
wyczulona na punkcie wlasnego wygladu i nawet najmniejsze widoczne
zmiany moga by¢ powodem do rozpaczy, a nawet tragedii.

W NZJ proces zdrowienia, osiggniecia remisji, uzalezniony jest miedzy
innymi od stosowania lekéw sterydowych, czasem przez diugie miesiace.
Zazywanie ich ma ogromny wplyw na wyglad zewnetrzny dojrzewajagcego
biologicznie organizmu. Miody cztowiek sam siebie odbiera wtedy jako
brzydkiego, nadmiernie owtosionego, grubego, nieatrakcyjnego. Codzien-
nie rano wstaje i biegnie przed lustro, by sprawdzi¢, jakie zmiany przyniost
dzien. Choroby te charakteryzuja sie réwniez niedoborami masy ciata, wzro-
stu, obnizong wydolnoscia fizyczna, niekiedy wiaza sie z bliznami poope-
racyjnymi, czy wytoniong stomig. Wszystko to, jak i objawy samej choroby
wptywa na samoswiadomos¢ i poczucie odmiennosci u chorego nastolatka.

Mtody cztowiek na skutek swych ograniczen i widocznej odmiennosci
moze czu¢ sie wyeliminowany z grona réwiesnikéw. Niemoznos¢ petne-
go uczestnictwa w grupie nie pozostaje bez wptywu na jego samoocene
i poczucie wtasnej wartosci, co moze powodowac wycofanie i nieSmiatosc¢
w relacjach z kolezankami i kolegami. Czesto pojawia sie przygnebienie,
a nawet oznaki depresji. Dzieci czuja sie odrzucone, wyobcowane ze Swiata
zdrowych, pieknych i atrakcyjnych réwiesnikéw. Nalezy zwraca¢ uwage na
zmiany w codziennym zachowaniu dziecka. Moze ono ulega¢ zmiennym
nastrojom, stawac sie nerwowe, ptaczliwe, wycofane, depresyjne.



Dojrzewanie mtodziezy to czas réwnie trudny dla rodzicodw. Niekiedy to
czas wystawiania rodzicielskiej cierpliwosci i tolerancji na ciezkg prébe. To
okres, kiedy rodzice powinni stara¢ sie uelastyczni¢ metody wychowawcze.
Stac sie partnerami dla swoich dorastajacych dzieci, ogranicza¢ zakazy czy
nakazy oraz stosowac¢ mniej bezposrednie formy kontroli. [deatem jest wy-
tworzenie przyjacielskich, partnerskich relacji z nastolatkiem.

Mtodzi ludzie zaczynajg w tym czasie nasladowac styl zycia dorostych - to
ich sposob na manifestacje dojrzatosci. Nie zawsze jednak czerpig dobre
wzorce. Chca robic to, co do tej pory byto dla nich zakazane. Bywa, ze za-
czynaja palic¢ papierosy, pi¢ alkohol, moga nawet siegna¢ po narkotyki. Ro-
dzice musza by¢ w tym okresie wyjatkowo czujni i cierpliwi. Chore dziecko,
zwlaszcza nastolatek, moze buntowac sie przeciw wiasnej chorobie, zazy-
waniu lekéw. Moze czu¢ wielki wstyd, ze to wtasnie jego dotyczg ucigzliwe
i krepujace objawy NZJ.

Dla mtodziezy chorej na NZJ bardzo wstydliwym tematem jest sama
choroba, nie méwiac juz o uzywaniu stéw opisujacych jej symptomy. Roz-
mawiajac o chorobie mtody cztowiek w miare swobodnie zachowuje sie
jedynie wsréd tak samo chorych kolegéw i kolezanek. Dlatego to wtasnie
dla nich organizuje sie spotkania integracyjne i turnusy rehabilitacyjne. To
tam ucza sie mowic o swojej chorobie i prawidtowo reagowac na dotyczace
jej uwagi innych. Wiedza, ze uzywajac ponizszych stéw w gronie zdrowych
dorastajacych réwiesnikdw, narazajg sie na lekcewazenie, drwiny lub od-

d d

tracenie. Wyproéznienie”, ,stolec”, ,pilna potrzeba”, ,wypadek”, ,strach przed
niedotarciem na czas do toalety”, ,gwattowna biegunka”, ,gazy", ,wzdecie’,
Jwiatry” to dla zdrowej, by¢ moze Zle wychowanej mtodziezy czesto zrédto
kpin i radosci z cudzego nieszczescia. Wszystkie te stowa, bedace opisem

objawéw NZJ, sa Zrédtem stresu dla chorych.
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Kolejny etap to osiggniecie przez mtodziez petnoletniosci. Maja juz 18 lat!!! Mto-
dzi ludzie z o$rodkéw pediatrycznych przechodzg pod opieke medyczng osrod-
ka dla dorostych. Ten trudny czas nazwano okresem przejsciowym (transition).
By ztagodzi¢ jego skutki juz nastolatki powinny szerzej wdrazac sie w wiedze
na temat swojej choroby. Jej poziom wyznacza stopiert odpowiedzialnosci za
stan swojego zdrowia. Moze tez wptywac na jakos¢ zycia. Uswiadomienie sobie
catoksztattu procesu chorobowego i podniesienie wiedzy na temat objawéw,
ewentualnych powiktan i sposobu leczenia zwieksza poczucie kontroli.

Okres przejsciowy jest najtrudniejszy dla rodzicow chorej dorastajgcej mto-
dziezy. W tym czasie to wiasnie my, rodzice, musimy pomoc i wspdlnie z corka
lub synem wybrac jak najlepszy osrodek, w ktérym beda prowadzone, leczone,
operowane doroste juz w Swietle prawa dzieci.

W niektoérych przypadkach przejscie moze wigzac sie, chociaz nie powinno, z za-
burzeniem ciggtosci obserwacji lekarskiej lub czasowym zmniejszeniem zaufania
do nowego personelu medycznego uczestniczacego w kompleksowym leczeniu.
Proces ten nie powinien wptywac na jakos¢ leczenia i dostepnos¢ terapii.

Okres przejsciowy rozpoczyna sie juz w wieku 13-16 lat, kiedy mtody pacjent
zaczyna uczestniczy¢ swiadomie i dojrzale w procesie leczenia. Bardzo wazne
jest by nastolatek miat petng Swiadomos¢, ze to o czym lekarz rozmawia z rodzi-
cem, dotyczy wiasnie jego.

Od 16 r. z. pacjent w osrodku pediatrycznym jest przygotowywany do prze-
kazania do osrodka leczenia dorostych. Po osiggnieciu tego wieku obok zgody
rodzica, konieczna jest takze zgoda pacjenta na pobyt w szpitalu czy wykonanie
procedur medycznych.

Chodzac z Waszymi dzie¢mi na badania kontrolne w poradniach i szpitalach
pozwdlcie, by one same rozmawiaty z lekarzem o swoich problemach. Niech
ucza sie zwracac¢ uwage na to co wazne. Kontrolujcie rozmowe i ewentualnie
uzupetnijcie to, o czym dziecko zapomni powiedzie¢, poniewaz w danej chwili
czuje sie dobrze i juz nie pamieta co byto np. w ubiegtym tygodniu. Niech uczy
sie samodzielnosci. Dzieki temu bedziecie spokojni, gdy po raz pierwszy w swo-
im dorostym juz chorowaniu spotka sie samo z lekarzem prowadzacym.



Dziecko dotkniete przewlekig choroba jest pacjentem szczegdlnym, gdyz
znajduje sie w okresie wszechstronnego rozwoju, ktéry w przebiegu choro-
by bardzo czesto ulega zaburzeniu. Przewlekta choroba naraza dziecko na
dtugotrwaty dyskomfort psychiczny, bél i cierpienie, regres sit i sprawnosci
fizycznej, stres wywotany zabiegami medycznymi, czy hospitalizacja.

Dla dziecka z NZJ sytuacja jest dodatkowo utrudniona, poniewaz nie wszyst-
ko jest dla niego jasne, proste i zrozumiate. Dlatego bardzo wazne jest by ro-
dzice poswiecili dziecku wiecej uwagi i w sposdb odpowiedni do jego wieku
spokojnie przekazali wszystkie niezbedne informacje oraz odpowiedzieli na
zadawane przez nie pytania. Powinni wyjasni¢, na czym polega jego choroba,
jak bedzie leczone oraz przedstawi¢ potencjalne dziatania niepozadane tera-
pii. Odpowiednie przekazanie wyczerpujacych wiadomosci uspokoi dziecko
i umozliwi dalszg wspotprace podczas leczenia i zaakceptowanie choroby.

Bardzo wazne jest to, by wiedza byta przekazywana dziecku w sposéb
przemyslany i delikatny. Informacje warto przedstawia¢ spokojnie i bez
przesadnego podkreslania negatywnych aspektéw choroby.

Choroba przewlekta, w tym réwniez NZJ, to nie tylko nieustanne lecze-
nie, czeste wizyty u specjalistow, badania kontrolne czy zmiany fizyczne
zwigzane z przyjmowaniem lekéw. Podporzadkowany jest jej kazdy dzien
zycia, zarobwno matego pacjenta, jak i jego rodziny. Przewlekte dolegliwosci
zwigzane z NZJ nie mijaja, a w przypadku nieodpowiedniego leczenia, za-
ostrzenia choroby lub braku odpowiedzi na leczenie, nasilaja sie. Powoduje
to negatywne skutki w niemal kazdej sferze zycia catej rodziny. Dlatego
w kompleksowej opiece nad chorym z NZJ nie da sie pomina¢ pomocy
psychologicznej, ktéra czesto obejmuje problemy catej rodziny, a nie tylko
chorego dziecka. Zachowania dziecka w chorobie sg podyktowane do-
$wiadczanymi przez nie emocjami. Podobne emocje przezywaja pozostali
cztonkowie rodziny. Te najtrudniejsze to lek, smutek i ztos¢.

Podczas wizyty u psychologa czy psychiatry, tak jak u kazdego innego le-
karza macie Panstwo prawo mie¢ watpliwosci i zadawac pytania. Nie béjcie
sie tego robic. Wizyta u specjalisty jest wazna dla Ciebie i Twojego zdrowia,
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a zdrowie to nie tylko brak objawoéw choroby, ale takze lepsza jako$¢ zycia,
dobry nastréj czy poczucie sensu istnienia. My, rodzice chorych dzieci, bar-
dzo potrzebujemy takiego wsparcia. Korzystanie z pomocy psychologa nie
jest oznaka stabosci.

W kazdej sytuacji szukajmy rozwigzan i nie wstydzmy sie prosic o fa-
chowa pomoc.

Gtéwnymi obszarami pomocy psychologicznej dziecku przewlekle chore-
mu i jego rodzinie jest ufatwienie przystosowania sie do zmiany sytuacji
spowodowanej chorobga dziecka, uczenie sie nowych umiejetnosci zwiaza-
nych z opieka nad nim, stosowaniem odpowiedniej diety, organizacja zycia
domowego. Réwnie wazna jest pomoc w realizacji wtasnych zainteresowan
rodzicéw, naszych celéw i zamierzen, czy tez budowaniu zdrowego zycia
rodzinnego, satysfakcjonujacego wszystkich cztonkéw rodziny, pomimo
nowej trudnej sytuacji.

Warto szuka¢ réwnowagi w opiece nad chorym dzieckiem, by nie sta¢ sie
rodzicem nadopiekuriczym. Najbardziej sprzyjajaca rozwojowi dziecka jest
atmosfera troski, niepozbawiajgca dziecka swobody i mozliwosci realizacji
swoich pasji, a nawet popetniania btedéw. Pamietajmy réwniez o naszych
zdrowych dzieciach, by nie czuty sie odtracone czy nawet mniej kochane.
Zbyt duze koncentrowanie sie tylko na jednym, chorym dziecku, moze
wywotac u jego zdrowego rodzenstwa zazdros¢, rozzalenie, poczucie
krzywdy, bycia zaniedbywanym, a nawet agresje.

Dla dzieci chorych i ich zdrowego rodzenstwa bardzo wazne jest prze-
bywanie z mamga i tata. To dla nich czas wyjatkowy. Tylko dziataniem, a nie
deklaracjami, mozna dziecku pokaza¢, ze jest kochane tak samo, jak jego
chory brat czy siostra. Nie jest to fatwe, gdy chore dziecko przebywa czesto
w szpitalu, a rodzice dziela swoj czas miedzy szpitalny oddziat, dom i prace.
Rozmawiajmy o tym z dzie¢mi, wyjasniajmy im i pamietajmy o tym, ze
zrozumienie nie zawsze przektada sie na uczucia.

Kazde dziecko i kazdy rodzic, mimo, ze stajg przed podobnymi proble-
mami w zwigzku z przewleklg chorobg, napotyka na inne bariery. Dlatego
0gdlne porady nie zastapig pracy z psychologiem. Na wiekszos$ci oddziatow
pediatrycznych pomoc taka jest zapewniona, mimo, ze nie finansuje jej
Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ). Psycholodzy kliniczni to osoby z wiedzg
i doswiadczeniem w pracy z dzieckiem przewlekle chorym i jego rodzina.
Nawet jesli wydaje sie Wam, ze radzicie sobie z diagnoza i choroba warto
poprosi¢ o pomoc.



Opieka psychologiczna nie musi by¢ ograniczona do czasu pobytu
dziecka na oddziale, ale nietatwo jest uzyskac takg pomoc w ramach NFZ
lub dziatajacych poradni psychologicznych. Kliniki leczace dzieci z NZJ
staraja sie wypetniac te luke, ale sytuacja finansowa szpitali nie zawsze

na to pozwala. Te luke w systemie stara sie wypelnic takze Towarzystwo
J-elita”.
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Turnusy rehabilitacyjne organizowane sg dla oséb niepetnosprawnych
o zblizonym rodzaju niepetnosprawnosci, dysfunkgji lub schorzen. Reha-
bilitacja moze przybierac ré6zne formy i nie zawsze oznacza to z czym jest
najczesciej kojarzona - czyli np. fizjo- lub balneoterapie. Kazda choroba
przewlekta i jej powiktania wymaga innego podejscia. Wychodzac na-
przeciw potrzebom oséb chorych na NZJ Towarzystwo ,J-elita” od 2008
roku jest organizatorem ogdélnorozwojowych turnuséw rehabilitacyjnych
z programem rekreacyjno-wypoczynkowym. Turnusy te przeznaczone sg
przede wszystkim dla dzieci i mtodziezy chorej na NZJ oraz ich rodzicow.
Odbywaja sie co roku na poczatku wakacji. Natomiast starsza mtodziez
i dorosli moga wzig¢ udziat w letnich i zimowych wyjazdach do pieknych
gorskich miejscowosci.

Towarzystwo ,J-elita” jest organizatorem turnuséw, czyli sami je przygoto-
wujemy i realizujemy, korzystajac z infrastruktury osrodkéw posiadajacych
wpis do rejestru osrodkéw Panstwowego Funduszu Oséb Niepetnospraw-
nych (PFRON). Uczestnicy, ktérzy posiadaja orzeczenie o niepetnosprawno-
$ci, moga ubiegac sie o dofinansowanie w Powiatowych Centrach Pomocy
Rodzinie (PCPR).

Turnusy rehabilitacyjne maja wielkie znaczenie dla chorych i spetniaja
bardzo istotng role w wyréwnywaniu ich szans zyciowych. Wyjazd daje
dzieciom i mfodziezy mozliwos¢ skorzystania z zabiegéw rehabilitacyjnych,
zaje¢ z psychologiem, integracji Srodowiskowej, wzajemnego wspierania
sie, tworzenia wiezi. To tez aktywny wypoczynek i réznorodna pod wzgle-
dem form rekreacja, mozliwos¢ wspoélnego uprawiania turystyki oraz zaba-
wa w przyjaznym gronie i Srodowisku.

Na turnusy jezdza cate rodziny - rodzice, dzieci chore i ich zdrowe ro-
dzenstwo. Mtodszym dzieciom zawsze towarzysza rodzice. W przypadku
miodziezy, jako organizator pomagamy rodzinom, aby mogty bezpiecznie
wystac swoje pociechy. Warunkiem jest zgoda jednego z dorostych uczest-
nikédw turnusu na przejecie prawnej opieki nad nieletnim uczestnikiem,
ktory bierze udziat w wyjezdzie bez rodzicow.



Trwajace 14 dni turnusy maja bardzo bogaty program. Najwazniejsza jest
rehabilitacja, ale duza role petnia tez zajecia rekreacyjne i wypoczynek. Sa to
m.in. réznorodne gry o charakterze ruchowym i sprawnosciowym, spacery,
kapiele w morzu i w basenie, plazowanie oraz gry i zabawy $wietlicowe, kon-
kursy, turnieje, ogniska i dyskoteki. Ten wspdlny czas jest tez formga integracji.

Uczestnicy turnusu biora udziat w wycieczkach autokarowych, rejsach
statkiem oraz wycieczkach rowerowych i pieszych. Najczesciej s one
catodniowe. Zwiedzamy muzea, miejsca o znaczeniu historycznym i kultu-
rowym oraz poznajemy inne miejscowe atrakcje. Do tej pory zwiedzilismy
Rewal, Niechorze, Jastrzebig Goére, Malbork, Hel, Gdansk, Gdynie i Sopot.

Dla wielu dzieci i rodzicow nasze turnusy byty pierwszymi w zyciu wyjaz-
dami nad morze. Wspdlne zabawy, wycieczki, zabiegi rehabilitacyjne, prze-
bywanie ze sobg na co dzien, stworzyty bardzo przyjazng, wrecz rodzinng
atmosfere wsérdd dzieci, rodzicéw i organizatoréw. Obecnos¢ na turnusie
lekarza gastroenterologa dzieciecego i pielegniarki pozwala na wyjazd tym,
ktérzy boja sie oddali¢ od osrodka leczacego dziecko, obawiajac sie braku
pomocy w razie ktopotéw zdrowotnych. Zajecia z psychologiem dla dzieci
i dla rodzicéw to szansa na poprawe dobrostanu psychicznego i pomoc
w przezwyciezeniu probleméw dnia codziennego.

Warto réwniez wspomnie¢ o atmosferze i wzajemnych relacjach uczest-
nikéw, ktérzy zdecydowali sie spedzi¢ razem dwa tygodnie wakacji. Ten
wspolny czas, rozmowy, wymiana doswiadczen i przyjaznie dajg site do
walki o zdrowie naszych dzieci i catej rodziny. Rodzice od wielu lat pisza
o turnusach ,J-elity’, nie tylko na naszym forum. Przytocze pare charaktery-
stycznych wypowiedzi.

,Kazdy z nas jedzie na turnus z historiq swojego Zycia, jedyng, niepowtarzal-
nq, czasem skrywanq w zaciszu czterech scian, czasem wykrzyczang na cztery
strony swiata. Uczestnicy przywozq ze sobg argumenty nie do podwazenia, py-
tania bez odpowiedzi, bunty i Zale, radosci, sukcesy i porazki, sprawy niezrozu-
miate i wtasne odkrycia, swoje talenty, zdolnosci i oczekiwania. A miedzy tym
wszystkim przechadza sie choroba. Przez niektdrych stawiana na piedestale
zycia, decydujqca o wszystkim — szkole, rodzinie, pracy, sympatiach, sukcesach
i porazkach, nawet o tym, co kupujemy na sniadanie, obiad czy kolacje. Przez
innych bagatelizowana, sprowadzana do roli przecinkéw zyciowych, ktére na
dobrg sprawe w niczym nie przeszkadzajq, a czasem nawet nadajq indywidu-
alny charakter i zwracajq uwage na danqg osobe”.
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Uczestnicy przez dwa tygodnie tworza wspdlng historie, ktéra bedzie
historig kazdego z nich. Pokazuja rzeczywistos¢, w ktorej jest bezpieczne
miejsce dla kazdego. Czy to sie udaje? Na to pytanie odpowiedzie¢ powinni
uczestnicy tych spotkan...

,Jedzonko przepyszne, atmosfera cudowna, ludzie przemili. Chwile, ktére
spedzitam z Wami zostanq w moim serduszku na wieki. Wsparcie, dobre stowo
oraz pomoc, ktérq dostatam od Was, kochani, spowodowaty, ze statam sie
silniejsza, dodaliscie mi pewnosci siebie, statam sie mqdrzejsza poprzez wasze
wskazdwki. Stowo >dziekuje< to niewiele by wyrazic jak jestem Wam bardzo
wdzieczna. Przy Was czuje sie szczesliwym cztowiekiem. Podziekowanie dla
Ciebie Langusta za wspaniatq organizacje.” angelika0103

,Wtasnie... turnus dobiegt korica, a ja caty czas mysle o nim i o Was. Czas spe-
dzony z Wami to czas magiczny, w ktérym zapomniatam o codziennych tru-
dach. Dzieciaki zgraty sie niesamowicie, rodzice widywali je tylko na positkach.
Mtodziez bawita sie fantastycznie, rodzice tadowali baterie na caty rok walki
z chorobg. Sobotnie atrakcje (Straz Pozarna i motory) przyniosty wszystkim
uczestnikom wiele radosci, bedq mieli co wspominac. Jestem silna, radosna,
szczesliwa. Dziekuje Wszystkim za cudowngq atmosfere.” Langusta

Witasnie wrécitem razem z rodzinkq do domu. Turnus jak zwykle (to juz taka
J-elitowa tradycja) bardzo udany. Mnie udato sie dojecha¢ dopiero w drugiej
potowie ostatniego tygodnia, ale widziatem usmiechniete dzieciaki oraz
zadowolone twarze ich rodzicéw. Szczegétowq relacje zapewne umiesci ktos
kto byt na turnusie od samego poczqtku. Ja od siebie dziekuje tylko wszystkim,
Ze jestescie i swojq obecnosciq jeszcze bardziej motywujecie Nas do dziatania.
O wspaniatej atmosferze panujqcej na turnusie swiadczy fakt, ze obecni na
nim umawiali sie juz na nastepny rok.” Artur rodzic

O roli psychologa i jego pomocy w procesie leczenia i radzenia sobie
z chorobg napisatam w poprzednim rozdziale. W trakcie turnusu rehabili-
tacyjnego praca psychologa wyglada inaczej niz w poradni czy na szpital-
nym oddziale. Jego zadaniem jest nie tylko zapoznanie dzieci i ich rodzin
z naturg reakgji stresowej i sposobami radzenia sobie ze stresem, ale takze
ufatwienie akceptacji choroby i zwigzanych z nig ograniczen. To czasem
jedyna okazja do pracy z cafg rodzing - chorym dzieckiem, obojgiem ro-
dzicéw i zdrowym rodzenstwem, ktére czesto czuje sie marginalizowane
i niezauwazane.



Pobyt na turnusach rehabilitacyjnych ma utatwi¢ funkcjonowanie w ro-
dzinie i srodowisku, ktérym dla dziecka jest szkota. Organizatorzy turnusu
i wszyscy cztonkowie zespolu, staraja sie rozpoznac i niwelowac problemy
z integracja w grupie, akceptacja wlasnej choroby oraz radzeniem sobie
z obnizona samooceng i akceptacja przez grupe réwiesnicza.

Dziataniate dotycza nie tylko chorego, ale rowniez 0séb z jego najblizszego
otoczenia. Podnosi to skutecznosci leczenia i dalszej rehabilitacji w warun-
kach domowych. Akceptacja choroby, Swiadomos¢ skutkéw niestosowania
sie do zalecen lekarza, wiedza na temat czynnikéw ryzyka zaostrzenia, to
jedna z drég prowadzacych do ugruntowania zachowan prozdrowotnych,
w tym do rezygnacji ze szkodliwych uzywek, niewtasciwych nawykow i nie-
odpowiedniej diety.
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Szanowni Rodzice dzieci i mtodziezy chorej na NZJ, w rozdziale tym opisze
krok po kroku gdzie i w jakim celu mozna sie zwréci¢ po pomoc majac roz-
poznang i udokumentowang nieswoistg chorobe zapalng jelita. Bez wzgledu
na to, czy jest to choroba Lesniowskiego-Crohna, wrzodziejace zapalenie
jelita grubego, czy tez niesklasyfikowana posta¢ NZJ dziecko bedzie choro-
wato przewlekle, a przebieg choroby trudno przewidzieé. Trzeba pogodzic¢
sie z tym, ze dziecko jest mniej sprawne od swoich réwiesnikow i wymaga
szczegdblnej pomocy. Jest to czas by wystapic o orzeczenie o niepetnospraw-
nosci dlaWaszego syna lub cérki. Posiadanie takiego orzeczenia moze pomdc
w pokonywaniu réznych trudnosci i zwigzanych z chorobg wydatkach.

W Polsce prawnym potwierdzeniem niepelnosprawnosci
jest:
orzeczenie o niepelnosprawnosci osob, ktore nie
ukonczyty 16 roku zycia,
orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci osob, ktére
ukonczyty 16 rok zycia,
orzeczenie o wskazaniach do ulg i uprawnien
(w przypadku osob posiadajacych inne wazne
orzeczenie np. orzeczenie lekarza orzecznika ZUS).

Dziecido lat 16

Osoby, ktore nie ukonczyty 16 roku zycia zaliczane sg do oséb niepet-
nosprawnych, jezeli majg naruszona sprawnos¢ fizyczna lub psychiczng
o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady
wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu, powodu-
jaca konieczno$¢ zapewnienia im catkowitej opieki lub pomocy w za-
spakajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb przewyzszajacy
wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Aby uzyskac orzeczenie o niepelnosprawnosci dla dziecka nalezy
sprawdzi¢ czy spetnia ono WSZYSTKIE ponizsze warunki:



ma ograniczong sprawnoscig fizyczng lub psychiczng i posiada dokumen-
tacje medyczna, ktéra moze to potwierdzi¢,
ograniczenia beda trwaty dtuzej niz rok,
z powodu ograniczen wymaga catkowitej opieki lub pomocy, wiekszej niz
zdrowe dzieci w tym samym wieku.
Pamietajmy, Zze nie kazda choroba moze by¢ przyczyna niepetnosprawno-
$ci. Niepetnosprawnos¢ jednak moze by¢ spowodowana przez NZJ i ich
powiktania.

Aby uzyska¢ orzeczenie o niepelnosprawnosci, nalezy ztozy¢ w powia-
towym lub miejskim zespole do spraw orzekania o niepetnosprawnosci:
wniosek o wydanie orzeczenia - wzory wnioskéw mozna otrzymac w po-
wiatowych lub miejskich zespotach do spraw orzekania o niepetnospraw-
nosci lub pobra¢ ze stron www tych jednostek (zespoty czesto mieszcza
sie przy centrach oséb niepetnosprawnych lub Powiatowych Centrach
Pomocy Rodzinie),
dokumentacje medyczng dziecka (np. karty informacyjne leczenia szpital-
nego, dokumentacje przebiegu leczenia ambulatoryjnego, wyniki badan
diagnostycznych, konsultacji specjalistycznych, opinie psychologiczne

i pedagogiczne),

zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia dziecka - jego wzér mozecie

Panstwo otrzyma¢ w powiatowych lub miejskich zespotach do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci lub pobrac ze stron www tych jednostek.

Zaswiadczenie powinien wypetni¢ lekarz, ktory opiekuje sie dzieckiem.

Moze to by¢ lekarz gastroenterolog albo lekarz rodzinny. Pamietajmy, ze

zaswiadczenie jest wazne tylko 30 dni od wystawienia i w tym czasie

musi by¢ zlozone w urzedzie,

inne dokumenty, ktére moga mie¢ wptyw na stwierdzenie niepetno-

sprawnosci (na przyktad opinia z poradni psychologiczno-pedagogicz-

nej, opinia wychowawcy klasy).

Przewodniczacy zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci
wyznacza cztonkéw sktadu orzekajgcego: lekarza wtasciwego ze wzgledu
na rodzaj schorzenia dla rozpatrzenia danej sprawy (pediatre, interniste,
gastroenterologa, psychiatre, neurologa, okuliste, pulmonologa, laryngo-
loga, endokrynologa) oraz drugiego cztonka np.: psychologa, pedagoga,
pracownika socjalnego, doradce zawodowego. Na rozpatrzenie wniosku
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urzad ma 30 dni. W tym terminie powinni Paiistwo otrzymac pismo z in-
formacja o dacie i godzinie posiedzenia sktadu orzekajacego. Z reguty na
posiedzenie stawia sie dziecko i rodzic.

Zespot wyznacza termin, w ktérym zapadnie decyzja o zaliczeniu lub nie
dziecka do 0séb niepetnosprawnych. Kwalifikacji dziecka do oséb niepet-
nosprawnych dokonuje sie z uwzglednieniem: wieku dziecka, przebiegu
choroby, zakresu oraz rodzaju koniecznej opieki i pomocy, a takze ogra-
niczen w funkcjonowaniu w zyciu codziennym w poréwnaniu do dzieci
zdrowych.

Jesli decyzja jest negatywna i nie zgadzacie sie Panstwo z nig - mozecie
odwoftac sie do wojewddzkiego zespotu do spraw orzekania o niepetno-
sprawnosci. Nalezy to zrobi¢ w terminie 14 dni kalendarzowych od otrzy-
mania orzeczenia za posrednictwem powiatowego zespotu.

Wojewodzki zespdt moze utrzymac w mocy orzeczenie lub zmieni¢ je
w catosci lub w czesci. Jesli nie zgodzicie sie Panstwo z orzeczeniem wo-
jewodzkiego zespotu, mozecie odwotac sie do sgdu pracy i ubezpieczen
spotecznych. Nalezy to zrobi¢ w ciggu miesigca od otrzymania orzeczenia
za posrednictwem wojewddzkiego zespotu, ktéry je wydat.

Odwotanie najczesciej pisza sami zainteresowani, ale w szczegodlnie
trudnych przypadkach cztonkowie ,J-elity” moga liczy¢ na pomoc prawna
stowarzyszenia.

Po wydaniu i uprawomocnieniu sie orzeczenia nalezy ztozy¢ wniosek
o wydanie legitymacji osoby niepelnosprawnej, dotaczajac:
kserokopie posiadanego orzeczenia o niepetnosprawnosci,
w przypadku osoby, ktéra ukonczyta 16 rok zycia - jedno zdjecie.

Orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci oséb,
ktore ukonczyly 16 rok zycia

W $wietle ustawy mtodziez po 16 roku zycia traktowana jest tak jak osoby
doroste, a niepetnosprawnos¢ oznacza trwatq lub okresowq niezdolnos¢ do
wypetniania rél spotecznych z powodu statego lub dtugotrwatego naruszenia
sprawnosci organizmu, w szczegdlnosci powodujqcq niezdolnos¢ do pracy.
Niepetnosprawnosc¢ to niemoznos¢ efektywnego petnienia rél spotecznych
tj. wypetniania zobowigzan, korzystania z praw, czyli niemoznos¢ badz
trudnosci w codziennej aktywnosci.



W Polsce za osoby niepetnosprawne uznaje sie - poza osobami, kté-
rych niepetnosprawnos¢ zostata potwierdzona orzeczeniem o stopniu
niepelnosprawnosci lub niepetnosprawnosci - réwniez:

osoby posiadajace orzeczenie o catkowitej lub czesciowej niezdolnosci
do pracy wydane na podstawie ustawy o emeryturach i rentach z Fundu-
szu Ubezpieczen Spotecznych,

osoby ktére zostaty zaliczone do jednej z grup inwalidéw lub uzyskaty
orzeczenie o statej lub dtugotrwatej niezdolnosci do pracy w gospodar-
stwie rolnym przed 1 stycznia 1998 roku, jezeli przed ta data orzeczenie
to nie utracito mocy.

Osoby, ktore ukonczyly 16 rok zycia zaliczane s do jednego
z trzech stopni niepelnosprawnosci:

do znacznego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszona
sprawnoscig organizmu, niezdolna do pracy albo zdolng do pracy jedynie
w warunkach pracy chronionej i wymagajaca, w celu petnienia rél spo-
tecznych, statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innych oséb w zwigzku
z niezdolnoscig do samodzielnej egzystenciji,

do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe
Z naruszong sprawnoscig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolna do
pracy jedynie w warunkach pracy chronionej lub wymagajaca czasowe;j
albo czesciowej pomocy innych oséb w celu petnienia rél spotecznych,
do lekkiego stopnia niepetnoprawnosci zalicza sie osobe o naruszonej
sprawnosci organizmu powodujacej w sposéb istotny obnizenie zdolno-
$ci do wykonywania pracy, w poréwnaniu do zdolnosci, jaka wykazuje
osoba o podobnych kwalifikacjach zawodowych z petng sprawnoscia
psychiczng i fizyczng, majaca ograniczenia w petnieniu roél spotecznych
dajace sie kompensowad przy pomocy wyposazenia w przedmioty orto-
pedyczne, $Srodki pomocnicze lub srodki techniczne.

Zaliczenie do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnospraw-
nosci, nie wyklucza mozliwosci zatrudnienia u pracodawcy niezapew-
niajacego warunkéw pracy chronionej, w przypadkach:

przystosowania przez pracodawce stanowiska pracy do potrzeb osoby
niepetnosprawnej,
zatrudnienia w formie telepracy.

O zatrudnieniu osoby niepelnosprawnej na konkretnym stanowisku

pracy decyduje lekarz medycyny pracy.
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Zakres i rodzaj ograniczen osoby niepetnosprawnej jest podstawa do
okreslenia potrzeb, ktérych nie jest w stanie sama zaspokoi¢ oraz podje-
cia koniecznych dziatan pomocowych i rehabilitacyjnych, utatwiajacych
uczestnictwo w zyciu spotecznym.

Procedura ubiegania sie o wydanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawno-
sci jest taka sama jak w przypadku orzekania o niepetnosprawnosci dzieci do
lat 16.

Decyzja o tym, czy ztozy¢ wniosek o wydanie orzeczenia oraz okazac go
pracodawcy nalezy do rodzicow matoletniego i kazdej osoby doroste;j.

Status osoby niepelnosprawnej daje mozliwos¢ korzystania z form
pomocy, do ktérych naleza m.in.:

w zakresie rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia:

= uzyskanie odpowiedniegozatrudnienia (wtym wzaktadach aktywnosci
zawodowej i zaktadach pracy chronionej),

= uczestnictwo w szkoleniach (pozwalajacych np. na przekwalifikowanie
zawodowe),

= przywileje pracownicze (np. prawo do dodatkowego urlopu, przerw
w pracy, krétszego wymiaru czasu pracy),

= dofinansowanie dziatalnosci gospodarczej lub rolniczej,

w zakresie rehabilitacji spotecznej — mozliwos$¢ uczestniczenia w terapii

zajeciowej, w warsztatach terapii zajeciowej oraz mozliwos¢ dofinanso-

wania uczestnictwa w turnusach rehabilitacyjnych,

dofinansowanie zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, $rodki po-

mochnicze oraz pomoce techniczne, utatwiajace funkcjonowanie,

ulgi w podatkach i optatach lokalnych, znizki w komunikacji, zwolnienie

z optat radiowo-telewizyjnych (abonamentu),

ustugi socjalne, opiekuncze, terapeutyczne i rehabilitacyjne swiadczone

przez instytucje pomocy spotecznej, organizacje pozarzagdowe oraz inne

placéwki,

uprawnienia do zasitku pielegnacyjnego i innych swiadczen rodzinnych

(np. dodatkéw do zasitku rodzinnego zwiazanych z niepetnosprawno-

$cig) oraz do zasitku statego z pomocy spotecznej.



Szczegotowych informacji nalezy szukac w:
Powiatowych Centrach Pomocy Rodzinie,

Centrach Informacji i Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych,
Oddziatach Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych.

Pomoc instytucji panstwowych

Panstwowy Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON)
powotfano by pomaga¢ osobom niepetnosprawnym. Realizuje on szereg
projektédw aktywizacji, wsparcia, likwidacji barier i wyréwnywania szans
ludzi dotknietych niepetnosprawnoscia. Wiele projektéw przeznaczonych
jest dla mtodych oséb niepetnosprawnych z uwzglednieniem ich potrzeb
edukacyjnych.

Szczegotowe informacje o realizowanych programach oraz zasadach
uczestnictwa zamieszczane sg na biezaco na stronie internetowej www.
pfron.org.pl oraz na stronach centréw informacji oséb niepetnospraw-
nych (np. www.wcpr.pl).

Aby méc korzysta¢ z systemu wsparcia, w tym z dofinansowan ze
srodkéw PFRON nalezy posiadac orzeczenie o niepetnosprawnosci lub
stopniu niepetnosprawnosci. Dofinansowanie moze by¢ uzaleznione od
stopnia niepetnosprawnosci okreslonego w orzeczeniu oraz od innych
wskaznikéw np. dochodu na jednego cztonka w rodzinie.

PFRON ma zasieg ogdlnopolski i w kazdym wojewddztwie ma swoj od-
dziat. Realizuje programy wspierajace osoby niepetnosprawne zaréwno
z duzych miast jak i matych miejscowosci.

Jedna zform wsparcia i rehabilitacji osdb niepetnosprawnych przez PFRON
jest dofinansowanie do uczestnictwa w turnusie rehabilitacyjnym — o czym
pisatam wczesniej.

Rodzice dziecka ubiegajacy sie o dofinansowanie kosztéw uczestnictwa
w turnusie rehabilitacyjnym ze srodkéw PFRON powinni ztozy¢ odpowiedni
whniosek o dofinansowanie, kopie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci
lub niepetnosprawnosci, wniosek lekarza leczacego dziecko o skierowanie na
turnus. Wniosek o dofinansowanie zawiera oswiadczenie o wysokosci docho-
du w rodzinie oraz liczbe os6b we wspdlnym gospodarstwie domowym.

Whniosek o dofinansowanie nalezy ztozy¢, we wiasciwym dla miejsca za-
mieszkania, Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie. Jest on rozpatrywany
w ciggu 30 dni od daty ztozenia kompletu dokumentéw. W terminie sied-
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miu dni od dnia rozpatrzenia wniosku PCPR pisemnie powiadamia o decy-
zji i informuje o wysokosci przyznanego dofinansowania badz uzasadnia
odmowe jego przyznania. Pierwszenstwo w uzyskaniu dofinansowania
maja osoby niepelnosprawne o znacznym lub umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci, osoby niepetnosprawne w wieku do 16 lat albo
w wieku do 24 lat uczace sie i niepracujace.

Turnusy rehabilitacyjne wspétorganizowane przez Towarzystwo ,J-elita”
spetniajg wszystkie wymogi, a ich program dostosowany jest do potrzeb
0s6b z NZJ. O tym, jak jest to wazne dla osoby chorej i jej rodziny, pisatam
w rozdziale VI.

Przepisy prawa:

1. Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu 0s6b niepetnosprawnych (Dz. U. 1997 nr 123, poz. 776,
z podzn. zm.);

2. Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepet-
nosprawnosci (Dz. U. 2003 nr 139 poz. 1328, z pézn.zm.);

3. Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 r.
w sprawie kryteriéw oceny niepetnosprawnosci u 0sé6b w wieku do 16 roku
zycia (Dz. U. 2002 nr 17, poz. 162, z pézn. zm.);

4, Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 listopada
2007 r. w sprawie turnuséw rehabilitacyjnych (Dz. U. 2007 nr 230 poz.
1694, z pézn. zm)



Szanowni Panstwo, w ostatnim rozdziale pragne przedstawi¢ Towarzy-
stwo ,J-elita”, bez ktérego powstanie niniejszego poradnika bytoby nie-
mozliwe.

Stowarzyszenie powstato w 2005 roku z inicjatywy Matgorzaty Mossa-
kowskiej, matki chorej Ani. Walka z cierpieniem cérki i brak dostepu do
wiedzy na temat nieswoistych choréb zapalnych jelita zainspirowaty ja do
odnalezienia innych chorych i ich bliskich, podzielenia sie z nimi doswiad-
Cczeniem i wzajemnej pomocy.

Polskie Towarzystwo Wspierania Os6b z Nieswoistymi Zapaleniami
Jelita , J-elita”, skupia rodzicéw chorych dzieci, mtodziez oraz dorostych
chorujacych na NZJ z catej Polski. Stowarzyszenie ma status organizacji
pozytku publicznego, liczy niemal 1,7 tys. oséb dziatajacych w 12 oddzia-
tach wojewoddzkich i jest zrzeszone w miedzynarodowej federacji Europe-
an Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations (EFCCA).

Najwazniejszym zadaniem Towarzystwa jest dzielenie sie wiedza. Dlate-
go raz w roku kazdy z oddziatéw organizuje Dni Edukacji o NZJ. Podczas
tych otwartych i bezptatnych spotkan zaproszeni przez organizacje leka-
rze, dietetycy, psycholodzy, naukowcy i prawnicy przekazuja w przystep-
ny sposoéb aktualne informacje, m.in. na temat choroby i jej leczenia, form
wsparcia oraz uprawnien przystugujacych pacjentom iich bliskim.

Towarzystwo wiaczyto sie w obchody przypadajacego na 19 maja
Swiatowego Dnia NZJ (World IBD Day). Swieto ma zwréci¢ uwage spote-
czenstwa na chorobe oraz problemy chorych. Kulminacyjnym punktem
obchodéw w 2016 roku byta ,akcja fiolet” (to miedzynarodowa barwa
choréb zapalnych jelita). Dzieki ,J-elicie” na fioletowo rozbtysnety po
zmroku znane obiekty w catej Polsce, m.in.: Patac Kultury i Nauki w War-
szawie, hala Tauron Arena w Krakowie i stadion we Wroctawiu.

Aby dowiedzie¢ sie, czym zajmuje sie Towarzystwo, nie trzeba wycho-
dzi¢ z domu. Wystarczy wejs¢ na strone j-elita.org.pl, by zapozna¢ sie
z informacjami dotyczacymi naszej walki o dostep do nowoczesnych
terapii i mozliwosci leczenia, nowinkami naukowymi, publikacjami oraz
wydarzeniami interesujagcymi chorych i ich bliskich. Mozna zapisac sie do
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newslettera/biuletynu rozsytanego droga elektroniczng co dwa miesiace,
w ktorym informujemy na biezaco o aktualnosciach.

Na forum (crohn.home.pl) rodzice chorych dzieci, mtodziez i dorosli
z NZJ codziennie wymieniaja sie doswiadczeniami, radami, udzielajg so-
bie wsparcia i podnoszg sie na duchu. Forum jest podzielone na kategorie
tematyczne, co umozliwia szybkie wyszukanie interesujacych informacji.
Mozna tam poznac¢ historie zmagania sie z chorobg i codziennego zycia
zNZJ, bedace zrédtem inspiracji i przydatnej na co dzieh wiedzy oraz - co
nie mniej wazne — poznac przyjaciot.

Towarzystwo ,J-elita” prowadzi réwniez dziatalnos¢ wydawnicza.
Staraniem stowarzyszenia ukazaly sie i byly wznawiane nastepujace
publikacje:

Poradnik dla mtodziezy i rodzicéw dzieci chorych na NZJ

Piotrek poznaje nieswoiste zapalenia jelita — komiks

NZJiJa - Zeszyt Cwiczen

Poradnik zywieniowy

Ptodnos¢, cigza i karmienie piersig w nieswoistych zapaleniach jelita
Kwartalniki ,J-elita”

Wydawnictwa sa dostepne na stronie internetowej (j-elita.org.pl) oraz bez-
pfatnie dostarczane do wszystkich zainteresowanych szpitali i przychodni.
Materiaty edukacyjne na temat choroby sa réwniez rozsytane nieodptatnie
do cztonkéw Towarzystwa.

Innymi polami dziatalnosci Towarzystwa sa:

Starania o lepszy dostep do nowoczesnego leczenia, zwlaszcza terapii
biologicznej, m.in. poprzez spotkania w Sejmie i Senacie oraz Minister-
stwie Zdrowia.

Wspieranie chorych z niezamoznych rodzin w zakupie lekéw.

Wspieranie chorych i ich opiekunéw (takze na szpitalnych oddziatach)
przez wolontariuszy ze stowarzyszenia ,J-elita’, ktérzy chca aktywnie
nies¢ wsparcie innym, poprzez spotkania, rozmowe i wymiane doswiad-
czen.

Poradnictwo prowadzone droga mailowa i telefoniczna.

Organizowanie krétkoterminowych wyjazdéw szkoleniowo-integracyj-
nych.

Organizowanie festynéw, piknikéw, imprez choinkowych, zabaw dla



dzieci, odwiedzin dzieci na oddziatach, zbiérek zabawek, ksigzek, puzzli,
klockéw, ktore przekazywane s oddziatom dzieciecym w szpitalach.

® Organizowanie happeningéw, konferencji prasowych i innych wydarzen
majacych zwrdci¢ uwage medidw i spoteczenstwa na problemy chorych.

® Umozliwienie kontaktu z innymi rodzinami.

® Wsparcie szpitali i innych placéwek leczacych chorych na NZJ w zakupie
sprzetu medycznego.

® Organizowanie turnuséw rehabilitacyjnych.

Goraco zachecam do przytaczenia sie do Towarzystwa ,J-elita”. Tu nikt nie
zostaje sam i bez wsparcia. Stowarzyszenie i jego cztonkowie tworzg jedng
wielka rodzine!

Wiecej na stronie: www.j-elita.org.pl

o
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Szanowni Panstwo, mimo choroby jaka dotkneta nasze dzieci, zadania
wychowawcze stojace przed nami sa wciaz takie same.

Mam nadzieje, ze poradnik ten cho¢ w czesci rozwiat Parnstwa watpliwosci,
zlagodzit przerazenie jakie dotyka rodzicow wraz z rozpoznang choroba
u dziecka. Pomyslcie o sobie. Z dobrymi emocjami, w dobrej kondycji
psycho-fizycznej mozecie lepiej pomdc Waszemu dziecku. Jedli chcecie
Panstwo by¢ dobrymi rodzicami, musicie by¢ takze dobrzy dla siebie. Do
opieki nad Waszym dzieckiem - zwtaszcza w zaostrzeniu choroby - sprébuj-
cie zaangazowac wszystkich cztonkéw rodziny. Obcigzenia beda wéwczas
mniejsze, a kazdy bedzie czut sie potrzebny. Jak napisatam w tytule - zyje-
my w cieniu choroby naszych dzieci czasem o niej zapominajac, za$ innym
razem wydaje sie nam, ze nie sposéb z nig zy¢. Pamietajcie Drodzy Rodzice,
ze Towarzystwo ,J-elita” robi wiele by pomdc nam i naszym dzieciom.



Polskie Towarzystwo Wspierania 0sob
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita “J-elita”
Zarzad Giowny
SPDSK w Warszawie
0ddziat Kliniczny Gastroenterologii, Zywienia Dzieci i Pediatrii
ul. Zwirki i Wigury 63A, 02-091 Warszawa

0Oddziat Dolnoslaski
Il Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia UM we Wroctawiu
ul. M. Sktodowskiej-Curie 50/52, 50-369 Wroctaw
e-mail: oddzial.dolnoslaski@j-elita.org.p!

Oddziat Kujawsko-Pomorski
Centrum Endoskopii Zabiegowej, Szpital Uniwersytecki nr 2
ul. Ujejskiego 75,, 85-168 Bydgoszcz
e-mail: oddzial.kujawsko-pomorski@j-elita.org.pl

0Oddziat Lubelski
e-mail: biuro@j-elita.org.pl

0ddziat Lodzki
e-mail: biuro@j-elita.org.pl

Oddziat Matopolski
Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
Polsko-Amerykanski Instytut Pediatrii CM UJ
ul. Wielicka 265, 30-663 Krakéw
e-mail: oddzial.malopolski@j-elita.org.pl

0ddziat Mazowiecki
SPDSK w Warszawie
Oddziat Kliniczny Gastroenterologii, Zywienia Dzieci i Pediatrii
ul. Zwirki i Wigury 63A, 02-091 Warszawa



0ddziat Podkarpacki
Szpital Wojewddzki nr 2 im. sw. Krélowej Jadwigi
ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszéw
e-mail: oddzial.podkarpacki@j-elita.org.pl

0Oddziat Podlaski
Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej,
UDSK Biatystok
ul. Waszyngtona 17, 15-274 Biatystok
e-mail: oddzial.podlaski@j-elita.org.pl

0ddziat Pomorski
Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
ul. Nowe Ogrody 1-6, 80-803 Gdansk
e-mail: oddzial.pomorski@j-elita.org.pl

Oddziat Slaski
Centrum Medyczne SIGNUM
ul. Hierowskiego 70, 40-750 Katowice
e-mail: oddzial.slaski@j-elita.org.pl

0ddziat Warminsko-Mazurski
Poradnia Gastroenterologiczna
Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy
ul. Zotnierska 18a,10-561 Olsztyn
e-mail: oddzial.warminsko-mazurski@j-elita.org.pl

Oddziat Zachodniopomorski
Samodzielny Publiczny Wojewddzki Szpital Zespolony
ul. Arkoniska 4, 71-455 Szczecin
e-mail: oddzial.zachodniopomorski@j-elita.org.pl



1% - z PIT-a
przekaz na J-elita

Towarzystwo ,J-elita”
zacheca do wptacania 1% podatku przy rozliczaniu PIT-6w.

l% KRS 0000238525 1%

Pomocne informacje na stronie internetowe;j
http://www.j-elita.org.pl/

Twéj 1% pomoze w naszej dziatalnosci:
Wydajemy Prowadzimy
Kwartalnik ,J-elita”, poradniki, - spotkania z lekarzami,

a dla najmtodszych komiksy. psychologami, dietetykami,

Walczymy o prawnikami itp.,

lepsza refundacje lekéw, - tumusy rehabilitacyjne
dostep do nowoczesnego leczenia, tintegracyjne,

szybsza diagnostyke « krotkoterminowe wyjazdy szkoleniowe,
ifatwiejszy dostep do lekarzy - choinkii zabawy dla dzieci,
spedalistow. poradnictwo drogq mailowa
Wspieramy i telefoniczng,

oddziaty leczace chorych na NZJ. - strone internetowa.

1% podatku moga przekazac:
- ryczattowcy - PIT 28, - przedsiebiorcy - PIT 36,
- przedsiebiorcy-liniowcy - PIT 36L,
- pracownicy - PIT 37, - gracze gietdowi - PIT 38,
- osoby, ktore sprzedaty nieruchomosc - PIT 39.




