ORGANIZACJE

Razem jest tatwiej

Stowarzyszenie Uronef - Nasze Dzieci

Magdalena Kowalewska

urOnef.pl

Stowarzyszenie Uronef - Nasze Dzieci
na rzecz dzieci z chorobami urologicznymi i nefrologicznymi

z organizmu szkodliwych i zbednych produktéw

przemiany materii, regulujacy w nim zawartosci
wody, niestety czasem przestaje sprawnie funkcjonowac.
Zaburzenia czynnosci drég moczowych sg powaznym
problemem takze w populacji dziecigcej. Cierpia wtedy
zaréwno dzieci i ich rodzice, ktérzy nagle muszg stawi¢
czola nowemu wyzwaniu i rozpocza¢ zmagania z cho-
robg dreczacy dziecko.
Pomoc i wsparcie w walce z chorobg dziecka, ze swoim
zwatpieniem, lekiem i obawami, rodzice znalez¢é moga
wsréd czlonkéw Stowarzyszenia Uronef - Nasze Dzie-
ci. Wspieranie rodzicow w zmaganiach z chorobami uro-

Uklad moczowy odpowiedzialny za usuwanie

logicznymi oraz nefrologicznymi, ofa-
czanie opiekg rodzin chorych dzieci,
to gldwna dzialalnosé organizacii -
méwi rzecznik Uronef, pani Dorota
Rézycka.

Stowarzyszenie Uronef - Nasze Dzie-
ci istnieje oficjalnie juz ponad sze$¢ lat.
Pomyst zalozenia Stowarzyszenia po-
wstal w 2005 roku, kiedy grupa oséb
skupionych wokét forum www.uronef.
pl postanowila aktywniej wlaczy¢ sie
w dzialania na rzecz dzieci z wadami
i chorobami urologicznymi oraz nefro-
logicznymi. Poczynione kroki dopro-
wadzily do powstania Stowarzyszenia
Uronef - Nasze Dzieci, zrzeszajace-
go rodzicéw, krewnych oraz przyjaciol
dzieci z chorobami i wadami ukladu
moczowego (takimi jak spodziectwo,
wodonercze, agenezja nerki, kamica
moczowa, moczenie nocne i dzienne).
Uronef umozliwia réwniez rodzicom wymiane wszelkich
dos$wiadczen zwigzanych z chorobg i pielegnacja dziec-
ka oraz wymiane informacji o mozliwosciach efektyw-
nego leczenia. Dzialalno$¢ edukacyjng prowadzi gtéw-

nie na lamach forum - prawdziwej skarbnicy wiedzy,
ale takze podczas organizowanych konferencji, zjazdéw,
imprez kulturalnych, rekreacyjnych. Ze stowarzysze-
niem wspdlpracuja lekarze: urolodzy, nefrolog, aneste-
zjolog, ale tez pediatrzy, polozna, logopeda, psycholo-
dzy - mozna zasiggnac¢ ich porady i opinii na istotny te-
mat w procesie leczenia dziecka.

Staramy sig budzic i poglebiac wrazliwos¢ spoleczng roz-
nych srodowisk do dzialania na rzecz dzieci z urologiczny-
mi problemami - dodaje rzecznik organizacyi. Uronef od-
nosi wiele sukcesow na tym polu. Ostatnie pottorej roku po-
Swigcilismy akcji spolecznej zwigzanej z problemem mo-
czenia nocnego u dzieci. Podsumowaniem tej akcji byla
konferencja prasowa, w ktdrej wzigli udzial przedstawicie-
le Ministerstwa Zdrowia, biura Rzecznika Praw Dziec-
ka, lekarze specjalisci oraz przedstawiciele stowarzyszenia.
Omdwione zostaly (opracowane przez grupe ekspertow)
wytyczne postgpowania  diagnostyczno-rterapeutycznego
z dzieckiem moczqcym sig w nocy, dzigki ktorym pediatrzy

i lekarze pierwszego kontaktu otrzymali narzedzia umoz-
liwiajgce juz na etapie podstawowej opieki zdrowornej
efektywne zajecie si¢ dzieckiem 2 problemem moczenia noc-
nego. Stowarzyszenie Uronef wywalczylo réwniez re-
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tundacje leku, desmopresyny, syntetycznego analogu
wazopresyny, stosowanego w moczeniu spowodowa-
nym poliurig nocng. Moczenie nocne bowiem, to jedne
z bardziej traumatycznych przezy¢ dla dziecka. Jest ono
powigzane z problemami emocjonalnymi, ktére czesto
s3 wynikiem moczenia.

Zjazdy organizowane przez Uronef to mozliwos¢ po-
szerzenia swojej wiedzy nie tylko dla rodzicéw chorych
dzieci, ale réwniez dla lekarzy. Warsztaty psychologiczne
i panele dyskusyjne sq okazjg do wymiany doswiadczeri
i nabycia konkretnych umiejetnosci w zakresie wlasci-
wej komunikacji migdzy lekarzem, rodzicem, a dzieckiem.
Wszystkie grupy odnoszq korzysc z takich spotkan. lekarze
mogq dowiedziec sig, jak np. namowic dziecko do wspotpra-
cy przy przeprowadzanych zabiegach i badaniach, rodzi-
ce uczq sig, jak rozmawiac z lekarzami i swoimi dziecmi
w sytuacyi stresu - moéwi rzecznik Stowarzyszenia.
Podczas warsztatéw prowadzonych przez panig Marte
Matkowska, pielegniarke z Centrum Zdrowia Dziec-
ka, pracujaca na co dzien w otwartej niedawno Pra-
cowni Uroterapii, obecni mogli si¢ dowiedzie¢ czym
jest uroterapig, na czym polega, kiedy dziecko powin-
no si¢ zglosi¢ do poradni uroterapeutycznej. Pani Mar-
ta Matkowska o uroterapii, ktdra ma ogromne znaczenie

w leczeniu czynnosciowych zaburzeri dolnych drdg moczo-
wych, opowiadala w sposob bardzo przystepny i konkretny.
Nie obylo sig bex nauki wiasciwej pozycji przyjmowanej
w trakcie oddawania moczu - podkresla Dorota Rézycka.
Problemem Uronef - Nasze Dzieci jest przede wszyst-
kim duze rozproszenie jego czlonkéw, cho¢ z drugiej
strony, docieranie do os6b mieszkajacych w najodleglej-
szych zakatkach Polski to tez ogromna zaleta. Trudno
organizowa¢ wspdlne spotkania - Stowarzyszenie nie
posiada swojego biura. Ogromna role spelnia tu preznie
dzialajace forum umozliwiajace kontakty wirtualne oraz
coroczne zjazdy. Stowarzyszenie boryka si¢ réwniez
z problemami finansowymi. Cztonkowie Stowarzysze-
nia to w przewazajacej czesci rodzice chorych dzieci.
Nasze srodki wlasne to przede wszystkim spoleczna praca
czlonkdw Stowarzyszenia w ramach projektdw non-pro-
Jfit. Nikt z Zarzqdu, nikt z calego Stowarzyszenia nie po-
biera wynagrodzenia za swdj czas i umiejetnosci poswigco-
ne dziatalnosci Stowarzyszenia, podkresla pani rzecznik.
Bardzo trudno czasem godzi¢ pracg zawodows z dzia-
talnoscig na rzecz Stowarzyszenia. Na pomoc utatwiajg-
cq dziatalnosc liczmy tylko od darczyricow - dodaje. Usilnie
dgzymy do tego, aby dzigki Stowarzyszeniu Uronef spraw-
dzita sig dewiza, ze razem jest latwiej.
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oczekujacych oczekujacych oczekujacych oczekujacych oczekujacych oczekujacych
Dolnoslaskie nb - nb - 14 mies. 6928 @ b - nb - nb -
Kujawsko -Pomorskie  nb - nb - 7 mies. 3345 ®  2mies. 24 ® 2 mies. 1038 @ 2mies. 365 B
Lubelskie nb nb - nb - nb - nb - nb -
Lubuskie nb - nb - 6 mies. 1423 @ nb - nb - 3 mies. 106 ®
todzkie nb - nb - do 7 mies. 4131 © nb - do6 mies. 1819 © do6 mies. 450 ©
Matopolskie nb - nb - 3 mies.* 2285 © nb - nb - nb -
Mazowieckie nb nb - nb - nb - nb - nb -
Opolskie nb - nb - nb - nb o nb o nb o
Podkarpackie nb - nb - do45mies. 1743 ® nb - do45mies. 1164 @ do4.5mies. 360 ®
Podlaskie nb - nb - nb - nb - nb - nb -
Pomorskie nb nb - usf 2769 ® nb - © 1 mies. 72 © 3 mies. 3755 ©
Slaskie nb - nb - nb - nb - nb - nb -
Swigtokrzyskie nb - nb - nb - nb - nb - nb -
Warmirisko -Mazurskie ~ b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d.
Wielkopolskie nb - nb - 30 dni **** 663 ® nb - nb - nb -
Zachodniopomorskie nb - nb - 3 mies. 318 ® nb - nb - 3 mies. 67 ®

nb - na biezaco, bd - brak danych (oddziat NFZ odmowit podania informacii), usf - uzaleznione od $rodkow finansowych, * dzieci - na biezaco;
** dzieci, osoby czynne zawodowo - na biezaco, *** dot. aparatéw ortopedycznych na koficzyny gorne i dolne oraz indywidualnych przedmiotéw
pionizujacych, **** oczekiwanie na zatwierdzenie zlecen zwiazane z koniecznoscia weryfikacji wizyty pacjenta w poradni

© - poprawa sytuacji w stosunku do poprzedniego rankingu
® - pogorszenie sytuaciji w stosunku do poprzedniego rankingu
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