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Szanowni Państwo,
Mimo naszych licznych wystąpień nie ma zmian w dostępie do 
leczenia dzieci i dorosłych. Czy są to działania pozbawione sensu? 
Miejmy nadzieję, że nie. Siódmego września br. we Wrocławiu 
w nowo otwartej siedzibie Kliniki Onkologii Dziecięcej odbyło się 
posiedzenie Senackiej Komisji Zdrowia zorganizowane z inicjatywy 
Senator Alicji Chybickiej. W posiedzeniu wzięli udział przedstawiciele 
Sejmowej i Senackiej Komisji Zdrowia, Parlamentarnego Zespołu 
ds. Dzieci oraz Rzecznik Praw Dziecka Marek Michalak. Aktualną 
sytuację i potrzeby dzieci chorych na NZJ opisał wiceprezes 
Towarzystwa „J-elita” Piotr Albrecht. Specjaliści oraz decydenci 
jednogłośnie wskazali na potrzebę podjęcia pilnych działań na rzecz 
zaprzestania dyskryminacji dzieci z nieswoistymi zapaleniami jelita. 
Rodzice dzieci z Małopolski wysłali w tej sprawie petycję do Ministra 
Zdrowia prof. Mariana Zembali. Liczyliśmy, że wejście na rynek tańszych 
leków biopodobnych wpłynie na zmianę restrykcyjnych kryteriów. 
Czekamy też na decyzję urzędników w sprawie refundacji 
budesonidu w formule MMX. Miejmy nadzieję że będzie pozytywna 
– taki niewielki prezent dla „J-elity” z okazji 10-tych urodzin. 
Liczba wydarzeń i aktywności sprawia, że nie zawsze udaje nam się 
wydać kwartalnik na czas. Osoby niecierpliwe mogą dowiedzieć się 
z naszych stron i profi li na fb  co planują CuDaki w całej Polsce.
Zbliża się czas Dni Edukacji. W Warszawie oczekiwane spotkanie 
z prof. Witoldem Bartnikiem. Zapraszamy.

Redaktor Naczelna

Małgorzata Mossakowska

Redaktor Naczelna
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Zwycięskie hasło w forumowym konkursie na X-lecie Towarzystwa „J-elita”

10 lat dla was 10 lat z wami  
10 lat razem – J-elita

Więcej na stronie 19.

Stop dyskryminacji dzieci w dostępie  
do leczenia biologicznego.  

Niech stan zdrowia decyduje, a nie wiek!
Konferencja Prasowa Towarzystwa „J-elita”

W przypadającym 19-go maja Ogólnoświatowym Dniu 
Zapalenia Jelita (IBD Day) w Centrum Prasowym PAP  
w Warszawie odbyła się konferencja prasowa Polskiego To-
warzystwa Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami 
Jelita „J-elita”. 

Właśnie w tym dniu chcieliśmy pokazać, w jakiej sytuacji 
znajdują się pacjenci z NZJ, podkreślić, że bardzo ograniczo-
ny dostęp do nowoczesnego leczenia chorych na nieswoiste 
zapalenia jelita plasuje Polskę w ogonie Europy. Pochwalili-
śmy się również dokonaniami stowarzyszenia. To przecież 
już 10 lat! 

Jako nasi eksperci wystąpili: prof. dr hab. n. med. Witold 
Bartnik z Kliniki Gastroenterologii i Hepatologii CMKP 

Centrum Onkologii w Warszawie, członek zarządu Polskiego 
Towarzystwa Gastroenterologicznego; dr hab. n. med. Piotr 
Albrecht, kierownik Kliniki Gastroenterologii, Żywienia 
Dzieci i Pediatrii Samodzielnego Publicznego Dziecięcego 
Szpitala Klinicznego w Warszawie; dr hab. Małgorzata Mos-
sakowska, założycielka i wieloletni prezes Towarzystwa oraz 
pacjenci Olga Gołębiewska i Łukasz Pasternak. Konferencję 
prasową prowadziła redaktor Iwona Schymalla.

Z publikacjami, które ukazały się jako plon konferencji 
można zapoznać się na stronie j-elita.org.pl w zakładce NZJ 
i „J-elita” w mediach.

Joanna Snarska

„J-elita” w kampanii wspierającej chorych na NZJ
W dniu 27 maja 2015 roku w Paryżu odbyło się spotka-

nie komitetu sterującego, inicjujące kampanię firmy farma-
ceutycznej Abbvie nakierowaną na wsparcie osób chorych 
na nieswoiste zapalenia jelita. „J-elita”, jako stowarzyszenie 
pacjenckie, została członkiem tego komitetu. Jego głównym 
celem jest aranżowanie i wspieranie działań prowadzących 
do zminimalizowania wpływu choroby na jakość życia 
pacjentów poprzez aktywizację samych chorych w walce  
z chorobą. Innym polem działania ma być kampania po-
szerzająca wiedzę i podnosząca świadomość społeczną  
o potrzebach osób z NZJ.

W spotkaniu udział wzięli przedstawiciele różnych 
środowisk związanych z NZJ z 12 krajów świata, w tym  
z Brazylii, Izraela, Kanady, USA oraz Europy. W trakcie 

jednodniowego spotkania lekarze, pielęgniarki oraz pa-
cjenci omawiali, patrząc z różnych perspektyw, problemy 
osób chorych. Mówiono o środowisku domowym, życiu za-
wodowym oraz relacjach z pracownikami ochrony zdrowia. 
Dyskutowano o dostępnych metodach i środkach pomocy 
dla osób chorych, jednocześnie zastanawiając się, co jeszcze 
może zostać zrobione. 

Dokładny kształt kampanii nie jest jeszcze znany, ale 
wiadomo, że jej podstawą będzie portal internetowy dla 
osób z NZJ. Podczas spotkania starano się sformułować 
nazwę oraz zaprojektować logo kampanii. O efektach tych 
prac będziemy pisać w kolejnych wydaniach Kwartalnika.

Magdalena Sajak

Autor: Natuśka
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Nasze spotkania

Jubileusz X-lecia Towarzystwa „J-elita”
To szczególne wydarzenie świętowaliśmy podczas wy-

jazdu do Popowa k/Serocka w dniach 22-24 maja 2015. 
Członkowie „J-elity” przyjechali niemalże z całej Polski. 
Do miejsca bajkowego, bo położonego niedaleko od Zalewu  
Zegrzyńskiego, praktycznie w całkowitym odosobnieniu  
od jakiejkolwiek cywilizacji. Tylko świeże sosnowe powie-
trze i my CuDaki.

Przyjechaliśmy w piątek popołudniową porą i od razu 
rozpoczęła się integracja. Bardzo miło było w końcu zoba-
czyć na żywo osoby znane chociażby z naszego forum, człon-
ków Zarządu Głównego i szeregowych CuDaków. Przyje-
chały całe rodziny. Po wstępnym „zalogowaniu” do pokojów 
przystąpiliśmy do eksploracji ośrodka. A były tam m.in. tzw. 
mega piłkarzyki, a’la piłkarzyki stołowe, ale w ogromnym 
wymiarze. Polega to na tym, że gracze ubierają szelki i w ten 
sposób łączą się z innymi zawodnikami na piaskowym bo-
isku. Bardzo wesołe spotkanie futbolowe połączone z kilo-
gramem piachu w butach. 

Po kolacji przystąpiliśmy do ogólnopolskiej akcji pod 
kryptonimem „muzyka łączy pokolenia i łagodzi obyczaje”, 
gdyż pojechałem uzbrojony po zęby w śpiewniki i gitarę, bez 
której się nie ruszam na podobne akcje. Śpiewaliśmy i gra-
liśmy na gitarze, integrując automatycznie wszystkich prze-
bywających w zasięgu. Następnie dołączył do nas drugi gita-
rzysta Dawid lat 11 oraz Ania. Od tej chwili nie było na nas 
mocnych. Trio gitarowe z Podkarpacia dało przysłowiowego 
czadu. Po pewnym czasie wszyscy przełamali tremę i „J-eli-
ta” śpiewająco spędziła pierwszy wieczór. 

Drugi dzień przeznaczony był w pewnym stopniu na obo-
wiązki służbowe. Delegaci zgromadzili się na Walnym Zgro-
madzeniu i uchwalili co należało uchwalić. Prezes Agnieszka 
Gołębiewska przedstawiła co i za ile stowarzyszenie zrobiło,  
a Delegaci przyjęli to z uznaniem. Po obradach był obiad,  
a następnie mieliśmy krótką przerwę, podczas której wy-
braliśmy się na spontaniczną wycieczkę do lasu. Trafi-
łem na niesamowite drzewo pinii, czyli sosny, które rosło  
w kształcie jelita i od razu nazwałem je roboczo Drzewem 
Jelitowca Pospolitego (Ligno intestinorum communi), któ-
rego to dotknięcie przez CuDaka owocuje wieczną remisją. 
Zdjęcie naszej wesołej grupy zamieszczamy na okładce tego 
numeru ku radości każdego. Podczas gali Małgorzata Mos-
sakowska, założycielka naszego stowarzyszenia, przedsta-
wiła historię „J-elity” od zarania dziejów do dnia dzisiej-
szego. Były to bardzo wzruszające momenty i niejednemu 
zakręciła się łezka w oku. Nie sposób było opisać całości 
pomocy wygenerowanej przez „J-elitę” przez te 10 lat, ale to 
co usłyszeliśmy było imponujące i każdy zgromadzony był 
dumny i wdzięczny, że jest częścią tak wspaniałej gromadki. 
Wręczone zostały pamiątkowe odznaki „J-elity” i dyplomy 
uznaniowe. Po gali przystąpiliśmy do wielkiego grillowa-
nia wszelakich pysznych mięs. Każdy na swoje możliwości 
„wrzucił coś na ruszt” i nie słyszałem, żeby komukolwiek 
zaszkodziło. Wspaniała atmosfera, która wytworzyła się 
między nami, gwarantowała właściwą pracę jelit, zgroma-
dzonych przy ognisku uczestników obozu integracyjnego. 
Wieczór drugi oczywiście znowu był okraszony gitarowym 
graniem i śpiewem aż do utraty głosu.

Czas leciał tak szybko, że niektórzy z nas praktycznie nie 
zdążyli w ogóle położyć się spać. W niedzielę po śniadaniu 
pożegnaliśmy się wszyscy z wielkim żalem, że to już koniec. 
Brakuje mi słów, żeby opisać dokładnie wspaniałą, braterską 
atmosferę naszego spotkania. Każdy z nas długo będzie to 
pamiętał i mamy nadzieję spotkać się znowu za rok. A tak 
wspominają spotkanie uczestnicy:

Tego co tam przeżyłem po prostu nie da się opisać słowami 
;) To trzeba było przeżyć! 

Jednym słowem AMAZING!! – Konraaad

Miło było spotkać po raz kolejny już coraz szersze grono, 
niektórych poznać lepiej, a także nawiązać nowe znajomo-
ści. Ośrodek jest super i na pewno nie można się tam nudzić. 
Piękna natura wkoło. Śpiewanie przy gitarach, grillowane je-
dzonko, rozmowy bez końca dały wspaniały klimat i zapewne 
długo będziemy to wspominać. – patkaas

Niezapomniane przeżycia ze wspaniałymi ludźmi, jak to 
się mówi – AMAZING. Oddział podkarpacki pokazał kla-
sę, też uważam, że tego się nie da opisać dlatego namawiam 
wszystkich do jeżdżenia z nami. Pozdrawiam każdego z kim 
miałam przyjemność rozmawiać, śpiewać, poznać się i dzielić 
te wspaniałe emocje :) – ann.mari

Było przewspaniale, to mój pierwszy wyjazd z wami i po 
prostu brak mi słów żeby wyrazić jak CuDovnie było. I LOVE 
YOU!. Prawdopodobnie pozytywne wibracje były możliwe dla-
tego, że Pop-ovo słynie ze swoich właściwości leczniczych gdyż 
w lesie rośnie drzewo JELITOWCA POSPOLITEGO. Wielkie 
dzięki dla Ani i Dawida za danie czadu! bez was by się nie uda-
ło stworzyć tak wesołego zespołu pieśni i tańca! – chrzanovy

To był zdecydowanie udany i wspaniały weekend. Pozna-
łam kolejnych cudownych ludzi. Brygada z pod Podkarpacia – 
cieszę się że mogłam was wszystkich poznać, jesteście wspania-
li, zabawa była z wami udana i pełna śmiechu. Dziękuję też 
oddziałowi pomorskiemu jak zawsze potraficie doprowadzić 
mnie do łez. Brzuch mnie do teraz boli. Mazowsze jak zwykle 
rządzi bez was impreza nie byłaby tak udana. Kraków – ko-
chani jesteście wielcy. Dziękuję również pozostałym uczestni-
kom dzięki którym atmosfera była tak wspaniała. No przecież 
tworzymy jedna dużą CuDaczną rodzinę. – angelika0103

Przede wszystkim ogromne podziękowania dla organiza-
torów za umożliwienie spotkania się w „tak pięknych okolicz-
nościach przyrody i niepowtarzalnych”, ale również dla Was 
wszystkich za wspaniałą atmosferę. Pozdrawiam serdecznie  
i mam nadzieję, do zobaczenia wkrótce. – Pt100

Brakuje mi słów by opisać to co się działo, ale do tej pory 
mam rogala na buzi jak o całości pomyślę. Jedna wielka rewel-
ka! Cieszę się, że mogłam nareszcie poznać naszą Brygadę-J, je-
steście wspaniali! Pomorze – mnie, tak jak i Angele, do tej pory 
boli przepona ze śmiechu. Ogromna radość z ponownego spo-
tkania osób mi już znanych i poznania tylu nowych! Na tego 
typu spotkaniach czuje się ogromną jedność i taką rodzinną 
atmosferę. Super było, kto nie był, niech żałuje! – Miska Ryżu
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EFCCA

Nie da się opowiedzieć słowami panującej tam atmosfery, 
po prostu trzeba było tam być, żeby zrozumieć. Po raz kolejny 
i na pewno nie ostatni, udowodniliśmy, że CuDakowa rodzina 
jest wielka i potężna, drzemie w niej niezwykła moc. Wiel-
kie słowa podziękowania również dla wszystkich uczestników, 
tych których poznałem mniej i tych poznanych bliżej. Jednym 
słowem; J-ELITA RZĄDZI – senior Martinez

Było prześwietnie, bardzo się cieszę, że spędziłam z Wami 
ten weekend :) Ośrodek mieści się w lesie, dzięki czemu każdy 
mieszczuch mógł porządnie odpocząć. Pierwszego dnia nie-
którzy siedzieli do 4, by rano cudem zwlec się na walne. Sobot-
nia uroczystość była naprawdę wzruszająca. Przyznaję, łezka 
się kilka razy zakręciła w oku ;) Dziękuję wszystkim razem  
i z osobna za świetną zabawę. Chcę więcej. – Lemoni

Było cudownie, rodzinnie, wspaniała zabawa. Dzięku-
ję Wam Wszystkim za stworzenie tak wspaniałej atmos-
fery. Wszyscy bawili się świetnie „małe i duże” CuDaki! 
Pierwszy raz nie wiem co napisać... brak mi słów aby wyra-
zić to co czuję aby opisać tą atmosferę jaka panowała pod-
czas naszego spotkania. Daliście mi mega siłę i dzięki Wam 
podładowałam baterię do dalszego działania! – langusta

Wspaniale było się z wami znowu spotkać! Nie mogę się 
doczekać następnych wyjazdów, imprez itd. ;) – magda281

Kozackie piłkarzyki, wyprawa spontanicznie utworzonej 
drużyny leśnych ludków ;-) i odkrycie drzewa Wiecznej Re-
misji, muzyczna oprawa gitarowego trio z Podkarpacia, śpie-
wy, śmiechy, rozmowy, chwile spędzone z Wami przyniosły mi 
wiele radości i dostarczyły solidnej dawki pozytywnej energii. 
Dziękuję. I za rok powtórka! – sofijka

Było świetnie ... dawno się tak nie ośpiewałem – tommy

było zajefajnie...polecam się na przyszłość. Wielki pokłon, 
impreza niesamowita, podziwiam organizację! Mam nadzie-
ję na dalsze takie spotkania, dziękuję wszystkim było bardzo 
fajnie :) – ita71

Było super, a gitarowa trójca z Podkarpacia dodała impre-
zie niepowtarzalnego uroku. Wszyscy wyjechali – „zamknę-
łam drzwi” i te nasze pierwsze 10 lat. – Mamcia

Piotr Chrzanowski (forumowy chrzanovy) 
Patrycja Gajewska (forumowa patkaas)

Nowa konstytucja EFCCA
Nowa konstytucja Europejskiej Federacji Stowarzy-

szeń Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA) oraz dwa nowe 
stowarzyszenia przyjęte w poczet członków EFCCA to tyl-
ko niektóre z ustaleń Walnego Zjazdu Delegatów EFCCA, 
który odbył się w dniach 29-30 maja 2015 roku w Brukseli.

Tegoroczny Walny Zjazd Delegatów EFCCA, jak co roku, 
był bardzo owocny. Uczestniczyło w nim ponad 70 osób z 29 
krajów członkowskich oraz kilku zrzeszonych stowarzyszeń 
spoza Unii Europejskiej. Podczas dwóch dni obrad zatwier-
dzono sprawozdania Zarządu za 2014 rok oraz przyjęto nową 
konstytucję EFCCA, której dostosowanie do zmian w belgij-
skim prawie zajęło kilka lat. W poczet członków Federacji 
przyjęto dwa nowe stowarzyszenia – ASPIIR z Rumunii oraz 
HELLESCC z Grecji. Swoją działalność przedstawiły tym ra-
zem trzy stowarzyszenia: z Rumunii, Belgii oraz Turcji. 

W związku z zakończeniem dwuletniej kadencji części 
członków Zarządu EFCCA, odbyły się wybory uzupełniające 
do tego organu. Do Zarządu ponownie wybrano Salvo Leone 
oraz Ciara Drohan. Zarząd opuścili Bruno Raffa, Arne Schatten 
oraz Elisabeth Vandevelde, którzy nie startowali w wyborach. 
Ich miejsce zajęli: Aslaug Eva Björnsdottir z Norwegii oraz Na-
tassa Theodosiou z Cypru.

Walny Zjazd Delegatów został połączony z seminarium 
poświęconym bezpieczeństwu pacjentów w dobie leków bio-

podobnych. Prelekcje wygłosili przedstawiciele różnych śro-
dowisk – m.in. specjaliści z Europejskiej Agencji Medycznej 
(EMA), lekarze z Francji, Włoch oraz Belgii. Wyniki bada-
nia BAB (Biologics and Biosimilars), poświęconego ocenie 
wiedzy na temat leków biologicznych i biopodobnych wśród 
pacjentów, przedstawiła dziennikarka medyczna z EFCCA.  
W tym miejscu warto wspomnieć, że dzięki rozmowom „J-elity”  
z EFCCA, kwestionariusz badania BAB został przetłumaczo-
ny na język polski, tak by i polscy pacjenci mogli wziąć w nim 
udział. Wyniki badania będą przedstawiane na kongresach 
medycznych w całej Unii Europejskiej. Ankietę można wypeł-
nić na stronie: http://www.efcca-solutions.net/questionnaire/
index.php?sid=97623&lang=pl. Zachęcamy bardzo do wzię-
cia udziału! Nie może zabraknąć naszego głosu. 

Wybór miejsca oraz daty organizacji Walnego Zjazdu De-
legatów EFCCA nie był przypadkowy, gdyż 31 maja odbył się 
brukselski półmaraton. W 20 km biegu EFCCA reprezentowa-
ło ponad 40 osób z 13 krajów, szerząc tym samym świadomość 
o nieswoistych zapaleniach jelita. Dla porównania, w ubiegło-
rocznym maratonie reprezentacja EFCCA liczyła jedynie, i aż, 
15 osób. W drużynie EFCCA znaleźli się lekarze, pielęgniarki 
oraz oczywiście chorzy i przyjaciele Federacji. Wszyscy ukoń-
czyli bieg.

Magdalena Sajak
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Dni Edukacji o NZJ i Światowy Dzień NZJ
SOlsztyn, 11 października

W sobotę 28 marca w Szpitalu Uniwersyteckim nr 2 
odbyły się Dni Edukacji pod hasłem „Dostępność leczenia 
biologicznego w chorobie Leśniowskiego-Crohna oraz we 
wrzodziejącym zapaleniu jelita grubego”. Organizatorzy 
dołożyli ogromnych starań, aby spotkanie było udane. Fre-
kwencja była tak duża, że prawie wszystkie miejsca siedzące 
były zajęte. Uczestnicy mieli okazję wysłuchać ciekawych 
wykładów. O aktualnościach w leczeniu biologicznym opo-
wiedziała dr hab. n. med. Maria Kłopocka, zaś dr n. med. 
Grażyna Mierzwa o Europejskim Kodeksie Walki z Rakiem. 
Praktycznych wskazówek dotyczących przygotowywania 
leków udzielił mgr Ariel Liebert. Na zakończenie mgr Joan-
na Juszczak przedstawiła nowe dane dotyczące stosowania 
Vivomixx® (dawniej VSL#3) w leczeniu NZJ. Wykładowcy 
chętnie odpowiadali na zadawane pytania zarówno na sali 
wykładowej, jak i poza nią. Uczestnicy mieli okazję po-
rozmawiać z wystawcami, spróbować nowych preparatów 
żywieniowych oraz poczytać materiały na temat chorób 
zapalnych jelita. Organizatorom gratulujemy i bardzo dzię-
kujemy. Serdecznie zapraszamy do włączenia się w działal-
ność Oddziału Kujawsko-Pomorskiego.

Szczecin, 8 listopada
W Uniwersyteckim Dziecięcym Szpitalu Klinicznym  

16 maja 2015 o godz. 11.00 rozpoczęło się spotkanie zorgani-
zowane z inicjatywy pracowników Kliniki Pediatrii, Gastro-
enterologii i Alergologii Dziecięcej Uniwersytetu Medycz-
nego w Białymstoku (UMB). Spotkanie otworzył kierownik 
kliniki prof. dr hab. n. med. Dariusz Lebensztejn, a popro-
wadziła dr n. med. Urszula Daniluk, która wygłosiła pierw-
szy wykład pt.: „Nieswoiste zapalenia jelita – diagnostyka 
i leczenie”. O zaleceniach żywieniowych w nieswoistych 
zapaleniach jelita bardzo dokładnie opowiedziała dietetyk 
Ewa Samocic. Mimo iż czas prelekcji był znacznie prze-
kroczony, wszyscy słuchali z zainteresowaniem. Na koniec 
części wykładowej wystąpiły przedstawicielki firm Nestle  
i Pharmabest. 

Sala wykładowa była pełna pacjentów w tym małych 
CuDaków i ich bliskich. Przygotowano również smaczny 
poczęstunek. 

Po wykładach rozpoczęło się pierwsze od wielu lat Wal-
ne Zebranie Członków Oddziału Podlaskiego Towarzystwa 
„J-elita”. Miałam ogromną przyjemność prowadzić obrady, 
które wyłoniły nowe władze Oddziału. Prezesem została dr 
n. med. Urszula Daniluk, której determinacja doprowadzi-
ła do zorganizowania tego spotkania. Skarbnikiem została 
Marta Wrzesińska. Do Zarządu weszło także małżeństwo 
Tamara i Marcin Pereświet-Sołtan, które poznało się na tur-
nusie rehabilitacyjnym „J-elity” w Zakopanem w 2008 roku. 
Tamara została wiceprezesem i sekretarzem Oddziału. 

Mam nadzieję, że nowy Zarząd sprawi, że Oddział Pod-
laski będzie, tak jak na początku istnienia „J-elity”, jednym 
z najaktywniejszych. Sprzyja temu atmosfera na oddziale  
i aktywna postawa kierownictwa i lekarzy Kliniki Pediatrii, 
Gastroenterologii i Alergologii Dziecięcej UMB.

Małgorzata Mossakowska

Szczecin, 8 listopada

Po raz pierwszy w Szczecinie świętowaliśmy IBD Day 
zorganizowany przez Oddział Zachodniopomorski „J-elita”. 

Impreza, która odbyła się w Ośrodku Camping Marina 
składała się z kilku części. W części oficjalnej prezes Od-
działu dr Romana Kosik-Warzyńska przywitała gości oraz 
podziękowała wszystkim sponsorom. W części edukacyj-
nej wysłuchaliśmy wykładów lekarzy gastroenterologów  

i przedstawicieli firm farmaceutycznych. Dowiedzieliśmy 
się o nowych metodach leczenia i radzenia sobie z NZJ. Była 
okazja do wymiany własnych doświadczeń, które w wielu 
przypadkach stanowią dla chorych ogromną pomoc. 

Bardzo ciekawy był wykład dr n. med. Anety Gębali 
– specjalisty pediatrii i gastroenterologii, pt. „Nowocze-
sne leczenie nieswoistych chorób zapalnych jelit u dzieci”. 
Wykład, lek. med. Doroty Pileckiej – specjalisty chorób 
wewnętrznych i gastroenterologii o zagadkowym tytule 
„Zanim przylecą bociany”, dotyczący możliwości zajścia  
w ciążę przez kobiety z NZJ, zawierał wiele ciekawostek 
medycznych. Dał nadzieję, że pomimo choroby i stosowa-
nych leków można donosić ciążę i urodzić zdrowe potom-
stwo. Beata Kudlińska z firmy Pharmabest i Anna Dembska  
z firmy Nestle Health Science opowiedziały o nowych i tych 
dobrze znanych produktach. Podczas gdy rodzice słucha-
li wykładów lekarzy, dziećmi zajmowali się wolontariusze  
z Fundacji „Dr Clown”.

Po wykładach można było zasięgnąć porady lekarzy spe-
cjalistów, którzy udzielali odpowiedzi na licznie zadawane 
pytania. Firmy zapewniły możliwość degustacji preparatów 
żywieniowych, stowarzyszenie „J-elita” udostępniło materiały. 

Przyszedł czas na część plenerową, którą poprzedził po-
częstunek. W organizacji pikniku pomogło nam wielu spon-
sorów. Dzięki ich zaangażowaniu chorzy i ich rodziny mogli 
chociaż na czas zabawy zapomnieć o kłopotach dnia co-
dziennego. Mogę powiedzieć z czystym sumieniem, że spon-
sorzy nas nie zawiedli i spisali się na medal. Otrzymaliśmy 
zabawki, produkty żywnościowe (słodycze, owoce) i pomoc 
finansową. Sponsorowali nas: Nestle Health Science, Ewo-
pharma, Abbvie, Pharmabest, Alvogen, Intermarche, Pazim, 
PŻM, Unity Line, Radisson Blu Hotel Szczecin, Carrefour, 
Fundacja „Dr Clown” oraz osoby prywatne. Dzięki nim mo-
gliśmy zapewnić dzieciom wiele atrakcji m.in. pokazy sztuki 
walk wschodnich aikido i ju-jitsu, które cieszyły się dużym 
zainteresowaniem wśród dzieci i młodzieży, występy trzech 
grup dzieci z zespołu tańca nowoczesnego „Rytmix”, które 
zachwyciły różnorodnością kolorowych strojów i wspaniałą 
choreografią. Wiele radości dzieciom przyniosły dmuchana 
zjeżdżalnia i zamek. Wszystkich zachwyciła obecność wozu 
strażackiego i radiowozu policyjnego, które można było 
oglądać z bliska a także przymierzyć czapkę policyjną, heł-
my strażackie, robić sobie zdjęcia oraz dowiedzieć się wiele 
o pracy policji i strażaków. Atrakcją nie tylko dla dzieci, ale 
również dla dorosłych, którzy wspominali smak dzieciń-
stwa, była wata cukrowa. Przeprowadzono wiele konkursów 
z nagrodami, między innymi konkurs na najlepszy strój  
z papieru toaletowego. Do końca trwania pikniku wolon-
tariusze Fundacji „Dr Clown” zabawiali dzieci malując im 
buźki, robiąc zwierzaki z baloników i puszczając bańki my-
dlane. Wszystkim uczestnikom umilał czas zespół muzycz-
ny „Music Flowers Orchestra”. 

Pogoda dopisała i na imprezę przybyło ponad dwieście 
osób na twarzach których było widać uśmiech i zadowole-

Bydgoszcz, 28 marca

Białystok, 16 maja

Szczecin, 16 maja
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nie z mile spędzonego czasu. Wszyscy byli zgodni, że za rok 
chcieliby się spotkać w tym samym miejscu. 

Patronatem medialnym Dzień NZJ objęła TVP Szczecin 
a TV Pomerania promowała nasze obchody wyemitowa-
niem wywiadu z Zarządem Oddziału Zachodniopomor-
skiego „J-elita”, nagłośniając naszą imprezę i jej cel. Myślę, 
że takie spotkania są potrzebne osobom chorym, ponieważ 
pozwalają na lepszą integrację naszego środowiska a uśmie-
chy na twarzach dzieci i rodziców to dla nas organizatorów 
najlepsza nagroda. Dziękujemy tym, którzy pomagali nam 
przy organizacji i współpracowali z nami – był to sukces 
nas wszystkich!

Wiceprezes Oddziału Zachodniopomorskiego „J-elita”  
Irena Gorczyca

Szczecin, 8 listopada

W niedzielę 17 maja za oknem było deszczowo i wietrz-
nie. Od rana wolontariusze przygotowywali salę wykłado-
wą oraz piknik w ogrodach szpitala MSW w związku z ob-
chodami Światowego Dnia NZJ (IBD Day) w Warszawie. To 
było nie lada wyzwanie, gdyż ze względu na warunki pogo-
dowe do końca nie wiedzieliśmy, czy spotkanie w plenerze 
się odbędzie. Intuicja nam podpowiadała, żeby się nie mar-

twić, gdyż co roku jest podobnie i zawsze podczas pikniku 
towarzyszy nam słońce. Tak też było i tym razem.

Punktualnie o 11, założycielka stowarzyszenia „J-elita” 
Małgorzata Mossakowska powitała obecnych i przedsta-
wiła osiągnięcia Towarzystwa w minionym roku. Dr hab.  
n. med. Piotr Albrecht, na co dzień pracujący w Klinice Ga-
stroenterologii i Żywienia Dzieci WUM, wygłosił wykład 
na temat „Nowości w diagnostyce i terapii NZJ” i chętnie 
odpowiadał na pytania. „Nowoczesne terapie w leczeniu 
nieswoistych zapalnych chorób jelit” zaprezentowała lek. 
med. Magdalena Kaniewska z CSK MSW. Te dwa wystąpie-
nia wspaniale się uzupełniały. Wykładowcy wyczerpująco 
opowiedzieli pacjentom o nowoczesnych terapiach i nowo-
ściach na rynku w leczeniu NZJ oraz o zasadności stosowa-
nia niektórych z nich u konkretnych chorych. 

Po krótkiej przerwie, podczas której mogliśmy zregene-
rować swoje siły i skorzystać z możliwości konsultacji z leka-
rzami, rozpoczęła się kolejna część wykładowa. Mgr Kata-
rzyna Bogusiewicz, podczas prelekcji, pt. „Gdy środowisko 
pociąga za cyngiel”, przedstawiła nowości jakie oferuje nam 
firma Pharmabest m.in. MeDrink Plus oraz poliprobiotyk 
Vivomixx® w saszetkach (dawniej VSL#3). Jako ostatnia wy-
stąpiła mgr Katarzyna Malinowska prezentując „Modulen 
w dietetycznym leczeniu pacjentów z ch. L-C” i inne pro-
dukty żywieniowe wspomagające leczenie NZJ. Wszystkich 
preparatów nasi goście mogli spróbować podczas pikniku. 
Część wykładową zakończyliśmy poczęstunkiem.

W trakcie wykładów w ogrodach trwały przygotowania 
do pikniku. Na naszych gości, szczególnie tych najmłodszych, 
czekało wiele atrakcji. W miejscu sceny, stanął ogromny dmu-
chany zamek ze zjeżdżalnią, który wzbudził zachwyt dzieci. 

Duża i żywa maskotka „Pana Pikusia” także zrobiła furorę, 
każdy chciał mieć z nią zdjęcie. Dziękujemy firmie ubezpie-
czeniowej Aviva za tę cudowną niespodziankę. Nie zabrakło 
także klaunów z Fundacji „Dr Clown”, którzy umilali czas 
wspaniałymi pokazami i prowadzili zajęcia z dziećmi. 

Na stoisku można było zapoznać się z produktami sto-
mijnymi firmy Salts Healthcare, a także zasięgnąć konsulta-
cji specjalistów. Firmy Nestle Health Science oraz Pharma-
best przygotowały upominki m.in. preparaty żywieniowe. 
Na stoisku Stowarzyszenia „Apetyt na życie” można było 
porozmawiać z wolontariuszkami, którym temat żywienia 
poza- i dojelitowego nie jest obcy, uzyskać cenne wskazów-
ki i porady dotyczące życia „na żywieniu”. 

W tym roku przygotowaliśmy także dwa punkty kon-
sultacyjne, w których na uczestników czekali rehabilitant  
mgr Marcin Skowron oraz ratowniczki medyczne Karolina  
i Dorota Soleckie. Obydwa punkty cieszyły się dużym zainte-
resowaniem. Można było dokonać pomiaru stężenia glukozy 
we krwi oraz ciśnienia tętniczego, zasięgnąć konsultacji na te-
mat zdrowego stylu życia i nauczyć się z pomocą fantomów jak 
prawidłowo udzielić pierwszej pomocy dorosłemu i dziecku. 

Podobnie jak w roku ubiegłym na gości i małych, i tych 
dużych czekała wata cukrowa, ciesząca się ogromną popu-
larnością. Wspaniałe zespoły taneczne oraz pokaz sztuk 
walki aikido umilały czas. Po raz drugi wystąpili tancerze 
ze szkoły tańca OYE, prezentując niesamowity pokaz salsy. 

Na ogromnych, kolorowych matach wystąpili powtór-
nie kursanci szkoły sztuk walki Aikido Tanren Dojo z War-
szawy. Pokaz zachęcił wielu uczestników do zapisania się 
na zajęcia, bo upadać trzeba umieć. Jak się okazało, jeden 
z naszych CuDaczków od dawna uczęszcza na zajęcia do tej 
szkoły i NZJ mu w tym nie przeszkadza. Ta forma ruchu 
pozwala na kontrolę emocji i uczy dyscypliny. 

Ostatni zaprezentowali się tancerze z Klubu Boogie Rock 
przy Domu Kultury „Zacisze”. Kacper Sosnowski z kolega-
mi pokazali, że pogoda nie jest w stanie przeszkodzić im 
we wspaniałym pokazie tańca. Mimo iż deszcz tak zmoczył 
podłoże, że nie dało się na nim tańczyć, z pomocą wolon-
tariuszy przygotowali scenę i rozpoczęli występ. Akrobacje, 
jakie wykonywali zapierały dech w piersiach. Momentami 
wszyscy drżeli o tancerki, które dosłownie „latały” w po-
wietrzu. Pokaz był niesamowity i pełen emocji. Tancerze 
zebrali ogromne brawa. 

Nie zabrakło także tradycyjnego konkursu na najcie-
kawsze przebranie toaletowe. Kreatywność uczestników nie 
miała granic. W krótkim czasie z papieru podarowanego, 
jak co roku, przez firmę Almus powstały piękne i kolorowe 
kreacje. W zabawie wzięli udział mali i duzi. Punktem kul-
minacyjnym był pokaz mody toaletowej zakończony wrę-
czeniem nagród oraz pamiątkowym zdjęciem. 

Nie zapomnieliśmy również o tych z nas, którzy „Nie 
mogą czekać” – oznakowane Clip Clop’y, dzięki uprzejmo-
ści firmy Clipper, czekały w gotowości na potrzebujących.

Z powodu wietrznej i deszczowej pogody zmuszeni by-

Warszawa, 17 maja



J-elita Nr 2-3 (30) 20158

Nasze spotkania

liśmy zrezygnować z bitwy na papier toaletowy. Ocalały 
papier przekazaliśmy oddziałom, zajmującym się leczeniem 
NZJ. Pacjenci CSK MSW oraz Kliniki Gastroenterologii 
i Żywienia Dzieci WUM uśmiechali się od ucha do ucha 
widząc wolontariuszy targających ogromne paczki papieru 
toaletowego oraz balony z logo naszego Towarzystwa. 

Dziękujemy wszystkim, którzy przyczynili się do zor-
ganizowania tegorocznego dnia NZJ, bez Waszej pomocy 
ciężko byłoby przygotować i przeprowadzić tak wspaniałą 
imprezę. Ogromne podziękowania dla dyrekcji CSK MSW 
oraz pani Jolanty Nierychło za pomoc i wsparcie oraz zgodę 
na zorganizowanie pikniku na terenie szpitala już po raz 
piąty. Podziękowania należą się także mojej przyjaciół-
ce Darii i mojemu mężowi Kamilowi za wspaniałą relację 
zdjęciową oraz wszystkim wolontariuszom za pomoc od 
wczesnych godzin porannych do późnego wieczora. Jeste-
ście niezastąpieni. Do zobaczenia za rok.

Agnieszka Kowalczyk

Szczecin, 8 listopada

Każdy ma czasem ochotę gdzieś się wybrać. W sobotę 
30 maja wielu z nas postanowiło udać się do Szpitala Wo-
jewódzkiego Nr 2 im. Św. Jadwigi Królowej w Rzeszowie. 
Osobno, parami czy całymi rodzinami. Z bliska i daleka. 
Słowem, tłumy jak nigdy. Tak rozpoczęły się podkarpackie 
obchody nieco spóźnionego IBD Day 2015.

Każdy ma czasem ochotę gdzieś wybyć. Reguła ta nie 
omija i naszych chorób. Zdziwieni? I im czasem wymarzy 
się jakaś przechadzka. Najczęściej są to wycieczki do takich 
miejsc jak wątroba, stawy, oczy czy skóra – by zaczerpnąć 
świeżego powietrza. O tym, dlaczego tak się dzieje i ja-
kie są pamiątki po takich podróżach, opowiadał nam lek. 
med. Przemysław Życiński. Pierwszorzędna przygoda. A po 
każdej takiej przygodzie apetyty rosną. Któż miałby lepiej 
nadawać się do podjęcia tematu jedzenia jak nie dietetyk? 
Ile śmietany w śmietanie, mięsa w wędlinach czy sztucznych 
dodatków w napojach, opowiadała nam mgr Urszula Gro-
chowska, zabierając nas na spacer po półkach sklepowych 
w wykładzie o wdzięcznej nazwie „CuDak na zakupach”. 
Żeby wybranie serka na kanapki wymagało tyle czytania... 

Nie wiem co wynieśli z części wykładowej inni (nie li-
cząc poradników, kwartalników i przekąsek), ale ja przeko-
nałem się, że przez dużą część swojego życia nie spotkałem 
czegoś, co zasługiwałoby na miano chleba. Jeżeli mimo to 
ktoś nie zapełnił się w całości wcześniej, to po degustacyjnej 
prezentacji preparatu Modulen, o którego nie tylko smako-
wych właściwościach zapewniał mgr Tomasz Miszczyszyn  
z firmy Nestle, na pewno zaspokoił swój apetyt. Nie było 
wyjścia. No może poza jednym, na szpitalne patio. To wła-
śnie tam rozegrała się część piknikowa. 

Kto sądził, że pierwsza część tryskała atrakcjami, nie-
wiele jeszcze widział. Już w trakcie wykładów, za kulisami, 
prężne płuca nadmuchiwały dziesiątki balonów. Tu rozmo-
wy, tam porady. Z lewej zjeżdżalnia, z prawej skakanie po 
skrzynkach. Wata cukrowa „za darmoszkę”. Papierowe mu-
mie! Mierzone ciśnienie musiało być wysokie.

Tłumy na placu i tłumy w oddziałowych oknach. Ma-
chające dzieci. A po środku Ona. Nasza kochana Marlena. 
Z mikrofonem w ręku, niczym dyrygent batutą kierowała 
wszystkim. To był dopiero początek.

Czarne, białe, czarne, białe. Bęc! Co to? Nie, nie mylicie 
się. To sensei aikido rzucał swoimi uczniami po macie. Dla 
nas to była atrakcja, dla nich już może niekoniecznie. Chło-
pakom jednak należą się podwójne gratulacje. Pierwsze, 
za wspaniały pokaz, a drugie, za wytrzymanie presji tych 
wszystkich spojrzeń, którymi obdarzała ich żeńska część 
publiczności, wpatrzona w umięśnione torsy świecące się  
z powodu lejącego się z nieba żaru.

Jedni dopatrywali się smakowitych kąsków w obiado-
wych talerzach, a drudzy na macie. Nie tylko wśród spor-
towców, ale pomiędzy fantomami od pierwszej pomocy tak-
że. Sympatyczny dr nauk o zdrowiu Paweł Więch, z pomocą 
trzech uroczo uśmiechających się studentek pielęgniarstwa, 
elektryzował atmosferę przy użyciu defibrylatora. Porażony 
tym doświadczeniem nie mogę nie wspomnieć o Brygadzie-J.

Ta rzeszowska grupa wsparcia „J-elity” do zadań spe-
cjalnych, zbierała darowizny rozdając kozackie koszulki  
z hasłem „Born to Help”. Z tego miejsca informując o swo-
ich comiesięcznych spotkaniach z chorymi i zachęcając do 
podobnych inicjatyw w innych miastach. 

Dziewczyny zajmujące się dzieciakami brawurowo prze-
prowadziły zabawy. Służbowa czapka Brygady-J, „biedro-
na”, przechodziła z głowy na głowę. Nie wiem co bardziej 
mogłoby oddać sukces dnia niż uśmiechnięte od ucha do 
ucha dziecięce twarzyczki.

Jak każda chwila i ta dobiegła końca. Rozstanie uła-
twiały nam dźwięki CuDownego trio gitarowego, a całość 
uwieńczyła relacja w lokalnej telewizji. 

Cokolwiek nie powiedzą inni, za rok widzimy się ponownie.
Rafał Gorczyca (Rafaello)

Szczecin, 8 listopada

Ostatnia niedziela maja. Słońce i wiosna w pełnym roz-
kwicie. Dworek Białoprądnicki – jak zawsze rodzinnie go-
ścinny. Drugie małopolskie obchody Światowego Dnia Nie-
swoistych Zapaleń Jelita (World IBD DAY 2015) – już za 
nami… Przeżyjmy to jeszcze raz.

Oddział Małopolski Towarzystwa „J-elita” przygotował 
na ten dzień oczywiście wykłady o tematyce NZJ, bo eduka-
cja jest naszą misją, ale także zaplanował szereg gier i zabaw 
dla dzieci, które toczyły się symultanicznie z prelekcjami  
w ramach Rodzinnego Pikniku „Kupa Śmiechu”. 

Wspaniałą niespodziankę sprawiła nam Prezes Zarządu 
Głównego „J-elity”, która postanowiła świętować IBD DAY 
wraz z nami. Agnieszka Gołębiewska, która przyjechała do 
nas specjalnie z Warszawy, zainaugurowała imprezę, przed-
stawiając charakter i zakres działań prowadzonych przez na-
sze Towarzystwo na rzecz osób cierpiących na NZJ. Prezes 
Oddziału Małopolskiego, dr hab. n. med. Małgorzata Sładek 
została uhonorowana srebrną odznaką stowarzyszenia, któ-
rą odbierała z rąk Agnieszki z autentycznym wzruszeniem. 
Po uroczystości rozpoczęły się wykłady: „Jak właściwie po-
stępować w NZJ?” tłumaczyła pani docent Sładek, a Marek 
Lichota, Prezes zaprzyjaźnionego Stowarzyszenia „Apetyt na 
Życie”, podzielił się z nami swoją historią. O życiu z choro-
bą Leśniowskiego-Crohna i przygodach z terapią żywienio-
wą mówiła także Klaudia Katarzyńska. Tematykę związaną 
z terapiami żywieniowymi dopełnił prof. Alastair Forbes  
z Wielkiej Brytanii, którego wykładu słuchaliśmy on-line 
oraz przedstawiciele firm Nestle i Nutricia. Po wykładach 
można było skonsultować się ze specjalistami oraz z człon-
kami stowarzyszenia „J-elita”, a także zaopatrzyć się w nasze 
poradniki i kwartalniki, spróbować preparatów żywienio-
wych, a przedstawicielki Centrum Medycznego SKOPIA roz-
dały 100 zaproszeń na darmowe gastro-kolonoskopie. 

Podczas II edycji bookeriady „Bądź aniołem – weź 
książkę, otwórz serce” rozdaliśmy ponad 300 książek i ze-

Rzeszów, 30 maja

Kraków, 31 maja
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Nasze spotkania

braliśmy do naszych puszek w sumie 1540 zł. Dzięki uzy-
skanej kwocie uda nam się wesprzeć zakup pompy infu-
zyjnej, która jest potrzebna małym pacjentom Oddziału 
Gastroenterologii Dziecięcej w Uniwersyteckim Szpitalu 
Dziecięcym (USD) w Krakowie-Prokocimiu. Dziękujemy 
za każdą nawet najmniejszą darowiznę!

Hasło przewodnie tegorocznych obchodów Dnia NZJ 
brzmiało: „Stop dyskryminacji dzieci w dostępie do le-
czenia biologicznego! Niech stan zdrowia decyduje, a nie 
wiek!”. Rodzice dzieci cierpiących na chorobę Leśniowskie-
go-Crohna i wrzodziejące zapalenie jelita grubego (wzjg) 
przygotowali petycję do Ministra Zdrowia w sprawie po-
prawy dostępności do terapii biologicznej i zbierali pod nią 
podpisy podczas naszego spotkania. Apelują w niej m.in.  
o obniżenie kryteriów dostępu do terapii, o objęcie lecze-
niem biologicznym dzieci z wzjg, o stworzenie programu 
leczenia adalimumabem dla dzieci – zarówno w ch. L-C, 
a także w wzjg oraz o możliwość kontynuowania terapii 
dłużej niż rok w oparciu o zalecenia lekarza prowadzące-
go, który powinien mieć decydujący głos odnośnie długości 
trwania terapii i możliwość jej modyfikacji w zależności od 
stanu zdrowia pacjenta. Petycja została podpisana już przez 
ok. 120 osób i uzyskała poparcie Zarządu Głównego Stowa-
rzyszenia „J-elita”.

Podczas gdy dorośli starali się poszerzyć swoją wiedzę 
oraz zastanawiali się, jak skutecznie poprawić dostęp pa-
cjentów do nowoczesnych terapii, dzieci – wolne od trosk 
– szalały wśród dmuchanych zamków i zjeżdżalni oraz ak-
tywnie uczestniczyły w interesujących warsztatach.

Firma „Szkiełko i oko” zaprosiła je na zajęcia przyrod-
nicze, pt. „Dobre i złe bakterie”. Czy bakterie są wszędzie? 
Dookoła nas i w nas? Czy można je zobaczyć? Czy wszyst-
kie są złe? Na zajęciach rozmawiano o bakteriach, ogląda-
no niektóre z nich i sprawdzano, w jakich miejscach moż-
na je znaleźć. Dzieci samodzielnie przygotowały wymazy, 
które potem obejrzały pod mikroskopem. Dla wszystkich 
zaskakujący był fakt, że więcej bakterii znaleźć można na 
własnych rączkach niż na podłodze. Rozmawiano także  
o zaporach ochronnych w naszym ciele i bitwie, jaką stacza 
organizm, kiedy bakterie nas atakują. Teorię interesująco  
i przystępnie wyjaśniła dzieciom dr Agata Wasilewska, pra-
cująca na co dzień na Oddziale Gastroenterologii Dziecięcej 
w USD w Krakowie-Prokocimiu. Po zajęciach dzieci mogły 

namalować bakterie na kartkach, a z barwnych rysunków 
pani Małgosia Dworzak na gorąco stworzyła mini wysta-
wę – niektóre były śmieszne, inne straszne, ale wszystkie 
fantastycznie kolorowe.

Nowoczesne zajęcia pobudzające wyobraźnię i kreatyw-
ność dzieci, rozbudzające ponadto zamiłowanie do nowych 
technologii, robotyki i programowania przygotowała firma 
„Warsztaty Robotów”. Zaprezentowano zestawy dydaktycz-
ne, z których zbudowane zostały roboty: z Lego Wedo, Lego 
Mindstorms NXT oraz Lego EV3. Podpisujemy się pod ich 
hasłem: „nauka + zabawa = inspiracja”.

Przybyłe na piknik dzieci mogły wziąć udział także  
w zajęciach Eko-fashion. Papier toaletowy, nieodłączny re-
kwizyt związany z chorobami nieswoistych zapaleń jelita, 
został twórczo odczarowany przez projektantkę mody Pau-
linę Żądło, a w połączeniu z rolkami i kolorową bibułą stał 
się podstawą wspaniałych kreacji. Barwne, papierowe stroje 
zostały zaprezentowane przez nasze śliczne, małe modelki 
na dworkowym wybiegu i nagrodzone gromkimi owacjami 
widzów oraz upominkami – voucherami ufundowanymi 
przez portal „Nasz Prądnik”.

Są tacy, którzy twierdzą, że podczas pikniku powietrze 
pachniało watą cukrową (rozdaliśmy dzieciom 100 por-
cji słodkości), inni pozostają entuzjastami czarodziejskich, 

zwiewnych baniek mydlanych, znamy też amatorów ucieka-
jących w niebo balonów z helem czy szalonych „dmuchań-
ców”, ale jedno jest pewne: nie byłoby „Kupy Śmiechu” bez 
wolontariuszy Fundacji „Dr Clown”. Kto wymalowałby dzie-
cięce buzie i obdarował balonowymi zwierzątkami, pokazał 
magiczne sztuczki, a także nauczył żonglować i chodzić na 
szczudłach? No kto?! Są niezastąpieni, obdarowując dzieci 
uśmiechem na szpitalnych korytarzach, a nasza współpraca 
przy okazji IBD DAY powoli staje się już piękną tradycją. 

Na zakończenie imprezy przygotowaliśmy pełną „poweru 
zumbę” prowadzoną brawurowo przez panią Małgosię Mę-
kal, która w tym roku pojawiła się w Dworku ze swoimi ko-
leżankami z zespołu Show-Balet „Shine”. Dziewczyny zara-
żają spontanicznością, radością i pozytywną energią. Śliczne  
i uśmiechnięte przekonują, że życie może być piękne – wbrew 
wszelkim trudnościom. Ich finałowy występ był jak pocisk 
optymizmu wystrzelony w słoneczne niebo nad Krakowem.

Dziękujemy wszystkim, dzięki którym tegoroczny kra-
kowski Dzień NZJ mógł się ziścić: przede wszystkim Dy-
rektor Renacie Lisowskiej, która z ogromną życzliwością 
wspiera nas w realizacji działań i gościnnie zaprasza „J-eli-
tę” do malowniczego Dworku Białoprądnickiego. Jesteśmy 
niezwykle wdzięczni wszystkim naszym sponsorom, pa-
tronowi honorowemu – Marszałkowi Województwa Mało-
polskiego Markowi Sowie i patronom medialnym oraz wy-
kładowcom, instruktorom, animatorom, wolontariuszom 
i wszystkim innym „dobrym duszom” za charytatywny 
udział w przedsięwzięciu. Cieszymy się z obecności wszyst-
kich tych, którzy 31-go maja 2015 roku zdecydowali się od-
wiedzić nas w Dworku – do zobaczenia za rok!

Anita Michalik 
Zarząd Oddziału Małopolskiego Towarzystwa „J-elita”

P.S. Zapraszam do obejrzenia pięknej fotorelacji przygo-
towanej (oczywiście bezinteresownie, za co wielkie dzięki!) 
przez https://www.facebook.com/GLAM.studiophoto
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Rzecznik Praw Pacjenta  
zaprasza organizacje pacjentów do rozmowy

Na zaproszenie Krystyny Barbary Kozłowskiej, Rzecznika 
Praw Pacjenta 16-go czerwca 2015 r. odbyło się pierwsze spo-
tkanie, mające na celu ustalenie zakresu współpracy Rzeczni-
ka z organizacjami pozarządowymi, działającymi w obszarze 
zdrowia na rzecz praw pacjentów. Z zaproszenia skorzystały 22 
organizacje reprezentujące interesy wielu grup osób chorych.

Rzecznik Praw Pacjenta Krystyna Barbara Kozłowska, wi-
tając zaproszonych, wyraziła nadzieję, że spotkanie to jest po-
czątkiem współpracy, która będzie polegała na wymianie infor-
macji, dialogu i opracowywaniu nowych rozwiązań, mających 
na celu usprawnienie działania opieki medycznej i ochrony 
zdrowia w Polsce. 

Pracownicy Biura RPP przedstawili zakres zadań Rzeczni-
ka, zasady na jakich Biuro może współpracować z organizacja-
mi pozarządowymi. Zaproponowano także formy współpracy, 
zaznaczając, że Biuro jest otwarte na dialog. Jako jedną z form 
przedstawiono inicjatywę utworzenia przez Biuro RPP inter-
netowej platformy wymiany informacji i omówiono zarys jej 
funkcjonowania. 

Po wystąpieniach pracowników Biura RPP każda z organi-
zacji miała parę minut na przedstawienie swojej działalności  
i stanowiska w zakresie i formach współpracy z RPP.

Po krótkiej przerwie odbyła się dyskusja, podczas której kie-
rownictwo oraz pracownicy Biura odpowiadali na pytania przed-
stawicieli organizacji. Pytania i wypowiedzi były o różnym stop-
niu szczegółowości poczynając od zastrzeżeń systemowych, po-
kazywania absurdów poszczególnych rozwiązań, a na sprawach 
indywidualnych kończąc. Wśród tematów poruszono: edukację 
członków społeczeństwa z zakresu przysługujących im praw oraz 
co ważne edukację i szkolenie pracowników ochrony zdrowia. 

Towarzystwo „J-elita” i 19 innych organizacji podpisało 
deklarację współpracy między Rzecznikiem Praw Pacjenta  
a organizacjami pozarządowymi, zobowiązującą strony do 
podejmowania działań ukierunkowanych na poprawę sytu-
acji polskich pacjentów. 

Tekst powyżej to skrót z protokołu spotkania przygoto-
wany w Biurze RPP, w którym uczestniczyłam z ramienia 
„J-elity”. Teraz kilka osobistych wrażeń. Podpisana dekla-
racja to dziwny dokument, gdyż RPP z mocy ustawy ma 
obowiązek dbać o pacjentów, a OPP, działające w obszarze 
ochrony zdrowia, z reguły mają to w swoich statutach. Na-

sze kontakty z RPP były dotąd dość jednostronne. My pi-
saliśmy, Biuro milczało... Zdecydowanie sprawniej działało 
Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich. Trudno mi ocenić, 
czy to kwestia prawnego umocowania, kompetencji usta-
wowych czy innych przyczyn. Ważne, że po wielu latach 
działalności Rzecznik PP chciała spotkać się z organizacja-
mi pacjenckimi. Jakie będą rezultaty tego spotkania trudno 
prorokować. Czy to jednorazowy zryw, czy początek trwałej 
współpracy? Nie będzie to współpraca łatwa, gdyż nieste-
ty głos naszego stowarzyszenia chyba nie został usłyszany, 
mimo że podkreślałam efekt tłumienia głosu przez ściany 
WC. Poza przedstawieniem problemu wstydliwych chorób, 
o których się nie mówi, zwróciłam się z prośbą o zmianę 
języka jakim system „porozumiewa się” z pacjentem. Ten 
głos nie został usłyszany, a jeśli nawet to chyba nie został 
zrozumiany, gdyż w protokole ze spotkania znalazło się 
zdanie „Organizacje wypowiedziały się również na temat 
swojej działalności oraz przedstawiły problemy, z który-
mi borykają się w codziennej pracy z pacjentami”. Z całą 
mocą mogę powiedzieć, że problemy, z którymi borykają się 
organizacje takie jak nasza najczęściej są spowodowane źle 
działającym systemem, a nie są związane z pacjentami. Jeśli 
Rzecznik Praw Pacjenta ma problemy z pracą z pacjentami, 
to może powinien zmienić nazwę na Rzecznik Praw Syste-
mu Ochrony Zdrowia.

Małgorzata Mossakowska

Towarzystwo „J-elita” Laureatem IV edycji Konkursu Grantowego  
RAZEM MOŻEMY WIĘCEJ! z Fundacji Dbam o Zdrowie.

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita „J-elita” zostało Laureatem IV edycji Konkursu Grantowego RAZEM MOŻEMY WIĘCEJ!, 
zorganizowanego przez Fundację „Dbam o Zdrowie”. Budżet projektu w wysokości 44 000 zł (w tym 22 000 zł pochodzące z Fundacji „Dbam o Zdrowie”  
i 22 000 zł z naszego stowarzyszenia), przekazany zostanie na wsparcie w zakupie leków i środków medycznych dla osób chorych najbardziej potrzebujących. 
Z projektu, pt. „Leczenie dostępne dla każdego” w naszej organizacji skorzysta łącznie 80-90 osób. Projekt dedykowany będzie dzieciom, osobom niepeł-
nosprawnym, osobom bezdomnym, seniorom, emerytom, rencistom, osobom chorującym przewlekle, będącym członkami Towarzystwa, pozostającym na 
dzień złożenia wniosku w trudnej sytuacji materialnej i potrwa do końca kwietnia 2016 r. Pomoc przekazana zostanie w postaci kart możliwych do realizacji  
w aptekach na terenie całego kraju.

Nasze Towarzystwo znalazło się w gronie 100 Laureatów Konkursu Grantowego 2015, którzy przygotowali i przesłali najlepsze projek-
ty, niwelujące bariery w dostępie do leków w Polsce. Pula środków przekazanych w ramach grantów przez Fundację „Dbam o Zdro-
wie” wyniosła w tym roku rekordowe 2 mln zł. Uroczyste spotkanie z Grantobiorcami, podpisanie umów i wręczenie symbolicznych 
czeków miało miejsce 30 kwietnia 2015 r. w łódzkiej Atlas Arenie.
Regulamin ubiegania się o wsparcie na zakup leków i materiałów medycznych dla członków Towarzystwa „J-elita”, osób chorych na 
nieswoiste zapalenia jelita znajdujących się w trudnej sytuacji materialnej, w postaci kart podarunkowych na zakup leków oraz wnio-
sek dostępne są na naszej stronie internetowej www.j-elita.org.pl.

Dofinansowanie zakupu leków dla osób najbardziej potrzebujących

szczegółowe informacje na stronach www.j-elita.org.pl oraz facebook.com/TowarzystwoJelita

Ogólnopolska bezpłatna infolinia
Biuro Rzecznika Praw Pacjenta

    800 190 590
(z telefonów stacjonarnych i komórkowych)

czynne pn.-pt. 9:00-21:00 
ul. Młynarska 46 

01-171 Warszawa
sekretariat@bpp.gov.pl



Infolinia
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EFCCA – European Youth Group – Finlandia 2015
Od 16 do 19 lipca 2015 r. w Tampere w Finlandii odby-

ło się XVIII Międzynarodowe Spotkanie Grupy Młodych 
(European Youth Group – EYG) European Federation of 
Crohn and Ulcerative Colitis Associations (EFCCA) 2015. 
W tym roku nasze stowarzyszenie na arenie międzynaro-
dowej reprezentowali: Konrad Kobos (forumowy Konraaad) 
oraz Piotr Chrzanowski (forumowy chrzanovy). Poniżej na-
sza relacja z wyjazdu. 

Kilkunastogodzinna podróż różnymi środkami trans-
portu była bardzo męcząca, ale naładowani pozytywną ener-
gią nie daliśmy się zmęczeniu. Po wielu przesiadkach, o 21.00 
dotarliśmy na miejsce, mianowicie do ślicznego, luksusowe-
go hotelu Scandic Rosendahl, położonego nieopodal jeziora. 

Następnego dnia odbyło się pierwsze spotkanie w meeting 
roomie, podczas którego poznaliśmy organizatorów oraz 
wszystkich uczestników. Zaprezentowano również działal-
ność EFCCA. 

Po części oficjalnej odbyły się zajęcia w dwóch grupach. 
W pierwszej rozmowy dotyczyły tematu: „W jaki spo-
sób powinniśmy zachęcić młodych ludzi do wolontariatu  
i zrzeszania się w stowarzyszeniach NZJ (ang. IBD)?”. Druga 
grupa natomiast omawiała zagadnienia dotyczące przejścia 
młodych pacjentów z NZJ z przychodni pediatrycznych do 
przychodni dla dorosłych po ukończeniu 18 lat. Następnie 
uczestnicy opowiedzieli o działalności stowarzyszeń i orga-
nizacji w ich krajach. 

Po obiedzie odbyły się „gry i zabawy” na świeżym powie-
trzu oraz zrobiono pamiątkowe wspólne zdjęcie. Następnie 
czekała na nas niespodzianka, czyli „wypad” do prawdziwej 
fińskiej sauny. Tradycyjna fińska sauna zbudowana jest bez-
pośrednio nad jeziorem. Przed wejściem należy się dobrze 
schłodzić w jeziorze, a ponieważ woda jest zdecydowanie 
chłodniejsza niż u nas, najlepiej wskoczyć do niej z molo. 
Czynność tą należy powtórzyć dwa razy. Gdy jest nam wy-
starczająco zimno, wchodzimy do gorącej sauny i wygrzewa-
my się w niej około 15 minut. Później wychodzimy i znowu 
skoki do wody, potem znowu sauna i tak 3-4 razy. Po takich 
zabiegach ciało jest zrelaksowane, odprężone i na duszy tak 
jakby lżej. Następnie był czas na grillowanie, leżenie na molo 
i rozmowy z nowymi znajomymi, po czym część osób udała 
się do lokalnego pubu, a część wróciła do hotelu. 

W sobotę od razu po śniadaniu zaczęły się prezentacje 
działalności pozostałych stowarzyszeń. Przyszła kolej na 
Polskę i naszą „J-elitę”. Powiem szczerze, że mamy czym się 
pochwalić na arenie międzynarodowej. Chociaż działamy 
dopiero od 10 lat, to doświadczenia zdobyliśmy już sporo. 
Tylko u nas jest coś takiego jak „grupa wsparcia”, czy „dy-
żur edukacyjny” i tylko u nas odbywają się „Dni Edukacji  

o NZJ”. Uważam, że to wielki sukces, bo wiedza i edukacja są 
niezbędne w walce z naszymi chorobami.

Po prezentacjach miały miejsce kolejne zajęcia w grupach. 
Tematy te same co w piątek, ale tym razem grupa pierwsza 
odpowiadała na pytania grupy drugiej, a druga na pytania 
pierwszej. Następnie odbyły się wybory do władz EYG. Gło-
sowaliśmy na nowego lidera, nowych delegatów EFCCA oraz 
na najlepszy plakat przedstawiający działalność poszczegól-
nych stowarzyszeń. Później obiad i... kolejna niespodzianka 
– podróż autokarem po Tampere. Potem czas wolny w cen-
trum miasta, gdzie mogliśmy pochodzić po zabytkowych 
uliczkach, sklepach, czy kupić pamiątki. Wieczorem w pa-
łacu odbyła się uroczysta kolacja. Nie zabrakło też sesji dla 
„fotoreporterów” na ogromnym balkonie pałacu. Po kolacji 
podczas oficjalnej gali wręczono dyplomy uczestnikom spo-
tkania. Wyróżnieni zostali również delegaci i organizatorzy. 
Po uroczystości część osób poszła na after-party do lokalne-
go klubu, a część wróciła do hotelu. 

Niedziela była już tylko czasem pożegnań... Uściskom nie 
było końca. To były długie dni. Zawiązały się nowe znajomo-
ści, a może nawet przyjaźnie? Żal było stamtąd wyjeżdżać, 
ale niestety wszystko co dobre szybko się kończy...

Po powrocie, podsumowaliśmy wyjazd, wyciągnęliśmy 
wnioski, a swoje spostrzeżenia przekazaliśmy Zarządowi 
Głównemu „J-elity”. Nasze stowarzyszenie działa prężnie  
i ma wiele sukcesów, dzięki którym pacjentom z NZJ żyje się 
lepiej. Wiadomo jednak, że zawsze jest coś, co można zmie-
nić, żeby było jeszcze lepiej. Dlatego też uważamy, że należy 
kontynuować tego typu wyjazdy. Można się w ten sposób po-
chwalić naszą działalnością, a także podpatrzeć jakie pomy-
sły mają inni i jeżeli są ciekawe, to je realizować.

Konrad Kobos - forumowy Konraaad

J-elita w Europie
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Koszty pośrednie nieswoistych zapaleń jelita
Przewlekła choroba generuje istotne koszty nie tylko dla 

chorych, ich opiekunów, ale również dla całego społeczeń-
stwa, w którym chory funkcjonuje. Do kosztów bezpośred-
nio ponoszonych przez chorego, związanych z chorobą, za-
liczyć można koszt leków kupowanych w aptece i koszt pry-
watnych wizyt u lekarza. Na całkowite koszty choroby skła-
dają się również wydatki Narodowego Funduszu Zdrowia, 
który finansuje w całości lub części świadczenia medyczne 
w Polsce (leki refundowane, wizyty w poradni „na NFZ” czy 
pobyty w szpitalu). Jeżeli wszystkie koszty w całości związa-
ne są z daną chorobą i dotyczą świadczeń medycznych, mó-
wimy, że są to koszty bezpośrednie medyczne.

Chory ponosi również inne bezpośrednie koszty, które 
nie dotyczą świadczeń medycznych. Koszt transportu do 
ośrodka medycznego, koszt składników specjalnych diet  
i suplementów, od których zażywania może zależeć sku-
teczność leczenia i/lub efekty niepożądane czy zakup ma-
teriałów informacyjnych o swojej chorobie składają się na 
tzw. koszty bezpośrednie niemedyczne.

W farmakoekonomice wyróżnia się jeszcze jedną kate-
gorię kosztów związanych z chorobą – koszty pośrednie, 
które ze względu na trudności oszacowania często są pomi-
jane przy ocenie całkowitych kosztów choroby. Z definicji 
koszt pośredni jest to koszt pośrednio związany ze stanem 
zdrowia, który może ulec zmianie w wyniku realizacji da-
nego świadczenia opieki zdrowotnej. Jeżeli choroba wiąże 
się z ograniczoną aktywnością pracowniczą chorych, tj. jest 
powodem przechodzenia na rentę, rezygnacji z pracy czy 
częstych nieobecności w pracy chorego lub jego opiekuna, 
mówimy, że z tą chorobą wiążą się istotne koszty pośrednie 
(niedotyczące bezpośrednio systemu opieki zdrowotnej, ale 
mające istotne znaczenie dla całego społeczeństwa). Jeżeli 
stosowanie leku może spowodować powrót pacjenta do pra-
cy, wzrost wydajności pracy pomimo choroby czy również 
wzrost wydajności opiekuna ze względu na zmniejszenie 
obciążenia związanego z opieką nad chorym, uważa się, 
że taki lek ma istotny wpływ na koszty pośrednie choroby. 
Najłatwiej interpretować koszty pośrednie, jako utracone 
zarobki chorego lub jego opiekuna (są to koszty pośrednie 
z perspektywy chorego), jednak łączą się one ze znacznie 
większymi konsekwencjami. Analiza kosztów pośrednich  
z reguły nie jest przeprowadzana pod kątem oceny aktual-
nej lub przyszłej zawartości portfela chorego, ale skupia się 
na konsekwencjach utraconej produktywności dla całego 
społeczeństwa, w którym chory żyje. Dotyczy oceny relacji 
pomiędzy zdrowiem a rozwojem gospodarczym, mając na 
uwadze, że stan zdrowia jednostki wpływa na dobrobyt go-
spodarczy całego kraju. Dokonuje się analizy wpływu danej 
choroby lub technologii medycznej (np. leku) na zdolność 
do pracy chorych i ich opiekunów, jako przedstawicieli swo-
jej społeczności. 

Początki oceny kosztów pośrednich datuje się na XVII 
wiek, kiedy to Sir William Petty przedstawił plan udosko-
naleń leczenia zarazy i dowiódł, że poniesione koszty będą 
znacznie niższe od dodatkowych przychodów podatkowych 
wygenerowanych poprzez większą liczbę osób zdolnych do 
pracy. Za swój nowatorski pomysł miał otrzymać 2% liczo-
ne od wzrostu przychodów z podatków. 

Współcześnie oceny kosztów pośrednich dokonuje się  
w szerszym zakresie, uwzględniając nie tylko doraźne efekty 
wzrostu produktywności chorych (np. wzrost przychodów  
z podatków), ale również wpływ choroby na rozwój gospo-
darki całego państwa (w uproszczeniu: im większa aktyw-
ność, większy stopień wykorzystania własnego potencjału 
przez jednostkę tym wyższe tempo rozwoju gospodarki, 
wyższy poziom rozwoju gospodarczego społeczeństwa).

Przy ocenie kosztów pośrednich najczęściej uwzględnia 
się: płatną pracę chorych (absentyzm, trwała utrata produk-
tywności, prezenteizm), nieodpłatną pracę chorych (prace 
domowe, opieka nad innymi czy wolontariat) i opiekę nie-
formalną (utrata aktywności pracowniczej opiekunów). Nie 
istnieje jednoznaczny podział pomiędzy kosztami bezpo-
średnimi niemedycznymi i kosztami pośrednimi – część 
autorów zalicza opiekę nieformalną i nawet nieodpłatną 
pracę chorych do kosztów bezpośrednich niemedycznych.

Absentyzm odnosi się do utraty produktywności zwią-
zanej z nieobecnością w pracy chorych z powodu złego stanu 
zdrowia. Taka utrata może wystąpić, jeżeli chory nie czuję 
się na siłach, by przyjść do pracy, lub jeśli musi odwiedzić 
lekarza w godzinach pracy. Czasami do tej kategorii zalicza 
się trwałą utratę produktywności związaną z brakiem pod-
jęcia płatnej pracy przez chorego lub brakiem możliwości 
jej podjęcia (przejście na rentę) lub utratę produktywności 
spowodowaną przedwczesnym zgonem z powodu choroby. 
Zwykle jednak w/w pojęcia stanowią osobne kategorie oce-
ny kosztów pośrednich.

Prezenteizm dotyczy zmniejszonej wydajności w pracy 
z powodu problemów zdrowotnych. Jeżeli chory cierpi z po-
wodu złego stanu zdrowia, ale przychodzi do pracy, może 
nie być w stanie działać równie wydajnie jak w przypadku 
pełnego zdrowia. Aspekt ten może być szczególnie wyraźny 
wśród chorych powracających do pracy po długiej nieobec-
ności spowodowanej chorobą. Koszty związane z prezente-
izmem mogą być bardzo wysokie (nawet znacznie przewyż-
szać koszty związane z absencją w pracy). Zależy to zarów-
no od rodzaju choroby, ale również od innych czynników,  
z których najważniejszym jest rodzaj ubezpieczenia społecz-
nego w danym kraju. Jeśli, na przykład, pracownicy nie do-
stają wynagrodzenia podczas zwolnienia lekarskiego, mogą 
być bardziej skłonni do szybszego powrotu do pracy, nadal 
odczuwając istotny wpływ choroby. Wówczas utrata pro-
duktywności spowodowana prezenteizmem może w znacz-
nym stopniu przewyższać oszczędności wygenerowane  
w związku z brakiem płacy w trakcie zwolnienia lekarskiego.

Nieodpłatna praca jest to produkcja dóbr i usług, które 
nie są sprzedawane na konwencjonalnym rynku. Z regu-
ły wyróżnia się trzy składowe: prace domowe (gotowanie, 
sprzątanie, zakupy spożywcze i inne, porządki w domu  
i wokół niego), opieka nad innymi (opieka nad dziećmi/
wnukami, pomaganie znajomym lub członkom rodziny  
w sprzątaniu, robieniu zakupów lub dbaniu o higienę oso-
bistą) i wolontariat (pomoc w domu kultury, klubie sporto-
wym, w organizacji pozarządowej). Mimo że nieodpłatna 
praca jest dobrem nierynkowym, to ma dużą wartość go-
spodarczą i istotny udział w osiągnięciu dobrobytu przez 
społeczeństwa. Należy zaznaczyć, że nie wszystkie aktyw-
ności poza pracą chorego można zaliczyć do kosztów po-
średnich związanych z nieodpłatną pracą. Z reguły wyklu-
cza się aktywności związane ze spędzaniem wolnego czasu 
przez chorego (gry, zabawy, podróże). Niemniej jednak czę-
sto trudno jednoznacznie rozgraniczyć obydwa aspekty. 

Stan zdrowia chorego wpływa także na osoby z jego oto-
czenia (rodzinę, przyjaciół). Takie efekty zewnętrzne, które 
zostały nazwane efektem rodziny, mogą pochodzić z troski 
o pacjenta lub dotyczyć bezpośredniej opieki nad chorym. 
Ocena kosztów skupia się na tym ostatnim zagadnieniu – 
tzw. opiece nieformalnej, czyli często długoterminowej 
opiece nad chorym i zapewnieniu mu wsparcia przez człon-
ków rodziny i przyjaciół, niepobierających wynagrodzenia 
za wykonywane czynności. Opieka nieformalna jest często 
odbierana jako obciążająca i może mieć negatywny wpływ 
na zdrowie nieformalnych opiekunów. Najczęściej prowa-
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dzi do zwiększonej absencji w pracy lub ograniczenia go-
dzin pracy opiekuna, wpływając na jego sytuację finansową 
i pośrednio na rozwój gospodarczy danej społeczności. 

Przy ocenie kosztów pośrednich często również rozpa-
truje się dwa zagadnienia: wpływ choroby na współpracow-
ników (efekt zależności grupowej) i mechanizm kompen-
sacyjny. W niektórych przypadkach utrata produktywności 
chorego może mieć istotny wpływ na pracę współpracowni-
ków, generując znaczne koszty pośrednie. Jako przykład tego 
typu zależności często przywołuje się pracę pilota, którego 
choroba może spowodować utratę produktywności całej za-
łogi samolotu w przypadku braku zastępstwa (samolot nie 
odleci bez pilota). Zupełnie przeciwnym zagadnieniem jest 
mechanizm kompensacyjny. Nie zawsze absencja chorego 
w pracy prowadzi do utraty produktywności. Praca, którą 
miał wykonać chory może zostać wykonana przez jego współ-
pracowników/zwierzchników i wówczas utrata produktyw-
ności nie jest obserwowana (w analizowanym przypadku pi-
lot samolotu może być zastąpiony przez innego pilota, który 
w danym momencie nie miał zaplanowanego lotu). 

Oceny kosztów pośrednich choroby dokonuje się na 
podstawie kwestionariuszy/ankiet, które są wypełniane 
bezpośrednio przez chorego, jego opiekuna lub za pośred-
nictwem ankietera. Na świecie opracowano szereg kwestio-
nariuszy służących do oceny kosztów pośrednich choroby. 
Niektóre skupiają się tylko na wybranych zagadnieniach 
(np. płatna praca), inne uwzględniają większość aspektów 
opisanych powyżej. 

Większość przewlekle chorych zdaje sobie sprawę, że 
standardowo liczone koszty pośrednie nie obejmują całości. 
W przypadku choroby dziecka dochodzą koszty związane 
z edukacją, takie jak: nauczanie indywidualne, korepetycje, 
powtarzanie klasy. W przypadku młodych dorosłych wiążą 
się one z przedłużeniem okresu studiowania, koniecznością 
zmiany kierunku studiów czy podjęciem mniej obciążającej 
pracy niż wynikałoby to z wykształcenia/zdolności. Precy-
zyjnie zaprojektowane badanie ankietowe mogłoby ocenić 
także przedstawione w/w aspekty.

Kwestionariusze oceny kosztów pośrednich z reguły za-
wierają bezpośrednie pytania dotyczące liczby godzin/dni 
opuszczonych przez pacjenta z powodu choroby, pytania 
odnoszące się do ogólnego stanu, samopoczucia chorego 
i zagadnień w zakresie oceny wpływu choroby na wydaj-
ność w pracy. Ze względu na aspekty związane z niepra-
widłowym wypełnieniem ankiety, niezrozumieniem pytań 
(które często potrafią być bardzo zawiłe), wymagany jest 
z reguły udział bardzo dużej liczby chorych w takim bada-
niu, co nie zawsze może być spełnione.

Po uzyskaniu odpowiedniej liczby ankiet, wypełnionych 
przez chorych, przystępuje się do analizy wyników. Określa 
się sumaryczny koszt utraconej produktywności w danym 
społeczeństwie lub koszt przypadający na jednego chorego. 

Przeprowadzona ocena kosztów pośrednich może zo-
stać wykorzystana przy ustalaniu i realizacji priorytetów 
zdrowotnych w danym kraju (np. pozwala wybrać na ja-
kie cele zdrowotne przeznaczyć środki finansowe państwa 
w pierwszej kolejności), uzasadnić dodatkowe koszty zwią-
zane z poprawą skuteczności leczenia chorych (tak jak mia-
ło to miejsce w przytoczonej sytuacji z XVII wieku) lub zo-
stać włączona do oceny nowych terapii (uzasadnienia ceny 
nowego leku w ramach analizy farmakoekonomicznej).

Na świecie przeprowadza się szereg badań kosztów po-
średnich różnych chorób. W opublikowanym niedawno 
przeglądzie wykazano, że dostępnych jest tylko 18 badań 
oceniających koszty pośrednie NZJ na świecie: 6 badań doty-
czących ch. L-C, tylko jedno dotyczące wzjg oraz 11 dotyczą-
cych ogółem pacjentów z NZJ. Wszystkie zidentyfi kowane 
badania dotyczyły tylko utraty produktywności związanej 

z płatną pracą (absentyzm, prezenteizm). W ramach prze-
glądu ustalono, że przeciętny chory na NZJ w Europie ge-
neruje rocznie koszt pośredni związany z absentyzmem na 
poziomie 23-27 tys. zł. Ustalono, że w zależności od kraju, 
metody badania, liczby ankietowanych chorych roczny koszt 
utraconej produktywności, wynikający z NZJ, mieści się 
w zakresie 2-96 tys. zł. Kwoty te można interpretować, jako 
dobra utracone przez społeczeństwo w ciągu jednego roku 
trwania NZJ u przeciętnego chorego. Określają także o jaką 
kwotę może wzrosnąć dobrobyt społeczeństwa w przypadku 
zmniejszenia aktywności NZJ u jednego chorego i tylko przy 
uwzględnieniu absencji chorych w płatnej pracy. 

Nie ma wiarygodnych danych dotyczących kosztów 
pośrednich NZJ w Polsce. Wprawdzie co jakiś czas podej-
mowane są próby przeprowadzenia takich badań, ale z róż-
nym skutkiem. Często badania uwzględniają tylko wybrane 
grupy pacjentów i ich wyniki nie stanowią wiarygodnych 
danych, które można przypisać wszystkim chorym na NZJ 
w Polsce (brak reprezentatywności). 

W styczniu 2014 roku opublikowano raport z badania 
M2W, który uwzględniał ocenę kosztów pośrednich chorób 
autoimmunologicznych w Polsce. W badaniu udział wzię-
ło 2100 pacjentów z Polski, w tym 464 z ch. L-C. Wyniki 
badania wskazały, że najwyższy koszt pośredni przypada-
jący na osobę związany z absentyzmem dotyczył chorych 
na reumatoidalne zapalenie stawów, najniższy – chorych 
na łuszczycę (ch. L-C plasowała się pośrodku). Ustalono, 
że najniższy koszt pośredni związany z prezenteizmem był 
generowany przez pacjentów z ch. L-C. Roczny koszt po-
średni w przeliczeniu na jednego chorego na ch. L-C zo-
stał określony na poziomie 10414 zł w zakresie absentyzmu 
i 13187 zł w zakresie prezenteizmu. Wyniki badania M2W 
znacząco odbiegają od przedstawionych wcześniej wyników 
przeglądu (średnio 23-27 tys. zł rocznie w zakresie samego 
absentyzmu w Europie). Powodem obserwowanych różnic 
może być populacja chorych włączonych do badania M2W. 
W badaniu uwzględniono wyłącznie chorych odbywających 
wizyty w poradni ambulatoryjnej (pominięto chorych ho-
spitalizowanych). W przeciwieństwie do pozostałych cho-
rób ocenianych w badaniu M2W, więcej niż 60% pacjentów 
z ch. L-C było w fazie remisji choroby lub bardzo niskiej jej 
aktywności (CDAI<220). 

Niezbędne wydaje się przeprowadzenie badania kosz-
tów pośrednich NZJ na reprezentatywnej grupie chorych 
z terenu całej Polski. Wyniki takiego badania wskazałyby 
rzeczywisty wpływ NZJ na rozwój gospodarczy naszego 
kraju. Koniecznymi warunkami przeprowadzenia takie-
go badania jest przede wszystkim chęć uczestnictwa dużej 
liczby chorych i autentyczne odpowiedzi na pytania kwe-
stionariusza. 
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CEESTAHC. Przewlekłe choroby zapalne mediowane immunologicznie 
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Czy leczenie wlewkami hialuronianu sodu (TRUD)  
może być alternatywą postępowania w łagodnym  
i umiarkowanym zaostrzeniu lewostronnej postaci  

wrzodziejącego zapalenia jelita grubego?
Katarzyna Maciejewska1, Grażyna Rydzewska1,2

1 Klinika Chorób Wewnętrznych i Gastroenterologii  
z Pododdziałem Leczenia Nieswoistych Zapalnych Chorób Jelit, CSK, MSW, Warszawa

2 Instytut Pielęgniarstwa i Położnictwa Uniwersytetu im. Jana Kochanowskiego, Kielce

Wrzodziejące zapalenie jelita grubego (wzjg) należy do 
grupy nieswoistych zapalnych chorób jelit (NZJ). Jest to roz-
lany, nieswoisty proces zapalny powodujący ciągłe zmiany  
w błonie śluzowej jelita grubego. Zmiany zlokalizowane są  
w odbytnicy i mogą szerzyć się w różnym stopniu na okręż-
nicę. Etiologia choroby nie jest znana. Uważa się, że istotny 
wpływ w etiopatogenezie odgrywają zarówno czynniki gene-
tyczne, środowiskowe jak i autoimmunologiczne. 

Na całym świecie obserwuje się tendencję wzrostową 
zapadalności na wrzodziejące zapalenie jelita grubego. Sza-
cuje się, że w Europie z powodu NZJ cierpi ok. 0,3% popu-
lacji (2,5-3 milonów osób). Chorobowość w przypadku wzjg  
w Europie waha się od 2.4 do 294 zachorowań na 100 tysięcy 
osób. Choroba dotyczy często osób młodych, jedna czwarta 
pacjentów chorujących na nieswoiste zapalne choroby jelit, 
zaczyna chorować w wieku dziecięcym. Szczyt zachorowań 
przypada na 20-40 rok życia (1).

W Polsce dokładne dane epidemiologiczne nie są znane, 
jednak przyjmuje się, że na wrzodziejące zapalenie jelita gru-
bego cierpi czterokrotnie więcej chorych niż na chorobę Le-
śniowskiego-Croha, tzn. około 60 tysięcy chorych. 

W zależności od rozległości zmian zapalnych  wrzodzie-
jące zapalenie jelita grubego zgodnie z  klasyfikacją montre-
alską dzielimy na: 
E1	-	 Postać dystalną (zmiany zlokalizowane w odbytnicy)
E2	-	 Postać lewostronną (zmiany zlokalizowane dystalnie 

od zagięcia śledzionowego)
E3	-	 Postać rozległą (zmiany zlokalizowane proksymalnie 

do zagięcia śledzionowego) (2).
Częstość występowania poszczególnych postaci wrzo-

dziejącego zapalenia jelita grubego jest zróżnicowana geo-
graficznie. W Europie szacuje się, że postać rozległa stanowi 
około 20-30% wszystkich przypadków, postać lewostronna 
około 50%, postać dystalna około 30-20% (3). 

Rozległość zmian oraz aktywność choroby warunkują spo-
sób leczenia, wybór preparatu oraz drogę jego podania. W po-
staciach dystalnej i lewostronnej, które łącznie dotyczą około 
70-80% chorych, szczególnie polecane jest leczenie miejscowe.

Zgodnie z powszechną praktyką, a także wytycznymi 
ECCO (European Crohn and Colitis Organization) oraz wy-
tycznymi polskimi Grupy Roboczej Konsultanta Krajowe-
go i Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii, w przypadku 
zmian zlokalizowanych wyłącznie w odbytnicy lekiem pierw-
szego wyboru jest mesalazyna stosowana miejscowo, a w razie 
nieskuteczności lub cięższego przebiegu choroby dodatkowo 
w formie doustnej. Jeśli leczenie takie nie przynosi efektu, 
zamiast leczenia miejscowego mesalazyną należy zastosować 
glikokortykosteroidy miejscowo. W postaci lewostronnej po-
stępowaniem z wyboru jest skojarzone leczenie doustne i miej-
scowe mesalazyną, a w razie braku poprawy alternatywą mogą 
być glikokortykosteroidy stosowane miejscowo lub doustnie 
(4). Wlewki zarówno mesalazyny jak i steroidów zalecane są 
wyłącznie w postaciach lewostronnych, ich maksymalny za-
sięg działania dochodzi do zagięcia śledzionowego. W przy-
padku zmian typu E3, czyli zajęcia jelita dalej niż do zagięcia 
śledzionowego, leczeniem z wyboru w zależności od stopnia 
zaostrzenia choroby są preparaty doustne mesalazyny i/lub  
doustne i parenteralne preparaty steroidów.

Liczne i poważne działania niepożądane długotrwałej ste-
roidoterapii systemowej ograniczają jej stosowanie jedynie do 
indukcji remisji choroby. Brak skuteczności leczenia mesala-
zyną i lub steroidami jest wskazaniem do włączenia leczenia 
immunosupresyjnego (azatiopryną, merkaptopuryną, ewentu-
alnie cyklosporyną), a w najcięższych przypadkach także bio-
logicznego (infliksymabem, adalimumabem, vedolizumabem). 

Wśród dostępnych dotychczas leków miejscowych znaj-
dują się preparaty  zawierające mesalazynę, zarówno w posta-
ci wlewek jak i czopków, oraz niedostępnej w Polsce postaci 
pianki doodbytniczej, a także glikokortykosteroidy (czopki  
i wlewki recepturowe oraz pianka doodbytnicza). 

 Pomimo stosunkowo małego zasięgu choroby w postaci 
lewostronnej, znaczna grupa pacjentów nie odpowiada na za-
stosowane leczenie miejscowe i wymaga eskalowania lecze-
nia zarówno w postaci steroidoterapii jak i leczenia immuno-
supresyjnego czy nawet terapii ratunkowej, którą jest obecnie 
cyklosporyna i infixymab. Alternatywą leczenia ciężkiego 
zaostrzenia jest także proktokolektomia. Dlatego też nadal 
prowadzone są badania nad nowymi substancjami, które 
mogłyby być skuteczne w najmniej inwazyjnym miejscowym 
leczeniu zaostrzeń wrzodziejącego zapalenia jelita grubego. 

Ciekawym rozwiązaniem, dostępnym od niedawna na 
polskim rynku jest zastosowanie preparatu zawierającego 
hialuronian sodu w postaci wlewek doodbytniczych. Preparat 
przeznaczony jest do leczenia łagodnej i umiarkowanej posta-
ci lewostronnego wzjg. Zawiera on postać hialuronianu prze-
znaczonego do stosowania w tkankach miękkich o wysokim 
profilu czystości i biokompatybilności STABHA (Soft Tissue 
Adapted Biocompatible Hyaluronic Acid). Metoda ta, zupełne 
innowacyjna w nieswoistych zapalnych chorobach jelit, znana 
jest od dłuższego czasu w innych dziedzinach medycyny. 

Hialuronian jest nierozgałęzionym glikozoaminoglikanem, 
występującym w macierzy pozakomórkowej, na powierzchni 
komórek oraz wewnątrzkomórkowo, należy do rodziny gliko-
zoaminoglikanów (GAG), naturalnych heteropolisacharydów, 
występujących we wszystkich tkankach zwierzęcych. 

Masa cząsteczkowa zawiera się w granicach 105 – 107 Da. 
Jako składnik macierzy pozakomórkowej odgrywa istotną 
rolę we wszystkich fazach gojenia pełniąc funkcje struktu-
ralno-biochemiczne jak i regulatorowe. Preparaty kwasu 
hialuronowego mają ugruntowaną pozycję w przyśpiesze-
niu gojenia ran oraz w leczeniu patologii chrząstek stawo-
wych (5). W badaniach doświadczalnych wykazano  zmia-
ny zawartości kwasu hialuronowego w gojącej się ranie  
w miarę progresji procesów naprawczych. Stwierdzono, że 
jest on dominującym glikanem tkanki ziarninującej, po czym  
w kolejnych etapach gojenia jego zawartość stopniowo się 
obniża, osiągając stabilny poziom w końcowej fazie gojenia.  
Podobną tendencję obserwuje się również w ranach ludzkich 
(5). Kwas hialuronowy wydaje się mieć istotne znaczenie na 
każdym etapie gojenia się uszkodzonej tkanki, wpływając 
zarówno na zmniejszanie stanu zapalnego, angiogenezę jak 
i tworzenie ziarniny (remodelling).

Żele na bazie kwasu hialuronowego są stosowane do wypeł-
nień ubytków w tkankach oraz służą do wypełnienia zmarsz-
czek i powiększania ust oraz piersi. Ze względu na to, że kwas 
hialuronowy stopniowo wchłania się do organizmu, implanty 
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na bazie żeli hialuronowych są nietrwałe, co powoduje, że zabie-
gi z ich użyciem trzeba powtarzać dwa do trzech razy w roku.

Preparaty zawierające kwas hialuronowy stosowane są 
m.in. w ortopedii, okulistyce, otolaryngologii, ginekologii, 
dermatologii, reumatologii czy proktologii, m.in. w leczeniu 
chorób i bólu stawów, np. śródstawowych uszkodzeń i zmian 
zwyrodnieniowo-wytwórczych. Duż e nadzieje budzi także za-
stosowanie specjalnych opatrunków hialuronianowych, które 
impregnowane są insulinopodobnym czynnikiem wzrostu, 
celem przyspieszenia gojenia błony ś luzowej zatok i po endo-
skopowym zabiegu chirurgicznym. Udokumentowano rolę 
kwasu hialuronowego w leczeniu niektórych urazów w medy-
cynie sportowej, jak np. łokcia tenisisty (6). W gastroenterolo-
gii wprowadzono niedawno preparaty kwasu hialuronowego 
wraz z siarczanem chondroityny jako leczenie nadżerkowej 
postaci choroby refl uksowej, wykorzystując gojące i regeneru-
jące działanie kwasu hialuronowego. Preparat ten poza goje-
niem nadżerek wykazywał także działanie łagodzące objawy 
kliniczne u pacjentów z chorobą refl uksową (7).

W patogenezie rozwoju wrzodziejącego zapalenia jelita 
grubego podkreśla się istotną rolę dysfunkcji tzw. bariery 
śluzówkowej. Treść jelitowa oddzielona jest od środowiska 
wewnętrznego organizmu przez błonę śluzową  oraz znajdu-
jącą się na jej powierzchni warstwę śluzu. Zaburzenia składu 
śluzu oraz macierzy międzykomórkowej (szczególnie błony 
podśluzowej) przyczyniać się mogą zarówno do powstania 
jak i podtrzymania reakcji zapalnej odpowiedzialnej za obja-
wy wrzodziejącego zapalenia jelita grubego (8). Stąd też idea 
stosowania miejscowego leczenia, przyspieszającym gojenie 
preparatem hialuronianu sodu, wydaje się być w tym przy-
padku niezwykle interesująca.

Frakcja drobnocząsteczkowa kwasu hialuronowego prze-
nika do komórek nabłonka i macierzy międzykomórkowej. 
Poprawia funkcję cytoszkieletu komórek, ułatwia ich migra-
cję oraz różnicowanie w miejscu uszkodzenia. Z kolei frakcja 
wielkocząsteczkowa działa na powierzchni błony śluzowej. 
Poprzez wpływ na zawartość oraz stopień uwodnienia skład-
ników zmienia lepkość śluzu, a dzięki temu chroni komór-
ki błony śluzowej przed szkodliwym wpływem bakterii, ich 
antygenów i toksyn oraz substancji chemicznych zawartych 
w treści jelitowej oraz ich przedostawaniem się poza błonę 
śluzową. Zmniejsza także napływ komórek zapalnych, ogra-
niczając aktywność procesu zapalnego. Preparat przyspiesza 
gojenie się błony śluzowej, tak ważne w osiągnięciu nie tyl-
ko remisji klinicznej ale także tzw. głębokiej remisji, której 
znaczenie podkreślane jest ostatnio we wszystkich badaniach 
dotyczących NZJ. Podstawy patogenetyczne i mechanizm 
działania zachęcają do prób zastosowania kwasu hialurono-
wego w gojeniu błony śluzowej w lewostronnym wzjg. Ważny 
jest także wysoki profi l bezpieczeństwa tej terapii miejscowej. 
Rola takiej terapii wydaje się być szczególnie wysoka w przy-
padku nieskuteczności zalecanej dotychczas mesalazyny.

Preparat TRUD, wprowadzony właśnie na polski rynek 
posiada udokumentowane korzystne działanie w leczeniu 
miejscowym lewostronnego wzjg. W badaniu włoskiej gru-
py Fiorino i wsp. wykazano skuteczność hialuronianu sodu 
w indukcji remisji zarówno klinicznej jak i endoskopowej 
w łagodnej, lewostronnej postaci wrzodziejącego zapalenia 
jelita grubego u 21 pacjentów.  Pierwszorzędowym punktem 
końcowym w badaniu było bezpieczeństwo terapii oraz odpo-

wiedź kliniczna po 28 dniach. Drugorzędowe punkty końco-
we to remisja kliniczna, remisja endoskopowa oraz tolerancja 
takiego sposobu leczenia. Autorzy opisali po 4 tygodniach le-
czenia preparatem zawierającym hialuronian sodu (IBD98E) 
statystycznie istotną poprawę: u 43% uzyskano odpowiedź 
kliniczną, a w 47% poprawę endoskopową. Co więcej, u 24% 
doszło do całkowitego wygojenia zmian śluzówkowych po-
twierdzonego badaniem endoskopowym. W trakcie badania 
nie stwierdzono poważnych działań niepożądanych, obser-
wowano jedynie niewielkie wzdęcia, nudności oraz łagodne 
bóle brzucha (8). Autorzy podkreślają doskonały profi l bez-
pieczeństwa takiej terapii. Badanie to prowadzone było jako 
badanie otwarte, ze stosunkowo niewielką grupą włączonych 
pacjentów, dlatego też istnieje na pewno potrzeba przepro-
wadzenia badań kontrolowanych na większej populacji, a być 
może porównania preparatu z mesalazyną w postaci wlewek. 

Ciekawą ideą jest także zastosowanie kwasu hialuronowe-
go w postaci doustnych kapsułek o przedłużonym uwalnia-
niu, zawierających kombinację mesalazyny i kwasu hialuro-
nowego. W badaniach u szczurów wykazano synergistyczny 
efekt mesalazyny i kwasu hialuronowego w leczeniu ekspe-
rymentalnego zapalenia jelita grubego, natomiast u świń po-
równano kapsułki IBD98-M, zawierające mesalazynę i kwas 
hialuronowy do samej mesalazyny, uzyskując potwierdzenie 
korzystnego efektu klinicznego, przy wysokim profi lu bezpie-
czeństwa. Terapia doustna to jednak jeszcze przyszłość – pre-
parat rozpoczyna dopiero badania u ludzi. Z kolei miejscowe 
stosowanie kwasu hialuronowego w postaci wlewek zostało 
zarejestrowane w kilku krajach Europy, w tym także w Polsce 
jako wyrób medyczny i jest dostępne dla pacjentów.

Wydaje się na dzień dzisiejszy, że ze względu na mecha-
nizm działania miejscowego, a także korzystny profi l bezpie-
czeństwa, stosowanie wlewek hialuronianu sodu jako lecze-
nia wspomagającego w łagodnej i umiarkowanej postaci jest 
uzasadnione i obiecujące i stanowi ciekawą alternatywę tera-
peutyczną szczególnie dla chorych, którzy nie odpowiadają 
na leczenie mesalazyną, przed włączeniem innych, obciążo-
nych większymi działaniami niepożądanymi terapii.
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W księgarni

Cholestyramina lekiem na całe zło?
Zastanawiającym jest fakt, że w Polsce tak niewiele osób 

po resekcji końcowego odcinka jelita cienkiego wie o leku, 
który może przynieść wielką zmianę i poprawę jakości ich 
życia. Po rozmowach z chorymi po przebytej operacji dosze-
dłem do wniosku, że jest jakaś blokada informacyjna. Leka-
rze albo nie wiedzą o tym, albo nie chcą się w to „bawić”, 
gdyż lek obecnie nie znajduje się na liście leków dopuszczo-
nych do obrotu w Polsce. Można sobie z tym jednak w sposób 
legalny poradzić. 

O co chodzi? Jeśli po operacji wycięcia kawałka jelita 
cienkiego (zwłaszcza końcowego jego odcinka) albo za-
mknięciu stomii w jelicie cienkim, okazuje się, że chory ma 
nadal biegunki, to można domniemywać, że jest to tzw. bie-
gunka tłuszczowa, czyli chologenna. Spowodowana ona jest 
zaburzeniami wchłaniania kwasów żółciowych – wchłaniają 
się właśnie tylko w końcowym odcinku jelita cienkiego – co 
prowadzi do ich niedoboru, stąd biegunka tłuszczowa oraz 
do ich bakteryjnej dekoniugacji (degradacji) w jelicie gru-
bym, co dodatkowo prowadzi i nasila biegunkę tzw. sekre-
cyjną, czyli wydzielniczą. Nie jest to pewnik, ale zdarza się 
czasami po operacji, czysta loteria – dlaczego się tak dzieje?

„Sole żółciowe produkowane w wątrobie są wchłaniane  
w końcowym odcinku jelita cienkiego (ileum terminale). Je-
śli śluzówka tej części jelita jest objęta stanem zapalnym albo 
ileum terminale zostało usunięte w trakcie zabiegu chirur-
gicznego, sole te przechodzą do okrężnicy i są tracone ze stol-
cem. Pula soli żółciowych zmniejsza się i ich stężenie w żółci 
maleje. Gdy dochodzi do takiej sytuacji, absorpcja tłuszczy  
w jelicie jest mniej wydajna i pacjent wydala stolce tłuszczo-
we. Kwasy żółciowe pobudzają perystaltykę jelita grubego  
i hamują wchłanianie wody. To wzmaga biegunkę. Zwięk-
szona utrata tłuszczy jest obserwowana u 30-40% pacjentów 
cierpiących na chorobę Leśniowskiego-Crohna. Biegunka 
tłuszczowa wiąże się także ze zwiększoną utratą witamin 
rozpuszczalnych w tłuszczach (witaminy A, D, E i K). Za-
pobieganie biegunce tłuszczowej (chologennej): ogranicze-
nie spożycia tłuszczy (unikanie tłustego jedzenia, tłuszczy 
do gotowania/smażenia i smarowania)”. – za U. Grochowska, 
Poradnik żywieniowy „J-elita”

Parafrazując powyższy tekst z poradnika „J-elity” – zda-
rza się tak, że po operacji nie mamy odcinka jelita cienkie-
go, który wchłonie ponownie kwasy żółciowe, niezbędne do 
rozłożenia tłuszczów i w rezultacie mamy biegunkę. Mój 
przypadek to biegunka chologenna po resekcji jelita cienkie-
go tj. wycięciu 24 cm jelita w tym ileum terminale wskutek 
perforacji spowodowanej chorobą Leśniowskiego-Crohna. 
Biegunkę chologenną rozpoznano u mnie w Anglii po opera-
cji zamknięcia stomii, gdyż jest tam dostępna metoda radio-
izotopowa badania zaburzeń absorpcji kwasów żółciowych 
(SeHCAT), która w Polsce nie jest stosowana ze względu na 
koszty i konieczność podania izotopu selenu. Dawka pro-
mieniowania absorbowana przez człowieka jest wielokrotnie 
niższa (ponad dwudziestokrotnie) niż przy tomografii kom-
puterowej jamy brzusznej. Po tym badaniu dostałem chole-
styraminę w postaci saszetek do picia i wszystko wróciło do 
normy, niemal od razu. W Polsce niestety cholestyramina 
została skreślona z listy leków dopuszczonych do obrotu, ale 
można oficjalnie importować ją przez MZ w oparciu o proce-
durę importu docelowego leku.

Lekarze w Polsce nie zawsze wiedzą o tej możliwości 
leczenia, a ci którzy wiedzieli podsumowywali: „miał Pan 
szczęście, bo u nas nie ma jak tego zdiagnozować...”. 

Jest inne wyjście – można spróbować podać pacjento-
wi kilka dawek „w ciemno” i jeśli pomoże, to wiemy, jaka 
jest przyczyna biegunki. Te kilka dawek można sobie kupić  
w zagranicznej aptece, wysyłając naszą receptę pocztą i pła-

cąc pełną cenę. Apteki w Unii respektują taką procedurę. 
Pragnę podkreślić, że nie jest to lek leczący jelito, to lek ła-

godzący objawy będące skutkiem resekcji jelita. Ma także swo-
je działania niepożądane – wpływa na wchłanianie innych le-
ków oraz witamin, szczególnie tych rozpuszczalnych w tłusz-
czach. Powinien być stosowany tylko pod kontrolą lekarza. 

Mnie ten lek pozwolił wrócić do życia. Nie mam biegu-
nek, przyjmuję 4 g codziennie rano i po sprawie. Unikam 
bardzo tłustego jedzenia i żyję zupełnie normalnie. Różnica 
jakości życia jak 1 do 100. Problem jest taki, że w Polsce MZ 
skreśliło cholestyraminę z listy leków, więc trzeba sobie ją 
„załatwić”, na co też jest sposób. Nie mogę wymienić nazwy 
handlowej leku, ale to już łatwo znaleźć w Internecie.

Jak starać się o import docelowy?
Na jedną receptę można dostać maksymalnie dawkę na  

3 miesiące z jednego wniosku o import docelowy leku. Ozna-
cza to, że co kwartał musimy powtórzyć następujące kroki: 
1.	  Wniosek o import docelowy leku – musi wypełnić le-

karz prowadzący, następnie musi podstemplować i pod-
pisać konsultant wojewódzki lub krajowy w dziedzinie 
gastroenterologii. Przy okazji bierzemy od lekarza zwy-
kłą receptę na ten lek na najlepiej maksymalną dawkę na  
90 dni, której nie wysyłamy tylko trzymamy aż wróci 
„podbity” wniosek z MZ.

2.	 Wypełniamy wniosek o refundację pobrany ze strony MZ. 
3.	 Od lekarza prowadzącego potrzebujemy jeszcze dodat-

kowego zaświadczenia opisującego nasz przypadek, tzn. 
uzasadnienia po co nam ten lek.

4.	 Z doświadczenia wiem, że dobrze dołączyć potwierdze-
nie ubezpieczenia.
Wszystkie dokumenty, które wymieniłem można znaleźć 

do pobrania na stronie internetowej MZ w dziale „Zasady 
sprowadzania leków z zagranicy” (http://www.mz.gov.pl/
leki/produkty-lecznicze/sprowadzanie-lekow-z-zagranicy-
na-tzw,.-zapotrzebowanie).

Wszystkie cztery „papierki” wysyłamy do Departamen-
tu Polityki Lekowej MZ. Gdy wróci zatwierdzony wniosek 
o import, idziemy z nim i z receptą do apteki (najlepiej naj-
starszej w mieście, bo nie wszystkie wiedzą, jak sobie z tym 
radzić, ewentualnie można zapytać w lokalnym NFZ), która 
następnie sprowadza nam lek, żeby przyspieszyć proces.

Na zgodę na refundację czekamy jeszcze ok. 2 tygodni, 
następnie donosimy ją do apteki i odbieramy za dosłownie 
parę złotych dawkę na 3 miesiące. 

To nie jest złote panaceum dla każdego, jest to jedno  
z wyjść awaryjnych, gdy nie można sobie poradzić z uporczy-
wą biegunką po operacji. Warto zapytać swojego lekarza.

Piotr Chrzanowski forumowy chrzanovy

Jak wygląda codzienna praktyka mówi specjalista 
chorób wewnętrznych lek. med. Przemysław Życiński:

„Nie zajmuję się na co dzień leczeniem biegunki cho-
logennej, ale wydaje mi się, że nie ma w Polsce żadnej dia-
gnostyki. Rozpoznanie najczęściej stawia się ex iuvantibus, 
czyli jeśli po podaniu leku biegunka ustępuje, to oznacza, że 
przyczyna jej była właśnie taka, na którą lek miał zadziałać. 

Cholestyraminę wykorzystujemy głównie w leczeniu świą-
du cholestatycznego w dawce maksymalnej 4 x 4 g. Kardio-
lodzy czasami sięgają po nią w przypadku pewnych typów 
zaburzeń lipidowych. Sam mam niewielkie doświadczenie  
w stosowaniu tego leku z racji jego niedostępności w Polsce”. 
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CuDaki o sobie

Rodzina w sytuacji choroby
Maria Niemczyk

Rodzina to grupa o wyjątkowym, niepowtarzalnym cha-
rakterze. Jest grupą zbudowaną na miłości, w której więzi 
pokrewieństwa nabierają najwyższego znaczenia. W swoich 
naukach Jan Paweł II mówił, że: „Rodzina jest szczególną 
wspólnotą osób, w której rodzice są złączeni przymierzem 
małżeńskim i mają w swoim zadaniu strzeżenie, objawianie 
i okazywanie miłości. Rodzina jest kolebką życia i miłości,  
w której człowiek rodzi się i wzrasta”.

Według J. Szczepańskiego jest grupą złożoną z osób po-
łączonych stosunkiem małżeńskim i rodzicielskim, tworzącą 
się w sposób naturalny, w której silne uczucie, przywiąza-
nie emocjonalne małżonków, rodziców i dzieci, wzajemny 
szacunek, solidarność i inne postawy powodują utrzymanie 
spójności rodziny.

Każda rodzina posiada swoją niepowtarzalną wewnętrz-
ną organizację, swój świat, własny model uczuć, stosunków 
rodzinnych, marzeń i wzajemnych oddziaływań względem 
siebie. Mimo że modeli rodziny jest wiele i zmienia się ona 
w czasie, to atmosfera, jaka w niej panuje, jest ściśle zwią-
zana z prawidłowym rozwojem dziecka. Odnoszenie się 
rodziców względem siebie i wobec dzieci, życzliwość, szcze-
rość, szacunek, hierarchia wartości wpływają na atmosferę 
i harmonię domu rodzinnego oraz kształtują osobowość 
dziecka i jego samoocenę.

Choroba przewlekła bez względu na to, w jakim okresie 
życia wystąpi zawsze zakłóci panujące dotychczas wewnątrz 
rodziny porządek i stabilizację, gdzie każdy członek rodziny 
ma w niej swoje miejsce, pozycję i spełnia konkretną rolę.  
W zależności od tego, kto w rodzinie zachoruje sytuacja 
może wyglądać różnie. Jeżeli zachoruje mężczyzna, będący 
do tej pory źródłem finansowego bezpieczeństwa, to sytuacja 
taka może zachwiać byt rodziny. Jeżeli choroba dotknie ko-
bietę, matkę, to na ogół ulega zaburzeniu sfera emocjonalna 
i organizacyjna. Choroba dziecka zaś skupia na sobie uwagę 
całej rodziny, która często, w jej obliczu, zapomina o innych 
osobach bądź obowiązkach.

W obliczu choroby zawsze następują:
•	 zaburzenia rytmu dnia (hospitalizacja, zwłaszcza gdy 

dzieci są małe),
•	 kłopoty finansowe (utrata pracy przez chorego, wy-

datki związane z leczeniem, ograniczenie pracy przez 
zdrowego członka rodziny, by móc opiekować się cho-
rym/chorymi),

•	 zaburzenia planów długoterminowych (nigdy nie wia-
domo co komu i kiedy może się wydarzyć, konieczność 
przerwania nauki, pracy),

•	 ograniczenia w wyborze miejsc na wyjazdy i urlopy 
(tylko tam, gdzie w pobliżu jest szpital zajmujący się 
danym schorzeniem),

•	 zaburzenia planów krótkoterminowych (rezygnacja  
z planowanych wyjazdów, zajęć),

•	 konflikty w obrębie rodziny – sama choroba jest stre-
sująca, a gdy dojdą powyższe trudności sytuacja może 
być bardzo napięta.

Dla dobra całej rodziny bardzo ważne jest, aby wszyscy jej 
członkowie w jak najszybszym czasie powrócili do równowa-
gi emocjonalnej.

Często dla osiągnięcia takiego stanu rodzina potrzebuje 
wsparcia psychicznego ze strony innych – dalszych człon-
ków, przyjaciół. Wsparcie medyczne ze strony lekarza, pie-
lęgniarek również ma ogromne znaczenie. Ich kompetencja  
i wiedza kształtuje właściwy obraz choroby i prawidłową wo-
bec niej postawę. 

Rodzice dzieci przewlekle chorych powinni starać się po-
siąść większą wiedzę psychologiczno-pedagogiczną. Należy-
ta opieka nad dzieckiem chorym to nie tylko jego pielęgnacja, 
ale również terapia. Poza współpracą z pracownikami ochro-
ny zdrowia, rodzice powinni być wspierani przez pedagogów, 
psychologów, logopedów czy psychoterapeutów, gdy wyma-
ga tego ich przypadek. Sami zaś wobec dziecka powinni być 
cierpliwi, wytrwali, przedsiębiorczy w pozyskiwaniu pomo-
cy od innych grup społecznych, by potrafili poradzić sobie  
i dziecku w trudnych sytuacjach.

U chorego dziecka zdecydowanie wzrasta poziom własnej 
wartości, gdy ma ono przeświadczenie o miłości rodziców, 
rodzeństwa i o tym, że jest dla nich źródłem zadowolenia  
i radości. Akceptacja najbliższych zapewnia choremu poczu-
cie bezpieczeństwa, radość i zadowolenie z siebie. Może ono 
się rozwijać w miłości, równości i atmosferze zrozumienia, 
choćby w środowisku najbliższych. Pomimo swoich ograni-
czeń, dziecko powinno być wdrażane w różne obowiązki na 
rzecz całej rodziny. Zadania muszą być oczywiście dostoso-
wane do możliwości chorego dziecka. Prace dziecka po ich 
wykonaniu należy pochwalić. Odpowiednie obowiązki da-
dzą dziecku poczucie bycia pożytecznym i zapewnią, że jest 
takim samym wartościowym członkiem rodziny, jak jego 
rodzice czy rodzeństwo. 

Podsumowując atmosfera domu rodzinnego i jego wpływ 
mają ogromne znaczenie na rozwój chorego dziecka. Kształ-
towanie młodego człowieka poprzez wpływ rodziny można 
dostrzec we wszystkich dziedzinach życia.

Rodzina decyduje o warunkach materialnych, w jakich 
dziecko wzrasta oraz określa kierunek rozwoju osobowości 
dziecka, jego postawę moralną i społeczną wobec siebie i in-
nych. Choroba nigdy nie pozostaje bez wpływu na rodzinę.  
Z perspektywy czasu wiem, że początek zachorowania dzieci 
i męża całkowicie zaburzył ład naszego domu. 

Po wykryciu choroby wszyscy moi chorzy domownicy 
zajmowali centralne miejsce w życiu rodziny. Nie jest to jed-
nak pożądane i jak najprędzej powinno się dążyć do przy-
wrócenia poprzedniego ładu i trybu życia. Sam stosunek do 
choroby ulega zmianom w trakcie kolejnych tygodni, miesię-
cy, lat. Bywa, że się o niej nie pamięta, innym razem wydaje 
się, że nie sposób z nią żyć. 

Jako matka, ale również jako pielęgniarka staram się nie 
zapominać o swoich marzeniach, dążeniach, spełniać się  
i realizować jak dotąd. Nie rezygnuję z życia towarzyskiego,  
a co roku już rodzinnie staramy się uczestniczyć w turnusie 
rehabilitacyjnym organizowanym przez Towarzystwo „J-eli-
ta”. Tam spotykamy się z chorymi dziećmi i dorosłymi. Dla 
dzieci wyjazdy te to raj na ziemi, a dla nas dorosłych zdro-
wych i chorych to czas nie tylko odpoczynku, ale przede 
wszystkim konfrontacji z personelem medycznym, psycholo-
giem oraz dzielenie się doświadczeniami z innymi chorymi  
i ich zdrowymi rodzinami.
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Zakręcony oddział

Szlakiem Latarni Morskich – Pomorze w akcji
„Nawet najdalsza podróż zaczyna się od pierwszego kroku” 

Gautama Budda (Siddhartha Gautama). 

Zaplanowaliśmy podróż Szlakiem Latarni Morskich 
znajdującym się na polskim Wybrzeżu. Naszemu pomy-
słowi nie przyświecał jeden cel, a wiele dążeń, w tym: chęć 
poznania nowego, udowodnienie, że nam się uda (należy 
tylko chcieć i być cierpliwym), pokazanie że mimo niepeł-
nosprawności jesteśmy aktywni. Plan to zdobycie 14 Latar-
ni Morskich tylko w cztery dni, a trasa podróży była bliżej 
nieokreślona. Wiedzieliśmy, że będzie ciężko, ale postawi-
liśmy na przygodę, która towarzyszyła nam każdego dnia.

Rozpoczynamy w Gdańsku o 15:02. Kierunek Szczecin, 
ale przez Poznań, bo krótsza trasa jest w rozsypce z powodu 
remontu. Nocujemy u Irenki i Wiesia. To dobre duchy Za-
chodniopomorskiego Oddziału „J-elity”. Czas szybko mija 
na opowieściach o IBD Day. 

Dzień pierwszy. Pobudka, szybka toaleta, wbicie się  
w stroje, śniadanie i rowerami udajemy się na stację PKP. 
W komfortowym pociągu droga do Świnoujścia minę-
ła szybko. Dokładnie o 9:20 spod dworca PKP zaczynamy 
swoją podróż. Obieramy kierunek na pierwszą, podobno 
najwyższą latarnię. Czas pozostały do otwarcia spędzamy 
na montowaniu sprzętu, przepakowaniu sakw. Po zakupie 
biletów wspinamy się 300 stopni w górę. Widoki ładne, ale 
nie robią na nas większego wrażenia. Po zejściu odbieram 
dyplom za wejście i zostawiam ulotki „J-elity”. Kolejny cel 
to latarnia w Kikut, ukryta w lesie, zapomniana nawet przez 
mieszkańców, którzy mają problem, aby pomóc nam do niej 
trafić. Znajdujemy ją zamkniętą, stoi w zupełnej głuszy. 
Kamienna latarnia ma jakiś urok, chociaż mniejsza od tej  
w Świnoujściu, nam podobała się bardziej. Kilka zdjęć do ar-
chiwum i powrót przez las na trasę, kierujemy się do latarni  
w Niechorzu. Niestety nie można do niej wejść. Poznajemy 
natomiast innych podróżników, w tym ojca z trójką dzie-
ci. Dzielimy się z nimi ostatnimi batonami, które spełniają 
funkcję paliwa energetycznego i ruszamy w kierunku Koło-
brzegu gdzie czeka na nas ostatnia latarnia tego dnia i nocleg.

Dzień drugi. Po obejrzeniu wschodu słońca kierujemy 
się w stronę Gąsek. Po pokonaniu bezdroży okazuje się, że 
jest to bardzo uczęszczane i lubiane miejsce. Kawiarenka, 
sklepy z pamiątkami i wielu turystów pieszych, i rowero-
wych. Szybko uciekliśmy stamtąd, jak dla nas za duży gwar. 
Później okazało się, że właściwa droga dojazdowa jest bar-
dzo wygodna. Latarnia w Darłowie (chyba najmniejsza  
z dotychczas odwiedzonych) usytuowana w samym por-
cie, była tak zatłoczona, że nie zwiedziliśmy jej. Z Darło-
wa do Jarosławca jechaliśmy malowniczą ścieżką rowerową 

R10 biegnącą pomiędzy morzem a jeziorem Kopań. Spra-
wiało to wrażenie jazdy po długim moście. W Jarosławcu 
latarnia nieczynna, bo obsługa zniknęła na długo przed 
oficjalną godziną zamknięcia. Ostatnia tego dnia to la-
tarnia w Ustce, również usytuowana w porcie. Nie wiem 
z jakiego powodu wydała mi się bardzo tajemnicza. Może 
była to zapadająca noc, może oświetlenie, a może cisza 
przed burzą, która przyszła, gdy dotarliśmy do pensjonatu?

Dzień trzeci. Wypoczęci, wyspani i pełni energii po-
stanawiamy, że ten dzień będziemy długo wspominać. Od 
początku nic się nie układało, błądzimy, mokniemy gdzieś 
w szczerym polu, walczymy z potwornym wiatrem. Zde-
terminowani postanowiliśmy nie odpuszczać i dojechać do 
latarni w Czołpinie. Pomyliliśmy zjazdy, ale dzięki temu 
trafiliśmy na wielkie wydmy, zwiedziliśmy tereny powoj-
skowe i bunkry, których korytarze nie miały końca. Gdy 
odnaleźliśmy latarnię, okazało się, że trzeba się wspinać 
pozostawiając rowery. Latarnia znajduje się w urokliwym 
i cichym miejscu, a ze szczytu jest widok nie do opisania, 
trzeba tam po prostu być. Postanowiliśmy kontynuować 
trasę szlakiem, który prowadzi przez urokliwy Słowiń-
ski Park Narodowy. Uwierzyliśmy mieszkańcom i za ich 
namową wybraliśmy skrót z „trudnościami” (całkowicie 
zalane łąki i bagna, dosłowne bezdroże). Oczywiście nie 
poddaliśmy się i przez 2 km brodziliśmy boso w wodzie, 
torfie, błocie, trawie i między konarami, poszukując wła-
ściwej drogi z betonowych płyt. Okazało się, że jej brak  
i musieliśmy wrócić na trasę, którą rzekomo właśnie sobie 
skracaliśmy. Mam nadzieję kiedyś podziękować naszym 
„przewodnikom”za ten wątpliwy żart. Pragnę szczerze po-
dziękować przemiłej obsłudze stacji Orlen z Główczyc, chy-
ba uratowali nam życie. Ciepła kawa i możliwość umycia 
rowerów po bagnie okazała się bezcenna. Dalsza droga do 
Stilo w deszczu i zimnie wydawała się nie mieć końca. La-
tarnię zdobyliśmy ok. godz. 17:00, a gdzie Rozewie i nocleg? 
Na nocleg dotarliśmy.

Dzień czwarty. Latarnię morską w Rozewiu zdobyliśmy 
dopiero rano. Pogoda jak marzenie. Słońce pali jak na pa-
telni. Pod latarnią personel na leżaczkach się opala, ptasz-
ki śpiewają. Dzień zapowiada się pięknie czas wyruszyć do 
Jastarni, której latarnia ma kopułę przeniesioną ze Stilo. 
Ostatnia latarnia na Helu usytuowana jest blisko portu. 
Spotykamy tam przemiłą obsługę i pana, który opowiadał  
o mieście, porcie i latarniach.

W takim telegraficznym skrócie wyglądał przejazd 
Szlakiem Latarni Morskich. Mogę powiedzieć, że było cięż-
ko, ale warto, a przepiękne widoki portów, miast, wiosek, 
plaż skompensowały z nawiązką zmęczenie, niedogodności 
i kontuzje. Udało się nam pokonać 550 km. Serdecznie po-
lecamy tę trasę, ale należy się do niej solidnie przygotować.

Pragnę podziękować Edycie Gosieneckiej, Bartkowi Wi-
śniewskiemu za przygotowanie wyprawy i wsparcie, firmie 
Nestle, PharmaBest, chłopakom ze Zdrowy Rower!!!, firmie 
Crosso oraz Zarządowi „J-elity”. Bez ich pomocy wyprawa 
nie odbyłaby się i tym samym nie można by powiedzieć 
Stop wishing. Start doing!!!

Projekt posiadał Honorowy Patronat Prezydenta Gdań-
ska Pawła Adamowicza.

Andrzej

P.S. Po odwiedzeniu ostatnich dwóch latarni (17 maja 
2015) w Gdańsku oraz Krynicy Morskiej cały projekt zamy-
ka się w 720 km.
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Forum CuDaków

Dzień Dziecka w Gdańsku
Zgodnie z obietnicą 2-go czerwca, wybraliśmy się do naszych 

małych kolegów i koleżanek przebywających w Klinicznym Od-
dziale Gastroenterologii, Hepatologii i Żywienia Dzieci GUMed. 

Udało nam się przygotować niewielkie paczki z niespo-
dziankami dla wszystkich małych pacjentów.

Największe wrażenie zrobiły poduszki z cytatem z Ku-
busia Puchatka: „Ważne, że jesteś, nieważne gdzie. I tylko to 
się liczy, a reszta nie!”. Poduszki od razu trafiły do łóżeczek, 
a uśmiechy rozjaśniły dziecięce twarze.

Nie ukrywam, że wprowadziliśmy trochę zamieszania 
na Oddziale, ale oczywiście za zgodą Pielęgniarek! 

Kochane Dzieci! Bardzo Wam dziękujemy za wspólnie 
spędzone popołudnie! Mamy nadzieję, że Wy również ucie-
szyliście się z naszych odwiedzin. Obiecujemy pojawiać się 
częściej, aby urozmaicić szpitalną codzienność.

Szczególne pozdrowienia dla naszych „Modelek”, obie 
Wiktorie pięknie pokazały, jak należy się poruszać na wybiegu.

Spotkajmy się na internetowym forum osób chorych na NZJ
Forum o nazwie: „CU, CD i inne zapalne choroby jelit” jest 

otwarte dla wszystkich chorych na nieswoiste zapalenia jelita, 
dla ich rodziców, bliskich i osób zainteresowanych. Znajdziesz 
nas pod adresem: crohn.home.pl, a istniejemy od ponad 12 lat.

Przez ten czas nasi użytkownicy napisali prawie ćwierć 
miliona postów, czyli statystycznie ponad 55 dziennie; zało-
żyli 12 912 tematów, czyli prawie 3 dziennie.

Obecnie zarejestrowanych jest 4802 użytkowników, czyli 
każdego dnia rejestruje się nowa osoba, a to forum odwie-
dzono już prawie 3 mln razy. Jesteśmy jedynym tak prężnie 
działającym forum w Polsce.

Na te suche liczby wpływa przede wszystkim aktywność 
użytkowników jak i praca specjalistów, moderatorów i admi-
nistratorów. Staramy się, aby żaden z tematów nie został bez 
odpowiedzi, zwłaszcza jeśli dotyczą one choroby, leczenia 
czy pomocy w radzeniu sobie z diagnozą. Do działów „Ogól-
nie o chorobach”, „Izba przyjęć” trafi ają osoby bezpośrednio 
po diagnozie lub badaniach, często wystraszone i załamane 
psychicznie. Tu pomocy szukają także ci, którzy mimo wielu 
dolegliwości, diagnozy jeszcze się nie doczekali. 

Na forum można też trafi ć na „CuDaczny oddział” albo 
do działu o leczeniu operacyjnym, stomii, gdzie można uzy-
skać i wiedzę, i wsparcie w tak trudnych sytuacjach. Każdy, 
kto trafi  wreszcie na forum poczuje pomocną wirtualną dłoń. 
Nie ma dla nas tematów tabu. Jest też miejsce dla drugiej po-
łówki, dla tych którzy nie wiedzą, jak sprawy seksualne po-
godzić z chorobą lub odwrotnie. Nastoletni chorzy mogą się 

porozumiewać ze sobą w kąciku dla juniorów, do którego nie 
mają wstępu dorośli! Oczywiście czuwa nad nimi moderator, 
aby nasze pociechy były bezpieczne w swoim azylu.

Nie piszemy tylko o chorobie i związanymi z nią problema-
mi. Oprócz troski o zdrowie mamy miejsce dla duszy – poezję 
i prozę, dla odprężenia psychicznego – np. dział „Na wesoło”, 
a dla ciała, np. „Sport” czy przepisy kulinarne. Prowadzimy 
też konkursy cieszące się dużym zainteresowaniem nie tylko 
z powodu nagród, ale świetnej wspólnej zabawy. Nagrodzone 
książkami hasła i prace plastyczne związane z X-leciem „J-eli-
ty” zostały opublikowane w tym numerze Kwartalnika.

To także za pomocą forum informujemy o różnych spotka-
niach, akcjach, wykładach. To także tu umawiamy się na spotka-
nia, aby poznać się w „realu” lub rozpoznać na szpitalnym oddziale. 

To w wielkim skrócie opisuje to, co sami tworzymy, co 
ciągle się rozwija i powstaje dla nas i przez nas. Działów na 
forum jest więcej, ale nie sposób wymienić wszystkich, poza 
tym to zabija ciekawość.

Nie byłoby tego pięknego forum, gdyby nie grupa specjalistów 
i moderatorów – każdemu z osobna i wszystkim razem jako ad-
min forum za każdą chwilę poświęconą jego budowie – dzięku-
ję i nieustannie proszę o więcej. Brakuje nam rąk do pracy, więc 
może to Ty zobaczysz, zostaniesz i pomożesz sobie i innym? Jeśli 
nawet ktoś odwiedzi forum i stwierdzi, że czegoś brak, a chciałby 
aby było, to może stworzyć nowy temat, a wkrótce potem dział. 
Bo siła forum tkwi w mądrości jego użytkowników!
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Choroba Leśniowskiego-Crohna Wrzodziejące zapalenie jelita grubego Mikroskopowe zapalenie jelita

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

l

www.j-elita.org.pl
biuro@j-elita.org.pl

l

Gdynia 14.11.2015
Warszawa 28.11.2015

Szczecin 14.11.2015

Rzeszów 12.12.2015
Wrocław 05.03.2016

Katowice 12.12.2015

• •

Szczegółowe informacje o spotkaniach będą na bieżąco zamieszczane na stronie internetowej „J-elity”, pro�lu na Facebook’u oraz forum internetowym crohn.home.pl. 
Członkowie „J-elity” otrzymają także wszystkie informacje drogą mailową.

Udział we wszystkich spotkaniach jest bezpłatny, 
jednak ze względu na planowany catering prosimy o wcześniejsze zgłoszenie przybycia 
pod adresem: dni.edukacji@j-elita.org.pl lub dzwoniąc pod nr telefonu: 731 690 074.

Serdecznie Państwa Zapraszamy!

Olsztyn

BydgoszczBiałystok
Kraków

Terminy i miejsce spotkania podamy na naszej stronie j-elita.org.pl 
w późniejszym terminie

Sponsorzy

Szczegółowe informacje o spotkaniach będą na bieżąco zamieszczane na stronie internetowej „J-elity”, profilu na Facebook’u oraz forum  
internetowym crohn.home.pl. Członkowie „J-elity” otrzymają także wszystkie informacje drogą mailową.

Udział we wszystkich spotkaniach jest bezpłatny, jednak ze względu na planowany catering prosimy o wcześniejsze zgłoszenie przybycia  
pod adresem: biuro@j-elita.org.pl.

Serdecznie Państwa Zapraszamy!


