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Szanowni Panstwo,

Ostatni tegoroczny numer kwartalnika dotrze o czasie tylko W numerze:
w formie elektronicznej. Za opéznienie w druku przepraszamy, ale
chcielismy umiescic relacje ze wszystkich Dni Edukacji, ktére odbyly
sie w 2014 roku w siedmiu miastach. Wiosng zapraszamy wszystkich _ .
zainteresowanych do Wroctawia i Bydgoszczy. B Dni Edukacji o NZJ

Jak co roku dokonujemy podsumowania wpltywu z 1% podatku

PIT, ktory byt w 2014 roku o 9% wyzszy niz w poprzednim. .
Spektakularny wzrost, bo az o ponad 25 tys. zt zanotowalismy B Wytyczne w medycynie
na Pomorzu. To dowdd na to jak aktywnos$¢ oddziatu przektada

sie na wplywy. Wiecej zebrato réwniez Mazowsze. Duzy

spadek zaobserwowalismy w Matopolsce i w wojewodztwie B Modulen w ch. L-C
zachodniopomorskim. Jest nadzieja, Ze reaktywacja oddziatu

w Szczecinie wplynie na zmiang tej sytuacji.

Prosimy bardzo pamigtaé o ,,J-elicie” przy przysztorocznych B Lista Urzeddw Skarbowych
rozliczeniach. Warto zwrdcic sig do swoich bliskich o wpisanie

naszego KRS w rozliczenie wstepne, ktére bedzie po raz pierwszy

sporzgdzone przez Urzedy Skarbowe. Pamietajmy, Ze mozZemy B Lato 2015

poméc zrobic to emerytom i rencistom, ktorzy tez mogg przekazac

swoj 1% wpisujgc KRS w rozliczenie dokonane przez ZUS lub

KRUS. Liczy sig kazda suma, nawet symboliczna zlotéwka.

Zyczymy wszystkim Czytelnikom pogodnych, rodzinnych Swigt
Bozego Narodzenia i szczesliwego Nowego Roku.

Redaktor Naczelna
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Malgorzata Mossakowska
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WAZNE ADRESY:

Polskie Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita , J-elita”

Zarzad Gtowny

ul. Ks. Trojdena 4, 02-109 Warszawa, tel.: 695 197 144 (pn-pt 9:00-14:00),
e-mail: biuro@j-elita.org.pl, strona internetowa: www.j-elita.org.pl

Prezes: Agnieszka Gotebiewska, e-mail: prezes@j-elita.org.pl

Bank Pekao S.A. I Oddziat w Warszawie Nr rachunku 48 1240 1037 1111 0010 0740 0594

Oddziat Dolnoslaski

Klinika Gastroenterologii i Hepatologii
Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
im. Jana Mikulicza-Radeckiego

ul. Borowska 213,

50-556 Wroctaw

e-mail: oddzial.dolnoslaski@j-elita.org.pl

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

e-mail: oddzial.kujawsko-pomorski@j-€lita.org.pl

Oddziat Lubelski

Wojewodzki Szpital Specjalistyczny,

im. Stefana Kardynata Wyszynskiego
Samodzielny Publiczny Zakfad Opieki Zdrowotnej
al. Krasnicka 100,

20-718 Lublin

e-mail: oddzial.lubelski@j-¢elita.org.pl

Oddziat Lodzki

Centrum Medyczne Szpital $w. Rodziny
ul. Wigury 19,

90-302 kédz

e-mail: oddzial.lodzki@j-elita.org.pl

Oddziat Matopolski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
Polsko-Amerykanski Instytut Pediatrii CM UJ
ul. Wielicka 265,

30-663 Krakow

e-mail: oddzial. malopolski@j-elita.org.pl

Oddziat Mazowiecki

ul. Ks. Trojdena 4,

02-109 Warszawa

e-mail: oddzial. mazowiecki@j-€lita.org.pl

Oddziat Podkarpacki
e-mail: oddzial.podkarpacki@j-elita.org.pl

Oddziat Pomorski

Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii
i Zywienia Dzieci Gdariskiego 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-€lita.org.pl

Oddziat Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewodzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

e-mail: oddzial.warminsko-mazurski@j-elita.org.p!

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewodzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

e-mail: oddzial.zachodniopomorski@j-elita.org.p!

Inne przydatne adresy

Strona Konsultanta Krajowego ds. Gastroenterologii, Rejestr

Choroby Le$niowskiego-Crohna, www.chorobacrohna.pl

Polskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i Choroby Crohna,

www.colitis-crohn.org.pl

Wielkopolskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i choroby
Lesniowskiego-Crohna, wscuiclc.org.pl

Gornoslaskie Stowarzyszenie Wspierania Osob
Chorych na Nieswoiste Zapalenia Jelit,
www.colitiscrohn.republika.pl

Polskie Towarzystwo Zywienia Pozajelitowego
i Dojelitowego (POLSPEN), www.polspen.pl

+Apetyt na Zycie” Stowarzyszenie pacjentéw zywionych
pozajelitowo i dojelitowo, www.apetytnazycie.org

PERMAF” Polskie Stowarzyszenie Chorych Zywionych
Pozajelitowo i Dojelitowo w Warunkach Domowych,
www.permaf.pl

Fundacja ,Linia Zycia” (wspomaga ludzi zywionych pozajelitowo

w warunkach domowych), www.idn.org.pl/liniazycia
Polskie Towarzystwo Stomijne POL-ILKO, www.polilko.pl

Forum internetowe dla oséb chorych na NZJ
www.crohn.home.pl/forum

European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations

www.efcca.org
Crohn’s and Colitis Foundation of America, www.ccfa.org

Pediatric Crohn’s and Colitis Association,
www.pcca.hypermart.net
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Dni Edukacji o NZJ

Dostepnosc leczenia biologicznego w chorobie Lesniowskiego-Crohna
oraz we wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego

Olsztyn, 11 pazdziernika

W Olsztynie spotkanie mialo miejsce w Awangardzie 2.
Honorowym gosciem byta Podsekretarz Stanu w Minister-
stwie Skarbu Urszula Pastawska, ktéra wspiera stowarzy-
szenie ,J-elita” w rozpowszechnianiu wiedzy wsréd oséb
chorych, ich rodzin, nauczycieli, personelu medycznego
oraz wszystkich zainteresowanych tematem jak zy¢ z NZJ.

Konferencja rozpoczela sie od wyktadu ,,Wspoélczesna
strategia leczenia NZJ” dr. n. med. Tomasza Artukowicza
konsultanta wojewddzkiego w zakresie gastroenterologii
w Olsztynie. Wspolczesna filozofia prowadzenia diagnostyki
i leczenia 0séb chorych na NZJ opiera si¢ na statych szko-
leniach kadry medycznej, weczesnym wykrywaniu choroby
jeszcze przed wystapieniem powiklan (zwezen, przetok), sto-
sowaniu badan diagnostycznych (badanie poszczegélnych
odcinkéw przewodu pokarmowego), $cistym i staltym moni-
torowaniu stanu chorego oraz regularnych badaniach. Istot-
ne jest wykrywanie powiklan i dziatan niepozadanych lekow
oraz kontakt miedzy chorym i lekarzem, co ma znaczenie dla
przebiegu terapii. Po wyktadzie odbyl si¢ panel dyskusyjny.

Nastepnie wyklad wygtosit lek. med. Adam Daukszewicz
- gastrolog o ogromnej wiedzy na temat NZJ. Wyktad na-
wigzywal do poprzedniego z ukierunkowaniem na leczenie
dopasowane do potrzeb chorego, wczesne wprowadzenie le-
czenia immunomodulacyjnego i biologicznego, prawidtowe
zywienie, szczepienia, ograniczenie leczenia operacyjnego,
opieke holistyczng (personel medyczny, dietetyk, psycholog),
tworzenie krajowych i miedzynarodowych grup wsparcia.

W czasie przerwy wystapily dzieci z Powiatowej Szkoty
Muzycznej I Stopnia w Dywitach pod opieka nauczycieli:
Agnieszki Kuzniak, Doroty Obijalskiej, Pawla Panasiu-
ka oraz dyrektora szkoly Janusza Cieplinskiego. Koncert
w wykonaniu mtodych, zdolnych muzykéw spotkal sie
z duzym uznaniem, o czym $wiadczyly huczne brawa.

Kolejnym punktem programu byly wyktady mgr Agniesz-
ki Lukian - dyrektor Apteki Arnika w Biskupcu ,,Suplemen-
ty diety, a choroby zoladka” oraz psycholog mgr Sylwii Foks
»Emocje i uczucia oraz sposoby radzenia sobie z nimi”.

Nie zabrakto réwniez informacji na temat dziatalnosci
stowarzyszenia ,,J-elita”, o ktérej méwita Prezes Agnieszka
Gotebiewska.

Podczas trwania konferencji rodzice mogli skorzysta¢
z opieki nad dzie¢mi, ktéra prowadzita Beata Sowinska-Aki-
nis oraz wolontariusze: Adriana Jakowicka i Jakub Olchowy.

Sponsorami byli: Nestle, Abbvie, Apteka Arnika.

W trakcie konferencji byl réwniez czas na poczestunek,
nawigzanie nowych kontaktéw i zapoznanie sie z materia-
tami ,,J-elity”.

Dziekujemy wszystkim za ciekawie i sympatycznie spe-
dzony czas, milg i ciepla atmosfere oraz przybycie. Organi-
zatorom za wlozong prace. Mamy nadzieje, ze czas spedzo-
ny z ,J-elita” wnidst wiele, dat do zrozumienia, jak wiele
potrzeba motywacji, systematyczno$ci w przyjmowaniu le-
koéw, a takze, ze bez wspoélpracy z najblizszym otoczeniem
trudno jest sobie radzi¢ z choroba.

Mariusz Olchowy

Szczecin, 8 listopada

Zachodniopomorskie znowu w akcji!

Na poczatek kilka stéw o tym, jak to si¢ stalo, ze zacze-
liSmy przygotowywa¢é Dzien Edukacji.

W Stegnie na turnusie rehabilitacyjnym ,J-elity” po-
wstala mysl, zeby reaktywowaé w Szczecinie Oddzial Za-
chodniopomorski Towarzystwa ,J-elita”. Mysl ta poddala

nam Prezes Agnieszka Gotebiewska i rzucita termin 8 listo-
pada. ,,Bierzcie si¢ do roboty, samo si¢ nie zrobi.” Te proste
stowa okazaly si¢ dla nas wielkg motywacja. Po powrocie
do Szczecina zaczeliSmy dziala¢ - na poczatku we dwojke
z moim me¢zem. Aby oddzial mégl sprawnie funkcjonowac,
powinien mie¢ silne oparcie w $rodowisku medycznym. Bez
pomocy lekarzy i innych 0s6b zaangazowanych w nasze le-
czenie nie poradziliby$my sobie z organizacja spotkania, do
ktoérego przygotowywali$my sie juz od sierpnia. Szukalismy
wyktadowcow, ktorzy zgodza sie wzia¢ udzial w Dniu Edu-
kacji. Wszystkie osoby, na ktérych udziale nam zalezato,
zgodzily sie i same zaproponowaly tematy wystapien. Majac
prelegentéw i tematy, mozna bylto przystapi¢ do informo-
wania zainteresowanych o naszym wydarzeniu. W tym celu
wydrukowali§my plakaty, w czym nieoceniona okazala si¢
pomoc Zarzadu Gléwnego. Owe plakaty rozprowadzalismy
po szpitalach i przychodniach. Nasz cel byl jeden - dotrze¢
do jak najwigkszej liczby oséb z informacja o inicjatywie
i zapalnych chorobach jelita. Chcieli$my, aby pacjenci do-
wiedzieli sig, ze istnieje Towarzystwo ,]J-elita”, do ktorego
mozna zawsze zglosi¢ sie¢ z prosba o wsparcie i doswiadcze-
nie innych chorych. Kolejna promocja Dnia Edukacji byt
udzial w programie telewizji Pomerania, w ktérym mowili-
$my na temat wrzodziejacego zapalenia jelita grubego i cho-
roby Le$niowskiego-Crohna, a takze goraco zapraszalismy
do udziatu w naszym wydarzeniu.

Po akcji organizacyjnej zostato tylko oczekiwanie na
ten najwazniejszy dzien. ByliSmy pelni obaw, czy sala be-
dzie petna i czy damy rade... Udalo si¢ i zorganizowali$my
Dzien Edukacji o NZ] w Hotelu Radisson Blu w Szczecinie.
Spotkanie otworzyta Prezes Zarzagdu Gléwnego Agnieszka
Gotebiewska, przedstawiajac pokrotce dziatalno$é stowa-
rzyszenia. O stron¢ merytoryczng zadbali zaproszeni przez
nas goscie — znani specjalisci. Swoja obecnoscig zaszczycili
nas: dr hab. n. med. Grazyna Czaja-Bulsa (profesor PUM)
wyglaszajac wyklad, pt.: Nieswoiste zapalenie jelit u dzieci,
lek. med. Romana Kosik-Warzynska (specjalistka choréb
wewnetrznych i gastroenterologii), ktéra przedstawila Do-
stepnosc leczenia biologicznego w chorobach zapalnych jelit
u dorostych - leki biopodobne oraz mgr inz. Urszula Gro-
chowska (autorka poradnika zywieniowego), ktéra opowie-
dziata nam Jak wybrac zywnosé dla 0sob z NZJ.

Przybylo ponad 100 0séb, co pozytywnie zaskoczylto orga-
nizatoréw. Wyklady cieszyly sie wielkim zainteresowaniem,
o czym $wiadczg liczne pytania przybylych do prelegentow.

Jak to juz bywa na spotkaniach ,,J-elity”, w trakcie prze-
rwy miedzy wyktadami zawigzalo sie wiele znajomosci.
Uczestnicy rozmawiali na temat wykladéw oraz wymieniali
si¢ wlasnymi doswiadczeniami.

Po przerwie mgr Joanna Juszczak z firmy PHARMA Best
przedstawila badania dotyczace wptywu VSL#3 na przebieg
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NZ]J, a Anna Dembska z firmy Nestle opowiedziata o prepa-
racie Modulen w leczeniu Zywieniowym pacjentéw z choroba
Les$niowskiego-Crohna, ktdry jest nowoscig na rynku polskim.

Podczas spotkania panowata przyjazna atmosfera. Cie-
szono sie, ze Oddzial Zachodniopomorski Towarzystwa
»J-elita” wznowil dzialalnos¢, ktéra pomoze osobom chorym
z tego regionu w zmaganiach z chorobg. Zainteresowani mo-
gli otrzyma¢ poradniki, kwartalniki i komiksy dla dzieci.

To wydarzenie, chociaz pierwsze od dlugiego czasu
w Szczecinie, sprawialo wrazenie jakby uczestniczyly
w nim osoby znajace si¢ od lat. Panowala atmosfera inte-
gracji, co utwierdzilo nas w przekonaniu, ze w Szczecinie
warto organizowa¢ takie spotkania. Mysle, ze odnieslismy
sukces, ale koniecznie musze podkresli¢, ze pracowato na
niego wiele osob, za co wszystkim serdecznie dzigkuje.

Po zakonczeniu spotkania odbylo si¢ Walne Zebranie
Czlonkéw ,J-elity” Oddziatu Zachodniopomorskiego, na
ktérym zostal wybrany Zarzad Oddziatu, gdyz kadencja
poprzedniego dawno wygasta.

Oddziat Zachodniopomorski

Katowice, 15 listopada

Uczestnikéw powitata Prezes Zarzadu Gléwnego Towa-
rzystwa ,J-elita” Agnieszka Gole¢biewska, ktora starata sie
uczestniczy¢ we wszystkich Dniach Edukacji w tym roku.
Spotkanie prowadzita Czlonek Zarzagdu Magdalena Sajak.

Wyktady rozpoczeta prelekcja dr n. med. Sabiny Wiecek
z Gornoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka im. Jana Paw-
ta IT w Katowicach, ktéra w bardzo ciekawy i wyczerpujacy
sposéb przedstawila problematyke ,,Leczenia biologiczne-
go u dzieci z NZJ”. Wyklad okazal si¢ tak interesujacy, ze
pytania zadawano juz w trakcie prelekcji. Nastepnie lek.
med. Aleksandra Wontor-Buksinska wygtlosita prelekcje na
temat ,,Nieswoiste zapalenie jelit. Diagnostyka i leczenie”,
omawiajac doglebnie problematyke kazdej z trzech podsta-
wowych choréb zaliczanych do NZJ.

Wrystuchali$my takze dietetyczki mgr inz. Urszuli Gro-
chowskiej, ktéra opowiedziata ,,Jak wybra¢ zywienie dla
osoby chorej z NZJ”. Ciekawy wyklad zainspirowal przy-
bylych do zadawania wielu pytan i obszernych odpowiedzi.
Przedstawiciele firm dodatkowo opowiedzieli nam o prepa-
ratach VSL3 oraz Modulenie IBD.

Wyktady zostaly przedzielone przerwa kawowa, pod-
czas ktdrej wszyscy zebrani mogli porozmawiaé z wykta-
dowcami, aktywistami i cztonkami Towarzystwa oraz in-
nymi uczestnikami. Spotkanie, jak zawsze, przebiegalo
w bardzo cieplej i przyjaznej atmosferze.

Dziekujemy wszystkim wykladowcom i organizatorom
za to ze, dali szans¢ osobom chorym oraz ich bliskim na
poglebienie wiedzy. W leczeniu choréb przewlektych ko-
nieczne jest calo$ciowe podejscie do potrzeb pacjenta, po-
zytywna energia oraz podtrzymywanie nadziei chorych
iich bliskich.

Maria Niemczyk

Gdynia, 29 listopada

Planowali$my, rozmawialiémy, dopinalismy i oto 29 lis-
topada 2014 rozpoczeliSmy o godzinie 10:00 w Gdyni ko-
lejne spotkanie z cyklu Dni Edukacji. W tym roku odbyto
sie¢ ono pod wspdlnym dla calej Polski hastem ,,Dostepnosé
leczenia biologicznego w chorobie Lesniowskiego-Crohna
oraz we wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego”. Dzigki
ciekawej tematyce oraz zaproszonym prelegentom w spo-
tkaniu udziat wziglo liczne grono stuchaczy. Przybylo oko-
o 120 0s6b z catego wojewddztwa i nie tylko. Goscilismy
réwniez osoby m.in. ze Slaska.

Omawiane byly zagadnienia z zakresu leczenia chi-
rurgicznego ch. L-C i wzjg, kwalifikacji do leczenia biolo-
gicznego, diety i odzywiania, charakterystyki probiotyku
VSL#3 oraz nowych terapii i standardéw w leczeniu. Po wy-
ktadach, ku naszej wielkiej uciesze, powstawaty panele dys-
kusyjne wzbogacajace referowane tematy. Mamy nadzieje,
iz taka forma prowadzenia spotkania przyjmie sie i zagosci
na stale.

Na spotkaniu mozna bylo naby¢ jeszcze cieply Kalen-
darz na rok 2015 przygotowany przez Oddzial Pomorski
(nadal do nabyciall! - patrz strona 7).

Za uczestnictwo w spotkaniu chcemy podzigkowat
w szczego6lnosdci prelegentom, firmom wspierajagcym ini-
cjatywe, wszystkim uczestnikom i organizatorom (w tym
- méwigc skromnie - réwniez i samym sobie).

Oddziat Pomorski

Rzeszow, 29 listopada

W sobote 29 listopada 2014 roku w auli Regionalnego
Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjnego dla Dzieci i Mto-
dziezy w Szpitalu Wojewddzkim nr 2 odbyty sie Dni Edu-
kacji zorganizowane przez Oddziat Podkarpacki Towarzy-
stwa ,J-elita”. Punktualnie o godzinie 10.00 wszystkich
uczestnikdw spotkania przywitat dr hab. n. med. Bartosz
Korczowski, czlonek zarzadu naszego oddziatu.

Pierwszy wyklad zostal przedstawiony przez dr. hab.
n. med. Piotra Albrechta w sposéb nietypowy poprzez po-
taczenie multimedialne prosto z Warszawy. Niestety nie
obylo si¢ bez przerwy w transmisji, ale na szczescie pro-
blem szybko udato si¢ rozwigza¢ i moglismy kontynuowaé
prezentacje pt. ,Leczenie biologiczne - kiedy i dla kogo?”,
w ktorej szeroko omowione zostaly zagadnienia zwigzane
z terapig lekami nowej generacji.

»Zasady diagnostyki nieswoistych chordb zapalnych jelit”
omoéwil gastroenterolog lek. med. Lukasz Krupa. Dowiedzie-
liémy sig, jakie sa sposoby rozpoznawania NZJ. Poznalismy
takze sekrety kolonoskopii, ktora nie byta obca uczestnikom
spotkania. Zglebilismy réwniez tajniki nowoczesnych me-
tod, stosowanych w ocenie aktywno$ci choroby Le$niowskie-
go-Crohna i wrzodziejacego zapalenia jelita grubego.

Miedzy wykladami lekarzy swoje wystapienia mieli tak-
ze przedstawiciele firm: Nestle, NOVIERE oraz PHARMA-
BEST. Poznalismy niesamowite wlasciwosci produktow,
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takich jak: Modulen, Resource, Trud oraz VSL#3. Kazdy
z nich jest pomocny w leczeniu chordb zapalnych jelit, wigc
wszyscy z zaciekawieniem wystuchali prelekgji.

W trakcie przerwy kawowej mozna bylo podejs¢ do
przygotowanych stanowisk naszych gosci i uzyskaé do-
datkowe informacje o produktach. Cze$¢ oséb degusto-
wala takze preparaty firmy Nestle. Réwniez wydawnic-
twa ,J-elity” spotkaly si¢ z duzym zainteresowaniem
i szybko znikaly ze stolu. Przerwa to doskonata okazja do
poznania innych uczestnikéw oraz wspolnych rozméw przy
pysznym poczestunku.

Podsumowaniem wszystkich wystapien byt wyklad
naszego prowadzgcego, dr. hab. n. med. Bartosza Kor-
czowskiego na temat ,Konwencjonalnej farmakoterapii
w nieswoistych zapaleniach jelit”, ktéry chyba wszystkim
uporzadkowat rodzaje stosowanych lekow.

Swoje 5 minut miala takze prezes Oddzialu Podkar-
packiego ,,J-elity” Marlena Szajer, ktéra przedstawila dzia-
talnoé¢ stowarzyszenia, omdwita plany na przysztos¢ oraz
goraco zachecala wszystkich do aktywnej dziatalnosci
w naszym Towarzystwie.

Dzieci takze sie nie nudzily. Mialy czas wypelniony za-
bawa i zajeciami plastycznymi. Kazde dostato drobne upo-
minki. Calemu wydarzeniu towarzyszyla niesamowita at-
mosfera. Po czterech godzinach wykladéw nadszed! czas na
pyszny obiad. Czgs¢ osob zostala dluzej, by porozmawiaé
i wymieni¢ si¢ numerami telefonow.

Bardzo dziekujemy kazdej osobie, dzieki ktérej to spo-
tkanie doszto do skutku! Cieszymy si¢ takze niezwykle
wysoka frekwencja. Mamy nadzieje, ze w przyszlym roku
réowniez spotkamy si¢ w tak CuDownym gronie.

Konrad Kobos (forumowy: Konraaad)

Warszawa, 6 grudnia

Tym razem na ul. Trojdena przybyto okoto 200 0séb. Smia-
o mozna napisac, ze przyjechaly do nas CuDaki z calej Polski.

Prezes Towarzystwa — Agnieszka Golebiewska oraz Mal-
gorzata Mossakowska — zalozycielka ,J-elity” przedstawily,
czym zajmuje si¢ Towarzystwo. Nastepnie wyklady rozpo-
czal dr hab. Piotr Albrecht, ktéry w przystepny i zrozumialy
sposob omowil temat leczenia biologicznego. Uczestnicy wy-
kazali duze zainteresowanie i zadawali wiele pytan.

Dr hab. Jarostaw Kierku$ opowiedzial o waznym dla
wszystkich CuDakéw badaniu - kolonoskopii. Dowiedzieli-
$my sie miedzy innymi jak wazne jest dobre przygotowanie,
jakie sa rodzaje znieczulenia i czym rézni si¢ kolonoskopia
wirtualna od tej ,tradycyjnej”. Po wykladzie mgr Marcin
Hyrniewicki zaprezentowal sprzet uzywany do badan endo-
skopowych. Uczestnicy mieli mozliwos¢ poogladaé, a nawet
dotkna¢ endoskop. Dla wielu byto to ciekawe do$wiadczenie.

Uzyskali$my tez informacje o badaniach klinicznych,
jakie sa prowadzone w warszawskich osrodkach dla dzieci
i dla dorostych.

Po przerwie wysluchaliSmy prezentacji mgr Joanny
Juszczak o probiotyku VSL#3 oraz mgr Karoliny Malinow-
skiej o zywieniu dojelitowym i preparatach firmy Nestle.

Podczas trwania prelekcji dla dorostych, nasze pociechy
$wietnie bawily si¢ na zajeciach plastycznych z psycholog
mgr Mileng Pyra oraz naszymi wolontariuszkami. Dzieci
wykonaty piekne ozdoby choinkowe i z niecierpliwoscia
czekaly na zapowiedziang wizyte Swietego Mikotaja. Byta
to dla nich wielka rado$¢. Dzigki uprzejmosci naszego go-
spodarza MIBMiK odbyta si¢ tez prezentacja i warsztaty,
pt. »Badz zdréw jak ryba”.

Swiety Mikotaj wzigt kazde dziecko na kolana i obdaro-
wal prezentami. USciskom i calusom w podzigkowaniu nie
bylo konca.

Wielka popularno$¢ zdobyl kalendarz przygotowany przez
kolezanki i kolegéw z Oddzialu Pomorskiego. Tym, ktdrzy
zakupili ten optymistyczny kalendarz — u$émiechniete twarze
przyjaciél z Pomorza beda towarzyszy¢ przez caty rok.

W kuluarach towarzyszyla nam wystawa ,,Perspectives
Art Inflammation and Me”, ktéra jest unikalnym spojrze-
niem artystow na zycie oséb cierpigcych na choroby auto-
immunologiczne. Cieszyla si¢ duzg popularnoscig wsréd
uczestnikdéw. W trakcie, jak réwniez po wykladach czekat
na nas pyszny poczestunek. Réznorodno$¢ przygotowanych
potraw pozwolila na to, by kazdy wybral co$ dla siebie.

Ogromna przyjemnoscia dla wszystkich byla mozliwos¢
porozmawiania ze znajomymi czy tez poznania nowych oséb.

Dzigkujemy wszystkim wykladowcom za interesujace
wyktlady, dyskusje i rozmowy w kuluarach, organizatorom
za pos$wigcony czas, a uczestnikom za liczne przybycie.
Zainteresowanie bylo tak duze, ze dla niektérych oséb za-
braklo miejsc. Wniosek jest jeden - za rok spotykamy sie
w wiekszej sali.

Iwona Jasinska (mgietkaa), Klaudia Katarzynska (kalka_96)

€1NoOoXa  Oznaczenia
MEDYCYNA SFERSOMALLIOWARS ilogciowe
kalprotektyny w probkach katu

www.genoxa.pl
Mozna otrzymac wynik

nie wychodzac zdomu
Koszt tego badania to 150 zt, a dla cztonkéw
.J-elity’, ktorzy podadza hasto - 120 zt

Hasto mozna uzyska¢ wysytajac zapytanie na
adres biuro@j-elita.org.pl

Oferta dotyczy tylko osob z optacona biezaca sktadka
————

J-elita Nr 4 (28) 2014

5



Dni Edukacji

Krakow, 13 grudnia

W Auli Centrum Dydaktyczno-Kongresowego wydziatu
lekarskiego CM U] odbyt si¢ juz VII Dzien Edukacji o NZJ.

Z samego rana na miejsce przybyli wolontariusze
i wszystkie osoby chetne do pomocy w organizacji stoiska
»J-elity”. Bardzo cieszymy si¢, ze niektdrzy przyjechali
nawet z innych miast, by méc by¢ z nami. Dziekujemy za
pomoc wszystkim - zarowno naszym aktywistom-wetera-
nom, jak i nowym osobom, ktére zechciaty do nas dotgczy¢.

Pare minut po godzinie 9 dr Malgorzata Stadek - pomy-
stodawczyni naszego corocznego $wieta, jakim sg Dni Edu-
kacji, powitala zaproszonych gosci, opowiedziala o dziatal-
no$ci Towarzystwa i zaprosita uczestnikéw do wystuchania
wykladoéw przygotowanych przez najlepszych specjalistow
w zakresie leczenia chordb jelit.

Prof. Matgorzata Zwolinska-Wcisto ze Szpitala Uniwer-
syteckiego w Krakowie méwila o roli odpowiedniej die-
ty w NZJ. DowiedzieliSmy si¢, jak wazne sg poszczegélne
sktadniki pokarmowe. Zwrdcila réwniez uwage na to, czego
jeszcze wiele, szczegdlnie nowo zdiagnozowanych oséb nie
wie, ze dieta powinna by¢ indywidualna. Nie ma gotowego,
uniwersalnego ,,przepisu” dla wszystkich chorych.

Nastepnie prof. Roman Herman opowiedzial o ,,Roli chi-
rurga w leczeniu NZJ w dobie terapii biologicznej” podkre-
$lajac, ze w chorobach jelit skalpela nalezy uzywac rozsadnie.

Dr Stanistaw Pieczarkowski odkryl przed nami tajemni-
ce kolonoskopii. W sposéb przystepny przedstawil najwaz-
niejsze fakty zwigzane z przygotowaniem si¢ do tego bada-
nia oraz rodzaje preparatéw przeczyszczajacych. Przekonat
zgromadzonych jak wazna jest kolonoskopia i podkreslit, ze
nie nalezy sie jej bac.

O ,,Nowos$ciach w leczeniu NZJ” interesujaco opowie-
dziala dr Stadek. Kroétkie wyklady o probiotykach VSL#3

Aniot w

Podejrzewam, ze w kazdym domu na pétkach kurzg sie
ksigzki — przeczytane, odlozone i zapomniane. W Krako-
wie od niedawna lubimy sie takimi ksigzkami wymienia¢,
np. w ramach cyklicznie organizowanych akgji: ,,drugie zy-
cie ksigzki”. Malopolski Oddziat ,,J-elity” postanowit p6js¢
o krok dalej i zamieni¢ nikomu niepotrzebne juz ksigzki
na... u$miech dzieci. W tym celu zorganizowaliémy nasza
Bookeriade ,,Badz aniolem - wez ksiagzke, otworz serce”.

Z poczatkiem pazdziernika oglosilismy w lokalnych me-
diach zbidrke ksigzek. Do akcji aktywnie wlaczylo si¢ Cen-
trum Kultury Dworek Bialopradnicki. To m.in. tam przez
caly miesigc mozna bylo przynosi¢ ksigzki, a Pani Malgo-
rzata Dworzak, kierownik Klubu Kultury ,,Chelm” (filia
Dworku Bialopradnickiego), zachecita okoliczne szkoly
i parafie, zeby przylaczyly sie do naszych dziatan.

Zebraliémy ponad 1 300 ksigzek. Trafito do nas wiele
interesujacych pozycji literatury pieknej — polskiej i obcej,
duzo ksigzek dla dzieci i mlodziezy, sporo poradnikéw,
przewodnikéw, a nawet albuméw i encyklopedii. Poda-

oraz o preparacie zywieniowym Modulen wygtosili przed-
stawiciele firm. Ich preparaty i materiaty byty dostepne na
stoiskach. Po kazdej prelekcji byla mozliwo$¢ zadawania
pytan, z czego uczestnicy chetnie korzystali.

W przerwie kawowej dyskusjom nie bylo konca. Wielu
uzytkownikéw forum miato okazje pierwszy raz porozma-
wiaé ,na zywo”. Materialy ,J-elity” jak zawsze cieszyly sie
duzg popularnosciag. Uczestnicy mogli roéwniez wypelnié
deklaracje cztonkowska, porozmawiaé z wolontariuszami
oraz kupi¢ kalendarz. Mozna byto takze ogladna¢ znako-
mita wystawe ,,Perspectives Art Inflammation and Me”.

Spotkanie okazato si¢ kolejnym sukcesem. Na krakow-
ski Dzien Edukacji przybylo okolo 250 o0sdb, co jest tylko
dowodem na to, ze wiedza o NZ]J wsréd chorych i nie tylko
jest bardzo potrzebna. Mamy nadzieje, ze przyszly personel
medyczny, ktdry teraz chetnie zdobywa informacje na na-
szych wyktadach, w przyszloéci bedzie pracowat nad popra-
wa opieki nad osobami chorymi.

Pragniemy podziegkowaé Prezes Oddzialu Matopol-
skiego — dr Malgorzacie Stadek za caly trud, jaki wlozyla
w przygotowanie Dnia Edukacji. Serdecznie dzigkujemy
takze wszystkim wykladowcom za przekazanie nam cennej
wiedzy. Mamy nadziej¢, ze spotkamy sie za rok w jeszcze
wiekszym gronie.

Po zakonczeniu Dnia Edukacji, w tej samej sali, odbyta
sie konferencja zorganizowana przez Stowarzyszenie Pa-
cjentéw Leczonych Zywieniowo ,, Apetyt na Zycie”, pt. ,,No-
woczesne leczenie zywieniowe — wyzwanie medycyny XXI
wieku”, ktéra zgromadzita ponad 400 studentéw wszystkich
wydziatéw CM UJ. Wystuchali oni wystapien obejmujacych
leczenie zywieniowe w aspekcie interdyscyplinarnym.

Klaudia Katarzynska (kalka_96)

Krakowie

rowane egzemplarze zostaly posegregowane i pieknie po-
ukladane czekaly na nowych wiascicieli. Zgromadzone
tytuly sprzedawalismy na dobroczynnym kiermaszu w so-
bote 15-go listopada w Klubie Kultury ,,Chelm”.

Imprezie towarzyszyly bezplatne warsztaty plastyczne,
pt. »Zaczytany Aniol”, w czasie ktérych dzieci wyczarowaly
piekne papierowe anioly oraz filcowe zaktadki do dopiero co
zakupionych ksigzek. W trakcie kiermaszu mozna bylo poroz-
mawiac¢ z wolontarijuszami Polskiego Towarzystwa Wspierania
Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita” i zaopatrzyé
sie w materialy edukacyjne oraz poradniki dotyczace NZJ. Dla
wszystkich przygotowaliémy takze maty poczestunek. Domo-
we ciasta i ciasteczka staly sie stodkim dopelnieniem cieplej,
sympatycznej atmosfery, ktéra tego dnia zapanowata w Klubie
Kultury ,,Chetm”. Bardzo podobaly si¢ tez naklejki z hastem
wymyS$lonym przez 9-letniego Mateusza: aniol + ksigzka =
serce, ktére rozdawali$émy wszystkim kupujacym.

Niektore z ksigzek mozna bylo naby¢ juz za symboliczna
»ztotowke”, inne wyceniliémy na 5, 101 15 z1. W sumie udato
nam sie zebra¢ 2 536 zl. I najwazniejsze: dochdd z kierma-
szu pozwoli zakupi¢ podarunki, ktére bozonarodzenio-
wy Aniolek przekaze dzieciom leczonym na Oddziale Pe-
diatrii, Gastroenterologii i Zywienia w Uniwersyteckim
Szpitalu Dziecigcym w Krakowie-Prokocimiu. Ta idea
przy$wiecala nam od samego poczatku. Mamy nadzieje,
ze 8 grudnia (wtedy planujemy Mikotlajki na oddziale V)
zobaczymy usmiech na wielu dzieciecych buziach.

Ogromne podzigkowania dla wszystkich, ktérzy hoj-
nie dzielili si¢ swoimi ksiegozbiorami i réwnie wielkie dla
tych, ktorzy uznali, ze warto wesprze¢ nasz dobroczynny
cel i zakupili od nas ksigzki na kiermaszu! Nasza Bookeria-
da ,Badz aniotem - wez ksiazke, otworz serce” nie udalaby
sie bez pomocy i zyczliwego zaangazowania Pani Malgosi
Dworzak z KK ,,Chelm”, ktéra ma wielkie serce dla naszych
spraw i za to bardzo jej dziekujemy!

Czy to tak trudno by¢ aniolem?
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Nasze spotkania

Sesja do kalendarza

Chcieliby$my zapozna¢ czytelnikéw z catkiem nowym
projektem, ktory narodzit si¢ w naszych gltowach juz jakis$
czas temu, ale z przyczyn techniczno-organizacyjnych (juz
teraz wiemy, ze dobrze, ze ,si¢ zadzialy i nastapily”) musiat
zaczekad by dojrzeé.

Oddziat Pomorski ,J-elity”, przy wspoétpracy z ACfoto-
grafia.pl Andrzej Chrapek, J&L Iga Lewandowska, Nadimar
- Mariola Hiller, Ztobek Stylu$ - stworzyt KALENDARZ
na rok 2015!!! Poczatkowo mial to by¢ zwykly kalendarz
stowarzyszenia, jednak efekt finalny zaskoczyl nawet nas -
pomystodawcow i tworcoOw zarazem.

Kalendarz przedstawia nasze problemy, nasze radosci,
zabawe w réznych akcjach i zawilych sytuacjach. Odnaj-
da w nim Panstwo (mamy nadzieje, ze juz znanych dosko-
nale) przedstawicieli Oddzialu Pomorskiego, spotkaja sie
Panstwo i poznaja nasze hobby, indywidualne pasje, za-
interesowania. Przeniesiemy si¢ do czaséw szkoty, milego
odpoczynku oraz $§wigtecznej atmosfery. Tto kalendarza to
obrazy z zycia codziennego, zaplecza, czyli ,back stage’a”
naszej codziennosci - sytuacje nieraz wstydliwe, znane tyl-
ko nam i naszym bliskim, bol, cierpienie i lgki...

Jako Oddziat i ogélnopolskie stowarzyszenie chcemy
edukowa¢ spoleczenstwo, by postrzegano nas jako zwyktych
sasiadow, uczniéw, studentdéw, pracownikéw, obywateli...

Postanowili$my, iz kalendarz sprzedawany bedzie jako
cegietka, dzieki ktorej chcemy pozyskad fundusze na dalszg
dziatalnos¢ statutowa, spotkania, edukacje spoleczng. Pod
ponizszym linkiem mozna zobaczy¢ wersje elektroniczng:
http://www.acfotografia.pl/jelita/kalendarium%202015.jpg
Mamy nadzieje, iz to, co Panstwo tam zobaczg przyczyni

fot. acfotografia.pl

si¢ do udzielenia nam wsparcia poprzez zakup tego wiasnie
CuDownego kalendarza.

Jesli chca Panstwo zatem wzigé¢ udzial w CuDownej
przygodzie, zosta¢ ambasadorami dobrego uczynku i pozy-
tywnych emocji - zachecamy do zakupu naszego kalendarza
i jednoczesnego $ledzenia wszystkich wydarzen zaréwno
z kraju, jak i wojewédztwa pomorskiego na stronie inter-
netowej http://j-elita.org.pl/ oraz profilu facebookowym
https://www.facebook.com/jelitapomorskie?fref=ts

Kalendarz — min. 15,00 zl (pietnascie zlotych 00/100) +
koszty przesylki 8 z}. Platnoéci przyjmujemy w kazdej walucie.

Zamowienia i wszelkie pytania prosimy kierowa¢ na ad-
res: biuro@j-elita.org.pl, oddzial.pomorski@j-elita.org.pl, lub
poprzez Facebook w wiadomosci kierowanej do Admina.

Oddziat Pomorski

~Zwyczajnie Aktywni” — zakonczenie drugiej edycji projektu

W siedzibie warszawskiej Gieldy Papieréw Warto$cio-
wych, 6 listopada, podczas uroczystej gali, ogltoszono zwy-
ciezcdw tegorocznej drugiej edycji projektu. Celem konkur-
su, jak i calego projektu jest przeciwdzialanie wycofywaniu
sie pacjentéw z zycia spoltecznego i zawodowego, wspieranie
ich w realizacji pasji i zainteresowan, a takze pomoc w prze-
ciwdziataniu stereotypom spolecznym. W tym roku laure-
atami nagrody ,,Zwyczajnie Aktywni 2014” zostali:

« Stowarzyszenie ,, Apetyt na zycie” za projekt ,Grasz o staz

z pompg”, ktory zaklada ulozenie realnego planu wspét-
pracy pacjentéw z pracodawcami;

Wielkopolskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i Choroby
Lesniowskiego-Crohna, za projekt ,,Droga do pracy - bis”,
bedacy kontynuacja nagrodzonego w ubieglym roku pla-
nu dziatan terapeutycznych i warsztatowych, majgcych na
celu budowanie dla pracownikéw niezbednych kompeten-
¢ji na rynku pracy;

Ogélnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Choro-
bami Tkanki Lgcznej ,,3majmy si¢ razem”, ktore w ramach
projektu ,,Krok naprzéd!” zapewni jego uczestnikom nie
tylko zajecia warsztatowe, ale zamierza takze zbudowa¢
ogolnodostepng platforme internetowg z poradami dla
0s0b cierpiacych na choroby reumatyczne.

.;‘ ZWYCZAJNIE
am@ AKTYWNI

Bardzo nas cieszy sukces Stowarzyszenia ,, Apetyt na zy-
cie” — zrzeszajacego osoby zywione dojelitowo i pozajelito-
wo, utworzonego przez Marka Lichote. Wérdd autoréw tego
projektu widzimy znajome twarze czlonkéw naszego Towa-
rzystwa. To ta grupa, ktdra ze wzgledu na przebieg choroby
pozostaje na zywieniu pozajelitowym.

Gratulujemy takze Wielkopolskiemu Stowarzyszeniu Colitis
Ulcerosa i Choroby Lesniowskiego-Crohna otrzymania nagrody
na kontynuacje projektu. Mamy réwniez nadzieje, ze platforma,
ktéra powstanie w wyniku projektu ,,3majmy sie razem” bedzie
stuzyta wszystkim cierpigcym na choroby autoimmunizacyjne.

Redakcja
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fot. Burda Ksiqzki

Ksigzki o NZJ

Pyszna zmiana z Agata Milynarska

~Pyszna zmiana, czyli moje zycie bez glutenu”

Jestes tym, co jesz!

To fachowy przewodnik po zawilym $wiecie odzywiania,
ktory ukazal si¢ nakladem Wydawnictwa Burda Ksigzki.
Przyksiazce pracowalyazczterywyjatkowekobiety: znana
dziennikarka Agata Mlynarska, prof. dr hab. Grazy-

na Rydzewska - ktorej przedstawia¢ nie mu-
simy, mgr Agnieszka Peksa - dietetyk ze szpi- |
tala MSW w Warszawie oraz szefowa kuchni
Ewa Olejniczak.

W pierwszej czesci ksigzki Agata Mlynar-
ska opowiada o wlasnych doswiadczeniach:
o tym, jak wykryto u niej nietolerancje glutenu
i laktozy oraz jak po trudnym i dtugim pobycie
w szpitalu rozpoczeta nowy etap w zyciu. Dowia-
dujemy sie, ze mimo dlugiej diagnostyki nadal
nie wykluczono nieswoistego zapalenia jelita. Ta
cze$¢ uswiadomi, Ze choroby jelita moga dotkna¢
kazdego, a postawienie ostatecznej diagnozy cza-
sami jest bardzo trudne. Poszczegdlnym etapom
wspomnien towarzyszg fachowe informacje i ko-
mentarze prof. Rydzewskiej.

Czes$¢ drugato porady Agnieszki Peksy, die-
tetyczki na co dzien pomagajacej chorym na =~
NZJ leczonym w naszym CuDacznym oddziale. Wyjasénio-
ne jest, na czym polegaja popularne diety, takie jak: dieta ka-
pusciana, dieta Dukana czy rézne odmiany wegetarianizmu,
a takze, jak przechodzi¢ na zZywienie naturalne po okresie

L
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Premiera ksigzki

19 listopada odbyla sie premiera ksigzki, pt. ,,Pyszna zmia-
na, czyli moje zycie bez glutenu”, powstalej z inicjatywy Agaty
Mtynarskiej. Poza wspétautorkami pojawito si¢ wiele znanych
0s6b m.in.: Hanna Bakula, Alicja Majewska, Alicja Wegorzew-
ska, Katarzyna Zielinska, Mariola Bojarska-Ferenc, Malgo-
rzata Pienkowska, Joanna Kurowska, Grazyna Szapolowska,
Joseph Seeletso. Jednym z patronéw medialnych ksigzki jest
Polskie Stowarzyszenie Oséb z Celiakia i na Diecie Bezglute-
nowej — recenzja ukazala si¢ na oktadce ksigzki - oraz ,J-elita”,
ktérego przedstawicielki byly obecne na promocji.

Spotkanie odbylo sie w eleganckiej restauracji Q Club
w hotelu Regent. Konferencja prasowa rozpoczela sie dowcip-
nym przeméwieniem Hanny Bakuly. Nastepnie autorki ksigzki
odpowiadaty na pytania. Agata Mtynarska opowiadata o swo-
ich problemach zdrowotnych oraz przezyciach w szpitalu, ktére
zmotywowaly ja do napisania ksigzki. Prof. Grazyna Rydzew-
ska w prosty i przystepny sposéb omoéwila, na czym polegaja

zywienia dietami przemystowymi, jak dobiera¢ pokarmy, co
moze nam szkodzi¢. Oczywiscie sporo uwagi poswiecone jest
nietolerancji glutenu. Mozna tez znalez¢ zalecenia dietetycz-
ne w innych chorobach przewodu pokarmowego i informacje
o tym jak dobra¢ diete odpowiednia dla sie-
bie oraz na jakie skladniki zwraca¢ uwage.
Czed¢ trzecia zawiera przepisy Ewy
Olejniczak, ktéra udowadnia, ze bezglu-
| tenowe jedzenie moze by¢ bardzo smaczne
i urozmaicone. Mamy tu game potraw od
| diety polptynnej do ,normalnych” bezglu-
tenowych positkéw. Co wazne, mozna je
przygotowa¢ samemu w domu.
Towarzystwo ,J-elita” jest jednym z pa-
tronéw medialnych ksigzki, a ksigzka spon-
soruje tez Towarzystwo, gdyz z kazdego
sprzedanego egzemplarza piecdziesigt groszy
zostanie przekazane na naszg dziatalnos¢ sta-
tutows. To co znacznie wazniejsze, to fakt, ze

ta medidéw przyznata sie i opowiedziata jak trudno
jest zy¢, gdy choruja jelita oraz o tym, Ze diagnoza nie jest pro-
sta, a zycie z choroba wymaga zmiany, ktéra nie zawsze moze
by¢ pyszna. Mamy nadzieje, ze dzieki tej ksiazce wiecej osob
zrozumie problemy CuDakéw.

Ksigzka do nabycia na: www.burdaksiazki.pl

choroby zapalne jelita, jak si¢ je diagnozuje i leczy. Wspomniala
tez o ,J-elicie” i przedstawila jej zalozycielke. Nastepnie Agata
Mlynarska oraz Agnieszka Peksa wspominaly ciezkie chwile,
jakie dziennikarka przezywata podczas kolejnych badan, ope-
racji oraz niepewnosci diagnozy. Milym akcentem byly podzie-
kowania dla zaproszonych na premiere i licznie przybytych pra-
cownikow naszego ,jelitowego pododdziatu™.

Wiadomos$¢ o tym, ze prawdopodobnie choruje na NZ]J
byta dla Agaty Mlynarskiej trudna do przyjecia i sklonita ja do
zmiany dotychczasowego stylu zycia. Przede wszystkim zmie-
nila diete i sposéb odzywania. Okazalo si¢, ze Agata Mlynar-
ska cierpi takze na nietolerancje glutenu oraz laktozy. Wigk-
szo$¢ dolegliwosci, jakie miala, tj. ciagle zmeczenie, wzdecia,
silne béle brzucha, biegunka, bezsennos¢, spowodowane byty
m.in. spozywaniem fast-foodéw, gotowych positkéw w biegu
i w stresie. Modyfikacja diety nie byta jednak prosta. Udalo
jej sie nawiaza¢ wspolprace z mistrzynig kuchni Ewa Olejni-
czak, ktora pokazala, ze zdrowe i bezglutenowe jedzenie jest
naprawde pyszne a gotowanie bardzo przyjemne.

We wstepie swojej ksigzki Agata Mlynarka zapewnia, ze ,, To
nie jest ksigzka o kolejnej diecie cud. Chce podzieli¢ sig z wami
doswiadczeniem, ktore zdobytam przez ostatnie miesigce. Dzigki
niemu zrozumiatam, ze jedzenie to Zrédlo naszego dobrego lub
fatalnego samopoczucia - w zaleznosci od tego, jak je traktujemy.”

Po zakonczeniu konferencji prasowej goscie ustawiali sie
w kolejce, czekajac na autografy. Organizatorzy zadbali o wszy-
stko takze o zdrowe i bezglutenowe jedzenie, ktére zapewnita
firma Catering dietetyczny LightBox, nalezgca do programu
MENU BEZ GLUTENU oraz Piekarnio-Cukiernia Margita.

Spotkanie byto bardzo udane. Dzigkujemy za zaprosze-
nie oraz za przekazanie cze$ci dochodu z kazdej sprzedanej
ksigzki naszemu stowarzyszeniu. Zyczmy sukceséw i przede

wszystkim duzo zdrowia. Agnieszka Kowalczyk
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Nasze spotkania

Korzysci z uczestnictwa w obozach letnich dla dzieci
Zz nieswoistym zapaleniem jelita

dr hab. Piotr Albrecht

Klinika Gastroenterologii i Zywienia Dzieci, Warszawski Uniwersytet Medyczny

Szacuje sie, ze w Stanach Zjednoczonych na NZJ cho-
ruje ponad milion 0séb, z czego 25% to osoby, ktére zacho-
rowaly w wieku dzieciecym. Dzieci z NZ] maja wiele dys-
funkcji natury fizycznej, psychicznej i socjalnej. Cze¢sciej
niz inne dos$wiadczaja stresu, a ich zabezpieczenie socjalne
jest czesto niewystarczajace, co ujemnie wplywa na jakos¢
ich zycia. Maja takze trudnos$ci w moéwieniu o chorobie,
a swoja aktywnos¢ ograniczaja do miejsc zapewniajacych
tatwy dostep do toalety. Dzieci starsze i mlodziez wykazu-
ja czesto objawy typowe lub sugerujace depresje. Dzieciece
NZJ i zwigzane z ich terapia niedogodnosci zakltdcaja pro-
cesy wzrastania i rozwoju, moga zakt6ca¢ procesy identyfi-
kacji plciowej, akceptacji wlasnego ciata, a ponadto budzg
niepokdj o wlasne zdrowie i przysztosé.

Autorzy omawianej pracy postanowili oceni¢ wplyw
tygodniowych obozéw letnich organizowanych w bezpiecz-
nym miejscu i Srodowisku. Celem tych obozéw jest oderwa-
nie si¢ dzieci z NZJ od probleméw zwigzanych z chorobg
i poczucie si¢ prawdziwym, szczesliwym obozowiczem
uprawiajacym sport i uczestniczacym w innych aktywno-
$ciach typowych dla wakacyjnych wyjazdéw, organizowa-
nych dla zdrowych réwiesnikdéw.

Liczba obozowiczéw systematycznie rosta z 20 w roku
2001 do 139 w 2013. Ocena objeta cztery lata (2005, 2006,
2007 i 2011). Grupa uczestniczacych w obozach liczy-
ta 6 oséb, a nieuczestniczacych 19. Co do struktury i za-

je¢ obozy byly bardzo podobne do organizowanych przez
nasze stowarzyszenie. Dzieciom i mlodziezy z obu grup
zadawano do$¢ zblizone pytania dotyczace ich odczud
w kilku kategoriach, takich jak, ze s3 dzieci podobne do
mnie, ze nie jestem z tg chorobg jedyny, perspektyw zycia
z NZJ, a w grupie nieuczestniczacych, lekéw zwigzanych
z uczestnictwem w obozie, niezrozumienia przez innych.

Na podstawie analizy wynikéw badania autorzy wy-
ciagneli wniosek o wyraznych korzysciach z uczestnictwa
w dedykowanych chorym z NZJ obozach, zwlaszcza jesli
chodzi o nawigzywanie empatycznych kontaktéw z innymi
chorymi znajdujacymi si¢ w réznych stadiach choroby, na-
bywaniu zdolno$ci patrzenia na swojg chorobe z nieco innej
perspektywy, a takze nauki zycia z przewlekls i, jak dotad,
nieuleczalng choroba.

Wydaje sie, ze i w Polsce mozna by, w oparciu o nasze
stowarzyszeniowe, wieloletnie juz doswiadczenia, doko-
na¢ podobnej analizy. Zespdt nasz jest gotéw takie badanie
przeprowadzié, jednak wymagac¢ to bedzie zyczliwego zaan-
gazowania, takze chorych i ich rodzicéw, cztonkéw naszego
stowarzyszenia.

Na podstawie artykutu: Salazar G, Heyman MB. Bene-
fits of attending a summer camp for children with inflam-
matory bowel disease. ] Pediatr Gastroenterol Nutr. 2014
Jul;59(1):33-8.

Specjalnie dla Cztonkoéw ,J-elity” firma GOPHARMABEST
przygotowata promocje na VSL#3 w saszetkach na 2015 rok:

+ 3 opakowania VSL#3 otrzymaja Panstwo za 169,99 zt - promocja do wykorzystania maksymalnie 1 raz w miesigcu,*

« nowi Pacjenci maja mozliwos¢ jednorazowego zakupu 2 opakowan VSL#3 w cenie 99,99 zt.*

Uwaga! Podane wyzej ceny zawieraja koszt dostawy do Panstwa domu — w calej Polsce! Promocja obowiazuje do wyczerpania zapaséw.

* Dla Cztonkéw ,J-elita” z nadanym przez Stowarzyszenie kodem promocyjnym.
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Rekomendacje

Wytyczne w medycynie — co to oznacza dla pacjenta?

W najblizszych numerach Kwartalnika bedziemy starali
sie odpowiedzie¢ na Panstwa liczne pytania, kierowane za-
réwno do redakgji, jak i w trakcie osobistych rozméw, doty-
czace leczenia NZJ. Pytacie czgsto o to, czy leczenie nieswo-
istych zapalen jelita to tylko doswiadczenie lekarza, czy tez
obowigzujg tu okreslone reguly i co jest ich zrédiem. Nim
jednak przedstawimy pewne wybrane zagadnienia z publika-
cji, ktére ukazaly sie jako wynik prac Grupy Roboczej Kon-
sultanta Krajowego w dziedzinie Gastroenterologii i Polskie-
go Towarzystwa Gastroenterologii, dotyczace postepowania
z pacjentem z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego
(WZJG) lub chorobg Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C) posta-
ramy sie ogolnie omoéwic co to sa wytyczne w medycynie.

Wytyczne (ang. guidelines) praktyki klinicznej, inaczej
zwane rekomendacjami, a czasem konsensusem to stanowi-
ska opracowane w sposdb systematyczny, w oparciu o aktu-
alna wiedze, ktére majg pomoéc lekarzom, a takze nam pa-
cjentom w podejmowaniu najwlasciwszych decyzji w okre-
$lonych sytuacjach zdrowotnych. Wytyczne moga przybieraé
rézng forme, jednak z reguly jest to lista zalecen (stwierdzen),
ktére pomagaja w ustaleniu rozpoznania oraz optymalne-
go leczenia dla pacjenta. Nie s3 to oryginalne publikacje na-
ukowe, ale stanowig wynik precyzyjnej analizy i synteze
wiedzy z dziedziny, ktorej dotycza. Czym rdznig sie wytycz-
ne od opracowan przegladowych i metaanaliz? Wszystkie te
opracowania opierajg si¢ na przegladzie dostepnych, wiary-
godnych danych. Do metaanaliz wlaczane s3 wyniki tylko
tych badan, ktére spelniaja pewne, z gory okreslone kryte-
ria. Wytyczne za$ zawieraja wskazéwki co do wykorzystania
w praktyce klinicznej aktualnej wiedzy.

Inng rolag wytycznych jest przekazanie w sposéb synte-
tyczny wiedzy, ktéra powinna by¢ aktualizowana, aby wpro-
wadza¢ do codziennej praktyki medycyne oparta na faktach
(evidence based medicine - EBM). Postep wiedzy medycznej,
mnogos¢ publikacji naukowych i ich szczegdtowos¢ jest nie-
mozliwy do przyswojenia przez klinicyste, stad potrzebne
sa przewodniki pomagajace poruszaé si¢ w §wiecie nowych
lekéw, nowych metod diagnostycznych i reklam firm farma-
ceutycznych. Lekarze takze coraz chetniej kierujg sie wy-
tycznymi w postepowaniu terapeutycznym. Komputeryza-
cja i dostep do szybkich serwiséw ulatwia znacznie dostep
do rekomendacji. Innym czynnikiem, z ktérym dotychczas
spotykali$my sie raczej w amerykanskich filmach, jest obawa
przed popelnieniem btedu medycznego wynikajacego z nie-
zastosowania lub zastosowania zlej procedury. Postepowanie
zgodnie z wytycznymi zmniejsza nie tylko ryzyko zaszko-
dzenia pacjentowi, ale takze odpowiedzialno$ci zawodowej
czy karne;j.

Czy zatem wytyczne sg panaceum na wszystkie watpli-
wosci i dylematy z jakimi boryka si¢ lekarz? Czy postepo-
wanie zgodnie z nimi gwarantuje powodzenie terapii i unik-
nigcie nietrafionych decyzji? Niestety nie, gdyz kazdy pacjent
jest inny, ma troche inne objawy, inaczej reaguje na leczenie,
wystepuja u niego z réznym nasileniem objawy niepozada-
ne terapii, moze on mie¢ takze swoje wlasne preferencje lub
ograniczenia. To zindywidualizowane podejscie jest szcze-
golnie wazne w chorobach przewleklych, ktérych przyczyn
nie znamy, a co najwyzej potrafimy kontrolowa¢ objawy.
Bilans korzysci i strat wynikajacy z prowadzenia danej te-
rapii powinien by¢ dokonany dla kazdego pacjenta osobno
z uwzglednieniem odlozonych w czasie efektow.

Pamietad tez nalezy o tym, ze rdzna jest jako$¢ i sita wy-
tycznych. Nie mozna tez przetozy¢ automatycznie wytycz-
nych opracowanych w réznych krajach na inne spoteczen-

stwo, wytycznych opracowanych dla dorostych na dzieci
i odwrotnie. Powody tego s3 rozmaite — wystepowanie roz-
nych szczepéw patogendw, rdznice w metabolizmie lekow
uwarunkowane genetycznie, wyksztalcenie lekoopornosci,
ZwWyczaje zywieniowe itp.

Wplyw na wytyczne ma takze dostepno$é poszczegdl-
nych metod diagnostycznych i lekéw, ich stopien refinanso-
wania oraz sytuacja materialna chorych.

Jak powstaja wytyczne?

Metodyka tworzenia wytycznych to odrebny rodzaj wie-
dzy. Aby wytyczne uzna¢ za wiarygodne, muszg spelnia¢
okreslone kryteria, ktére zostaly opracowane i zgrupowane
w sze$ciu domenach w instrumencie nazwanym AGREE.
Kazde z 23 kryteriéw oceniane jest w skali od 1 do 4, a liczba
punktéow decyduje o sile i wiarygodnosci wytycznych. Do-
mena pierwsza to Zakres i cel wytycznych, ktéry musi by¢
precyzyjnie opisany wraz z okresleniem grupy pacjentéw,
ktorych dotyczy. Druga domena (Udzial uzytkownikow)
ocenia, czy w sktad zespotu opracowujacego wchodzg przed-
stawiciele wszystkich grup zawodowych, ktérych wytyczne
dotycza i czy ci uzytkownicy sg jasno okresleni, czy wytyczne
»przetestowano” w praktyce, czy uwzgledniono uwarunko-
wania kulturowe, religijne i prawne. Waznym elementem jest
okreslenie i uwzglednienie preferencji pacjentow.

Kolejng, niezwykle wazng domena dla wiarygodnosci
zalecen jest ocena poprawnosci metodyki. Obejmuje ona
szeroki zakres od sposobu wyszukiwania danych, kryteriow
ich doboru, opisu metody formutowania zalecen, uwzgled-
nienia w zaleceniach korzysci zdrowotnych, dziatan niepo-
zadanych i ewentualnych zagrozen po procedure aktualizacji
wytycznych. Dobrze aby przed publikacja, wytyczne zostaly
zrecenzowane przez zewnetrznych niezaleznych ekspertow.
Obecnie coraz czeéciej stosowany jest system dazacy do usys-
tematyzowania i ujednolicenia catego procesu i metody for-
mulowania zalecent nazwany od angielskiego skrotu GRADE
(The Grading of Recommendations Assessment, Develop-
ment and Evaluation).

Kolejna domena ocenia przejrzysto$c¢ i format wytycz-
nych. Zalecenia powinny by¢ jednoznaczne i konkretne,
a alternatywne mozliwo$ci postgpowania w danej sytuacji
przedstawione w sposob przejrzysty. Wytyczne, jesli jest to
potrzebne, powinny by¢ uzupelnione narzedziami ulatwia-
jacymi ich stosowanie (np. skalami oceny).

Uzyteczno$¢ zalecen obejmuje ocene czy uwzgledniono
mozliwosci zastosowania zalecen w praktyce, ich skutki eko-
nomiczne, czy uwzgledniono mozliwoéci i bariery organiza-
cyjne oraz kryteria i wskazniki stuzgce do monitorowania
lub kontroli stosowania zalecen, a takze do oceny efektéw
rekomendowanego postepowania.

Ostatnig domeng jest niezalezno$¢ redakcyjna, czyli
odpowiedz na pytanie, czy instytucje finansujace tworzenie
wytycznych nie miaty wplywu na brzmienie zalecen oraz czy
autorzy ztozyli deklaracje dotyczace konfliktu intereséw i czy
ten potencjalny konflikt nie wplynatl na tre§¢ zalecen.

Jak wida¢, stworzenie wiarygodnych wytycznych to pro-
ces dlugotrwaly, czasochlonny, wymagajacy zaangazowania
wielu 0s6b o ogromnej wiedzy. Dlatego bardzo cieszy nas pa-
cjentdw, ze dzieki wspolpracy Grupy Roboczej Konsultanta
Krajowego w dziedzinie Gastroenterologii i Polskiego Towa-
rzystwa Gastroenterologii powstaly wytyczne postepowania
z pacjentami z chorobg Le$niowskiego-Crohna, z wrzodzie-
jacym zapaleniem jelita grubego, a takze bardziej szczego-
towe rekomendacje dotyczace niedokrwisto$ci czy ostatnio
szczepien (patrz str. 11).
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Rekomendacje

Czy potrafimy dobrze interpretowac zalecenia
i dobrze je wykorzystac?

To pytanie powinni zada¢ sobie przede wszystkim leka-
rze, ale w dobie Internetu, gdy pacjenci maja bardzo szeroki
dostep do literatury fachowej pytanie nalezy rozszerzy¢ o te
grupe. Pierwsza zasada przy korzystaniu z wytycznych jest
sprawdzenie, czy obejmuja one konkretnego pacjenta, gdyz
nie mozna swobodnie rozszerzaé tej grupy. Wytyczne sg
oparte na badaniach statystycznych, co oznacza, ze opisuja
postepowanie wobec pacjenta ,$redniego”. Lekarz, podej-
mujac decyzje terapeutyczne, musi za$ uwzgledni¢ choroby
wspolistniejace i historie choroby w tym obserwowane wcze-
$niej dziatania niepozadane, interakcje lekow.

Rézna jest réwniez sifa zalecen. Czesto s3 one podawane
w formie zdan twierdzacych oraz wynikéw glosowania auto-
réw w odsetkach w kategoriach od ,,akceptuje rekomendacje
w calosci” do ,w caloéci odrzucam”. Inna jest wiec sita zalece-
nia, ktére akceptujg ,,w calo$ci” wszyscy autorzy wytycznych,
a inna gdy potowa akceptuje je z pewnymi zastrzezeniami.

Zaréwno pacjent, jak i lekarz muszg korzystaé z wytycz-
nych ze zrozumieniem wielu uwarunkowan, w tym takze
osobistych preferencji pacjenta, gdyz nieuwzglednienie ich

moze wplyna¢ niekorzystnie, np. na regularno$¢ przyjmo-
wania lekéw. Wytyczne nie moga zastapi¢ indywidualnej
oceny klinicznej kazdego pacjenta przez lekarza. Kolejnym
czesto pomijanym aspektem jest nieuwzglednianie mozliwo-
éci finansowych pacjenta. Musimy tez pamigtad, ze wytyczne
moga, wbrew intencjom twdrcow, by¢ wykorzystane w celach
reklamowych. Dotyczy to zaré6wno produktéw sprzedawa-
nych na recepte, jak i tych bez recepty. Ta pierwsza trafia cze-
$ciej do lekarzy, ta druga do pacjentow.

Jak z wytycznych moze skorzystaé pacjent? Jaki jest cel,
ktéry przy$wieca redakeji w publikowaniu niektérych zale-
cen w czasopi$mie dla pacjentéw? Ot6z bardzo czesto pytacie
Panstwo, dlaczego jestescie tak, a nie inaczej leczeni, czesto
to leczenie odbiega znacznie od wytycznych. Wydaje mi sie,
ze ich znajomo$¢ pomoze spojrze¢ na sposéb diagnostyki
ileczenia z troche innej strony. Wiedza ta moze tez stanowié¢
podstawe do zadania lekarzowi pytania, dlaczego jestem le-
czony niezgodnie z wytycznymi, jakie sg tego powody i jakie
istniejg alternatywne metody, ktére mozna by wyprébowac.

Matgorzata Mossakowska

Rekomendacje dotyczace szczepien pacjentow z NZJ
w 2014 roku

W kregu zainteresowan zespotu naszej Kliniki od dtuz-
szego juz czasu znajdujg si¢ szczepienia u pacjentéw chorych
na nieswoiste zapalenia jelit (NZ]). Dlatego tez bardzo chcie-
liSmy napisaé wytyczne dotyczace szczepien w NZJ, wyja-
$niajace watpliwosci lekarzy i pielegniarek, ale takze rodzi-
céw i samych pacjentéw kto, kiedy i jakimi szczepionkami
moze i powinien by¢ szczepiony.

W tym numerze kwartalnika chcemy podzieli¢ si¢ z Czy-
telnikami wiadomoscig, ze razem z prof. Witoldem Bartni-
kiem, ktorego na famach ,J-elity” nie trzeba przedstawia¢,
oraz prof. Leszkiem Szenbornem z Katedry i Kliniki Pedia-
trii i Choréb Infekcyjnych Uniwersytetu Medycznego we
Wroctawiu napisali$my artykut ,,Szczepienia w nieswoistych
chorobach zapalnych jelit. Rekomendacje 20147, ktéry ukaze
sie w numerze specjalnym ,Gastroenterologii Praktycznej”
jeszcze w tym roku.

Artykut ten obejmuje zagadnienia zwigzane z wykony-
waniem szczepien u dzieci i dorostych z NZJ tj.:

* przedstawia, z czego wynika upoéledzenie odpornosci
w NZ]J izwigzane z nim zwigkszone ryzyko zachorowania
na choroby zakazne,

¢ charakteryzuje kalendarz szczepien dla NZJ,

* przypomina podzial szczepionek na inaktywowane (tzw.
martwe) i atenuowane (tzw. Zywe) — te ostatnie sg prze-
ciwwskazane u 0séb leczonych immunosupresyjnie,

* wyjaénia, jakie leki i w jakich dawkach dziataja immuno-
supresyjnie,

* przedstawia zasady dotyczace szczepienia najblizszego
otoczenia pacjenta leczonego immunosupresyjnie,

* przedstawia zasady dotyczace szczepien dla podrézuja-
cych z NZJ,

¢ streszcza dotychczasowe badania oceniajace immuno-
genno$¢ i bezpieczenstwo szczepien w NZJ.

Zalecenia przedstawione w artykule zostaty oparte na naj-
nowszych wytycznych Amerykanskiego Centrum Zwalcza-
nia i Zapobiegania Chorobom (Centers for Disease Control
and Prevention - CDC) [1], Amerykanskiego Towarzystwa
Choréb Zakaznych (Infectious Disease Society of America -
IDSA) [2] i Europejskiej Organizacji zajmujacej si¢ NZJ (Eu-
ropean Crohn’s and Colitis Organisation - ECCO) [3] oraz
na aktualnym Programie Szczepienn Ochronnych PSO z roku
2014. Mamy nadzieje, Ze artykut ten bedzie przydatny dla le-
karzy, pielegniarek, rodzicéw i samych pacjentéw — wszyst-
kich, ktérzy zaangazowani s w opieke nad chorymi z NZJ.

W imieniu autoréw Rekomendacji,

dr n. med. Aleksandra Banaszkiewicz
Klinika Gastroenterologii i Zywienia Dzieci
Warszawski Uniwersytet Medyczny

1. Centers for Disease Control and Prevention. Recommendations
of the Advisory Committee on Immunization Practices (ACIP):
use of vaccines and immune globulins for persons with altered
immunocompetence. MMWR Recomm Rep 1993;42 (RR-4):1-18.

2. Rubin RG, i wsp. 2013 IDSA Clinical practice guideline for vac-
cination of the immunocompromised host. Clinical Infectious
Diseases 2014;58:309-18.

3. Rahier JF. i wsp., European Crohn’s and Colitis Organisation
(ECCO): Second European evidence-based consensus on the pre-
vention, diagnosis and management of opportunistic infections
in inflammatory bowel disease. ] Crohns Colitis 2014;8:443-468.
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Leczenie zywieniowe

Modulen w leczeniu choroby Lesniowskiego-Crohna
u pacjentow pediatrycznych
dr n. med. Malgorzata Stadek
Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia Wydziatlu Lekarskiego CM UJ

Leczenie choroby Lesniowskiego-Crohna, zaréwno
u dzieci, jak i u dorostych przebiega w dwdch etapach.
Rozpoczyna sie od wyciszenia stanu zapalnego co nazy-
wamy indukcja remisji i aby zapobiegaé powiklaniom
choroby, konieczne jest prowadzenie dtugotrwatego lecze-
nia podtrzymujacego remisje, nawet jesli ustapity obja-
wy. Jednym z istotnych elementéw prowadzonego leczenia
s interwencje zywieniowe, ktére moga obejmowac:

- uzupelniajace leczenie dojelitowe (SEN - Supplemen-
tary Enteral Nutrition), kiedy preparaty przemystowe jedynie
uzupelniajg diete codzienng (300 ml-1000 ml), co korzystnie
wplywa na wyréwnanie niedoboréw zywieniowych i pod-
trzymanie remisji,

- cze$ciowe leczenie dojelitowe (PEN - Partial Enteral
Nutrition), kiedy preparaty przemystowe dostarczaja 80%-
90% pokrycia zapotrzebowania, a pozostale 10% do 20% do-
starczane jest przez skladniki diety naturalnej,

- wylaczne dojelitowe leczenie Zywieniowe (EEN - Exc-
lusive Enteral Nutrition), kiedy wylacznie preparaty przemy-
stowe pokrywaja 100% dziennego zapotrzebowanie na sktad-
niki odzywcze.

Leczenie Zywieniowe indukujace remisje w chorobie
Les$niowskiego-Crohna

Wylaczne dojelitowe leczenie Zywieniowe jest aktualnie
zalecane przez wiele towarzystw naukowych jako preferowa-
ne leczenie indukujace remisje¢ u dzieci i mlodziezy w ak-
tywnej, zapalnej postaci choroby Lesniowskiego-Crohna.

W wielu badaniach wykazano, ze w indukcji remisji le-
czenie zywieniowe ma skuteczno$¢ poréwnywalng do lecze-
nia kortykosteroidami. Zywienie dojelitowe hamuje proces
zapalny co wyraza si¢ obnizeniem wskaznikéw zapalnych
(CRP, OB, TNF-a, kalprotektyny). Dodatkowo, ma korzyst-
ny wplyw na stan odzywienia, procesy wzrastania, gestos¢
mineralng kosci i mas¢ mig¢sniowa. Ponadto, dojelitowe le-
czenie zywieniowe powoduje wygojenie $§luzowki jelitowej
co moze zapobiegaé rozwojowi powiklan choroby. Pozwala
réwniez na unikniecie dzialan niepozadanych, ktére zwig-
zane sg ze stosowaniem kortykosteroidow, a w szczegolnosci
niekorzystnego wplywu na procesy wzrastania i gesto$¢ mi-
neralng kosci, ktére u wielu dzieci sg zaburzone w momencie
rozpoznania choroby.

Przeprowadzone badania wskazuja, ze leczenie zywienio-
we jest skuteczne w indukcji remisji u pacjentéw pediatrycz-
nych, zaréwno w przypadku lokalizacji zmian chorobowych
w jelicie cienkim, jak i jelicie grubym. Odsetek pacjentéw,
u ktérych uzyskano remisje siega 80%. Korzystny wplyw
obserwowano takze w leczeniu zmian okoloodbytowych. Sag
réwniez doniesienia wskazujace na skutecznosc¢ tego sposobu
leczenia u pacjentéw dorostych.

Jednym z warunkéw skutecznosci leczenia zywieniowe-
go jest stosowanie wylacznie preparatéw przemystowych
z wykluczeniem skladnikéw diety naturalnej. Wyjasnie-
nie mechanizmu dzialania tego sposobu leczenia pozosta-
je przedmiotem badan. Uwaza sig, ze moze odgrywac role
wiele czynnikéw, w tym eliminacja alergenéw, modyfikacja
mikrobiomu jelitowego, bezposredni wpltyw przeciwzapalny
i poprawa przepuszczalno$ci nablonka jelitowego.

W jaki sposob prowadzone jest leczenie zywieniowe
w chorobie Lesniowskiego-Crohna?

Wylaczne dojelitowe leczenie zZywieniowe stosowane
w indukcji remisji choroby Le$niowskiego-Crohna polega
na podazy przez wiele tygodni (od 6 do 12 tyg.) specjalnych
preparatéw odzywczych, ktére stanowia calodzienne wyzy-
wienie i zastepuja diete naturalng. Preparaty przemystowe
stosowane w leczeniu zywieniowym moga by¢ podawane
droga doustng, a w przypadkach braku motywacji, zwigk-
szonego zapotrzebowania lub kiedy nie jest mozliwe przy-
jecie przez pacjenta wymaganej ilosci doustnie podawane
sa przez zglebnik dozotadkowy (sonde dozotadkows). Dro-
ga podazy preparatéw zywieniowych (doustna lub przez
zglebnik), jak i sposéb podawania (we wlewie ciaglym lub
porcjami) nie majg wplywu na skuteczno$¢ leczenia, a ich
wybor zalezy od indywidualnej akceptacji i tolerancji przez
pacjenta. Niestety dotychczas w Polsce refundacji podlega
jedynie leczenie zZywieniowe przez dostep sztuczny, czyli
przez zglebnik dozoladkowy wprowadzony przez nos lub
przez przezskorng gastrostomie.

NEACTOR

Modulen '

» Dieta dla pacjentow z choroba
Lesniowskiego-Crohna

Mutrition. Czynnik, ktory moze stanowic roznice.

Dietetyczny $rodek spozywczy specjalnego
przeznaczenia medycznego.
Stosowac pod kontrolg lekarza

Healths
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Leczenie Zywieniowe

Obliczona, zgodnie z indywidualnym zapotrzebowaniem pacjenta (w zaleznosci od: masy
ciala, plci, stopnia niedozywienia), ilo§¢ preparatu jest stopniowo wprowadzana w ciagu kil-
ku dni przy réwnoczesnym wycofywaniu sktadnikéw diety naturalnej. Po osiagnieciu petne-
go pokrycia zapotrzebowania na skladniki odzywcze dietg przemystowa, wytaczne dojelitowe
leczenie Zywieniowe, przy dobrej tolerancji, prowadzone jest przez kilka tygodni. Nastepnie
stopniowo wprowadzane sg positki z rownoczesnym zmniejszaniem objeto$ci preparatow prze-
mystowych. W trakcie leczenia bardzo wazne jest stosowanie si¢ do zalecen i przestrzeganie
procedur zywienia dojelitowego, zwlaszcza jesli prowadzone jest ono przez zgtebnik. Konieczna
jest takze ocena tolerancji i skutecznosci leczenia Zywieniowego, monitorowanie masy ciala,
objawéw klinicznych oraz wskaznikéw zapalnych. Plan leczenia Zywieniowego w chorobie Le-
$niowskiego-Crohna powinien by¢ opracowany indywidualnie dla kazdego pacjenta i prowa-
dzony pod nadzorem zespolu zywieniowego.

Jakie s3 stosowane rodzaje diet przemyslowych?

Najczesciej stosowane sg preparaty nieprzetworzone (niemodyfikowane) - tak zwane poli-
meryczne, ktérych Zrédtem biatka jest kazeina mleka krowiego. W poréwnaniu do preparatéw,
w ktorych czasteczka bialka zostata przetworzona (modyfikowana) maja lepszy smak co spra-
wia, Ze s3 bardziej akceptowane przez dzieci, lepiej tolerowane z powodu nizszej osmolarno-
$ci oraz sa mniej kosztowne. Wigkszos$¢ z nich nie zawiera laktozy. Preparaty modyfikowane
(preparaty o znacznym stopniu hydrolizy biatka, preparaty elementarne) moga by¢ zalecane
w przypadkach wspdlistniejacej alergii pokarmowej na biatka mleka krowiego. Nie wykazano
réznic w skutecznosci preparatéw w leczeniu indukujgcym remisje w chorobie Lesniowskiego-
-Crohna w zalezno$ci od stopnia modyfikacji biatka.

Co to jest Modulen IBD?

Modulen IBD jest specjalnie opracowanym preparatem dietetycznym przeznaczonym do le-
czenia zywieniowego pacjentéw z choroba Le$niowskiego-Crohna. Wystepuje w postaci prosz-
ku i pod wzgledem odzywczym jest preparatem kompletnym co oznacza, ze w pelni pokry-
wa dobowe zapotrzebowanie na sktadniki odzywcze, zaréwno pacjentéw pediatrycznych, jak
i dorostych. Jego warto$¢ energetyczng mozna dopasowaé do indywidualnych potrzeb pacjen-
ta (od 1,0 do 1,5 kcal/ml). MCT ($redniotancuchowe kwasy tluszczowe), ktdre sg tatwo przy-
swajalnym i fatwo dostepnym zZrédlem energii stanowia 25% tluszczu. Preparat nie zawiera
laktozy oraz glutenu. Przygotowany w formie plynnej moze by¢ podawany przez zglebnik lub
przez stomie odzywczg. Stosowany doustnie jest dobrze tolerowany z uwagi na dobry smak.
W swoim skladzie oprdcz sktadnikéw koniecznych do pokrycia niezbednego zapotrzebowania
na skladniki odzywcze zawiera transformujacy czynnik wzrostu beta 2 (TGF-f2). Jest to cyto-
kina przeciwzapalna, ktora wykazuje wiele mechanizmoéw dziatania i odgrywa korzystna role
w procesach gojenia blony §luzowej jelit.

Przeprowadzone badania wykazaty wysoka skuteczno§¢ Modulenu IBD w indukcji remi-
sji u dzieci i mtodziezy z chorobg Le$niowskiego-Crohna ze zmianami zapalnymi zlokalizo-
wanymi, zaréwno w jelicie cienkim, jak i jelicie grubym. Po 8 tygodniach wylacznego dojeli-
towego leczenia zywieniowego w oparciu o Modulen wygojenie §luzéwki jelitowej uzyskano
u 74% dzieci, natomiast w grupie leczonej kortykosteroidami u 33% pacjentéw. Ponadto, Mo-
dulen IBD znamiennie wptywal na poprawe endoskopowych i histologicznych wskaznikéow
aktywnosci choroby. Obserwowano réwniez korzystny wplyw na mikrobiom jelitowy oraz
na zmniejszenie aktywnosci cytokin prozapalnych. U dzieci, leczenie zywieniowe w oparciu
o Modulen IBD powoduje poprawe stanu odzywienia, stymuluje procesy wzrastania i ma
korzystny wplyw na metabolizm koéci co ma szczegolne znaczenie, zwlaszcza jesli choroba
przypada na okres dojrzewania.

Poza leczeniem indukujgcym remisje w ostrym zaostrzeniu ch. L-C Modulen IBD moze
by¢ takze stosowany w leczeniu niedoboréw zywieniowych oraz jako leczenie ratunkowe
u pacjentéw nieodpowiadajacych na leczenie farmakologiczne lub u ktérych wystapily na-
silone reakcje niepozadane na leki.

Modulen IBD moze by¢ takze rozwazany jako postepowanie uzupelniajace leczenie farma-
kologiczne, leczenie podtrzymujace remisje oraz w okresie okotooperacyjnym.

Nie jest zalecany u pacjentéw z galaktozemia, alergia na biatka mleka krowiego i obja-
wami niedrozno$ci przewodu pokarmowego.

Co nowego w nauce

Kto lubi czekolade?

Naukowcy z Louisiana State
University na dorocznym
spotkaniu Amerykanskiego
Towarzystwa Chemicznego
(American Chemical Society)
przedstawili doniesienie, ze
pozyteczne drobnoustroje,
zasiedlajace jelita takie jak
Bifidobacterium i bakterie
kwasu mlekowego, zywiac sie
czekolady, rozktadajq btonnik
zawarty w kakao i wytwarza-
ja zwigzki — m.in. krétkotan-
cuchowe kwasy ttuszczowe

— 0 wiasciwosciach przeciw-
zapalnych.

Doswiadczenia prowadzono
in vitro dodajac do kultur
bakterii proszki kakaowe

i prowadzac fermentacje

bez dostepu tlenu. Mozna
powiedzie¢, ze takie warunki
s najprostszym modelem
fermentacji zachodzacej

w jelicie grubym przy udziale
bakterii katowych. W takiej
kadzi btonnik zawarty w ka-
kao jest fermentowany,

a duze polimery polifenolowe
sq metabolizowane do mniej-
szych tatwiej wchtanialnych
czasteczek. W oswiadczeniu
napisano, ze mniejsze cza-
steczki wykazujq aktywnosc
przeciwzapalng, a bakterie
jelitowe moga zmniejszac
uczucie gtodu, gdy trawione
jest kakao, na co wptywajaq
krétkotancuchowe kwasy
ttuszczowe. Naukowcy musza
jeszcze potwierdzi¢ swoje
wyniki w warunkach in vivo.
Badacze przestrzegaja, ze
zalety spozywania kakao nie
dotycza pozerania ciemnej
czekolady ze sklepu na rogu,
gdyz procesy przetwarzania
ziarna kakaowego w produkty
dostepne na rynku niszczg
pozyteczne flawonoidy. Nie
mozna takze zapominac, ze
cukier i ttuszcz dodawany do
tych produktéw na pewno nie
jest zdrowy.

Gdy jelitko niedomaga

1% nas wspomaga
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1 procent

Whptiaty z odpisu 1% podatku dochodowego

Urzad Skarbowy (S:IT:) Urzad Skarbowy (S:IT:; Urzad Skarbowy f:l?l‘.\la; Urzad Skarbowy (S:IT:;
Aleksandréw Kujawski 20,6 Jaworzno 45,6 Nowy Tomys| 33,0 Starachowice 1230,3
Augustow 647,8 Jelenia Gora 3879 Nysa 49,5 Stargard Szczecinski 199,3
Bartoszyce 72,1 Jedrzejow 60,5 Olesno 12,9 Staszéw 363,7
Befchatow 712,3 Kalisz 272,1 Olesnica 589,3 Strzelin 328,4
Bedzin 450,9 Kamien Pomorski 992,9 Olkusz 241,6 Strzyzéw 120,5
Biata Podlaska 221,0 Kartuzy 322,5 Olsztyn 2 729,5 Sucha Beskidzka 658,2
Biatogard 145,0 Katowice 1 523,86 Ofawa 186,0 Suwatki 351,9
Biatystok 1970,8 Kazimierza Wielka 67,2 Opoczno 96,2 Szamotuty 22,9
Bielsko Biata 598,8 Ketrzyn 105,8 Opole 351,6 Szczecin 2 237,6
Bitgoraj 149,9 Kielce 11355 Ostroteka 260,3 Szczecinek 7,5
Bochnia 70,2 Ktodzko 168,7 Ostrowia Mazowiecka 59,9 Szczytno 534,3
Bolestawiec 120,4 Kolbuszowa 159,7 | Ostrowiec Swietokrzyski 26,2 Sroda Slaska 248,0
Braniewo 31,9 Kotobrzeg 206,3 Ostrow Wielkopolski 806,8 Sroda Wielkopolska 20,0
Brodnica 404,9 Konin 348,2 Ostrzeszow 117,6 Swidnica 219,6
Brzeg 219,6 Koniskie 134,3 Oswiecim 706,0 Swiebodzin 63,9
Brzesko 31,0 Koszalin 294,5 Otwock 433,1 Swiecie 458,7
Brzeziny 133,5 Kosciana 102,4 Pabianice 18,8 Tarnobrzeg 384,0
Busko Zdroj 50,3 Kozienice 229,1 Pajeczna 54,1 Tarnowskie Gory 81,0
Bydgoszcz 3425,7 Krakow 10 495,1 Parczew 37,2 Tarnéw 1 000,2
Bystrzyca Ktodzka 443,2 Krasnystaw 99,0 Piaseczno 2 408,1 Tczew 42,1
Bytom 58,0 Krasnik 17,3 Piekary élqskie 17,5 Tomaszow Lubelski 58,8
Chetm 109,2 Krosno 263,5 Pita 165,9 | Tomaszow Mazowiecki 369,0
Chetmno 49,8 Krosno Odrzanskie 153,2 Piotrkow Trybunalski 279,6 Torun 453,9
Chodziez 71,5 Krotoszyn 74 Pisz 8,8 Trzebnica 310,9
Chojnice 86,0 Kutno 368,8 Pleszewo 6,7 Turek 95,7
Chorzow 281,1 Legionéw 1 895,5 Ptock 442,0 Tychy 770,6
Chrzanow 349,8 Legnica 243,1 Plonsk 85,2 Ustrzyki Dolne 79,3
Ciechanow 246,2 Leszno 41,7 Polkowice 200,6 Wadowice 1099,5
Cieszyn 87,2 Lebork 41,9 Poznan 5033,4 Watbrzych 168,3
Czechowice-Dziedzice 101,5 Limanowa 28,1 Proszowice 285,7 Watcz 84,6
Czestochowa 1 057,2 Lipsk 126,3 Pruszcz Gdanski 725,8 Warszawa | 25 117,47
Cztuchow 33,1 Luban 21,6 Pruszkow 1720,1 Wagrowiec 62,2
Dabrowa Gdrnicza 230,1 Lubin 133,9 Przemysl 121,7 Wejherowo 341,5
Dabrowa Tarnowska 171,1 Lublin 4 369,9 Przeworsk 115,1 Wegréw 41,1
Debica 53,0 Lubliniec 89,1 Pszczyna 87,0 Wieliczka 791,1
Dziatdowo 463,1 Lwowek Slqski 476,7 Puck 207,3 Wielun 148,1
Dzierzoniow 62,4 tancut 4 487,8 Putawy 136,8 Wieruszow 14,2
Elblag 1178,9 task 50,2 Puttusk 193,3 Wioctawek 524,2
Etk 117,6 teczna 192,7 Pyrzyce 59,1 Wiodawa 67,2
Garwolin 2 457,0 teczyca 433,2 Racibdrz 146,8 Wioszczowa 223,3
Gdansk 21273 tomza 350,7 Radomsko 211,3 Wodzistaw élqski 253,1
Gdynia 104,2 towicz 8,3 Radom 572,6 Wotomin 940,5
Gizycko 168,7 £odz 3893,2 Radziejow 0,8 Wroctaw 5277,9
Gliwice 2 6224 tukow 23,7 Rawicz 32,7 Wrzesnia 166,0
Gtogow 109,9 Makéw Mazowiecki 476,2 Ruda Slaska 104,2 Wschowa 209,6
Glowno 145,5 Malbork 306,5 Rybnik 312,6 Wyszkéw 422,6
Gniezno 203,1 Miechowa 82,6 Ryki 325,6 Zabrze 897,6
Golenidow 9,7 Mielec 455,4 Rzeszow 1750,5 Zakopane 799,4
Gorlice 1419,3 Miedzychodzie 70,7 Sandomierz 805,4 Zamos¢ 404,3
Gorzéw Wielkopolski 203,1 Mikotéw 70,5 Sanok 96,1 Zawiercie 76,1
Gostynin (mazowieckie) 16,0 Milicz 100,1 Sepoino Krajenskie 14,1 Zabkowice élqskie 415,1
Gostynin (wielkopolskie) 164,3 Minsk Mazowiecki 450,9 Siedlce 233,2 Zduriska Wola 95,2
Grajewo 50,2 Miawa 303,5 Siemiatycze 37,5 Zgierz 225,5
Grodzisk Mazowiecki 349,6 Mogilno 45,9 Sieradz 612,9 Zgorzelec 288,8
Grojec 193,7 Mystowice 518,3 Skarzysko Kamienna 385,4 Zielona Gora 731,9
Grudziadz 340,7 Myszkow 54,3 Skierniewice 129,5 Zwolen 122,2
Gryfice 2074 Myslenice 90,0 Stubice 151,2 Zary 49,5
Gryfino 168,0 Nakto nad Notecig 17,5 Stupca 1,3 Zory 38,7
Itawa 78,3 Nidzica 57,7 Stupsk 24 133,5 Zuromin 92,7
Inowroctaw 585,2 Nisko 49,9 Sochaczew 296,5 Zyrardéw 2281,4
Jandéw Lubelski 61,4 | Nowe Miasto Lubawskie 7,8 Sokotka 115,1 Zywiec 640,7
Jarostaw 388,6 | Nowy Dwor Mazowiecki 476,3 Sopot 122,9 Razem | 171 420,4

Jasto 1023,6 Nowy Sacz 181,1 Sosnowiec 686,1
Jastrzebie Zdroj 242,7 Nowy Targ 218,7 Stalowa Wola 1419
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Razem z J-elitg

Wojewodztwo ?I;IIT\JE; Wojewddztwo (S:ma; l I I
dolnoslaskie 96234 podkarpackie 9 690,6 DZI EKUJ EMY. 00
kujawsko-pomorskie 6 342,0 podlaskie 33943
lubelskie 5861,3 pomorskie 28 920,2 I —
lubuskie 1413,4 $laskie 13 190,3
todzkie 7 895,1 $wietokrzyskie 4421,6
matopolskie 18 197,8 warminsko-mazurskie 5975,9
mazowieckie 42 942,6 wielkopolskie 7 978,0
opolskie 742,4 zachodniopomorskie 4 831,5
Razem 171 420,4

Lato z ,J-elita” dla matych CuDakow

27 czerwca - 11 lipca 2015

Serdecznie zapraszamy do uczestnictwa w kolejnym turnusie rehabi-
litacyjnym cate rodziny - dzieci chore na NZJ, ich zdrowe rodzenstwo
oraz rodzicéw.

Turnus odbedzie sie po raz kolejny w Stegnie nad morzem w Osrodku
Wypoczynkowo-Rehabilitacyjnym ,,Balttyk”.

http://www.owbaltyk.pl/
Cena turnusu: 1500 zt (14 dni)

Dzieci do lat 3 gratis (wspdlny nocleg, bez wyzywienia)
Dzieci 3-10 lat - 1200 z}
Oplata obejmuje:

« noclegi w pokojach 2, 3, 4-osobowych

z pelnym wezlem sanitarnym,

o wyzywienie: 3 posilki dziennie: $éniadanie, obiad, kolacja
- positki wydawane indywidualnie z uwzglednieniem diety
zwyklej, lekkiej i bezmlecznej oraz bezglutenowej,

rill z ogniskiem,

o 4 dyskoteki dla dzieci,
« wycieczki autokarowe, W razie brzydkiej pogody, organizujemy dzieciom zabawy na terenie
o pokazy kulinarne. osrodka. Nie mozemy zagwarantowaé pogody, ale z cala odpowiedzialno-

Ponadto, oérodek posiada odkryty basen z podgrzewana woda.
Zarezerwowanych jest 120 miejsc — decyduje kolejnos¢ zgloszen. Na
turnusie beda si¢ odbywa¢ zajecia integracyjne dla dzieci z wycho-
wawcami pod czujnym okiem psychologa. Mlodziez wraz z naszy-
mi wychowawcami - Magda i Michalem - bedzie mie¢ zajecia zgod-
nie z potrzebami. Organizowane beda zajecia sportowe m.in: mecz
pilki noznej, siatkowej oraz rézne inne zawody sportowe pod okiem
wykwalifikowanego instruktora.

Przez caly okres pobytu bedzie obecny lekarz gastroenterolog oraz dyplo-
mowana pielegniarka.

Zapewniamy réwniez:
» mozliwo$¢ indywidualnych konsultacji
z lekarzem gastroenteroK) iem,
« wyktad o przebiegu i sposobie leczenia nieswoistych zapalen jelita,
« wycieczkiiinne atrakcje dla dzieci, zabawy zorganizowane.

W zwiazku z zagwarantowaniem bezpieczenstwa naszym pocie-
chom oraz z organizacjg duzej iloéci imprez planowanych na tur-
nusie, kazdy uczestnik bedzie zobowigzany nosi¢ na terenie o$rodka
bransoletki ,,J-elity” wykonane z hipoalergicznego silikonu. Pozwoli
to pracownikom o$rodka na kontrole nad tym, czy na terenie nie
przebywaja osoby spoza naszego turnusu.

$cig gwarantujemy, Ze bedzie su%er atmosfera i zabawa, tak jak w zesztym
roku! Kto byt z nami to wie, jak bylo. Kto nie wie, moze poczytac.

Osrodek posiada umowe z PFRON i mozna stara¢ si¢ o dofinansowanie
turnusu w powiatowych centrach pomocy rodzinie. Wnioski prosze skta-
da¢ juz w styczniu, poniewaz rozpatrywane sa wg kolejnosci zgtoszen.

Zgloszenia prosimy kierowa¢ na adres mailowy
biuro@ j-elita.org.pl lub telefonicznie 695 197 144.

Po potwierdzeniu rejestracji zaliczka w wysokosci 400 z1/os. bedzie platna
do dnia 07.03.2015 r. na konto o$rodka.

Dane do przelewu:

"LEADER" SP.Z 0.0
ul. Wczasowa 7,
82-103 Stegna,

BS Pruszcz Gdansk
Nr konta: 76 8335 0003 0117 9954 2000 0001

W tytule prosze wpisaé: Imie, Nazwisko, ulica, kod oraz miejscowosc¢.

W przypadku rezygnacji z pobytu po dniu 21.04.2015 r. zaliczka nie
podlega zwrotowi.

Serdecznie zapraszamy!
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1% - z PIT-a

przekaz na J-elita

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

KRS 0000238525
1% 1%

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

Twdj 1% pomoze w naszej dziatalnosci:

Kwartalnik ,J-elita”, poradniki, - spotkania z lekarzami,
a dla najmtodszych komiksy. psychologami, dietetykami,
prawnikami itp.,
- lepsza refundacje lekow, + turnusy rehabilitacyjne
- dostep do nowoczesnego leczenia, I integracyjne,
- szybsza diagnostyke - krotkoterminowe wyjazdy szkoleniowe,
i tatwiejszy dostep do lekarzy « choinki i zabawy dla dzieci,

spedjalistow. . poradnictwo droga mailowa

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 nieruchomos¢ - PIT 39.

Sponsorzy

NestléHealthScience EBIPHARMABEST

¢€IMSD abbvie




