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Szanowni Panstwo, W numerze:

Mimo naszych licznych wystgpien nie ma zmian w dostepie do
leczenia dzieci i dorostych. Czy sq to dziatania pozbawione sensu?
Miejmy nadzieje, ze nie. Siodmego wrzesnia br. we Wroctawiu )
w nowo otwartej siedzibie Kliniki Onkologii Dziecigcej odbylo sig B Swiatowy Dzierh NZJ
posiedzenie Senackiej Komisji Zdrowia zorganizowane z inicjatywy

Senator Alicji Chybickiej. W posiedzeniu wzigli udziat przedstawiciele

Sejmowej i Senackiej Komisji Zdrowia, Parlamentarnego Zespotu i i

ds. Dzieci oraz Rzecznik Praw Dziecka Marek Michalak. Aktualng B Cubaki w Europie
sytuacje i potrzeby dzieci chorych na NZJ opisat wiceprezes
Towarzystwa ,,]-elita” Piotr Albrecht. Specjalisci oraz decydenci
jednoglosnie wskazali na potrzebe podjecia pilnych dziatan na rzecz
zaprzestania dyskryminacji dzieci z nieswoistymi zapaleniami jelita.
Rodzice dzieci z Matopolski wystali w tej sprawie petycje do Ministra
Zdrowia prof- Mariana Zembali. Liczylismy, ze wejscie na rynek tariszych [ Ko szty po Srednie NZJ
lekéw biopodobnych wplynie na zmiane restrykcyjnych kryteriow.

B Rodzina w sytuacji choroby

Czekamy tez na decyzje urzednikéw w sprawie refundacji
budesonidu w formule MMX. Miejmy nadzieje ze bedzie pozytywna W Infolinia RPP
- taki niewielki prezent dla ,,]-elity” z okazji 10-tych urodzin.

Liczba wydarzen i aktywnosci sprawia, ze nie zawsze udaje nam sig
wydac kwartalnik na czas. Osoby niecierpliwe mogqg dowiedzie( sig
z naszych stron i profili na fb co planujg CuDaki w catej Polsce.

Zbliza sie czas Dni Edukacji. W Warszawie oczekiwane spotkanie
z prof. Witoldem Bartnikiem. Zapraszamy.

Redaktor Naczelna
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Malgorzata Mossakowska
EFCCA - European Youth Group - Finlandia 2015. Wiecej na str. 11.
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WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Gtowny

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

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

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

Oddziat Dolnoslaski

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

ul. Borowska 213,

50-556 Wroctaw

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

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

Oddziat Lubelski

Wojewddzki Szpital Specjalistyczny,

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

20-718 Lublin

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

Oddziat Lodzki

e-mail: biuro@j-elita.org.pl

Oddziat Matopolski

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

30-663 Krakow

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

Oddziat Mazowiecki

ul. Ks. Trojdena 4,

02-109 Warszawa

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

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

Oddziat Pomorski

Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii
i Zywienia Dzieci Gdariskiego Uniwersytetu Medycznego
ul. Nowe Ogrody 1-6,

80-803 Gdansk

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

Oddziat Slaski

Centrum Medyczne SIGNUM

ul. Hierowskiego 70,

40-750 Katowice

e-mail: oddzial.slaski@j-€lita.org.pl

Oddziat Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewodzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

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

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewodzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

Inne przydatne adresy

Strona Konsultanta Krajowego ds. Gastroenterologii, Rejestr

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

Polskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i Choroby Crohna,

www.colitis-crohn.org.pl

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

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

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

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

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

Fundacja ,Linia Zycia” (wspomaga ludzi zywionych pozajelitowo

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

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

European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations

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

Pediatric Crohn’s and Colitis Association,
www.pcca.hypermart.net



Stop dyskryminacji dzieci w dostepie
] do leczenia biologicznego.
Niech stan zdrowia decyduje, a nie wiek!

Konferencja Prasowa Towarzystwa ,J-elita”

W przypadajagcym 19-go maja Ogolnoswiatowym Dniu
Zapalenia Jelita (IBD Day) w Centrum Prasowym PAP
w Warszawie odbyla sie konferencja prasowa Polskiego To-
warzystwa Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami
Jelita ,,]J-elita”.

Wtlasnie w tym dniu chcieli$my pokazaé, w jakiej sytuacji
znajduja sie pacjenci z NZ], podkresli¢, ze bardzo ograniczo-
ny dostep do nowoczesnego leczenia chorych na nieswoiste
zapalenia jelita plasuje Polske w ogonie Europy. Pochwalili-
$my sie rowniez dokonaniami stowarzyszenia. To przeciez
juz 10 lat!

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

Centrum Onkologii w Warszawie, cztonek zarzadu Polskiego
Towarzystwa Gastroenterologicznego; dr hab. n. med. Piotr
Albrecht, kierownik Kliniki Gastroenterologii, Zywienia
Dzieci i Pediatrii Samodzielnego Publicznego Dziecigcego
Szpitala Klinicznego w Warszawie; dr hab. Malgorzata Mos-
sakowska, zalozycielka i wieloletni prezes Towarzystwa oraz
pacjenci Olga Golebiewska i Lukasz Pasternak. Konferencje
prasowa prowadzila redaktor Iwona Schymalla.

Z publikacjami, ktore ukazaly sie jako plon konferencji
mozna zapoznac si¢ na stronie j-elita.org.pl w zaktadce NZJ
i,J-elita” w mediach.

Joanna Snarska

J-elita” w kampanii wspierajacej chorych na NZJ

W dniu 27 maja 2015 roku w Paryzu odbyto sie spotka-
nie komitetu sterujgcego, inicjujace kampanie firmy farma-
ceutycznej Abbvie nakierowang na wsparcie oséb chorych
na nieswoiste zapalenia jelita. ,,J-elita”, jako stowarzyszenie
pacjenckie, zostata cztonkiem tego komitetu. Jego gléwnym
celem jest aranzowanie i wspieranie dzialan prowadzacych
do zminimalizowania wplywu choroby na jako$¢ zycia
pacjentéow poprzez aktywizacje samych chorych w walce
z chorobg. Innym polem dzialania ma by¢ kampania po-
szerzajagca wiedze i podnoszaca $wiadomosé spoteczng
o potrzebach oséb z NZJ.

W spotkaniu udzial wzigli przedstawiciele réznych
srodowisk zwigzanych z NZJ z 12 krajéow $wiata, w tym
z Brazylii, Izraela, Kanady, USA oraz Europy. W trakcie

jednodniowego spotkania lekarze, pielegniarki oraz pa-
cjenci omawiali, patrzac z réznych perspektyw, problemy
0s6b chorych. Méwiono o srodowisku domowym, zyciu za-
wodowym oraz relacjach z pracownikami ochrony zdrowia.
Dyskutowano o dostepnych metodach i srodkach pomocy
dla 0sdéb chorych, jednoczesnie zastanawiajgc sie, co jeszcze
moze zostac zrobione.

Doktladny ksztalt kampanii nie jest jeszcze znany, ale
wiadomo, Ze jej podstawa bedzie portal internetowy dla
0s6b z NZJ. Podczas spotkania starano sie sformutowaé
nazwe oraz zaprojektowac logo kampanii. O efektach tych
prac bedziemy pisaé¢ w kolejnych wydaniach Kwartalnika.

Magdalena Sajak

Zwycieskie hasto w forumowym konkursie na X-lecie Towarzystwa ,J-elita”

10 lat dla was 10 lat z wami

10 lat razem - J-elita

Autor: Natuska

Wiecej na stronie 19.
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Nasze spotkania

Jubileusz X-lecia Towarzystwa , J-elita”

To szczegdlne wydarzenie §wigtowaliSmy podczas wy-
jazdu do Popowa k/Serocka w dniach 22-24 maja 2015.
Cztonkowie ,J-elity” przyjechali niemalze z calej Polski.
Do miejsca bajkowego, bo polozonego niedaleko od Zalewu
Zegrzynskiego, praktycznie w catkowitym odosobnieniu
od jakiejkolwiek cywilizacji. Tylko §wieze sosnowe powie-
trze i my CuDaki.

Przyjechali$my w piatek popotudniowa pora i od razu
rozpoczela sie integracja. Bardzo milo bylo w koncu zoba-
czy¢ na zywo osoby znane chociazby z naszego forum, czton-
kéw Zarzadu Gléwnego i szeregowych CuDakéw. Przyje-
chaty cate rodziny. Po wstepnym ,,zalogowaniu” do pokojow
przystapilismy do eksploracji osrodka. A byly tam m.in. tzw.
mega pitkarzyki, a’la pilkarzyki stolowe, ale w ogromnym
wymiarze. Polega to na tym, ze gracze ubieraja szelki i w ten
sposob facza sie z innymi zawodnikami na piaskowym bo-
isku. Bardzo wesole spotkanie futbolowe polgczone z kilo-
gramem piachu w butach.

Po kolacji przystapiliémy do ogélnopolskiej akcji pod
kryptonimem ,,muzyka taczy pokolenia i fagodzi obyczaje”,
gdyz pojechalem uzbrojony po zeby w §piewniki i gitare, bez
ktdrej sie nie ruszam na podobne akcje. Spiewali$my i gra-
lismy na gitarze, integrujac automatycznie wszystkich prze-
bywajacych w zasiegu. Nastepnie dolaczyt do nas drugi gita-
rzysta Dawid lat 11 oraz Ania. Od tej chwili nie bylo na nas
mocnych. Trio gitarowe z Podkarpacia dato przystowiowego
czadu. Po pewnym czasie wszyscy przetamali treme i ,,J-eli-
ta” $piewajaco spedzila pierwszy wieczor.

Drugidzien przeznaczony byl w pewnym stopniu na obo-
wiazki stuzbowe. Delegaci zgromadzili si¢ na Walnym Zgro-
madzeniuiuchwalili co nalezalo uchwali¢. Prezes Agnieszka
Golebiewska przedstawila co i za ile stowarzyszenie zrobilo,
a Delegaci przyjeli to z uznaniem. Po obradach byt obiad,
a nastepnie mieliémy krétka przerwe, podczas ktdrej wy-
braliémy sie na spontaniczng wycieczke do lasu. Trafi-
tem na niesamowite drzewo pinii, czyli sosny, ktére rosto
w ksztalcie jelita i od razu nazwaltem je roboczo Drzewem
Jelitowca Pospolitego (Ligno intestinorum communi), kté-
rego to dotkniecie przez CuDaka owocuje wieczng remisja.
Zdjecie naszej wesolej grupy zamieszczamy na oktadce tego
numeru ku radosci kazdego. Podczas gali Malgorzata Mos-
sakowska, zalozycielka naszego stowarzyszenia, przedsta-
wila historie ,J-elity” od zarania dziejéw do dnia dzisiej-
szego. Byly to bardzo wzruszajace momenty i niejednemu
zakrecila sie tezka w oku. Nie sposob bylo opisaé calosci
pomocy wygenerowanej przez ,,J-elite” przez te 10 lat, ale to
co ustyszelismy bylo imponujace i kazdy zgromadzony byt
dumny i wdzigczny, ze jest czescia tak wspaniatej gromadki.
Wreczone zostaly pamigtkowe odznaki ,,J-elity” i dyplomy
uznaniowe. Po gali przystgpilismy do wielkiego grillowa-
nia wszelakich pysznych migs. Kazdy na swoje mozliwo$ci
»wrzucil co$ na ruszt” i nie slyszatem, zeby komukolwiek
zaszkodzilo. Wspaniala atmosfera, ktora wytworzyla sie
miedzy nami, gwarantowata wlasciwa prace jelit, zgroma-
dzonych przy ognisku uczestnikéw obozu integracyjnego.
Wieczor drugi oczywiécie znowu byt okraszony gitarowym
graniem i §piewem az do utraty glosu.

Czas lecial tak szybko, ze niektérzy z nas praktycznie nie
zdazyli w ogdle potozy¢ sie spaé. W niedziele po $niadaniu
pozegnalismy sie wszyscy z wielkim Zalem, Ze to juz koniec.
Brakuje mi stéw, zeby opisa¢ dokladnie wspanialg, braterska
atmosfere naszego spotkania. Kazdy z nas dlugo bedzie to
pamietal i mamy nadzieje spotkaé si¢ znowu za rok. A tak
wspominajg spotkanie uczestnicy:

Tego co tam przezylem po prostu nie da sig opisaé stowami
;) To trzeba bylo przezyc!
Jednym stowem AMAZING!! - Konraaad

Mito byto spotkac po raz kolejny juz coraz szersze grono,
niektérych poznac lepiej, a takze nawigzaé nowe znajomo-
sci. Osrodek jest super i na pewno nie mozna sie tam nudzic.
Pigkna natura wkoto. Spiewanie przy gitarach, grillowane je-
dzonko, rozmowy bez korica daty wspaniatly klimat i zapewne
dtugo bedziemy to wspominac. — patkaas

Niezapomniane przezycia ze wspaniatymi ludzmi, jak to
sie mowi - AMAZING. Oddzial podkarpacki pokazat kla-
se, tez uwazam, ze tego si¢ nie da opisaé dlatego namawiam
wszystkich do jezdzenia z nami. Pozdrawiam kazdego z kim
miatam przyjemnosé rozmawiac, Spiewal, poznac sig i dzieli¢
te wspaniate emocje :) — ann.matri

Bylo przewspaniale, to mdj pierwszy wyjazd z wami i po
prostu brak mi stéw zeby wyrazi¢ jak CuDovnie bylo. I LOVE
YOU!. Prawdopodobnie pozytywne wibracje bylty mozliwe dla-
tego, ze Pop-ovo stynie ze swoich wlasciwosci leczniczych gdyz
w lesie rosnie drzewo JELITOWCA POSPOLITEGO. Wielkie
dzigki dla Ani i Dawida za danie czadu! bez was by sig nie uda-
to stworzyé tak wesotego zespotu piesni i tavical — chrzanovy

To byt zdecydowanie udany i wspanialy weekend. Pozna-
tam kolejnych cudownych ludzi. Brygada z pod Podkarpacia -
ciesze sig ze moglam was wszystkich poznad, jestescie wspania-
li, zabawa bylta z wami udana i petna smiechu. Dzigkuje tez
oddziatowi pomorskiemu jak zawsze potraficie doprowadzié
mnie do tez. Brzuch mnie do teraz boli. Mazowsze jak zwykle
rzqgdzi bez was impreza nie bylaby tak udana. Krakéw - ko-
chani jestescie wielcy. Dziekuje rowniez pozostatym uczestni-
kom dzigki ktorym atmosfera byla tak wspaniata. No przeciez
tworzymy jedna duzg CuDaczng rodzing. — angelika0103

Przede wszystkim ogromne podzigkowania dla organiza-
toréw za umozliwienie spotkania si¢ w ,tak pieknych okolicz-
nosciach przyrody i niepowtarzalnych”, ale réwniez dla Was
wszystkich za wspanialq atmosfere. Pozdrawiam serdecznie
i mam nadzieje, do zobaczenia wkrétce. — Pt100

Brakuje mi stéw by opisac to co si¢ dzialo, ale do tej pory
mam rogala na buzi jak o catosci pomysle. Jedna wielka rewel-
ka! Ciesze sig, ze moglam nareszcie poznaé naszq Brygade-J, je-
stescie wspaniali! Pomorze — mnie, tak jak i Angele, do tej pory
boli przepona ze Smiechu. Ogromna rados¢ z ponownego spo-
tkania 0s6b mi juz znanych i poznania tylu nowych! Na tego
typu spotkaniach czuje si¢ ogromng jednos¢ i takq rodzinng
atmosfere. Super bylo, kto nie byt, niech zZatuje! — Miska Ryzu
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EFCCA

Nie da sig¢ opowiedzie¢ stowami panujqcej tam atmosfery,
po prostu trzeba byto tam by(, zeby zrozumiel. Po raz kolejny
i na pewno nie ostatni, udowodnilismy, ze CuDakowa rodzina
jest wielka i potezna, drzemie w niej niezwykta moc. Wiel-
kie stowa podziekowania réwniez dla wszystkich uczestnikéw,
tych ktorych poznatem mniej i tych poznanych blizej. Jednym
stowem; J-ELITA RZADZI - senior Martinez

Byto przeswietnie, bardzo sie ciesze, ze spedzitam z Wami
ten weekend :) Osrodek miesci sie w lesie, dzigki czemu kazdy
mieszczuch mogt porzgdnie odpoczgé. Pierwszego dnia nie-
ktorzy siedzieli do 4, by rano cudem zwlec si¢ na walne. Sobot-
nia uroczystos¢ byta naprawde wzruszajgca. Przyznaje, tezka
sig kilka razy zakrecita w oku ;) Dzigkuje wszystkim razem
i z osobna za Swietng zabawe. Chce wigcej. — Lemoni

Byto cudownie, rodzinnie, wspaniata zabawa. Dzigku-
je Wam Wszystkim za stworzenie tak wspanialej atmos-
fery. Wszyscy bawili sig swietnie ,mate i duze” CuDaki!
Pierwszy raz nie wiem co napisaé... brak mi stéw aby wyra-
zi¢ to co czuje aby opisal tq atmosfere jaka panowata pod-
czas naszego spotkania. Daliscie mi mega sile i dzieki Wam
podtadowatam bateri¢ do dalszego dziatania! - langusta

Wspaniale bylo sig z wami znowu spotkal! Nie moge sig
doczeka¢ nastgpnych wyjazdow, imprez itd. ;) - magda281

Kozackie pitkarzyki, wyprawa spontanicznie utworzonej
druzyny lesnych ludkéw ;-) i odkrycie drzewa Wiecznej Re-
misji, muzyczna oprawa gitarowego trio z Podkarpacia, Spie-
wy, Smiechy, rozmowy, chwile spedzone z Wami przyniosty mi
wiele radosci i dostarczyty solidnej dawki pozytywnej energii.
Dzigkuje. I za rok powtérka! - sofijka

Byto Swietnie ... dawno sig tak nie o$piewatem — tommy

bylo zajefajnie...polecam si¢ na przysztosé. Wielki pokton,
impreza niesamowita, podziwiam organizacje! Mam nadzie-
je na dalsze takie spotkania, dziekuje wszystkim bylo bardzo
fajnie ;) - ita71

Byto super, a gitarowa tréjca z Podkarpacia dodata impre-
zie niepowtarzalnego uroku. Wszyscy wyjechali - ,,zamkne-
tam drzwi” i te nasze pierwsze 10 lat. - Mamcia

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

Nowa konstytucja EFCCA

Nowa konstytucja Europejskiej Federacji Stowarzy-
szen Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA) oraz dwa nowe
stowarzyszenia przyjete w poczet czlonkéw EFCCA to tyl-
ko niektdre z ustalen Walnego Zjazdu Delegatow EFCCA,
ktory odbyl sie w dniach 29-30 maja 2015 roku w Brukseli.

Tegoroczny Walny Zjazd Delegatéw EFCCA, jak co roku,
byt bardzo owocny. Uczestniczylo w nim ponad 70 oséb z 29
krajéw cztonkowskich oraz kilku zrzeszonych stowarzyszen
spoza Unii Europejskiej. Podczas dwoch dni obrad zatwier-
dzono sprawozdania Zarzadu za 2014 rok oraz przyjeto nowa
konstytucje EFCCA, ktorej dostosowanie do zmian w belgij-
skim prawie zajelo kilka lat. W poczet cztonkéw Federacji
przyjeto dwa nowe stowarzyszenia — ASPIIR z Rumunii oraz
HELLESCC z Grecji. Swoja dziatalno$¢ przedstawily tym ra-
zem trzy stowarzyszenia: z Rumunii, Belgii oraz Turcji.

W zwiazku z zakonczeniem dwuletniej kadencji czesci
czlonkéw Zarzadu EFCCA, odbyly sie wybory uzupetniajace
do tego organu. Do Zarzadu ponownie wybrano Salvo Leone
oraz Ciara Drohan. Zarzad opuscili Bruno Raffa, Arne Schatten
oraz Elisabeth Vandevelde, ktérzy nie startowali w wyborach.
Ich miejsce zajeli: Aslaug Eva Bjérnsdottir z Norwegii oraz Na-
tassa Theodosiou z Cypru.

Walny Zjazd Delegatéow zostal polaczony z seminarium
pos$wieconym bezpieczenstwu pacjentéw w dobie lekéw bio-

podobnych. Prelekcje wyglosili przedstawiciele réznych $ro-
dowisk — m.in. specjali$ci z Europejskiej Agencji Medycznej
(EMA), lekarze z Francji, Wloch oraz Belgii. Wyniki bada-
nia BAB (Biologics and Biosimilars), poswigconego ocenie
wiedzy na temat lekéw biologicznych i biopodobnych wsrod
pacjentéw, przedstawita dziennikarka medyczna z EFCCA.
W tymmiejscuwartowspomnie¢, ze dzigkirozmowom,,J-elity”
z EFCCA, kwestionariusz badania BAB zostal przetlumaczo-
ny na jezyk polski, tak by i polscy pacjenci mogli wzig¢ w nim
udzial. Wyniki badania beda przedstawiane na kongresach
medycznych w calej Unii Europejskiej. Ankiete mozna wypel-
ni¢ na stronie: http://www.efcca-solutions.net/questionnaire/
index.php?sid=97623&lang=pl. Zachecamy bardzo do wzie-
cia udzialu! Nie moze zabrakna¢ naszego glosu.

Wybér miejsca oraz daty organizacji Walnego Zjazdu De-
legatéw EFCCA nie byl przypadkowy, gdyz 31 maja odbyt sie
brukselski pétmaraton. W 20 km biegu EFCCA reprezentowa-
fo ponad 40 0sdb z 13 krajow, szerzac tym samym $§wiadomos¢
o nieswoistych zapaleniach jelita. Dla poréwnania, w ubieglo-
rocznym maratonie reprezentacja EFCCA liczyta jedynie, i az,
15 os6b. W druzynie EFCCA znalezli si¢ lekarze, pielegniarki
oraz oczywiscie chorzy i przyjaciele Federacji. Wszyscy ukon-
czyli bieg.

Magdalena Sajak
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Dni Edukacji o NZJ i Swiatowy Dzien NZJ

Bydgoszcz, 28 marca

W sobote 28 marca w Szpitalu Uniwersyteckim nr 2
odbyly sie Dni Edukacji pod hastem ,,Dostepnos¢ leczenia
biologicznego w chorobie Lesniowskiego-Crohna oraz we
wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego”. Organizatorzy
dotozyli ogromnych staran, aby spotkanie bylo udane. Fre-
kwencja byla tak duza, ze prawie wszystkie miejsca siedzace
byly zajete. Uczestnicy mieli okazje wystucha¢ ciekawych
wyktadéw. O aktualno$ciach w leczeniu biologicznym opo-
wiedziala dr hab. n. med. Maria Klopocka, za$ dr n. med.
Grazyna Mierzwa o Europejskim Kodeksie Walki z Rakiem.
Praktycznych wskazéwek dotyczacych przygotowywania
lekéw udzielit mgr Ariel Liebert. Na zakonczenie mgr Joan-
na Juszczak przedstawila nowe dane dotyczace stosowania
Vivomixx® (dawniej VSL#3) w leczeniu NZ]. Wykladowcy
chetnie odpowiadali na zadawane pytania zaréwno na sali
wyktadowej, jak i poza nig. Uczestnicy mieli okazje po-
rozmawiaé z wystawcami, sprobowaé nowych preparatow
zywieniowych oraz poczyta¢ materialy na temat choréb
zapalnych jelita. Organizatorom gratulujemy i bardzo dzie-
kujemy. Serdecznie zapraszamy do wlaczenia sie w dziatal-
no$¢ Oddziatu Kujawsko-Pomorskiego.

Biatystok, 16 maja

W Uniwersyteckim Dzieciecym Szpitalu Klinicznym
16 maja 2015 o godz. 11.00 rozpoczeto si¢ spotkanie zorgani-
zowane z inicjatywy pracownikéw Kliniki Pediatrii, Gastro-
enterologii i Alergologii Dziecigcej Uniwersytetu Medycz-
nego w Bialymstoku (UMB). Spotkanie otworzyt kierownik
kliniki prof. dr hab. n. med. Dariusz Lebensztejn, a popro-
wadzila dr n. med. Urszula Daniluk, ktéra wyglosila pierw-
szy wyktad pt.: ,Nieswoiste zapalenia jelita — diagnostyka
i leczenie”. O zaleceniach zywieniowych w nieswoistych
zapaleniach jelita bardzo dokladnie opowiedziata dietetyk
Ewa Samocic. Mimo iz czas prelekcji byt znacznie prze-
kroczony, wszyscy stuchali z zainteresowaniem. Na koniec
czes$ci wykladowej wystapily przedstawicielki firm Nestle
i Pharmabest.

Sala wykladowa byla pelna pacjentéw w tym malych
CuDakéw i ich bliskich. Przygotowano réwniez smaczny
poczestunek.

Po wyktadach rozpoczelo sie pierwsze od wielu lat Wal-
ne Zebranie Cztonkéw Oddziatu Podlaskiego Towarzystwa
»J-elita”. Mialam ogromna przyjemnos¢ prowadzi¢ obrady,
ktére wylonity nowe wladze Oddzialu. Prezesem zostata dr
n. med. Urszula Daniluk, ktérej determinacja doprowadzi-
ta do zorganizowania tego spotkania. Skarbnikiem zostata
Marta Wrzesinska. Do Zarzgdu weszlo takze malzenstwo
Tamara i Marcin Pere§wiet-Sottan, ktore poznato si¢ na tur-
nusie rehabilitacyjnym ,,J-elity” w Zakopanem w 2008 roku.
Tamara zostala wiceprezesem i sekretarzem Oddzialu.

Mam nadzieje¢, ze nowy Zarzad sprawi, ze Oddzial Pod-
laski bedzie, tak jak na poczatku istnienia ,,J-elity”, jednym
z najaktywniejszych. Sprzyja temu atmosfera na oddziale
i aktywna postawa kierownictwa i lekarzy Kliniki Pediatrii,
Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej UMB.

Matgorzata Mossakowska

Szczecin, 16 maja

Po raz pierwszy w Szczecinie $wietowalismy IBD Day
zorganizowany przez Oddzial Zachodniopomorski ,,J-elita”.

Impreza, ktéra odbyla sie w Osrodku Camping Marina
skladata sie z kilku cze$ci. W czesci oficjalnej prezes Od-
dzialu dr Romana Kosik-Warzynska przywitala gosci oraz
podziekowata wszystkim sponsorom. W czeéci edukacyj-
nej wystuchali$my wyktadéw lekarzy gastroenterologéw

i przedstawicieli firm farmaceutycznych. DowiedzieliSmy
si¢ 0 nowych metodach leczenia i radzenia sobie z NZJ. Byla
okazja do wymiany wlasnych doswiadczen, ktére w wielu
przypadkach stanowia dla chorych ogromng pomoc.

Bardzo ciekawy byt wyklad dr n. med. Anety Gebali
- specjalisty pediatrii i gastroenterologii, pt. ,Nowocze-
sne leczenie nieswoistych chordb zapalnych jelit u dzieci”.
Wyktad, lek. med. Doroty Pileckiej - specjalisty choréb
wewnetrznych i gastroenterologii o zagadkowym tytule
»Zanim przyleca bociany”, dotyczacy mozliwosci zajécia
w cigze przez kobiety z NZJ, zawieral wiele ciekawostek
medycznych. Dal nadzieje, ze pomimo choroby i stosowa-
nych lekéw mozna donosi¢ cigze i urodzi¢ zdrowe potom-
stwo. Beata Kudliniska z firmy Pharmabest i Anna Dembska
z firmy Nestle Health Science opowiedziaty o nowych i tych
dobrze znanych produktach. Podczas gdy rodzice stucha-
li wyktadéw lekarzy, dzie¢mi zajmowali si¢ wolontariusze
z Fundagji ,,Dr Clown”.

Po wykladach mozna bylo zasiegna¢ porady lekarzy spe-
cjalistow, ktérzy udzielali odpowiedzi na licznie zadawane
pytania. Firmy zapewnily mozliwo$¢ degustacji preparatoéw
zywieniowych, stowarzyszenie ,,J-elita” udostepnito materiaty.

Przyszed! czas na cz¢$¢ plenerows, ktéra poprzedzit po-
czestunek. W organizacji pikniku pomogto nam wielu spon-
sorow. Dzigki ich zaangazowaniu chorzy i ich rodziny mogli
chociaz na czas zabawy zapomnie¢ o klopotach dnia co-
dziennego. Moge powiedzie¢ z czystym sumieniem, ze spon-
sorzy nas nie zawiedli i spisali si¢ na medal. Otrzymalismy
zabawki, produkty zywnos$ciowe (stodycze, owoce) i pomoc
finansowg. Sponsorowali nas: Nestle Health Science, Ewo-
pharma, Abbvie, Pharmabest, Alvogen, Intermarche, Pazim,
PZM, Unity Line, Radisson Blu Hotel Szczecin, Carrefour,
Fundacja ,,Dr Clown” oraz osoby prywatne. Dzigki nim mo-
gliémy zapewni¢ dzieciom wiele atrakcji m.in. pokazy sztuki
walk wschodnich aikido i ju-jitsu, ktdre cieszyly si¢ duzym
zainteresowaniem wéréd dzieci i mtodziezy, wystepy trzech
grup dzieci z zespotu tanica nowoczesnego ,Rytmix”, ktore
zachwycily réznorodnoscig kolorowych strojow i wspaniatg
choreografig. Wiele radosci dzieciom przyniosty dmuchana
zjezdzalnia i zamek. Wszystkich zachwycilta obecnosé wozu
strazackiego i radiowozu policyjnego, ktére mozna bylo
ogladac z bliska a takze przymierzy¢ czapke policyjna, het-
my strazackie, robi¢ sobie zdjecia oraz dowiedzie¢ si¢ wiele
o pracy policji i strazakéw. Atrakcja nie tylko dla dzieci, ale
réowniez dla dorostych, ktérzy wspominali smak dziecin-
stwa, byta wata cukrowa. Przeprowadzono wiele konkurséw
z nagrodami, migedzy innymi konkurs na najlepszy stroj
z papieru toaletowego. Do konca trwania pikniku wolon-
tariusze Fundacji ,,Dr Clown” zabawiali dzieci malujgc im
buzki, robigc zwierzaki z balonikéw i puszczajac banki my-
dlane. Wszystkim uczestnikom umilat czas zesp6l muzycz-
ny ,Music Flowers Orchestra”.

Pogoda dopisata i na impreze przybylo ponad dwiescie
0s6b na twarzach ktérych byto wida¢ usmiech i zadowole-
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nie z mile spedzonego czasu. Wszyscy byli zgodni, ze za rok
chcieliby si¢ spotka¢ w tym samym miejscu.
Patronatem medialnym Dzien NZJ objeta TVP Szczecin
a TV Pomerania promowala nasze obchody wyemitowa-
niem wywiadu z Zarzagdem Oddzialu Zachodniopomor-
skiego ,,J-elita”, nagto$niajac naszg impreze i jej cel. Mysle,
ze takie spotkania sg potrzebne osobom chorym, poniewaz
pozwalaja na lepsza integracje naszego srodowiska a u§mie-
chy na twarzach dzieci i rodzicéw to dla nas organizatoréw
najlepsza nagroda. Dzigkujemy tym, ktérzy pomagali nam
przy organizacji i wspolpracowali z nami - byl to sukces
nas wszystkich!
Wiceprezes Oddziatu Zachodniopomorskiego ,J-elita”
Irena Gorczyca

Warszawa, 17 maja

W niedziel¢ 17 maja za oknem byto deszczowo i wietrz-
nie. Od rana wolontariusze przygotowywali sale wyktado-
wa oraz piknik w ogrodach szpitala MSW w zwigzku z ob-
chodami Swiatowego Dnia NZJ] (IBD Day) w Warszawie. To
bylo nie lada wyzwanie, gdyz ze wzgledu na warunki pogo-
dowe do konca nie wiedzieli$my, czy spotkanie w plenerze
sie odbedzie. Intuicja nam podpowiadata, Zeby si¢ nie mar-

twié, gdyz co roku jest podobnie i zawsze podczas pikniku
towarzyszy nam stonce. Tak tez bylto i tym razem.

Punktualnie o 11, zatozycielka stowarzyszenia ,J-elita”
Malgorzata Mossakowska powitata obecnych i przedsta-
wilta osiggniecia Towarzystwa w minionym roku. Dr hab.
n. med. Piotr Albrecht, na co dzien pracujacy w Klinice Ga-
stroenterologii i Zywienia Dzieci WUM, wyglosit wyktad
na temat ,Nowoséci w diagnostyce i terapii NZJ” i chetnie
odpowiadal na pytania. ,Nowoczesne terapie w leczeniu
nieswoistych zapalnych choréb jelit” zaprezentowata lek.
med. Magdalena Kaniewska z CSK MSW. Te dwa wystapie-
nia wspaniale sie uzupetniaty. Wykladowcy wyczerpujaco
opowiedzieli pacjentom o nowoczesnych terapiach i nowo-
$ciach na rynku w leczeniu NZ]J oraz o zasadnosci stosowa-
nia niektdrych z nich u konkretnych chorych.

Po kroétkiej przerwie, podczas ktorej moglismy zregene-
rowac swoje sily i skorzystaé z mozliwosci konsultacji z leka-
rzami, rozpoczela sie kolejna cze¢s¢ wykladowa. Mgr Kata-
rzyna Bogusiewicz, podczas prelekeji, pt. ,,Gdy srodowisko
pociaga za cyngiel”, przedstawita nowosci jakie oferuje nam
firma Pharmabest m.in. MeDrink Plus oraz poliprobiotyk
Vivomixx® w saszetkach (dawniej VSL#3). Jako ostatnia wy-
stapita mgr Katarzyna Malinowska prezentujac ,Modulen
w dietetycznym leczeniu pacjentéw z ch. L-C” i inne pro-
dukty zywieniowe wspomagajace leczenie NZJ. Wszystkich
preparatéw nasi goscie mogli sprébowa¢ podczas pikniku.
Cze$¢ wykladowa zakonczyliSmy poczestunkiem.

W trakcie wyktadéw w ogrodach trwaly przygotowania
do pikniku. Na naszych gosci, szczegélnie tych najmlodszych,
czekato wiele atrakcji. W miejscu sceny, stanagt ogromny dmu-
chany zamek ze zjezdzalnig, ktéry wzbudzil zachwyt dzieci.

Duza i zywa maskotka ,,Pana Pikusia” takze zrobita furore,
kazdy chcial mie¢ z nig zdjecie. Dzigkujemy firmie ubezpie-
czeniowej Aviva za t¢ cudowna niespodzianke. Nie zabraklo
takze klaunéw z Fundacji ,,Dr Clown”, ktérzy umilali czas
wspanialymi pokazami i prowadzili zajecia z dzie¢mi.

Na stoisku mozna bylo zapozna¢ sie z produktami sto-
mijnymi firmy Salts Healthcare, a takze zasiegna¢ konsulta-
cji specjalistow. Firmy Nestle Health Science oraz Pharma-
best przygotowaly upominki m.in. preparaty zywieniowe.
Na stoisku Stowarzyszenia ,Apetyt na Zycie” mozna bylo
porozmawia¢ z wolontariuszkami, ktérym temat zywienia
poza- i dojelitowego nie jest obcy, uzyskaé cenne wskazdw-
ki i porady dotyczace zycia ,,na zywieniu”.

W tym roku przygotowalismy takze dwa punkty kon-
sultacyjne, w ktérych na uczestnikéw czekali rehabilitant
mgr Marcin Skowron oraz ratowniczki medyczne Karolina
i Dorota Soleckie. Obydwa punkty cieszyly si¢ duzym zainte-
resowaniem. Mozna bylo dokona¢ pomiaru stezenia glukozy
we krwi oraz ci$nienia tetniczego, zasiegna¢ konsultacji na te-
mat zdrowego stylu Zycia i nauczy¢ sie z pomoca fantoméw jak
prawidlowo udzieli¢ pierwszej pomocy dorostemu i dziecku.

Podobnie jak w roku ubiegltym na go$ci i matych, i tych
duzych czekata wata cukrowa, cieszaca si¢ ogromng popu-
larnoécia. Wspaniate zespoly taneczne oraz pokaz sztuk
walki aikido umilaly czas. Po raz drugi wystapili tancerze
ze szkoty tanica OYE, prezentujac niesamowity pokaz salsy.

Na ogromnych, kolorowych matach wystapili powtdr-
nie kursanci szkoly sztuk walki Aikido Tanren Dojo z War-
szawy. Pokaz zachecil wielu uczestnikéw do zapisania sie
na zajecia, bo upadaé trzeba umieé. Jak sie okazalo, jeden
z naszych CuDaczkéw od dawna uczeszcza na zajecia do tej
szkoly i NZJ mu w tym nie przeszkadza. Ta forma ruchu
pozwala na kontrole emocji i uczy dyscypliny.

Ostatni zaprezentowali si¢ tancerze z Klubu Boogie Rock
przy Domu Kultury ,,Zacisze”. Kacper Sosnowski z kolega-
mi pokazali, Ze pogoda nie jest w stanie przeszkodzi¢ im
we wspaniatym pokazie taica. Mimo iz deszcz tak zmoczyt
podloze, ze nie dalo si¢ na nim tanczy¢, z pomoca wolon-
tariuszy przygotowali scene i rozpoczeli wystep. Akrobacje,
jakie wykonywali zapieraly dech w piersiach. Momentami
wszyscy drzeli o tancerki, ktore dostownie ,lataly” w po-
wietrzu. Pokaz byl niesamowity i pelen emocji. Tancerze
zebrali ogromne brawa.

Nie zabraklo takze tradycyjnego konkursu na najcie-
kawsze przebranie toaletowe. Kreatywnos¢ uczestnikow nie
miata granic. W krétkim czasie z papieru podarowanego,
jak co roku, przez firme¢ Almus powstaly pigkne i kolorowe
kreacje. W zabawie wzigli udziat mali i duzi. Punktem kul-
minacyjnym byl pokaz mody toaletowej zakoniczony wre-
czeniem nagréd oraz pamiagtkowym zdjeciem.

Nie zapomnieli§my réwniez o tych z nas, ktérzy ,Nie
mog3 czekac” — oznakowane Clip Clop’y, dzigki uprzejmo-
$ci firmy Clipper, czekaly w gotowosci na potrzebujacych.

Z powodu wietrznej i deszczowej pogody zmuszeni by-
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liSmy zrezygnowa¢ z bitwy na papier toaletowy. Ocalaly
papier przekazali§my oddzialom, zajmujacym si¢ leczeniem
NZJ. Pacjenci CSK MSW oraz Kliniki Gastroenterologii
i Zywienia Dzieci WUM u$miechali si¢ od ucha do ucha
widzac wolontariuszy targajacych ogromne paczki papieru
toaletowego oraz balony z logo naszego Towarzystwa.

Dziekujemy wszystkim, ktérzy przyczynili si¢ do zor-
ganizowania tegorocznego dnia NZJ, bez Waszej pomocy
ciezko byloby przygotowal i przeprowadzi¢ tak wspaniata
impreze. Ogromne podzigkowania dla dyrekcji CSK MSW
oraz pani Jolanty Nierychlo za pomoc i wsparcie oraz zgode
na zorganizowanie pikniku na terenie szpitala juz po raz
piaty. Podzigkowania nalezg si¢ takze mojej przyjaciét-
ce Darii i mojemu me¢zowi Kamilowi za wspanialg relacje
zdjeciowa oraz wszystkim wolontariuszom za pomoc od
wczesnych godzin porannych do pdznego wieczora. Jeste-
$cie niezastgpieni. Do zobaczenia za rok.

Agnieszka Kowalczyk

Rzeszow, 30 maja

Kazdy ma czasem ochote gdzies si¢ wybrac. W sobote
30 maja wielu z nas postanowito udac si¢ do Szpitala Wo-
jewodzkiego Nr 2 im. Sw. Jadwigi Krolowej w Rzeszowie.
Osobno, parami czy calymi rodzinami. Z bliska i daleka.
Stowem, ttumy jak nigdy. Tak rozpoczety sie podkarpackie
obchody nieco spdznionego IBD Day 2015.

Kazdy ma czasem ochote gdzie§ wyby¢. Regula ta nie
omija i naszych choréb. Zdziwieni? I im czasem wymarzy
si¢ jakas przechadzka. Najczesciej sa to wycieczki do takich
miejsc jak watroba, stawy, oczy czy skéra - by zaczerpnac
Swiezego powietrza. O tym, dlaczego tak si¢ dzieje i ja-
kie s3 pamigtki po takich podrézach, opowiadal nam lek.
med. Przemystaw Zycifski. Pierwszorzedna przygoda. A po
kazdej takiej przygodzie apetyty rosng. Ktoz mialby lepiej
nadawac¢ si¢ do podjecia tematu jedzenia jak nie dietetyk?
Ile §mietany w §mietanie, miesa w wedlinach czy sztucznych
dodatkéw w napojach, opowiadala nam mgr Urszula Gro-
chowska, zabierajac nas na spacer po potkach sklepowych
w wykladzie o wdzigcznej nazwie ,CuDak na zakupach”.
Zeby wybranie serka na kanapki wymagalo tyle czytania...

Nie wiem co wynieéli z czeéci wyktadowej inni (nie li-
czac poradnikow, kwartalnikéw i przekasek), ale ja przeko-
natem sie, ze przez duzg cze$é swojego zycia nie spotkatem
czegos, co zastugiwaloby na miano chleba. Jezeli mimo to
kto$ nie zapelnit sie¢ w catosci wczeéniej, to po degustacyjnej
prezentacji preparatu Modulen, o ktérego nie tylko smako-
wych wilasciwosciach zapewnial mgr Tomasz Miszczyszyn
z firmy Nestle, na pewno zaspokoil swodj apetyt. Nie bylo
wyjscia. No moze poza jednym, na szpitalne patio. To wia-
$nie tam rozegrala sie cze$¢ piknikowa.

Kto sadzil, ze pierwsza cze¢$¢ tryskala atrakcjami, nie-
wiele jeszcze widzial. Juz w trakcie wykltaddw, za kulisami,
prezne pluca nadmuchiwaty dziesigtki balonéw. Tu rozmo-
wy, tam porady. Z lewej zjezdzalnia, z prawej skakanie po
skrzynkach. Wata cukrowa ,,za darmoszke”. Papierowe mu-
mie! Mierzone ci$nienie musialo by¢ wysokie.

.

FiEs naw EijEE__

Ttumy na placu i ttumy w oddziatowych oknach. Ma-
chajace dzieci. A po $rodku Ona. Nasza kochana Marlena.
Z mikrofonem w reku, niczym dyrygent batuta kierowata
wszystkim. To byt dopiero poczatek.

Czarne, biale, czarne, biale. Bec! Co to? Nie, nie mylicie
si¢. To sensei aikido rzucal swoimi uczniami po macie. Dla
nas to byta atrakcja, dla nich juz moze niekoniecznie. Chto-
pakom jednak naleza si¢ podwdjne gratulacje. Pierwsze,
za wspanialy pokaz, a drugie, za wytrzymanie presji tych
wszystkich spojrzen, ktérymi obdarzata ich zenska czes¢
publicznoéci, wpatrzona w umigénione torsy $wiecace sie
z powodu lejacego si¢ z nieba zaru.

Jedni dopatrywali si¢ smakowitych kaskéw w obiado-
wych talerzach, a drudzy na macie. Nie tylko wsréd spor-
towcow, ale pomiedzy fantomami od pierwszej pomocy tak-
ze. Sympatyczny dr nauk o zdrowiu Pawel Wiech, z pomoca
trzech uroczo usmiechajacych si¢ studentek pielegniarstwa,
elektryzowal atmosfere przy uzyciu defibrylatora. Porazony
tym do§wiadczeniem nie moge nie wspomnie¢ o Brygadzie-J.

Ta rzeszowska grupa wsparcia ,J-elity” do zadan spe-
cjalnych, zbierala darowizny rozdajac kozackie koszulki
z hastem ,,Born to Help”. Z tego miejsca informujac o swo-
ich comiesiecznych spotkaniach z chorymi i zachecajac do
podobnych inicjatyw w innych miastach.

Dziewczyny zajmujace si¢ dzieciakami brawurowo prze-
prowadzily zabawy. Stuzbowa czapka Brygady-], ,biedro-
na”, przechodzita z glowy na glowe. Nie wiem co bardziej
mogloby odda¢ sukces dnia niz u$miechnig¢te od ucha do
ucha dzieciece twarzyczki.

Jak kazda chwila i ta dobiegla konica. Rozstanie ula-
twialy nam dzwigki CuDownego trio gitarowego, a catos¢
uwienczyla relacja w lokalnej telewizji.

Cokolwiek nie powiedza inni, za rok widzimy si¢ ponownie.

Rafat Gorczyca (Rafaello)

Krakow, 31 maja

Ostatnia niedziela maja. Stonce i wiosna w peinym roz-
kwicie. Dworek Bialopradnicki - jak zawsze rodzinnie go-
écinny. Drugie matopolskie obchody Swiatowego Dnia Nie-
swoistych Zapalen Jelita (World IBD DAY 2015) - juz za
nami... Przezyjmy to jeszcze raz.

Oddziat Malopolski Towarzystwa ,J-elita” przygotowal
na ten dzien oczywiscie wyktady o tematyce NZJ, bo eduka-
cja jest nasza misja, ale takze zaplanowal szereg gier i zabaw
dla dzieci, ktére toczyly sie symultanicznie z prelekqaml
w ramach Rodzinnego Pikniku ,,Kupa Smiechu”.

Wspaniala niespodzianke sprawila nam Prezes Zarzadu
Gléwnego ,,J-elity”, ktora postanowila §wigtowaé IBD DAY
wraz z nami. Agnieszka Golebiewska, ktéra przyjechata do
nas specjalnie z Warszawy, zainaugurowala impreze, przed-
stawiajac charakter i zakres dziatan prowadzonych przez na-
sze Towarzystwo na rzecz oséb cierpigcych na NZJ. Prezes
Oddziatu Malopolskiego, dr hab. n. med. Malgorzata Stadek
zostata uhonorowana srebrng odznaka stowarzyszenia, kto6-
ra odbierala z rak Agnieszki z autentycznym wzruszeniem.
Po uroczystosci rozpocquy si¢ wyktady: ,Jak wlasciwie po-
stepowaé w NZJ?” tlumaczyla pani docent Stadek, a Marek
Lichota, Prezes Zaprzy)azmonego Stowarzyszenia ,, Apetyt na
Zycie”, podzielil si¢ z nami swojg historig. O zyciu z choro-
ba Lesn10wsk1ego Crohna i przygodach z terapig zywienio-
wa mowila takze Klaudia Katarzynska. Tematyke zwigzang
z terapiami zywieniowymi dopelnil prof. Alastair Forbes
z Wielkiej Brytanii, ktorego wykladu stuchaliémy on-line
oraz przedstawiciele firm Nestle i Nutricia. Po wykladach
mozna bylo skonsultowa¢ si¢ ze specjalistami oraz z czton-
kami stowarzyszenia ,,J-elita”, a takze zaopatrzy¢ si¢ w nasze
poradniki i kwartalniki, sprobowaé preparatéw zywienio-
wych, a przedstawicielki Centrum Medycznego SKOPIA roz-
daty 100 zaproszen na darmowe gastro-kolonoskopie.

Podczas II edycji bookeriady ,,BgdZ aniotem - weZ
ksigzke, otworz serce” rozdaliSmy ponad 300 ksiazek i ze-
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Nasze spotkania

braliSmy do naszych puszek w sumie 1540 zl. Dzigki uzy-
skanej kwocie uda nam sie wesprze¢ zakup pompy infu-
zyjnej, ktéra jest potrzebna matym pacjentom Oddziatu
Gastroenterologii Dzieciecej w Uniwersyteckim Szpitalu
Dzieciecym (USD) w Krakowie-Prokocimiu. Dzigkujemy
za kazdg nawet najmniejsza darowizne!

Hasto przewodnie tegorocznych obchodéw Dnia NZJ
brzmiato: ,,Stop dyskryminacji dzieci w dostepie do le-
czenia biologicznego! Niech stan zdrowia decyduje, a nie
wiek!”. Rodzice dzieci cierpigcych na chorobe¢ Lesniowskie-
go-Crohna i wrzodziejace zapalenie jelita grubego (wzjg)
przygotowali petycje do Ministra Zdrowia w sprawie po-
prawy dostepnosci do terapii biologicznej i zbierali pod nig
podpisy podczas naszego spotkania. Apeluja w niej m.in.
o obnizenie kryteriéw dostepu do terapii, o objecie lecze-
niem biologicznym dzieci z wzjg, o stworzenie programu
leczenia adalimumabem dla dzieci - zaré6wno w ch. L-C,
a takze w wzjg oraz o mozliwo$¢ kontynuowania terapii
dtuzej niz rok w oparciu o zalecenia lekarza prowadzace-
go, ktéry powinien mie¢ decydujacy glos odnosnie dtugosci
trwania terapii i mozliwo$é¢ jej modyfikacji w zaleznosci od
stanu zdrowia pacjenta. Petycja zostata podpisana juz przez
ok. 120 os6b i uzyskala poparcie Zarzadu Gléwnego Stowa-
rzyszenia ,,J-elita”.

Podczas gdy dorosli starali sie poszerzy¢ swoja wiedze
oraz zastanawiali sie, jak skutecznie poprawi¢ dostep pa-
cjentow do nowoczesnych terapii, dzieci — wolne od trosk
- szalaly wéréd dmuchanych zamkow i zjezdzalni oraz ak-
tywnie uczestniczyly w interesujacych warsztatach.

Firma ,,Szkietko i oko” zaprosita je na zajecia przyrod-
nicze, pt. ,Dobre i zte bakterie”. Czy bakterie s3 wszedzie?
Dookota nas i w nas? Czy mozna je zobaczy¢? Czy wszyst-
kie sg zle? Na zajeciach rozmawiano o bakteriach, oglada-
no niektdre z nich i sprawdzano, w jakich miejscach moz-
na je znalez¢. Dzieci samodzielnie przygotowaly wymazy,
ktore potem obejrzaly pod mikroskopem. Dla wszystkich
zaskakujacy byl fakt, ze wiecej bakterii znalez¢ mozna na
wlasnych raczkach niz na podlodze. Rozmawiano takze
o zaporach ochronnych w naszym ciele i bitwie, jaka stacza
organizm, kiedy bakterie nas atakujg. Teori¢ interesujaco
i przystepnie wyjasnila dzieciom dr Agata Wasilewska, pra-
cujaca na co dzien na Oddziale Gastroenterologii Dzieciecej
w USD w Krakowie-Prokocimiu. Po zajeciach dzieci mogty

namalowa¢ bakterie na kartkach, a z barwnych rysunkéw
pani Malgosia Dworzak na goraco stworzyta mini wysta-
we — niektore byly $mieszne, inne straszne, ale wszystkie
fantastycznie kolorowe.

Nowoczesne zajecia pobudzajace wyobraznie i kreatyw-
no$¢ dzieci, rozbudzajace ponadto zamitowanie do nowych
technologii, robotyki i programowania przygotowata firma
~Warsztaty Robotéw”. Zaprezentowano zestawy dydaktycz-
ne, z ktérych zbudowane zostaty roboty: z Lego Wedo, Lego
Mindstorms NXT oraz Lego EV3. Podpisujemy si¢ pod ich
hastem: ,nauka + zabawa = inspiracja”.

Przybyle na piknik dzieci mogly wzigé¢ udzial takze
w zajeciach Eko-fashion. Papier toaletowy, nieodaczny re-
kwizyt zwiazany z chorobami nieswoistych zapalen jelita,
zostal tworczo odczarowany przez projektantke mody Pau-
ling Zadto, a w potaczeniu z rolkami i kolorowga bibulg stat
sie podstawg wspanialych kreacji. Barwne, papierowe stroje
zostaly zaprezentowane przez nasze §liczne, mate modelki
na dworkowym wybiegu i nagrodzone gromkimi owacjami
widzéw oraz upominkami - voucherami ufundowanymi
przez portal ,Nasz Pradnik”.

Sa tacy, ktorzy twierdza, ze podczas pikniku powietrze
pachniato watg cukrowa (rozdali$my dzieciom 100 por-
cji stodkosci), inni pozostaja entuzjastami czarodziejskich,

==

zwiewnych baniek mydlanych, znamy tez amatoréw ucieka-
jacych w niebo balonéw z helem czy szalonych ,,dmuchan-
coéw”, ale jedno jest pewne: nie byloby ,,Kupy Smiechu” bez
wolontariuszy Fundacji ,,Dr Clown”. Kto wymalowatby dzie-
ciece buzie i obdarowat balonowymi zwierzatkami, pokazat
magiczne sztuczki, a takze nauczyl zonglowac i chodzi¢ na
szczudlach? No kto?! Sg niezastgpieni, obdarowujac dzieci
u$miechem na szpitalnych korytarzach, a nasza wspdtpraca
przy okazji IBD DAY powoli staje si¢ juz pigkng tradycja.

Na zakoniczenie imprezy przygotowali$my pelna ,,poweru
zumbe” prowadzona brawurowo przez panig Malgosie Me-
kal, ktéra w tym roku pojawila sie w Dworku ze swoimi ko-
lezankami z zespotu Show-Balet ,,Shine”. Dziewczyny zara-
zaja spontanicznoécia, radoscig i pozytywng energig. Sliczne
i usmiechniete przekonujg, ze zycie moze by¢ piekne — wbrew
wszelkim trudno$ciom. Ich finalowy wystep byl jak pocisk
optymizmu wystrzelony w stoneczne niebo nad Krakowem.

Dzigkujemy wszystkim, dzieki ktérym tegoroczny kra-
kowski Dzien NZJ moégt sie zisci¢: przede wszystkim Dy-
rektor Renacie Lisowskiej, ktéra z ogromna zyczliwo$cia
wspiera nas w realizacji dzialan i go$cinnie zaprasza ,J-eli-
te” do malowniczego Dworku Bialopradnickiego. Jestesmy
niezwykle wdzieczni wszystkim naszym sponsorom, pa-
tronowi honorowemu - Marszatkowi Wojewddztwa Malo-
polskiego Markowi Sowie i patronom medialnym oraz wy-
ktadowcom, instruktorom, animatorom, wolontariuszom
i wszystkim innym ,dobrym duszom” za charytatywny
udzial w przedsiewzieciu. Cieszymy sie z obecnosci wszyst-
kich tych, ktérzy 31-go maja 2015 roku zdecydowali si¢ od-
wiedzi¢ nas w Dworku - do zobaczenia za rok!

Anita Michalik
Zarzad Oddziatu Matopolskiego Towarzystwa ,J-elita”

P.S. Zapraszam do obejrzenia pigknej fotorelacji przygo-
towanej (oczywiscie bezinteresownie, za co wielkie dzigki!)
przez https://www.facebook.com/GLAM.studiophoto
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Towarzystwo , J-elita” Laureatem IV edycji Konkursu Grantowego

z Fundacji Dbam o Zdrowie.

dbam o zdrowie
Dofinansowanie zakupu lekow dla os6b najbardziej potrzebujacych

Polskie Towarzystwo Wspierania Os6b z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,J-elita” zostato Laureatem IV edycji Konkursu Grantowego RAZEM MOZEMY WIECEJ!,
zorganizowanego przez Fundacje ,Dbam o Zdrowie”. Budzet projektu w wysokosci 44 000 zt (w tym 22 000 zt pochodzace z Fundacji ,Dbam o Zdrowie”
i 22 000 zt z naszego stowarzyszenia), przekazany zostanie na wsparcie w zakupie lekéw i sSrodkéw medycznych dla oséb chorych najbardziej potrzebujacych.
Z projektu, pt. ,Leczenie dostepne dla kazdego” w naszej organizacji skorzysta facznie 80-90 oséb. Projekt dedykowany bedzie dzieciom, osobom niepet-
nosprawnym, osobom bezdomnym, seniorom, emerytom, rencistom, osobom chorujacym przewlekle, bedacym cztonkami Towarzystwa, pozostajacym na
dzien ztozenia wniosku w trudnej sytuacji materialnej i potrwa do korica kwietnia 2016 r. Pomoc przekazana zostanie w postaci kart mozliwych do realizacji

w aptekach na terenie catego kraju.

Nasze Towarzystwo znalazto sie w gronie 100 Laureatoéw Konkursu Grantowego 2015, ktérzy przygotowalii przestali najlepsze projek-
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ty, niwelujace bariery w dostepie do lekéw w Polsce. Pula srodkéw przekazanych w ramach grantéw przez Fundacje ,Dbam o Zdro-
wie” wyniosta w tym roku rekordowe 2 min zt. Uroczyste spotkanie z Grantobiorcami, podpisanie uméw i wreczenie symbolicznych
czekéw miato miejsce 30 kwietnia 2015 r. w t6dzkiej Atlas Arenie.

Regulamin ubiegania sie o wsparcie na zakup lekdw i materiatéw medycznych dla cztonkéw Towarzystwa ,J-elita”, oséb chorych na
nieswoiste zapalenia jelita znajdujacych sie w trudnej sytuacji materialnej, w postaci kart podarunkowych na zakup lekéw oraz wnio-
sek dostepne sg na naszej stronie internetowej www.j-elita.org.pl.

szczegotowe informacgje na stronach www.j-elita.org.pl oraz facebook.com/TowarzystwoJelita

Rzecznik Praw Pacjenta
zaprasza organizacje pacjentow do rozmowy

Na zaproszenie Krystyny Barbary Kozlowskiej, Rzecznika
Praw Pacjenta 16-go czerwca 2015 r. odbylo si¢ pierwsze spo-
tkanie, majgce na celu ustalenie zakresu wspotpracy Rzeczni-
ka z organizacjami pozarzgdowymi, dzialajgcymi w obszarze
zdrowia na rzecz praw pacjentéw. Z zaproszenia skorzystaty 22
organizacje reprezentujgce interesy wielu grup oséb chorych.

Rzecznik Praw Pacjenta Krystyna Barbara Kozlowska, wi-
tajgc zaproszonych, wyrazita nadzieje, ze spotkanie to jest po-
czgtkiem wspélpracy, ktora bedzie polegata na wymianie infor-
macji, dialogu i opracowywaniu nowych rozwigzan, majgcych
na celu usprawnienie dziatania opieki medycznej i ochrony
zdrowia w Polsce.

Pracownicy Biura RPP przedstawili zakres zadan Rzeczni-
ka, zasady na jakich Biuro moze wspélpracowal z organizacja-
mi pozarzgdowymi. Zaproponowano takze formy wspétpracy,
zaznaczajgc, ze Biuro jest otwarte na dialog. Jako jedng z form
przedstawiono inicjatywe utworzenia przez Biuro RPP inter-
netowej platformy wymiany informacji i omdowiono zarys jej
funkcjonowania.

Po wystgpieniach pracownikéw Biura RPP kazda z organi-
zacji miala pare minut na przedstawienie swojej dziatalnosci
i stanowiska w zakresie i formach wspétpracy z RPP.

Po krotkiej przerwie odbyta sig dyskusja, podczas ktorej kie-
rownictwo oraz pracownicy Biura odpowiadali na pytania przed-
stawicieli organizacji. Pytania i wypowiedzi byly o réznym stop-
niu szczegotowosci poczynajgc od zastrzezen systemowych, po-
kazywania absurdéw poszczegdlnych rozwigza#, a na sprawach
indywidualnych kotviczgc. Wsréd tematéw poruszono: edukacje
cztonkéw spoleczeristwa z zakresu przystugujgcych im praw oraz
co wazne edukacje i szkolenie pracownikow ochrony zdrowia.

Towarzystwo ,J-elita” i 19 innych organizacji podpisato
deklaracje wspétpracy miedzy Rzecznikiem Praw Pacjenta
a organizacjami pozarzgdowymi, zobowigzujgcg strony do
podejmowania dziata# ukierunkowanych na poprawe sytu-
acji polskich pacjentow.

Tekst powyzej to skrét z protokotu spotkania przygoto-
wany w Biurze RPP, w ktérym uczestniczytam z ramienia
»J-elity”. Teraz kilka osobistych wrazen. Podpisana dekla-
racja to dziwny dokument, gdyz RPP z mocy ustawy ma
obowigzek dba¢ o pacjentéw, a OPP, dzialajace w obszarze
ochrony zdrowia, z reguly maja to w swoich statutach. Na-

sze kontakty z RPP byly dotad do$¢ jednostronne. My pi-
saliémy, Biuro milczalo... Zdecydowanie sprawniej dziatato
Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich. Trudno mi oceni¢,
czy to kwestia prawnego umocowania, kompetencji usta-
wowych czy innych przyczyn. Wazne, ze po wielu latach
dzialalnosci Rzecznik PP chciala spotkac¢ sie z organizacja-
mi pacjenckimi. Jakie bedg rezultaty tego spotkania trudno
prorokowa¢. Czy to jednorazowy zryw, czy poczatek trwalej
wspoétpracy? Nie bedzie to wspolpraca tatwa, gdyz nieste-
ty glos naszego stowarzyszenia chyba nie zostal uslyszany,
mimo ze podkreslatam efekt ttumienia glosu przez $ciany
WC. Poza przedstawieniem problemu wstydliwych choréb,
o ktérych sie nie méwi, zwrécilam si¢ z prosba o zmiane
jezyka jakim system ,porozumiewa si¢” z pacjentem. Ten
glos nie zostal ustyszany, a jeéli nawet to chyba nie zostat
zrozumiany, gdyz w protokole ze spotkania znalazlo si¢
zdanie ,Organizacje wypowiedzialy si¢ réwniez na temat
swojej dziatalnosci oraz przedstawily problemy, z ktory-
mi borykaja sie w codziennej pracy z pacjentami”. Z cala
mocg moge powiedzie¢, ze problemy, z ktérymi borykaja sie
organizacje takie jak nasza najczesciej sa spowodowane zle
dzialajacym systemem, a nie sg zwigzane z pacjentami. Jesli
Rzecznik Praw Pacjenta ma problemy z pracg z pacjentami,
to moze powinien zmieni¢ nazwe na Rzecznik Praw Syste-
mu Ochrony Zdrowia.

Matgorzata Mossakowska

Ogolnopolska bezptatna infolinia

Biuro Rzecznika Praw Pacjenta

© 800 190 590

(z telefonéw stacjonarnych i komérkowych)
czynne pn.-pt. 9:00-21:00
ul. Mtynarska 46
01-171 Warszawa

sekretariat@bpp.gov.pl
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J-elita w Europie

EFCCA — European Youth Group — Finlandia 2015

Od 16 do 19 lipca 2015 r. w Tampere w Finlandii odby-
to sie¢ XVIII Miedzynarodowe Spotkanie Grupy Mlodych
(European Youth Group - EYG) European Federation of
Crohn and Ulcerative Colitis Associations (EFCCA) 2015.
W tym roku nasze stowarzyszenie na arenie miedzynaro-
dowej reprezentowali: Konrad Kobos (forumowy Konraaad)
oraz Piotr Chrzanowski (forumowy chrzanovy). Ponizej na-
sza relacja z wyjazdu.

Kilkunastogodzinna podrdéz réznymi $rodkami trans-
portu byta bardzo meczgca, ale natadowani pozytywnag ener-
gia nie dali$my sie zmeczeniu. Po wielu przesiadkach, 0 21.00
dotarliémy na miejsce, mianowicie do §licznego, luksusowe-
go hotelu Scandic Rosendahl, polozonego nieopodal jeziora.

Nastepnego dnia odbylo si¢ pierwsze spotkanie w meeting
roomie, podczas ktérego poznaliSmy organizatoréw oraz
wszystkich uczestnikéw. Zaprezentowano réwniez dziatal-
nos$¢ EFCCA.

Po czesci oficjalnej odbyty sie zajecia w dwoch grupach.
W pierwszej rozmowy dotyczyly tematu: ,W jaki spo-
séb powinni$my zacheci¢ mtodych ludzi do wolontariatu
i zrzeszania si¢ w stowarzyszeniach NZJ (ang. IBD)?”. Druga
grupa natomiast omawialta zagadnienia dotyczace przejscia
mtlodych pacjentéw z NZJ z przychodni pediatrycznych do
przychodni dla dorostych po ukonczeniu 18 lat. Nastepnie
uczestnicy opowiedzieli o dziatalno$ci stowarzyszen i orga-
nizacji w ich krajach.

Po obiedzie odbyly si¢ ,,gry i zabawy” na §wiezym powie-
trzu oraz zrobiono pamigtkowe wspdlne zdjecie. Nastepnie
czekala na nas niespodzianka, czyli ,wypad” do prawdziwej
finskiej sauny. Tradycyjna finska sauna zbudowana jest bez-
posrednio nad jeziorem. Przed wejéciem nalezy si¢ dobrze
schlodzi¢ w jeziorze, a poniewaz woda jest zdecydowanie
chlodniejsza niz u nas, najlepiej wskoczy¢ do niej z molo.
Czynno$¢ ta nalezy powtdrzy¢ dwa razy. Gdy jest nam wy-
starczajgco zimno, wchodzimy do goracej sauny i wygrzewa-
my sie w niej okoto 15 minut. P6Zniej wychodzimy i znowu
skoki do wody, potem znowu sauna i tak 3-4 razy. Po takich
zabiegach cialo jest zrelaksowane, odprezone i na duszy tak
jakby lzej. Nastepnie byt czas na grillowanie, lezenie na molo
i rozmowy z nowymi znajomymi, po czym cze$¢ oséb udala
sie do lokalnego pubu, a cze$¢ wrdcita do hotelu.

W sobote od razu po $niadaniu zaczely si¢ prezentacje
dziatalnosci pozostatych stowarzyszen. Przyszta kolej na
Polske i naszg ,,J-elite”. Powiem szczerze, ze mamy czym si¢
pochwali¢ na arenie miedzynarodowej. Chociaz dzialamy
dopiero od 10 lat, to do$wiadczenia zdobyliSmy juz sporo.
Tylko u nas jest co$ takiego jak ,grupa wsparcia”, czy ,dy-
zur edukacyjny” i tylko u nas odbywaja sie ,,Dni Edukacji

o NZJ”. Uwazam, ze to wielki sukces, bo wiedza i edukacja s
niezbedne w walce z naszymi chorobami.

Po prezentacjach mialy miejsce kolejne zajecia w grupach.
Tematy te same co w piatek, ale tym razem grupa pierwsza
odpowiadata na pytania grupy drugiej, a druga na pytania
pierwszej. Nastepnie odbyly si¢ wybory do wladz EYG. Glo-
sowali$my na nowego lidera, nowych delegatéw EFCCA oraz
na najlepszy plakat przedstawiajacy dzialalnos¢ poszczegol-
nych stowarzyszen. P6zniej obiad i... kolejna niespodzianka
- podréz autokarem po Tampere. Potem czas wolny w cen-
trum miasta, gdzie mogliSmy pochodzi¢ po zabytkowych
uliczkach, sklepach, czy kupi¢ pamigtki. Wieczorem w pa-
facu odbyta si¢ uroczysta kolacja. Nie zabraklo tez sesji dla
»fotoreporteréw” na ogromnym balkonie patacu. Po kolacji
podczas oficjalnej gali wreczono dyplomy uczestnikom spo-
tkania. Wyrdznieni zostali rowniez delegaci i organizatorzy.
Po uroczystosci cze$¢ 0s6b poszla na after-party do lokalne-
go klubu, a cz¢§¢ wrécita do hotelu.

Niedziela byta juz tylko czasem pozegnan... Usciskom nie
byto konca. To byly dlugie dni. Zawigzaly sie nowe znajomo-
éci, a moze nawet przyjaznie? Zal byto stamtad wyjezdzac,
ale niestety wszystko co dobre szybko si¢ konczy...

Po powrocie, podsumowaliSmy wyjazd, wyciagnelismy
wnioski, a swoje spostrzezenia przekazaliémy Zarzadowi
Gléwnemu ,J-elity”. Nasze stowarzyszenie dziala preznie
i ma wiele sukceséw, dzieki ktérym pacjentom z NZ]J zyje sie
lepiej. Wiadomo jednak, ze zawsze jest co$, co mozna zmie-
ni¢, zeby bylo jeszcze lepiej. Dlatego tez uwazamy, ze nalezy
kontynuowa¢ tego typu wyjazdy. Mozna si¢ w ten sposob po-
chwali¢ naszg dziatalnoscig, a takze podpatrzed jakie pomy-
sty majg inni i jezeli sg ciekawe, to je realizowac.

Konrad Kobos - forumowy Konraaad

J-elita Nr 2-3 (30) 2015

11



O chorobie

Koszty posrednie nieswoistych zapalen jelita

Przewlekta choroba generuje istotne koszty nie tylko dla
chorych, ich opiekundw, ale réwniez dla calego spoleczen-
stwa, w ktérym chory funkcjonuje. Do kosztéw bezposred-
nio ponoszonych przez chorego, zwigzanych z choroba, za-
liczy¢ mozna koszt lekéw kupowanych w aptece i koszt pry-
watnych wizyt u lekarza. Na calkowite koszty choroby skta-
dajg sie rowniez wydatki Narodowego Funduszu Zdrowia,
ktéry finansuje w catosci lub cze$ci §wiadczenia medyczne
w Polsce (leki refundowane, wizyty w poradni ,na NFZ” czy
pobyty w szpitalu). Jezeli wszystkie koszty w cato$ci zwigza-
ne sa z dang chorobg i dotycza §wiadczen medycznych, mé-
wimy, zZe s3 to koszty bezposrednie medyczne.

Chory ponosi réwniez inne bezposrednie koszty, ktore
nie dotycza $wiadczen medycznych. Koszt transportu do
o$rodka medycznego, koszt sktadnikéw specjalnych diet
i suplementdw, od ktérych zazywania moze zaleze¢ sku-
teczno$¢ leczenia i/lub efekty niepozadane czy zakup ma-
terialéw informacyjnych o swojej chorobie skladaja si¢ na
tzw. koszty bezposrednie niemedyczne.

W farmakoekonomice wyrédznia sie jeszcze jedna kate-
gorie kosztéw zwiazanych z chorobg - koszty posrednie,
ktore ze wzgledu na trudnosci oszacowania czesto sa pomi-
jane przy ocenie calkowitych kosztéw choroby. Z definicji
koszt posredni jest to koszt posrednio zwigzany ze stanem
zdrowia, ktéry moze ulec zmianie w wyniku realizacji da-
nego $wiadczenia opieki zdrowotnej. Jezeli choroba wigze
si¢ z ograniczong aktywnoscig pracownicza chorych, tj. jest
powodem przechodzenia na rente, rezygnacji z pracy czy
czestych nieobecnosci w pracy chorego lub jego opiekuna,
moéwimy, Ze z ta chorobg wigzg sie istotne koszty posrednie
(niedotyczace bezposrednio systemu opieki zdrowotnej, ale
majgce istotne znaczenie dla calego spoteczenstwa). Jezeli
stosowanie leku moze spowodowaé powrdt pacjenta do pra-
cy, wzrost wydajnos$ci pracy pomimo choroby czy réwniez
wzrost wydajnoséci opiekuna ze wzgledu na zmniejszenie
obcigzenia zwigzanego z opiekg nad chorym, uwaza sie,
ze taki lek ma istotny wplyw na koszty posrednie choroby.
Najlatwiej interpretowaé koszty posrednie, jako utracone
zarobki chorego lub jego opiekuna (sg to koszty posrednie
z perspektywy chorego), jednak lacza si¢ one ze znacznie
wigkszymi konsekwencjami. Analiza kosztéw posrednich
z reguly nie jest przeprowadzana pod katem oceny aktual-
nej lub przyszlej zawartosci portfela chorego, ale skupia sie
na konsekwencjach utraconej produktywnosci dla calego
spoteczenstwa, w ktérym chory zyje. Dotyczy oceny relacji
pomiedzy zdrowiem a rozwojem gospodarczym, majgc na
uwadze, ze stan zdrowia jednostki wplywa na dobrobyt go-
spodarczy calego kraju. Dokonuje sie analizy wptywu danej
choroby lub technologii medycznej (np. leku) na zdolnos¢
do pracy chorych i ich opiekundw, jako przedstawicieli swo-
jej spolecznosci.

Poczatki oceny kosztéow posrednich datuje si¢ na XVII
wiek, kiedy to Sir William Petty przedstawil plan udosko-
nalen leczenia zarazy i dowiddl, ze poniesione koszty beda
znacznie nizsze od dodatkowych przychodéw podatkowych
wygenerowanych poprzez wigksza liczbe oséb zdolnych do
pracy. Za swoj nowatorski pomyst miat otrzymac 2% liczo-
ne od wzrostu przychodéw z podatkow.

Wspolczesnie oceny kosztéw posrednich dokonuje si¢
w szerszym zakresie, uwzgledniajac nie tylko dorazne efekty
wzrostu produktywnosci chorych (np. wzrost przychodéw
z podatkéw), ale réwniez wplyw choroby na rozwéj gospo-
darki calego panstwa (w uproszczeniu: im wieksza aktyw-
nos¢, wiekszy stopien wykorzystania wlasnego potencjatu
przez jednostke tym wyzsze tempo rozwoju gospodarki,
wyzszy poziom rozwoju gospodarczego spoteczenstwa).

Przy ocenie kosztéw posrednich najczesciej uwzglednia
si¢: platng prace chorych (absentyzm, trwala utrata produk-
tywnosci, prezenteizm), nieodptatna prace chorych (prace
domowe, opieka nad innymi czy wolontariat) i opieke nie-
formalng (utrata aktywnosci pracowniczej opiekundéw). Nie
istnieje jednoznaczny podzial pomiedzy kosztami bezpo-
$rednimi niemedycznymi i kosztami posrednimi - czes¢
autoréw zalicza opieke nieformalng i nawet nieodptatng
prace chorych do kosztéw bezposrednich niemedycznych.

Absentyzm odnosi si¢ do utraty produktywnosci zwia-
zanej z nieobecnoscia w pracy chorych z powodu ztego stanu
zdrowia. Taka utrata moze wystapi¢, jezeli chory nie czuje
sie na sitach, by przyjs¢ do pracy, lub jesli musi odwiedzié
lekarza w godzinach pracy. Czasami do tej kategorii zalicza
si¢ trwalg utrate produktywnosci zwigzang z brakiem pod-
jecia platnej pracy przez chorego lub brakiem mozliwosci
jej podjecia (przejscie na rente) lub utrate produktywnosci
spowodowang przedwczesnym zgonem z powodu choroby.
Zwykle jednak w/w pojecia stanowig osobne kategorie oce-
ny kosztéw posrednich.

Prezenteizm dotyczy zmniejszonej wydajnosci w pracy
z powodu probleméw zdrowotnych. Jezeli chory cierpi z po-
wodu ztego stanu zdrowia, ale przychodzi do pracy, moze
nie by¢ w stanie dziata¢ réwnie wydajnie jak w przypadku
pelnego zdrowia. Aspekt ten moze by¢ szczegélnie wyrazny
wsrdd chorych powracajacych do pracy po dlugiej nieobec-
noséci spowodowanej choroba. Koszty zwigzane z prezente-
izmem mogg by¢ bardzo wysokie (nawet znacznie przewyz-
sza¢ koszty zwigzane z absencja w pracy). Zalezy to zarédw-
no od rodzaju choroby, ale réwniez od innych czynnikow,
z ktérych najwazniejszym jest rodzaj ubezpieczenia spotecz-
nego w danym kraju. Jesli, na przyktad, pracownicy nie do-
stajg wynagrodzenia podczas zwolnienia lekarskiego, moga
by¢ bardziej skionni do szybszego powrotu do pracy, nadal
odczuwajac istotny wpltyw choroby. Woéwczas utrata pro-
duktywnosci spowodowana prezenteizmem moze w znacz-
nym stopniu przewyzsza¢ oszczedno$ci wygenerowane
w zwigzku z brakiem ptacy w trakcie zwolnienia lekarskiego.

Nieodptatna praca jest to produkcja débr i ustug, ktére
nie sg sprzedawane na konwencjonalnym rynku. Z regu-
ty wyréznia si¢ trzy skladowe: prace domowe (gotowanie,
sprzatanie, zakupy spozywcze i inne, porzadki w domu
i wokét niego), opieka nad innymi (opieka nad dzie¢mi/
wnukami, pomaganie znajomym lub czlonkom rodziny
w sprzataniu, robieniu zakupéw lub dbaniu o higieng oso-
bista) i wolontariat (pomoc w domu kultury, klubie sporto-
wym, w organizacji pozarzadowej). Mimo ze nieodptatna
praca jest dobrem nierynkowym, to ma duza warto$¢ go-
spodarczg i istotny udzial w osiagnieciu dobrobytu przez
spoleczenstwa. Nalezy zaznaczy¢, ze nie wszystkie aktyw-
nosci poza praca chorego mozna zaliczy¢ do kosztéow po-
$rednich zwigzanych z nieodptatng pracg. Z reguly wyklu-
cza si¢ aktywnosci zwigzane ze spedzaniem wolnego czasu
przez chorego (gry, zabawy, podroéze). Niemniej jednak cze-
sto trudno jednoznacznie rozgraniczy¢ obydwa aspekty.

Stan zdrowia chorego wplywa takze na osoby z jego oto-
czenia (rodzineg, przyjaciol). Takie efekty zewnetrzne, ktére
zostaly nazwane efektem rodziny, moga pochodzi¢ z troski
o pacjenta lub dotyczy¢ bezposredniej opieki nad chorym.
Ocena kosztéw skupia sie na tym ostatnim zagadnieniu -
tzw. opiece nieformalnej, czyli czesto dlugoterminowej
opiece nad chorym i zapewnieniu mu wsparcia przez czton-
kéw rodziny i przyjacidt, niepobierajacych wynagrodzenia
za wykonywane czynnosci. Opieka nieformalna jest czesto
odbierana jako obcigzajaca i moze mie¢ negatywny wplyw
na zdrowie nieformalnych opiekunéw. Najczesciej prowa-
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dzi do zwigkszonej absencji w pracy lub ograniczenia go-
dzin pracy opiekuna, wplywajac na jego sytuacje finansowa
i posrednio na rozwdj gospodarczy danej spotecznosci.

Przy ocenie kosztéw posrednich czesto rowniez rozpa-
truje sie¢ dwa zagadnienia: wplyw choroby na wspdlpracow-
nikow (efekt zaleznosci grupowej) i mechanizm kompen-
sacyjny. W niektorych przypadkach utrata produktywnosci
chorego moze mie¢ istotny wplyw na prace wspolpracowni-
kéw, generujac znaczne koszty posrednie. Jako przyktad tego
typu zaleznosci czesto przywoluje sie prace pilota, ktérego
choroba moze spowodowacé utrate produktywnosci calej za-
togi samolotu w przypadku braku zastepstwa (samolot nie
odleci bez pilota). Zupelnie przeciwnym zagadnieniem jest
mechanizm kompensacyjny. Nie zawsze absencja chorego
w pracy prowadzi do utraty produktywnosci. Praca, ktéra
miatwykonaé¢ chorymozezosta¢ wykonana przezjego wspét-
pracownikéw/zwierzchnikéw i wéwczas utrata produktyw-
nosci nie jest obserwowana (w analizowanym przypadku pi-
lot samolotu moze by¢ zastapiony przez innego pilota, ktéry
w danym momencie nie mial zaplanowanego lotu).

Oceny kosztow posérednich choroby dokonuje si¢ na
podstawie kwestionariuszy/ankiet, ktére sa wypelniane
bezposrednio przez chorego, jego opiekuna lub za posred-
nictwem ankietera. Na §wiecie opracowano szereg kwestio-
nariuszy stuzacych do oceny kosztéw posrednich choroby.
Niektére skupiaja sie tylko na wybranych zagadnieniach
(np. platna praca), inne uwzgledniaja wigkszo$¢ aspektow
opisanych powyze;j.

Wiekszo$§¢ przewlekle chorych zdaje sobie sprawe, ze
standardowo liczone koszty posrednie nie obejmujg calosci.
W przypadku choroby dziecka dochodza koszty zwigzane
z edukacja, takie jak: nauczanie indywidualne, korepetycje,
powtarzanie klasy. W przypadku miodych dorostych wigza
sie one z przedtuzeniem okresu studiowania, koniecznoscia
zmiany kierunku studiéw czy podjeciem mniej obciazajacej
pracy niz wynikatoby to z wyksztalcenia/zdolnosci. Precy-
zyjnie zaprojektowane badanie ankietowe mogloby oceni¢
takze przedstawione w/w aspekty.

Kwestionariusze oceny kosztéw poérednich z regutly za-
wieraja bezposérednie pytania dotyczace liczby godzin/dni
opuszczonych przez pacjenta z powodu choroby, pytania
odnoszace si¢ do ogélnego stanu, samopoczucia chorego
i zagadnien w zakresie oceny wplywu choroby na wydaj-
no$¢ w pracy. Ze wzgledu na aspekty zwigzane z niepra-
widlowym wypelnieniem ankiety, niezrozumieniem pytan
(ktdére czesto potrafig by¢ bardzo zawite), wymagany jest
z reguly udziat bardzo duzej liczby chorych w takim bada-
niu, co nie zawsze moze by¢ spelnione.

Po uzyskaniu odpowiedniej liczby ankiet, wypetnionych
przez chorych, przystepuje si¢ do analizy wynikéw. Okreéla
sie sumaryczny koszt utraconej produktywnosci w danym
spoleczenstwie lub koszt przypadajacy na jednego chorego.

Przeprowadzona ocena kosztéw posrednich moze zo-
sta¢ wykorzystana przy ustalaniu i realizacji priorytetow
zdrowotnych w danym kraju (np. pozwala wybra¢ na ja-
kie cele zdrowotne przeznaczy¢ $rodki finansowe panstwa
w pierwszej kolejnoéci), uzasadni¢ dodatkowe koszty zwig-
zane z poprawa skutecznosci leczenia chorych (tak jak mia-
Yo to miejsce w przytoczonej sytuacji z XVII wieku) lub zo-
sta¢ wlaczona do oceny nowych terapii (uzasadnienia ceny
nowego leku w ramach analizy farmakoekonomicznej).

Na $wiecie przeprowadza si¢ szereg badan kosztéw po-
§rednich réznych choréb. W opublikowanym niedawno
przegladzie wykazano, ze dostgpnych jest tylko 18 badan
oceniajacych koszty posrednie NZ] na $wiecie: 6 badan doty-
czacych ch. L-C, tylko jedno dotyczace wzjg oraz 11 dotycza-
cych ogétem pacjentow z NZJ. Wszystkie zidentyfikowane
badania dotyczyly tylko utraty produktywnos$ci zwigzanej

z platna pracg (absentyzm, prezenteizm). W ramach prze-
gladu ustalono, ze przecietny chory na NZJ w Europie ge-
neruje rocznie koszt posredni zwigzany z absentyzmem na
poziomie 23-27 tys. zt. Ustalono, ze w zaleznosci od kraju,
metody badania, liczby ankietowanych chorych roczny koszt
utraconej produktywnosci, wynikajacy z NZJ, miesci si¢
w zakresie 2-96 tys. zt. Kwoty te mozna interpretowaé, jako
dobra utracone przez spoleczenstwo w ciagu jednego roku
trwania NZJ u przecietnego chorego. Okreslaja takze o jaka
kwote moze wzrosna¢ dobrobyt spoteczenstwa w przypadku
zmniejszenia aktywnos$ci NZJ u jednego chorego i tylko przy
uwzglednieniu absencji chorych w platnej pracy.

Nie ma wiarygodnych danych dotyczacych kosztéw
posrednich NZJ w Polsce. Wprawdzie co jaki$ czas podej-
mowane s3 proby przeprowadzenia takich badan, ale z roz-
nym skutkiem. Cz¢sto badania uwzgledniaja tylko wybrane
grupy pacjentéw i ich wyniki nie stanowia wiarygodnych
danych, ktére mozna przypisa¢ wszystkim chorym na NZJ
w Polsce (brak reprezentatywnosci).

W styczniu 2014 roku opublikowano raport z badania
M2W, ktéry uwzglednial ocene kosztéw posrednich choréb
autoimmunologicznych w Polsce. W badaniu udzial wzie-
fo 2100 pacjentéw z Polski, w tym 464 z ch. L-C. Wyniki
badania wskazaly, ze najwyzszy koszt posredni przypada-
jacy na osobe zwigzany z absentyzmem dotyczyt chorych
na reumatoidalne zapalenie stawéw, najnizszy - chorych
na tuszczyce (ch. L-C plasowala si¢ posrodku). Ustalono,
ze najnizszy koszt posredni zwigzany z prezenteizmem byt
generowany przez pacjentéw z ch. L-C. Roczny koszt po-
$redni w przeliczeniu na jednego chorego na ch. L-C zo-
stal okreslony na poziomie 10414 z w zakresie absentyzmu
i 13187 zt w zakresie prezenteizmu. Wyniki badania M2W
znaczgco odbiegaja od przedstawionych wczesniej wynikow
przegladu ($rednio 23-27 tys. zt rocznie w zakresie samego
absentyzmu w Europie). Powodem obserwowanych roéznic
moze by¢ populacja chorych wlaczonych do badania M2W.
W badaniu uwzgledniono wytacznie chorych odbywajacych
wizyty w poradni ambulatoryjnej (pominieto chorych ho-
spitalizowanych). W przeciwienstwie do pozostatych cho-
rob ocenianych w badaniu M2W, wigcej niz 60% pacjentéw
z ch. L-C byto w fazie remisji choroby lub bardzo niskiej jej
aktywnosci (CDAI<220).

Niezbedne wydaje si¢ przeprowadzenie badania kosz-
téw posérednich NZJ na reprezentatywnej grupie chorych
z terenu catlej Polski. Wyniki takiego badania wskazatyby
rzeczywisty wptyw NZJ na rozwdj gospodarczy naszego
kraju. Koniecznymi warunkami przeprowadzenia takie-
go badania jest przede wszystkim cheé uczestnictwa duzej
liczby chorych i autentyczne odpowiedzi na pytania kwe-
stionariusza.
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Czy leczenie wlewkami hialuronianu sodu (TRUD)

moze byc¢ alternatywq postepowania w tagodnym

I umiarkowanym zaostrzeniu lewostronnej postaci
wrzodziejacego zapalenia jelita grubego?

Katarzyna Maciejewska!, Grazyna Rydzewska'!?

1 Klinika Chorob Wewnetrznych i Gastroenterologii
z Pododdziatem Leczenia Nieswoistych Zapalnych Choréb Jelit, CSK, MSW, Warszawa

2Instytut Pielegniarstwa i Potoznictwa Uniwersytetu im. Jana Kochanowskiego, Kielce

Wrzodziejace zapalenie jelita grubego (wzjg) nalezy do
grupy nieswoistych zapalnych choréb jelit (NZ]). Jest to roz-
lany, nieswoisty proces zapalny powodujacy ciagle zmiany
w blonie §luzowej jelita grubego. Zmiany zlokalizowane sg
w odbytnicy i mogg szerzy¢ si¢ w réznym stopniu na okrez-
nice. Etiologia choroby nie jest znana. Uwaza sig, ze istotny
wplyw w etiopatogenezie odgrywajg zaréwno czynniki gene-
tyczne, Srodowiskowe jak i autoimmunologiczne.

Na calym $wiecie obserwuje si¢ tendencje wzrostowa
zapadalnosci na wrzodziejace zapalenie jelita grubego. Sza-
cuje sie, ze w Europie z powodu NZ]J cierpi ok. 0,3% popu-
lacji (2,5-3 milonéw oséb). Chorobowos¢ w przypadku wzjg
w Europie waha si¢ od 2.4 do 294 zachorowan na 100 tysigcy
0s6b. Choroba dotyczy cze¢sto 0s6b mtodych, jedna czwarta
pacjentéw chorujacych na nieswoiste zapalne choroby jelit,
zaczyna chorowaé w wieku dzieciegcym. Szczyt zachorowan
przypada na 20-40 rok zycia (1).

W Polsce dokladne dane epidemiologiczne nie s znane,
jednak przyjmuje sie¢, ze na wrzodziejace zapalenie jelita gru-
bego cierpi czterokrotnie wigcej chorych niz na chorobe Le-
$niowskiego-Croha, tzn. okoto 60 tysiecy chorych.

W zalezno$ci od rozleglodci zmian zapalnych wrzodzie-
jace zapalenie jelita grubego zgodnie z klasyfikacja montre-
alska dzielimy na:

El - Posta¢ dystalng (zmiany zlokalizowane w odbytnicy)

E2 - Posta¢ lewostronng (zmiany zlokalizowane dystalnie
od zagiecia $ledzionowego)

E3 - Posta¢ rozlegla (zmiany zlokalizowane proksymalnie
do zagiecia §ledzionowego) (2).

Czestos¢ wystepowania poszczegolnych postaci wrzo-
dziejacego zapalenia jelita grubego jest zréznicowana geo-
graficznie. W Europie szacuje sig, ze postac rozlegla stanowi
okoto 20-30% wszystkich przypadkéw, postaé lewostronna
okoto 50%, posta¢ dystalna okoto 30-20% (3).

Rozleglos¢ zmian oraz aktywno$¢ choroby warunkuja spo-
sob leczenia, wybor preparatu oraz droge jego podania. W po-
staciach dystalnej i lewostronnej, ktore lacznie dotycza okolo
70-80% chorych, szczegdlnie polecane jest leczenie miejscowe.

Zgodnie z powszechng praktyka, a takze wytycznymi
ECCO (European Crohn and Colitis Organization) oraz wy-
tycznymi polskimi Grupy Roboczej Konsultanta Krajowe-
go i Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii, w przypadku
zmian zlokalizowanych wylacznie w odbytnicy lekiem pierw-
szego wyboru jest mesalazyna stosowana miejscowo, a w razie
nieskutecznosci lub ci¢zszego przebiegu choroby dodatkowo
w formie doustnej. Jesli leczenie takie nie przynosi efektu,
zamiast leczenia miejscowego mesalazyng nalezy zastosowaé
glikokortykosteroidy miejscowo. W postaci lewostronnej po-
stepowaniem z wyboru jest skojarzone leczenie doustne i miej-
scowe mesalazyna, a w razie braku poprawy alternatywa moga
by¢ glikokortykosteroidy stosowane miejscowo lub doustnie
(4). Wlewki zaréwno mesalazyny jak i steroidow zalecane sg
wylacznie w postaciach lewostronnych, ich maksymalny za-
sieg dzialania dochodzi do zagigcia $ledzionowego. W przy-
padku zmian typu E3, czyli zajecia jelita dalej niz do zagiecia
$ledzionowego, leczeniem z wyboru w zaleznosci od stopnia
zaostrzenia choroby sg preparaty doustne mesalazyny i/lub
doustne i parenteralne preparaty steroidow.

Liczne i powazne dziatania niepozadane dtugotrwalej ste-
roidoterapii systemowej ograniczaja jej stosowanie jedynie do
indukcji remisji choroby. Brak skuteczno$ci leczenia mesala-
zyna i lub steroidami jest wskazaniem do wlaczenia leczenia
immunosupresyjnego (azatiopryna, merkaptopuryna, ewentu-
alnie cyklosporyna), a w najci¢zszych przypadkach takze bio-
logicznego (infliksymabem, adalimumabem, vedolizumabem).

Wiréd dostepnych dotychczas lekéw miejscowych znaj-
duja sie preparaty zawierajace mesalazyne, zaréwno w posta-
ci wlewek jak i czopkéw, oraz niedostepnej w Polsce postaci
pianki doodbytniczej, a takze glikokortykosteroidy (czopki
i wlewki recepturowe oraz pianka doodbytnicza).

Pomimo stosunkowo matego zasiegu choroby w postaci
lewostronnej, znaczna grupa pacjentéw nie odpowiada na za-
stosowane leczenie miejscowe i wymaga eskalowania lecze-
nia zaréwno w postaci steroidoterapii jak i leczenia immuno-
supresyjnego czy nawet terapii ratunkowej, ktdra jest obecnie
cyklosporyna i infixymab. Alternatywa leczenia ciezkiego
zaostrzenia jest takze proktokolektomia. Dlatego tez nadal
prowadzone s3 badania nad nowymi substancjami, ktére
mogtyby by¢ skuteczne w najmniej inwazyjnym miejscowym
leczeniu zaostrzen wrzodziejacego zapalenia jelita grubego.

Ciekawym rozwigzaniem, dostepnym od niedawna na
polskim rynku jest zastosowanie preparatu zawierajacego
hialuronian sodu w postaci wlewek doodbytniczych. Preparat
przeznaczony jest do leczenia tagodnej i umiarkowanej posta-
ci lewostronnego wzjg. Zawiera on posta¢ hialuronianu prze-
znaczonego do stosowania w tkankach migkkich o wysokim
profilu czystosci i biokompatybilnosci STABHA (Soft Tissue
Adapted Biocompatible Hyaluronic Acid). Metoda ta, zupelne
innowacyjna w nieswoistych zapalnych chorobach jelit, znana
jest od dtuzszego czasu w innych dziedzinach medycyny.

Hialuronian jest nierozgatezionym glikozoaminoglikanem,
wystepujacym w macierzy pozakomdrkowej, na powierzchni
komorek oraz wewnatrzkomoérkowo, nalezy do rodziny gliko-
zoaminoglikanéw (GAG), naturalnych heteropolisacharydéw,
wystepujacych we wszystkich tkankach zwierzecych.

Masa czasteczkowa zawiera si¢ w granicach 10° - 107 Da.
Jako skladnik macierzy pozakomédrkowej odgrywa istotng
role we wszystkich fazach gojenia petnigc funkcje struktu-
ralno-biochemiczne jak i regulatorowe. Preparaty kwasu
hialuronowego majg ugruntowang pozycje w przy$piesze-
niu gojenia ran oraz w leczeniu patologii chrzastek stawo-
wych (5). W badaniach doswiadczalnych wykazano zmia-
ny zawarto$ci kwasu hialuronowego w gojacej si¢ ranie
w miare progresji proceséw naprawczych. Stwierdzono, ze
jest on dominujacym glikanem tkanki ziarninujacej, po czym
w kolejnych etapach gojenia jego zawarto$¢ stopniowo sie
obniza, osiagajac stabilny poziom w koncowej fazie gojenia.
Podobna tendencje obserwuje si¢ réwniez w ranach ludzkich
(5). Kwas hialuronowy wydaje si¢ mie¢ istotne znaczenie na
kazdym etapie gojenia si¢ uszkodzonej tkanki, wplywajac
zar6wno na zmniejszanie stanu zapalnego, angiogeneze jak
i tworzenie ziarniny (remodelling).

Zele na bazie kwasu hialuronowego sa stosowane do wypel-
nien ubytkéw w tkankach oraz stuzg do wypelnienia zmarsz-
czek i powiekszania ust oraz piersi. Ze wzgledu na to, ze kwas
hialuronowy stopniowo wchlania sie do organizmu, implanty
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na bazie zeli hialuronowych sg nietrwate, co powoduje, ze zabie-
gi z ich uzyciem trzeba powtarza¢ dwa do trzech razy w roku.

Preparaty zawierajace kwas hialuronowy stosowane sa
m.in. w ortopedii, okulistyce, otolaryngologii, ginekologii,
dermatologii, reumatologii czy proktologii, m.in. w leczeniu
choréb i bolu stawow, np. srodstawowych uszkodzen i zmian
zwyrodnieniowo-wytworczych. Duze nadzieje budzi takze za-
stosowanie specjalnych opatrunkéw hialuronianowych, ktére
impregnowane sg insulinopodobnym czynnikiem wzrostu,
celem przyspieszenia gojenia blony $luzowej zatok i po endo-
skopowym zabiegu chirurgicznym. Udokumentowano role
kwasu hialuronowego w leczeniu niektérych urazéw w medy-
cynie sportowej, jak np. fokcia tenisisty (6). W gastroenterolo-
gii wprowadzono niedawno preparaty kwasu hialuronowego
wraz z siarczanem chondroityny jako leczenie nadzerkowej
postaci choroby refluksowej, wykorzystujac gojace i regeneru-
jace dziatanie kwasu hialuronowego. Preparat ten poza goje-
niem nadzerek wykazywal takze dzialanie tagodzace objawy
kliniczne u pacjentéw z chorobg refluksows (7).

W patogenezie rozwoju wrzodziejacego zapalenia jelita
grubego podkresla si¢ istotng role dysfunkcji tzw. bariery
Sluzéwkowej. Tre$¢ jelitowa oddzielona jest od $rodowiska
wewnetrznego organizmu przez blone §luzowa oraz znajdu-
jaca sie na jej powierzchni warstwe $§luzu. Zaburzenia sktadu
$§luzu oraz macierzy migdzykomdrkowej (szczegdlnie blony
podsluzowej) przyczyniaé si¢ moga zaréwno do powstania
jak i podtrzymania reakcji zapalnej odpowiedzialnej za obja-
wy wrzodziejacego zapalenia jelita grubego (8). Stad tez idea
stosowania miejscowego leczenia, przyspieszajacym gojenie
preparatem hialuronianu sodu, wydaje sie by¢ w tym przy-
padku niezwykle interesujgca.

Frakcja drobnoczgsteczkowa kwasu hialuronowego prze-
nika do komoérek nabtonka i macierzy miedzykomodrkowe;j.
Poprawia funkcje cytoszkieletu komérek, utatwia ich migra-
cje oraz rdznicowanie w miejscu uszkodzenia. Z kolei frakcja
wielkoczgsteczkowa dziala na powierzchni blony $luzowe;j.
Poprzez wplyw na zawarto$¢ oraz stopien uwodnienia sktad-
nikéw zmienia lepkos$¢ $luzu, a dzieki temu chroni komor-
ki blony $luzowej przed szkodliwym wplywem bakterii, ich
antygendw i toksyn oraz substancji chemicznych zawartych
w tresci jelitowej oraz ich przedostawaniem si¢ poza btong
$luzowa. Zmniejsza takze naplyw komoérek zapalnych, ogra-
niczajac aktywno$¢ procesu zapalnego. Preparat przyspiesza
gojenie si¢ blony $luzowej, tak wazne w osiggnieciu nie tyl-
ko remisji klinicznej ale takze tzw. glebokiej remisji, ktdrej
znaczenie podkresélane jest ostatnio we wszystkich badaniach
dotyczacych NZJ. Podstawy patogenetyczne i mechanizm
dzialania zachecaja do préb zastosowania kwasu hialurono-
wego w gojeniu blony §luzowej w lewostronnym wzjg. Wazny
jest takze wysoki profil bezpieczenstwa tej terapii miejscowej.
Rola takiej terapii wydaje sie by¢ szczegdlnie wysoka w przy-
padku nieskuteczno$ci zalecanej dotychczas mesalazyny.

Preparat TRUD, wprowadzony wilasnie na polski rynek
posiada udokumentowane korzystne dziatanie w leczeniu
miejscowym lewostronnego wzjg. W badaniu wloskiej gru-
py Fiorino i wsp. wykazano skuteczno$¢ hialuronianu sodu
w indukeji remisji zaréwno klinicznej jak i endoskopowej
w lagodnej, lewostronnej postaci wrzodziejacego zapalenia
jelita grubego u 21 pacjentéw. Pierwszorzedowym punktem
koncowym w badaniu bylo bezpieczenstwo terapii oraz odpo-

Nowa terapia wrzodziejgcego
zapalenia jelita grubego

wiedz kliniczna po 28 dniach. Drugorzedowe punkty konico-
we to remisja kliniczna, remisja endoskopowa oraz tolerancja
takiego sposobu leczenia. Autorzy opisali po 4 tygodniach le-
czenia preparatem zawierajacym hialuronian sodu (IBD98E)
statystycznie istotng poprawe: u 43% uzyskano odpowiedz
kliniczng, a w 47% poprawe endoskopowa. Co wiecej, u 24%
doszto do catkowitego wygojenia zmian $luzéwkowych po-
twierdzonego badaniem endoskopowym. W trakcie badania
nie stwierdzono powaznych dziatan niepozadanych, obser-
wowano jedynie niewielkie wzdecia, nudnosci oraz tagodne
bdle brzucha (8). Autorzy podkreslaja doskonaty profil bez-
pieczenstwa takiej terapii. Badanie to prowadzone bylo jako
badanie otwarte, ze stosunkowo niewielkg grupg wtaczonych
pacjentéw, dlatego tez istnieje na pewno potrzeba przepro-
wadzenia badan kontrolowanych na wigkszej populacji, a by¢
moze pordwnania preparatu z mesalazyna w postaci wlewek.

Ciekawg idea jest takze zastosowanie kwasu hialuronowe-
go w postaci doustnych kapsulek o przediuzonym uwalnia-
niu, zawierajacych kombinacje¢ mesalazyny i kwasu hialuro-
nowego. W badaniach u szczuréw wykazano synergistyczny
efekt mesalazyny i kwasu hialuronowego w leczeniu ekspe-
rymentalnego zapalenia jelita grubego, natomiast u §win po-
réwnano kapsulki IBD98-M, zawierajace mesalazyne i kwas
hialuronowy do samej mesalazyny, uzyskujac potwierdzenie
korzystnego efektu klinicznego, przy wysokim profilu bezpie-
czenistwa. Terapia doustna to jednak jeszcze przyszlosé - pre-
parat rozpoczyna dopiero badania u ludzi. Z kolei miejscowe
stosowanie kwasu hialuronowego w postaci wlewek zostalo
zarejestrowane w kilku krajach Europy, w tym takze w Polsce
jako wyréb medyczny i jest dostepne dla pacjentéw.

Wydaje si¢ na dzien dzisiejszy, ze ze wzgledu na mecha-
nizm dziatania miejscowego, a takze korzystny profil bezpie-
czenstwa, stosowanie wlewek hialuronianu sodu jako lecze-
nia wspomagajacego w tagodnej i umiarkowanej postaci jest
uzasadnione i obiecujace i stanowi ciekawg alternatywe tera-
peutyczna szczegolnie dla chorych, ktérzy nie odpowiadajg
na leczenie mesalazyna, przed wlaczeniem innych, obcigzo-
nych wiekszymi dzialaniami niepozadanymi terapii.
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W ksiegarni

Cholestyramina lekiem na cate zlo?

Zastanawiajacym jest fakt, ze w Polsce tak niewiele oséb
po resekeji konicowego odcinka jelita cienkiego wie o leku,
ktéry moze przynie$¢ wielka zmiane i poprawe jakosci ich
zycia. Po rozmowach z chorymi po przebytej operacji dosze-
dlem do wniosku, ze jest jaka$ blokada informacyjna. Leka-
rze albo nie wiedzg o tym, albo nie chcg si¢ w to ,bawic”,
gdyz lek obecnie nie znajduje sie na liscie lekow dopuszczo-
nych do obrotu w Polsce. Mozna sobie z tym jednak w sposob
legalny poradzic.

O co chodzi? Jeéli po operacji wyciecia kawalka jelita
cienkiego (zwlaszcza koncowego jego odcinka) albo za-
mknieciu stomii w jelicie cienkim, okazuje sie, ze chory ma
nadal biegunki, to mozna domniemywac, ze jest to tzw. bie-
gunka ttuszczowa, czyli chologenna. Spowodowana ona jest
zaburzeniami wchianiania kwaséw zétciowych — wchlaniajg
sie wlasnie tylko w konicowym odcinku jelita cienkiego - co
prowadzi do ich niedoboru, stad biegunka ttuszczowa oraz
do ich bakteryjnej dekoniugacji (degradacji) w jelicie gru-
bym, co dodatkowo prowadzi i nasila biegunke tzw. sekre-
cyjna, czyli wydzielnicza. Nie jest to pewnik, ale zdarza si¢
czasami po operacji, czysta loteria — dlaczego si¢ tak dzieje?

»Sole zolciowe produkowane w watrobie sg wchtaniane
w koncowym odcinku jelita cienkiego (ileum terminale). Je-
§li Sluzoéwka tej czesci jelita jest objeta stanem zapalnym albo
ileum terminale zostalo usuniete w trakcie zabiegu chirur-
gicznego, sole te przechodza do okreznicy i sg tracone ze stol-
cem. Pula soli zélciowych zmniejsza sie i ich stezenie w zéici
maleje. Gdy dochodzi do takiej sytuacji, absorpcja ttuszczy
w jelicie jest mniej wydajna i pacjent wydala stolce ttuszczo-
we. Kwasy zolciowe pobudzaja perystaltyke jelita grubego
i hamujg wchtanianie wody. To wzmaga biegunke. Zwigk-
szona utrata tluszczy jest obserwowana u 30-40% pacjentow
cierpigcych na chorobe Le$niowskiego-Crohna. Biegunka
tluszczowa wigze sie takze ze zwiekszong utratg witamin
rozpuszczalnych w tluszczach (witaminy A, D, E i K). Za-
pobieganie biegunce tluszczowej (chologennej): ogranicze-
nie spozycia ttuszczy (unikanie tlustego jedzenia, ttuszczy
do gotowania/smazenia i smarowania)”. - za U. Grochowska,
Poradnik zywieniowy ,,J-elita”

Parafrazujac powyzszy tekst z poradnika ,J-elity” - zda-
rza si¢ tak, ze po operacji nie mamy odcinka jelita cienkie-
go, ktéry wchlonie ponownie kwasy zétciowe, niezbedne do
rozlozenia tluszczéw i w rezultacie mamy biegunke. Mdj
przypadek to biegunka chologenna po resekgji jelita cienkie-
go tj. wycieciu 24 cm jelita w tym ileum terminale wskutek
perforacji spowodowanej choroba Lesniowskiego-Crohna.
Biegunke chologenng rozpoznano u mnie w Anglii po opera-
cji zamkniecia stomii, gdyz jest tam dost¢epna metoda radio-
izotopowa badania zaburzen absorpcji kwasow zoélciowych
(SeHCAT), ktéra w Polsce nie jest stosowana ze wzgledu na
koszty i konieczno$¢ podania izotopu selenu. Dawka pro-
mieniowania absorbowana przez cztowieka jest wielokrotnie
nizsza (ponad dwudziestokrotnie) niz przy tomografii kom-
puterowej jamy brzusznej. Po tym badaniu dostalem chole-
styramine w postaci saszetek do picia i wszystko wrécilo do
normy, niemal od razu. W Polsce niestety cholestyramina
zostala skreélona z listy lekéw dopuszczonych do obrotu, ale
mozna oficjalnie importowac jg przez MZ w oparciu o proce-
dure importu docelowego leku.

Lekarze w Polsce nie zawsze wiedza o tej mozliwosci
leczenia, a ci ktérzy wiedzieli podsumowywali: ,mial Pan
szcze$cie, bo u nas nie ma jak tego zdiagnozowac...”.

Jest inne wyjécie — mozna sprébowaé podac pacjento-
wi kilka dawek ,w ciemno” i jesli pomoze, to wiemy, jaka
jest przyczyna biegunki. Te kilka dawek mozna sobie kupi¢
w zagranicznej aptece, wysylajac naszg recepte poczta i pla-

cac pelng cen¢. Apteki w Unii respektuja taka procedure.
Pragne podkresli¢, ze nie jest to lek leczacy jelito, to lek ta-
godzacy objawy bedace skutkiem resekeji jelita. Ma takze swo-
je dzialania niepozadane — wplywa na wchianianie innych le-
kéw oraz witamin, szczegélnie tych rozpuszczalnych w tlusz-
czach. Powinien by¢ stosowany tylko pod kontrolg lekarza.

Mnie ten lek pozwolil wréci¢ do zycia. Nie mam biegu-
nek, przyjmuje 4 g codziennie rano i po sprawie. Unikam
bardzo ttustego jedzenia i zyje zupelnie normalnie. Réznica
jako$ci zycia jak 1 do 100. Problem jest taki, ze w Polsce MZ
skreslifo cholestyraming z listy lekdw, wiec trzeba sobie ja
»zatatwi¢”, na co tez jest sposob. Nie moge wymienié nazwy
handlowej leku, ale to juz tatwo znalez¢ w Internecie.

Jak stara¢ sie o import docelowy?

Na jedna recepte mozna dosta¢ maksymalnie dawke na
3 miesigce z jednego wniosku o import docelowy leku. Ozna-
cza to, ze co kwartal musimy powtoérzy¢ nastgpujace kroki:
1. Whniosek o import docelowy leku - musi wypelnic le-
karz prowadzacy, nastepnie musi podstemplowac¢ i pod-
pisa¢ konsultant wojewo6dzki lub krajowy w dziedzinie
gastroenterologii. Przy okazji bierzemy od lekarza zwy-
kla recepte na ten lek na najlepiej maksymalng dawke na
90 dni, ktorej nie wysyltamy tylko trzymamy az wréci
»podbity” wniosek z MZ.
2. Wypelniamy wniosek o refundacje pobrany ze strony MZ.

3. Od lekarza prowadzacego potrzebujemy jeszcze dodat-
kowego za$wiadczenia opisujacego nasz przypadek, tzn.
uzasadnienia po co nam ten lek.

4. Z doswiadczenia wiem, ze dobrze dofaczy¢ potwierdze-
nie ubezpieczenia.

Wszystkie dokumenty, ktére wymienilem mozna znalez¢
do pobrania na stronie internetowej MZ w dziale ,Zasady
sprowadzania lekéw z zagranicy” (http://www.mz.gov.pl/
leki/produkty-lecznicze/sprowadzanie-lekow-z-zagranicy-
na-tzw,.-zapotrzebowanie).

Wszystkie cztery ,,papierki” wysytamy do Departamen-
tu Polityki Lekowej MZ. Gdy wrdci zatwierdzony wniosek
o import, idziemy z nim i z recepta do apteki (najlepiej naj-
starszej w mieécie, bo nie wszystkie wiedza, jak sobie z tym
radzi¢, ewentualnie mozna zapyta¢ w lokalnym NFZ), ktéra
nastepnie sprowadza nam lek, zeby przyspieszy¢ proces.

Na zgode¢ na refundacje¢ czekamy jeszcze ok. 2 tygodni,
nastepnie donosimy ja do apteki i odbieramy za dostownie
pare zlotych dawke na 3 miesiace.

To nie jest zlote panaceum dla kazdego, jest to jedno
z wyj$¢ awaryjnych, gdy nie mozna sobie poradzi¢ z uporczy-
wa biegunka po operacji. Warto zapytaé swojego lekarza.

Piotr Chrzanowski forumowy chrzanovy

Jak wyglada codzienna praktyka moéwi specjalista
choréb wewnetrznych lek. med. Przemystaw Zycinski:

»Nie zajmuje sie na co dzieri leczeniem biegunki cho-
logennej, ale wydaje mi sie, ze nie ma w Polsce Zadnej dia-
gnostyki. Rozpoznanie najczesciej stawia sie ex iuvantibus,
czyli jesli po podaniu leku biegunka ustepuje, to oznacza, ze
przyczyna jej byta wtasnie taka, na ktérq lek miat zadziatac.

Cholestyramine wykorzystujemy gtdwnie w leczeniu Swiq-
du cholestatycznego w dawce maksymalnej 4 x 4 g. Kardio-
lodzy czasami siegajq po niq w przypadku pewnych typdw
zaburzen lipidowych. Sam mam niewielkie doswiadczenie
w stosowaniu tego leku z racji jego niedostepnosci w Polsce”.
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CuDaki o sobie

Rodzina w sytuacji choroby
Maria Niemczyk

Rodzina to grupa o wyjatkowym, niepowtarzalnym cha-
rakterze. Jest grupa zbudowang na mito$ci, w ktérej wiezi
pokrewienistwa nabieraja najwyzszego znaczenia. W swoich
naukach Jan Pawet II méwil, ze: ,,Rodzina jest szczeg6lng
wspolnotg oséb, w ktdrej rodzice sg zlaczeni przymierzem
malzenskim i maja w swoim zadaniu strzezenie, objawianie
i okazywanie mitosci. Rodzina jest kolebka zycia i milosci,
w ktérej cztowiek rodzi si¢ i wzrasta”.

Wedtug J. Szczepanskiego jest grupa ztozona z 0séb po-
faczonych stosunkiem malzenskim i rodzicielskim, tworzacg
sie w sposéb naturalny, w ktorej silne uczucie, przywiaza-
nie emocjonalne matzonkéw, rodzicéw i dzieci, wzajemny
szacunek, solidarnos¢ i inne postawy powoduja utrzymanie
spojnosci rodziny.

Kazdarodzina posiada swojg niepowtarzalng wewnetrz-
ng organizacje, swoj $wiat, wlasny model uczué, stosunkéw
rodzinnych, marzen i wzajemnych oddzialywan wzgledem
siebie. Mimo ze modeli rodziny jest wiele i zmienia si¢ ona
w czasie, to atmosfera, jaka w niej panuje, jest $cisle zwia-
zana z prawidlowym rozwojem dziecka. Odnoszenie si¢
rodzicow wzgledem siebie i wobec dzieci, Zyczliwo$¢, szcze-
ros¢, szacunek, hierarchia warto$ci wptywaja na atmosfere
i harmonie domu rodzinnego oraz ksztaltuja osobowos$¢
dziecka i jego samoocene.

Choroba przewlekla bez wzgledu na to, w jakim okresie
zycia wystapi zawsze zakldci panujace dotychczas wewnatrz
rodziny porzadek i stabilizacje, gdzie kazdy czlonek rodziny
ma w niej swoje miejsce, pozycje i spelnia konkretna role.
W zalezno$ci od tego, kto w rodzinie zachoruje sytuacja
moze wyglada¢ roznie. Jezeli zachoruje mezczyzna, bedacy
do tej pory zrédtem finansowego bezpieczenstwa, to sytuacja
taka moze zachwia¢ byt rodziny. Jezeli choroba dotknie ko-
biete, matke, to na ogoél ulega zaburzeniu sfera emocjonalna
i organizacyjna. Choroba dziecka za$ skupia na sobie uwage
calej rodziny, ktdra czesto, w jej obliczu, zapomina o innych
osobach badz obowigzkach.

W obliczu choroby zawsze nastepuja:

o zaburzenia rytmu dnia (hospitalizacja, zwlaszcza gdy
dzieci sg mate),

« klopoty finansowe (utrata pracy przez chorego, wy-
datki zwigzane z leczeniem, ograniczenie pracy przez
zdrowego czlonka rodziny, by méc opiekowac sie cho-
rym/chorymi),

 zaburzenia planéw diugoterminowych (nigdy nie wia-
domo co komu i kiedy moze si¢ wydarzy¢, koniecznos¢
przerwania nauki, pracy),

o ograniczenia w wyborze miejsc na wyjazdy i urlopy
(tylko tam, gdzie w poblizu jest szpital zajmujacy sie
danym schorzeniem),

o zaburzenia planéw krétkoterminowych (rezygnacja
z planowanych wyjazdow, zajec),

 konflikty w obrebie rodziny - sama choroba jest stre-
sujaca, a gdy dojda powyzsze trudnosci sytuacja moze
by¢ bardzo napieta.

Dla dobra calej rodziny bardzo wazne jest, aby wszyscy jej

czlonkowie w jak najszybszym czasie powrécili do réwnowa-
gi emocjonalne;j.

Czesto dla osiggniecia takiego stanu rodzina potrzebuje
wsparcia psychicznego ze strony innych - dalszych czton-
kéw, przyjaciél. Wsparcie medyczne ze strony lekarza, pie-
legniarek réwniez ma ogromne znaczenie. Ich kompetencja
i wiedza ksztaltuje wlasciwy obraz choroby i prawidtowa wo-
bec niej postawe.

Rodzice dzieci przewlekle chorych powinni stara¢ si¢ po-
sig$¢ wieksza wiedze psychologiczno-pedagogiczng. Nalezy-
ta opieka nad dzieckiem chorym to nie tylko jego pielegnacja,
ale réwniez terapia. Poza wspdlpracy z pracownikami ochro-
ny zdrowia, rodzice powinni by¢ wspierani przez pedagogéw,
psychologéw, logopeddéw czy psychoterapeutéw, gdy wyma-
ga tego ich przypadek. Sami za$ wobec dziecka powinni by¢
cierpliwi, wytrwali, przedsiebiorczy w pozyskiwaniu pomo-
cy od innych grup spotecznych, by potrafili poradzi¢ sobie
i dziecku w trudnych sytuacjach.

U chorego dziecka zdecydowanie wzrasta poziom wlasnej
warto$ci, gdy ma ono prze$wiadczenie o miloséci rodzicow,
rodzenstwa i o tym, ze jest dla nich zZrédtem zadowolenia
i rados$ci. Akceptacja najblizszych zapewnia choremu poczu-
cie bezpieczenstwa, rado$¢ i zadowolenie z siebie. Moze ono
sie rozwija¢ w milosci, réwnosci i atmosferze zrozumienia,
cho¢by w §rodowisku najblizszych. Pomimo swoich ograni-
czen, dziecko powinno by¢ wdrazane w rézne obowigzki na
rzecz calej rodziny. Zadania muszg by¢ oczywiscie dostoso-
wane do mozliwosci chorego dziecka. Prace dziecka po ich
wykonaniu nalezy pochwali¢. Odpowiednie obowiazki da-
dza dziecku poczucie bycia pozytecznym i zapewnia, ze jest
takim samym warto$ciowym czlonkiem rodziny, jak jego
rodzice czy rodzenstwo.

Podsumowujac atmosfera domu rodzinnego i jego wpltyw
maja ogromne znaczenie na rozwdj chorego dziecka. Ksztal-
towanie mlodego cztowieka poprzez wpltyw rodziny mozna
dostrzec we wszystkich dziedzinach zycia.

Rodzina decyduje o warunkach materialnych, w jakich
dziecko wzrasta oraz okresla kierunek rozwoju osobowosci
dziecka, jego postawe moralng i spoleczng wobec siebie i in-
nych. Choroba nigdy nie pozostaje bez wplywu na rodzine.
Z perspektywy czasu wiem, Ze poczatek zachorowania dzieci
i meza calkowicie zaburzyt fad naszego domu.

Po wykryciu choroby wszyscy moi chorzy domownicy
zajmowali centralne miejsce w zyciu rodziny. Nie jest to jed-
nak pozadane i jak najpredzej powinno si¢ dazy¢ do przy-
wrdcenia poprzedniego fadu i trybu zycia. Sam stosunek do
choroby ulega zmianom w trakcie kolejnych tygodni, miesie-
cy, lat. Bywa, Ze si¢ o niej nie pamieta, innym razem wydaje
sie, ze nie sposéb z nig zy¢.

Jako matka, ale réwniez jako pielegniarka staram si¢ nie
zapomina¢ o swoich marzeniach, dgzeniach, spelniaé sie
i realizowa¢ jak dotad. Nie rezygnuje¢ z zycia towarzyskiego,
a co roku juz rodzinnie staramy sie¢ uczestniczy¢ w turnusie
rehabilitacyjnym organizowanym przez Towarzystwo ,,J-eli-
ta”. Tam spotykamy sie z chorymi dzie¢mi i dorostymi. Dla
dzieci wyjazdy te to raj na ziemi, a dla nas doroslych zdro-
wych i chorych to czas nie tylko odpoczynku, ale przede
wszystkim konfrontacji z personelem medycznym, psycholo-
giem oraz dzielenie si¢ do§wiadczeniami z innymi chorymi
iich zdrowymi rodzinami.
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Zakrecony oddziat

Szlakiem Latarni Morskich — Pomorze w akcji

»Nawet najdalsza podréz zaczyna sig od pierwszego kroku”
Gautama Budda (Siddhartha Gautama).

Zaplanowaliémy podréz Szlakiem Latarni Morskich
znajdujacym si¢ na polskim Wybrzezu. Naszemu pomy-
stowi nie przy$wiecatl jeden cel, a wiele dazen, w tym: che¢
poznania nowego, udowodnienie, ze nam si¢ uda (nalezy
tylko chcie¢ i by¢ cierpliwym), pokazanie ze mimo niepet-
nosprawnosci jesteSmy aktywni. Plan to zdobycie 14 Latar-
ni Morskich tylko w cztery dni, a trasa podrdzy byta blizej
nieokres$lona. Wiedzieli§my, ze bedzie ciezko, ale postawi-
lismy na przygode, ktéra towarzyszyta nam kazdego dnia.

Rozpoczynamy w Gdansku o 15:02. Kierunek Szczecin,
ale przez Poznan, bo krétsza trasa jest w rozsypce z powodu
remontu. Nocujemy u Irenki i Wiesia. To dobre duchy Za-
chodniopomorskiego Oddziatu ,,J-elity”. Czas szybko mija
na opowiesciach o IBD Day.

Dzienr pierwszy. Pobudka, szybka toaleta, wbicie sie
w stroje, $niadanie i rowerami udajemy si¢ na stacje PKP.
W komfortowym pociggu droga do Swinoujécia mine-
ta szybko. Doktadnie o 9:20 spod dworca PKP zaczynamy
swoja podroz. Obieramy kierunek na pierwsza, podobno
najwyzsza latarnie. Czas pozostaly do otwarcia spedzamy
na montowaniu sprzetu, przepakowaniu sakw. Po zakupie
biletéw wspinamy si¢ 300 stopni w gére. Widoki ladne, ale
nie robia na nas wiekszego wrazenia. Po zej$ciu odbieram
dyplom za wejécie i zostawiam ulotki ,,J-elity”. Kolejny cel
to latarnia w Kikut, ukryta w lesie, zapomniana nawet przez
mieszkancow, ktérzy maja problem, aby poméc nam do niej
trafi¢. Znajdujemy ja zamknieta, stoi w zupelnej gluszy.
Kamienna latarnia ma jaki$ urok, chociaz mniejsza od tej
w Swinoujéciu, nam podobata sie bardziej. Kilka zdje¢ do ar-
chiwum i powrdt przez las na trase, kierujemy sie do latarni
w Niechorzu. Niestety nie mozna do niej wejs¢. Poznajemy
natomiast innych podréznikéw, w tym ojca z tréjka dzie-
ci. Dzielimy sie z nimi ostatnimi batonami, ktére spetniajg
funkcje paliwa energetycznego i ruszamy w kierunku Koto-
brzegu gdzie czeka na nas ostatnia latarnia tego dnia i nocleg.

Dzien drugi. Po obejrzeniu wschodu slonca kierujemy
sie w strone Gasek. Po pokonaniu bezdrozy okazuje sie, ze
jest to bardzo uczeszczane i lubiane miejsce. Kawiarenka,
sklepy z pamiatkami i wielu turystéw pieszych, i rowero-
wych. Szybko uciekli$my stamtad, jak dla nas za duzy gwar.
Pézniej okazalo sie, ze wlasciwa droga dojazdowa jest bar-
dzo wygodna. Latarnia w Darlowie (chyba najmniejsza
z dotychczas odwiedzonych) usytuowana w samym por-
cie, byla tak zatloczona, ze nie zwiedzilisSmy jej. Z Darlo-
wa do Jarostawca jechaliémy malowniczg $ciezka rowerowa

R10 biegnaca pomiedzy morzem a jeziorem Kopan. Spra-
wialo to wrazenie jazdy po dlugim moscie. W Jarostawcu
latarnia nieczynna, bo obstuga znikneta na ditugo przed
oficjalng godzing zamknigcia. Ostatnia tego dnia to la-
tarnia w Ustce, rowniez usytuowana w porcie. Nie wiem
z jakiego powodu wydata mi si¢ bardzo tajemnicza. Moze
byla to zapadajaca noc, moze o$wietlenie, a moze cisza
przed burzg, ktéra przyszla, gdy dotarlismy do pensjonatu?

Dzien trzeci. Wypoczeci, wyspani i pelni energii po-
stanawiamy, ze ten dzien bedziemy dlugo wspominaé. Od
poczatku nic si¢ nie uktadato, btagdzimy, mokniemy gdzie$
w szczerym polu, walczymy z potwornym wiatrem. Zde-
terminowani postanowili§my nie odpuszcza¢ i dojecha¢ do
latarni w Czolpinie. Pomyliliémy zjazdy, ale dzigki temu
trafilimy na wielkie wydmy, zwiedzili$my tereny powoj-
skowe i bunkry, ktérych korytarze nie miaty konca. Gdy
odnalezliSmy latarnie, okazalo sig, ze trzeba si¢ wspinaé
pozostawiajac rowery. Latarnia znajduje sie¢ w urokliwym
i cichym miejscu, a ze szczytu jest widok nie do opisania,
trzeba tam po prostu by¢. PostanowiliSmy kontynuowaé
trase szlakiem, ktéry prowadzi przez urokliwy Stowin-
ski Park Narodowy. Uwierzyli$my mieszkancom i za ich
namowg wybrali§my skrét z ,trudno$ciami” (catkowicie
zalane Iaki i bagna, dostowne bezdroze). Oczywiscie nie
poddalismy sie¢ i przez 2 km brodzili§my boso w wodzie,
torfie, btocie, trawie i miedzy konarami, poszukujac wia-
$ciwej drogi z betonowych ptyt. Okazalo sie, Ze jej brak
i musieliSmy wroci¢ na trase, ktérg rzekomo wtasnie sobie
skracaliémy. Mam nadzieje kiedy$ podziekowaé naszym
»przewodnikom”za ten watpliwy zart. Pragne szczerze po-
dzigkowa¢ przemitej obstudze stacji Orlen z Gtéwczyc, chy-
ba uratowali nam zycie. Ciepla kawa i mozliwo$¢ umycia
rowerdéw po bagnie okazala sie bezcenna. Dalsza droga do
Stilo w deszczu i zimnie wydawala si¢ nie mie¢ konca. La-
tarni¢ zdobylis$my ok. godz. 17:00, a gdzie Rozewie i nocleg?
Na nocleg dotarli$my.

Dzien czwarty. Latarni¢ morska w Rozewiu zdobylismy
dopiero rano. Pogoda jak marzenie. Stonce pali jak na pa-
telni. Pod latarnia personel na lezaczkach si¢ opala, ptasz-
ki $piewaja. Dzien zapowiada si¢ pieknie czas wyruszy¢ do
Jastarni, ktdrej latarnia ma kopule przeniesiong ze Stilo.
Ostatnia latarnia na Helu usytuowana jest blisko portu.
Spotykamy tam przemilg obstuge i pana, ktéry opowiadat
o mieécie, porcie i latarniach.

W takim telegraficznym skrécie wygladal przejazd
Szlakiem Latarni Morskich. Moge powiedzie¢, ze byto ciez-
ko, ale warto, a przepieckne widoki portéw, miast, wiosek,
plaz skompensowaly z nawiazka zmeczenie, niedogodnosci
i kontuzje. Udatlo si¢ nam pokona¢ 550 km. Serdecznie po-
lecamy te trase, ale nalezy sie do niej solidnie przygotowac.

Pragne podziekowa¢ Edycie Gosieneckiej, Bartkowi Wi-
$niewskiemu za przygotowanie wyprawy i wsparcie, firmie
Nestle, PharmaBest, chtopakom ze Zdrowy Rower!!!, firmie
Crosso oraz Zarzadowi ,,J-elity”. Bez ich pomocy wyprawa
nie odbylaby si¢ i tym samym nie mozna by powiedzie¢
Stop wishing. Start doing!!!

Projekt posiadal Honorowy Patronat Prezydenta Gdan-
ska Pawta Adamowicza.

Andrzej

P.S. Po odwiedzeniu ostatnich dwdch latarni (17 maja
2015) w Gdansku oraz Krynicy Morskiej caty projekt zamy-
ka sie w 720 km.
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Forum CuDakow

Spotkajmy sie na internetowym forum osob chorych na NZJ

Forum o nazwie: ,,CU, CD iinne zapalne choroby jelit” jest
otwarte dla wszystkich chorych na nieswoiste zapalenia jelita,
dla ich rodzicéw, bliskich i 0s6b zainteresowanych. Znajdziesz
nas pod adresem: crohn.home.pl, a istniejemy od ponad 12 lat.

Przez ten czas nasi uzytkownicy napisali prawie ¢wieré
miliona postéw, czyli statystycznie ponad 55 dziennie; zalo-
zyli 12 912 tematdw, czyli prawie 3 dziennie.

Obecnie zarejestrowanych jest 4802 uzytkownikéw, czyli
kazdego dnia rejestruje si¢ nowa osoba, a to forum odwie-
dzono juz prawie 3 mln razy. Jestemy jedynym tak preznie
dzialajagcym forum w Polsce.

Na te suche liczby wptywa przede wszystkim aktywnosé
uzytkownikoéw jak i praca specjalistéw, moderatoréw i admi-
nistratoréw. Staramy sie, aby zaden z tematéw nie zostal bez
odpowiedzi, zwlaszcza jesli dotycza one choroby, leczenia
czy pomocy w radzeniu sobie z diagnoza. Do dziatéw ,,Ogol-
nie o chorobach?, ,,Izba przyje¢” trafiajg osoby bezposrednio
po diagnozie lub badaniach, cz¢sto wystraszone i zalamane
psychicznie. Tu pomocy szukaja takze ci, ktérzy mimo wielu
dolegliwosci, diagnozy jeszcze si¢ nie doczekali.

Na forum mozna tez trafi¢ na ,,CuDaczny oddzial” albo
do dziatu o leczeniu operacyjnym, stomii, gdzie mozna uzy-
skad i wiedze, i wsparcie w tak trudnych sytuacjach. Kazdy,
kto trafi wreszcie na forum poczuje pomocng wirtualng dton.
Nie ma dla nas tematéw tabu. Jest tez miejsce dla drugiej po-
towki, dla tych ktdrzy nie wiedzg, jak sprawy seksualne po-
godzi¢ z chorobg lub odwrotnie. Nastoletni chorzy mogg sie

Dzien Dziecka w Gdansku

Zgodnie z obietnicg 2-go czerwca, wybrali$my sie do naszych
matych kolegéw i kolezanek przebywajacych w Klinicznym Od-
dziale Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci GUMed.

Udato nam si¢ przygotowa¢ niewielkie paczki z niespo-
dziankami dla wszystkich malych pacjentéw.

Najwicksze wrazenie zrobity poduszki z cytatem z Ku-
busia Puchatka: ,Wazne, Ze jestes, niewazne gdzie. I tylko to
si¢ liczy, a reszta nie!”. Poduszki od razu trafity do t6zeczek,
a u$émiechy rozjasnily dzieciece twarze.

Nie ukrywam, ze wprowadzili§my troche zamieszania
na Oddziale, ale oczywiscie za zgodg Pielegniarek!

Kochane Dzieci! Bardzo Wam dzigkujemy za wspdlnie
spedzone popotudnie! Mamy nadzieje, ze Wy réwniez ucie-
szyliscie sie z naszych odwiedzin. Obiecujemy pojawiac sie
cze$ciej, aby urozmaicié¢ szpitalng codziennos¢.

Szczegblne pozdrowienia dla naszych ,Modelek”, obie
Wiktorie pigknie pokazaty, jak nalezy si¢ porusza¢ na wybiegu.

Wydawca:

porozumiewac ze sobg w kaciku dla junioréw, do ktérego nie
maja wstepu doroéli! Oczywiscie czuwa nad nimi moderator,
aby nasze pociechy byly bezpieczne w swoim azylu.

Nie piszemy tylko o chorobie i zwigzanymi z nig problema-
mi. Oprdcz troski o zdrowie mamy miejsce dla duszy - poezje
i proze, dla odprezenia psychicznego — np. dzial ,Na wesolo”,
a dla ciata, np. ,Sport” czy przepisy kulinarne. Prowadzimy
tez konkursy cieszace sie duzym zainteresowaniem nie tylko
z powodu nagrod, ale $wietnej wspdlnej zabawy. Nagrodzone
ksiazkami hasta i prace plastyczne zwigzane z X-leciem ,,J-eli-
ty” zostaly opublikowane w tym numerze Kwartalnika.

To takze za pomocg forum informujemy o réznych spotka-
niach, akcjach, wyktadach. To takze tu umawiamy si¢ na spotka-
nia, aby pozna¢ sie w ,,realu” lub rozpoznaé na szpitalnym oddziale.

To w wielkim skrdcie opisuje to, co sami tworzymy, co
ciagle sie rozwija i powstaje dla nas i przez nas. Dzialéw na
forum jest wiecej, ale nie sposdb wymieni¢ wszystkich, poza
tym to zabija ciekawos¢.

Nie byloby tego pieknego forum, gdyby nie grupa specjalistow
i moderatoréw — kazdemu z osobna i wszystkim razem jako ad-
min forum za kazda chwile po$wiecona jego budowie — dzieku-
je i nieustannie prosze o wiecej. Brakuje nam rak do pracy, wiec
moze to Ty zobaczysz, zostaniesz i pomozesz sobie i innym? Jesli
nawet kto§ odwiedzi forum i stwierdzi, ze czegos brak, a chciatby
aby bylo, to moze stworzy¢ nowy temat, a wkrétce potem dziat.
Bo sita forum tkwi w madrosci jego uzytkownikéw!
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D A i E d u ka C j i Polskie Towarzystwo Wspierania Osob

Z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

o Nieswoistych .
Zapaleniach ;’ elita

Jelita

Szczecin 14.11.2015

Gdynia 14.11.2015
Warszawa 28.11.2015

Katowice 12.12.2015
Rzeszéow 12.12.2015

Wroctaw 05.03.2016

Bialystok  Bydgoszcz
Olsztyn Krakow

Terminy i miejsce spotkania podamy na naszej stronie j-elita.org.pl
W pOzniejszym terminie

1‘ |

Szczegdtowe informacje o spotkaniach beda na biezgco zamieszczane na stronie internetowej ,J-elity”, profilu na Facebook'u oraz forum
internetow ym . Cztonkowie ,J-elity” otrzymaja takze wszystkie informacje droga mailowa.

biuro@j-elita.org.pl

Udziat we wszystkich spotkaniach jest bezpfatny, jednak ze wzgledu na planowany catering prosimy o wczesniejsze zgtoszenie przybycia
pod adresem:

Sponsorzy

.
NestleHealthScience CSOpPHARMABEST

obbvie astellas



