. <

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej

Dziatalnos¢ Stowarzyszenia "3majmy sie razem"

na rzecz osob mtodych chorych reumatycznie

Monika Zientek
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Stowarzyszenie mtodych chorych reumatycznie zostato
zatozone w 2008 roku przez osoby, ktore zachorowaty w
dziecinstwie lub mtodosci, a teraz, jako osoby doroste, chca
aktywnie wspierac¢ chorych reumatycznie: dzieci, mtodziez,
mtodych dorostych oraz ich rodziny.




Cele

—

» Dziatania na rzecz poszanowania praw pacjenta okreslonych w
Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej, Karcie Praw Podstawowych
Unii Europejskiej, ratyfikowanych umowach miedzynarodowych,
ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

» Oddziatywanie na ksztatt polityki zdrowotnej panstwa i
ustawodawstwa w sektorze ochrony zdrowia.

» Podnoszenie poziomu wiedzy wsrod samych chorych, ich
rodzicow, rodzenstwa i w szerszym srodowisku chorego.

» Dziatania na rzecz walki z wykluczeniem spotecznym w
szczegolnosci pokonywania barier w dostepie do nauki, pracy i
wypoczynku.




Realizacja celow @

u

» Zajmowanie stanowisk i wydawanie opinii w sprawach
Zwigzanych z ochrong zdrowia.

» Uczestniczenie w pracach zespotow: parlamentarnych,
powotanych przez ministra wtasciwego do spraw zdrowia,
powotanych przez Rzecznika Praw Pacjenta, powotanych
przez Rzecznika Praw Obywatelskich.

» Wspotprace z jednostkami uczestniczgcymi w ochronie
zdrowia, takimi jak: organy administracji publiczne;j i
samorzgdowej, organizacje lekarskie, pielegniarskie i

aptekarskie, organizacje pracodawcéw ochrony zdrowia.




Realizacja celow @

u

» Budowanie pomiedzy cztonkami Stowarzyszenia sieci
wymiany doswiadczen i wsparcia, wzajemnej pomocy
W rozwigzywaniu problemow zwigzanych z zapalnymi
chorobami tkanki tgcznej.

» Pomoc w pokonywaniu ograniczen formalnych i
zwyczajowych stojgcych na drodze chorego do
wtasciwego leczenia, rehabilitacji, edukacji,
podejmowania i wykonywania pracy zawodowe;j.

» Udzielanie wsparcia psychologicznego.
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Jak dziata Stowarzyszenie ???

{ Integracja

Aktywizacja




Kim jestesmy?
» LudZzmi z zapalng chorobg reumatyczng (200!)
» Z utracong jakoscig zycia
» Z mniejszymi sitami fizycznymi
» Mamy zmniejszone poczucia bezpieczenstwa

» Zyjemy w poczuciu bezuzytecznosci

» Z niemoznoscig dostrzegania i nadawania swojemu
zyciu jakiegokolwiek sensu (depresja)




CHOROBREUMARYCZNE

OGOLNE
(OSLABIENIE, ZMECZENIE, UTRATA MASY CIALA)

TwaArRz

(ZABURZENIA MIMIKI TWARZY,
ZABURZENIA RUCHOMOSCI STAWU
SKRONIOWO-ZUCHWOWEGD)

Oczy

{sUCHOSE SPOJOWEK OCZU, UPDSLEDZENIE WIDZENIA
SWIATLOWSTRET, ZAPALENIE PRZEDNIE)

BLONY NACZYNIOWE] OKA)

UkeaD NERWOWY
(UDARY, DRGAWKI, ZABURZENIA PAMIECI,
DEPRESJA, ZABURZENIA SNU)

JAamaA usTNA
(SUCHOSE JAMY USTNE],
OWRZODZENIA W JAMIE USTNEJ)

STAwY

{BOLESNOSE sTAWOW,

OBRZEKI, SZTYWNOSC PORANNA,
ZABURZENIE RUCHOMOSCI,
DEFORMAC)A STAWOW)

SkHRA

(RUMIEN W KSZTALCIE

MOTYLA NA TWARZY, LYSIENIE,
SCIECZEMIE SKORY, LUSZCZYCA SKORNA,
STWARDMNIENIE SK-I.')IY, RUMIENIE SKﬁII.NE,
MADWRAZLIWOSE NA SWIATLD)

MiESNIE

{BOLE MIESNIOWE, UCZUCIE
ZMECZENIA, BOLESNOSE)
INNE

(ZAKRZEPICE, NIEDOKRWISTOSE,
MALOPLYTKOWOSE, SPADEK POZIOMU
BIALYCH KRWINEK, UTRATA CIAZ)

NERKI
(KRWIOMOCZ, BIALKOMOCZ)
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Dziatalnos¢ Stowarzyszenia - codziennie

FB Aktywne prowadzenie profili

 Codzienne dyzury na FB
« Wymiana doswiadczen

 Porady zwigzane z
radzeniem sobie z chorobg

e Udostepnianie aktualnych
tresci i informac;ji
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Ogoblnopolskie Stowarzyszenie Mtodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki tacznej

\ \ Stowarzyszchie
3majmy sie razem
Organizacja non-profit serwowanie
@
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J REUMATYZM ReUmatyzm MalMioda

TR Twarz
TWARZ Spotecznosc
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Dziatalnos¢ Stowarzyszenia - cyklicznie

Spotkania Sesje Spotkania z Warsztaty
edukacyjne rehabilitacyjne ekspertami psychologiczne




Dziatalnos¢ Stowarzyszenia - raz w roku

Zlot Mtodych Chorych Zlot Rodzicéw Dzieci
Reumatycznie Chorych Reumatycznie




Do 2017 odbyto sie VIl Zlotow

Informacje ogolne
» Zloty odbyty sie w latach: 2009 - 2016

» tgcznie w Zlotach uczestniczyto 400 mtodych osob z
catej Polski
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Cele Zlotow:

* edukacja na temat terapii chordob reumatycznych przez lekarzy
roznych specjalnosci: reumatologow, ginekologow, seksuologdow oraz
innych ekspertow zdrowia: rehabilitantow, dietetykow, psychologow

* wsparcie psychologiczne i zachecenie do aktywnego zycia

* integracja mtodych chorych z catej Polski
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KROK
NAPRZOD




Praca zawodowa, bedgca istotng czescig zycia, czesto
wzmachnia wiare w siebie i swoje mozliwosci, ulega
ograniczeniu w przypadku choroby przewlekte,j.

W przypadku pacjentow chorujgcych na RZS okoto 50% z
nich staje sie niezdolnymi do pracy w ciggu 2 lat od
rozpoznania choroby.

y- m




»Krok naprzéd” — nagrodzony projekt w konkursie Zwyczajnie Aktywni 2014 i 2015

"Krok naprzéd" — projekt skierowany jest
do 0séb mtodych

e Zatozenia projektu:

— Zapewnienie mtodym chorym
uczestniczenia w warsztatach
psychologicznych

— Umozliwienie spotkania z doradcg
zawodowym, ktéry podpowie w praktyczny
sposob, jak przygotowac sie do rozmowy
kwalifikacyjnej

 Wsparcie w okresie aktywizacji
zawodowej

NAPRZOD
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VIl Ogdlnopolski Zlot Mtodych Chorych
Reumatycznie — Krakow 2016
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0 zyciu z chorobg reumatyczna...
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» EULAR zaleca, aby od
wystgpienia pierwszych
objawow chorobowych jak
najszybciej kierowac pacjenta
na niezbedne badania tak, aby
czas od wystgpienia objawu do
ustalenia rozpoznania wynosit
od 6 do 12 tygodni, czyli nie
dtuzej niz trzy miesiace!

JA PACJENT!

Perspektywa Organizacji
Pacjenckich
na Stan Opieki Reumatologicznej
w Polsce

RAPORT



JA PACJENT!

Perspektywa Organizacji
Pacjenckich
na Stan Opieki Reumatologicznej
w Polsce

RAPORT

» Z naszych obecnych ustalen
wynika, ze srednio, od czasu
wystgpienia dolegliwosci do
wiasciwego rozpoznania
choroby mijaj3... 33
miesigce, czyli2 lata i 9
miesiecy!

» Pacjenci srednio czekajg

dtuzej na wiasciwe leczenie
niz na diagnoze.



Kampania spoteczna - Reumatyzm Ma Mtodg Twarz

Cele kampanii

* przetamywanie stereotypow i zwiekszenie ) B
Swiadomosci chordb reumatycznych, ktére BOLA NI TYLKO STAWY =
dotykajg nie tylko osdb starszych, ale gh W
rowniez dzieci i oséb mtodych

e zbudowanie Swiadomosci na temat
konsekwencji z jakimi wigza sie choroby
reumatyczne i wskazanie na duza potrzebe e e i
wsparcia psychologicznego mtodych
chorych reumatycznie

e zbudowanie sSwiadomosci znaczenia
wczesnego diagnozowania choréb
reumatycznych

REUMATYZIM MA MiODA IWARZ
i maskie vy
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Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej

DZIEKUJE za Uwage!

www.3majmysierazem.pl




