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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Po pracowitym przedwiosniu wybratam sig na urlop, ktory jest
podrézg sentymentalng. Po prawie ¢wier¢ wieku powrécitam do
Kraju Kwitngcej Wisni. Wtedy patrzylam na Japonie z perspektywy
pracujgcej matki. Dzis staram sig dostrzec zmiany, ktérych wbrew
pozorom nie zaszlo tak wiele. To Polska zmienita sig bardzo,

a Japonia z mojego punktu widzenia nie az tak.

Jest jednak jedna wyrazna zmiana na lepsze. W Japonii nikt,

kto musi skorzystac z toalety, nie bedzie miat klopotow z jej
znalezieniem. Wszystkie sq dostgpne nieodplatnie i czytelnie
oznakowane. Mozna zgubic si¢ w labiryncie licznych linii kolei

i metra, wsigs¢ w zly pocigg, pomyli¢ kierunki, ale droga

do toalety zawsze bedzie wyraznie oznaczona. Ona sama czysta,
z papierem toaletowym, mydtem, suszarkqg do rgk i coraz czesciej
z wymyslnym automatycznym systemem do utrzymania higieny,
spuszczania wody, czy witania swiattami i muzykg.

Na potwierdzenie, ze znalezienie WC nie jest trudne, zamieszczam
zdjecie zrobione przed wejsciem do buddyjskiego zespotu
klasztornego na swiegtej gérze Hiei (Hieizan) potoznej miedzy
Kioto i Otsu.

Moge tylko napisac, Ze Japonia jest krajem przyjaznym CUDakom.

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

European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis
Associations, www.efcca.org

Rejestr Choroby Lesniowskiego-Crohna,
www.chorobacrohna.pl

Polskie Towarzystwo Stomijne Pol-ilko,
www.polilko.pl

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

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

Polskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i Choroby Crohna,
www.colitis-crohn.org.pl

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

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

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



Rozmowa

Wyrzucano mnie drzwiami,
a wracatam oknem

- Najwiekszy zysk jaki wyniostam z pracy w stowa-
rzyszeniu to ludzie, prawdziwi przyjaciele - méwi
Matgorzata Mossakowska¥*, zatozycielka Towarzy-
stwa oraz redaktor naczelna kwartalnika ,J-elita”
- laureatka wyréznienia nagrody sw. Kamila.
Wyrdznienie zostalo wreczone na uroczystej gali 8.
lutego w Muzeum Kolekeji im. Jana Pawla IT Galerii Por-
czynskich w Warszawie. Zakon kamilianéw przyznal je ,za
wyjatkowy intuicje i Zyciowa madro$¢ w wytyczaniu dro-
gi ludziom walczacym z najtrudniejszym przeciwnikiem
- chorobg wlasnych dzieci i za wykorzystanie w tym celu
najskuteczniejszych orezy: empatii, mitosci i wiedzy”.
»J-elita”: O czym Pani myslata odbierajqc wyrdznienie?
Matgorzata Mossakowska: - Wiem, ze inicjatywa zglo-
szenia mojej kandydatury wyszta od chorych i obecnego

zarzadu stowarzyszenia, ktérego bytam zatozycielka. Bytam
wzruszona, to bardzo sympatyczny gest z ich strony.

Co byto impulsem do tego, zeby jedenascie lat temu za-
tozy¢ stowarzyszenie?

- Choroba naszej cérki. Ania zachorowata siedemnascie
lat temu, miata wtedy dziesie¢ lat. Czekali$my na diagnoze
dziesie¢ miesiecy. Moze z perspektywy statystyki medycznej
to krotko. Ale dla rodzicéw, ktérzy majg goraczkujace i chu-
de dziecko, ktére nie ro$nie, mdleje i na nic nie ma sity, brak
wiedzy o tym co mu dolega jest trudny do zniesienia.

Cztowiek w takich sytuacjach czuje sie bezradny.

- Bezradno$¢ nie jest moja cecha. Bytam matka, ktérg wy-
rzucano drzwiami, a wracata oknem. Trudno tu méwi¢, ze
lekarze czego$ nie dopatrzyli. Choroba Le$niowskiego-Croh-
na potrafi wykluwac¢ si¢ latami. Pierwsze rozpoznanie zosta-
o dokonane na podstawie objawdéw i USG, bo pod koniec lat
90-tych nie bylo metod pobierania wycinkoéw z jelita cienkie-
go. Dopiero po o$miu latach diagnoza zostata potwierdzo-
na $roédoperacyjnie. Zmiany byty tylko w tym odcinku jelita
cienkiego, do ktorego klasyczna endoskopia nie dociera.

Kiedy pomyslata Pani o tym, Ze moze pomdc takze in-
nym dzieciomiich rodzicom?

- Gdy zdalam sobie sprawe z tego, ze moja pozycja jest
w pewnym sensie uprzywilejowana. Pracuje na pograniczu
medycyny, znam jezyk, wiec moglam dotrze¢ do fachowej li-
teratury po angielsku. Zaczetam bardzo duzo czyta¢ na temat
choroby Le$niowskiego-Crohna. W Polsce nie bylo prawie nic:
jedna maluterika ksiazeczka dotyczaca wrzodziejacego zapale-
nia jelita grubego i poradnik prof. Bartnika, ale mial tak nikty
naklad, ze nikt go nie widzial. W Internecie trzeba byto dobrze
sie naszuka¢, zeby znalez¢ jakie$ pojedyncze prace.

Zaczeta Paniod...

- ... Stworzenia strony internetowej. Bardzo prymitywnej,
bez zadnej grafiki. Staralam si¢ na niej przedstawi¢ rézne in-
formacje, ktore wygrzebatam. Trafifam tez na forum dysku-
syjne: crohn.home.pl, ktore istnieje zreszta do dzisiaj, juz pod
auspicjami ,,J-elity”. Zaczelam si¢ na nim udziela¢ i w pewnym
momencie stwierdzilam, Ze trzeba to jakos sformalizowa¢.

Tak powstato stowarzyszenie.

- Mozna byto skrzykna¢ pie¢ oséb i stworzy¢ krag wza-
jemnej adoracji, ale w moim zamysle bylo co$ zupetlnie in-
nego. Na zebranie zalozycielskie zjechalto 50 0séb z calej
Polski. Zawiazali$my sie od razu z oddziatami. Kontakty do
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Fd4..1

chorych zdobylam dzigki lekarzom. Dotarfam do nich przez
doktora mojej cérki, poznatam srodowisko jezdzac na zjaz-
dy gastroenterologéw.

Na zebraniu zatozycielskim wyktad wygtosit jeden z naj-
stynniejszych polskich specjalistow w dziedzinie chorob
jelit, prof. Witold Bartnik.

- Wtedy jeszcze nie umieliémy sie rozreklamowa¢, nie
wiedzieli$my jak dotrze¢ do pacjentéw, wiec nie bylo tylu lu-
dzi co na ostatnim wykladzie pana profesora w Warszawie,
na ktéry przyszto 200 oséb.

ZorganizowaliS$my pierwszy ob6z w Augustowie dla ro-
dzicéw z chorymi dzie¢mi. Przyjechalo 28 osob, byta gastro-
log dr Katarzyna Karolewska-Bochenek, ktéra wspétpracu-
je z nami do dzisiaj i do dzisiaj jezdzi na obozy ze swoimi
dzie¢mi, ktére po drodze zdazyly mocno wyrosnaé. Pézniej
pani dr Malgorzata Stadek z Krakowa podsuneta pomyst
Dni Edukacji o NZJ. Pierwsze spotkanie odbylo sie pod Wa-
welem, obecnie Towarzystwo organizuje je w dziesieciu albo
jedenastu osrodkach. Nie prowadzimy statystyk, ale szacu-
jemy, ze kazdego roku uczestniczy w nich ponad tysiac oséb.

Jakie cele postawiliscie sobie na poczqtku?

- Gléwnym celem byta informacja, informacja i jeszcze
raz informacja. Pézniej okazalo si¢, ze bardzo wazna dla
pacjentow jest rowniez integracja i wspdtpraca z osrodkami
leczacymi chorych. Chory musi wiedzie¢ dokad ma si¢ uda¢
po pomoc. Gdy uzyskaliémy status organizacji pozytku pu-
blicznego, zaczeliSmy pomaga¢ klinikom w zakupie sprzetu.

Przychody z odpisu od podatku sa podstawg dziatalnosci
stowarzyszenia. Skladki cztonkowskie i wpltywy od sponso-
réw to sumy mniej znaczace. Nie jesteSmy skorumpowani
przez firmy farmaceutyczne ($miech). Dzi$ stowarzyszenie
liczy ponad 1600 cztonkéw i ciagle ich przybywa.
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Rozmowa

W miedzyczasie napisata Pani poradnik dla mtodziezy
irodzicow dzieci chorych na nieswoiste zapalenia jelita.

- Poradnik dla dorostych juz byl, ale brakowato czego$
takiego dla dzieci. ChcieliSmy z nim dotrze¢ do rodzicéw.
Wiec w 2008 roku po prostu usiadtam i go napisatam. Oczy-
wiscie jego tre$¢ zostata bardzo dokladnie sprawdzona przez
prof. Piotra Albrechta, lekarza naszej corki i przez panig
dr Karolewska-Bochenek. Teraz chyba ukazalo sie czwarte
wydanie poprawione. Smieje sie, ze jestem bardzo poczyt-
nym autorem. Nakladu z dodrukami trudno zliczy¢.

Pojawit sie tez kwartalnik ,,J-elita”.

- Pierwszy numer ukazal si¢ w roku 2008. Chyba z tego
powodu, ze niezbyt lubi¢ morze... Byliémy na turnusie dla
chorych we Wtadystawowie. Mlodziez bawita sie, plazowala,
ajarazem z przyjaciétmi ze stowarzyszenia siedziatam na bal-
konie i wymys$lali$my jak ten kwartalnik ma wygladac.

Okazalo sie, ze pismo jest potrzebne. Z czasem zaczglo
ewoluowaé. Dostep do Internetu jest powszechny, wiec nie
musimy juz dociera¢ z informacjg na temat choroby do kaz-
dego w postaci drukowane;j. Staramy si¢ pisa¢ o rzeczach no-
wych, troche glebiej o sprawach, z ktérych chorzy nie zdajg
sobie sprawy, np. dlaczego dla jednych lek jest petnoplatny, dla
innych za cze$ciowa odplatnoscia, a jeszcze inni dostajg go za
darmo. Duzo wiecej piszemy tez o tym co robimy jako sto-
warzyszenie. Staramy si¢ rowniez odda¢ glos samym chorym.

Pewnie nietatwo jest dzieli¢ prace naukowqg w Miedzyna-
rodowym Instytucie Biologii Molekularnej i Komérkowej
z dziatalnosciq w Towarzystwie, prowadzeniem kwar-
talnika, zyciem rodzinnym i opiekq nad corkgq.

- Cérka bardzo wczes$nie wyprowadzita sie z domu. Moze
miata dos¢ nadopiekunczej, toksycznej mamy ($miech).
Sytuacja rodzica dziecka przewlekle chorego jest bardzo
trudna. Nie wiadomo, w ktérym momencie to naprawde
choroba, a w ktérym momencie zaczyna si¢ pewna ,gra”
z rodzicem. Np. czy powodem nie pdjsécia do szkoly jest po-
gorszenie stanu zdrowia, czy nieodrobione lekcje. Czy dany
produkt szkodzi, czy dziecko go nie lubi. Trudno to wypo-
srodkowac. Z perspektywy czasu uwazam, ze za malo uwagi
poswiecalam corce. Myélatam, ze jest wystarczajaco silna
i sobie z ta chorobg poradzi. Okazalo sig, ze nie. Przez cho-
robe nie skonczyla studidw.

A kierowanie stowarzyszeniem przekazalam miodszym
ludziom, muszg sie wprawiacd.

Plany na przysztosc¢?

- Koncentruje si¢ na walce o lepsze leczenie. Od poczat-
ku istnienia Towarzystwa bardzo duzo si¢ zmienito, w czym
ogromna zastuga prof. Grazyny Rydzewskiej, ktora byta przez

dwie kadencje Krajowym Konsultantem w dziedzinie Gastro-
enterologii i jak Iwica walczyla o prawa chorych na NZJ.
Niedawno weszly leki biopodobne - odpowiedniki ory-
ginalnych biologicznych, od ponad dziesigciu lat zarejestro-
wanych w chorobie Le$niowskiego-Crohna i WZJG.

Dzieki temu bardzo staniaty.

- Ale niestety dla nas, pacjentdw, wcigz sg bardzo trudno
osiggalne. Wiekszy dostep do leczenia to teraz nasz gléwny
cel. Ze wzgledu na wiedze medyczna reprezentuje stowarzy-
szenie, m.in. na spotkaniach sejmowego zespotu do spraw
dzieci, senackiej komisji zdrowia, w ministerstwie zdrowia.
Teraz czas na wystapienie w sprawie refundowania corti-
mentu dla dzieci.

Chcielibysmy tez szybko przetlumaczy¢ i umieéci¢ na
stronie internetowej zalecenia dla chorych opracowane przy
wspolpracy Europejskich towarzystwa lekarzy i pielegnia-
rek (ECCO) i organizacji pacjentéow z NZ] (FCCA). Zostana
przedstawione 16 marca w Amsterdamie na konferencji pra-
sowej poprzedzajacej Europejska Konferencje Gastroentero-
logiczng. Bratam udzial w pracach nad tym dokumentem.

Co bedzie dalej z kwartalnikiem ,, J-elita”?

- Jego formula moim zdaniem si¢ wypalita, informacja
dociera do ludzi za wolno. Pismo powinno wychodzi¢ nadal,
ale chciatabym stworzy¢ tez newsletter, w atrakcyjnej for-
mie graficznej. Ukazywalby si¢ raz lub dwa razy w miesiacu,
odsytajac do tekstow na naszej stronie internetowej. Miejmy
nadzieje, ze uda si¢ nam zdoby¢ dofinansowanie z PRFON.

Co jest cenniejsze w dziatalnosci na rzecz chorych: wie-
dza matki czy doktora habilitowanego biologii?

- Ani jedno ani drugie. Najcenniejsze jest samozaparcie

i ogromna pomoc moich przyjaciél. Bez niej nie udaloby sie

zrobi¢ tego wszystkiego. Najwiekszy zysk jaki wyniostam
z pracy w stowarzyszeniu, to ludzie, prawdziwi przyjaciele.

Rozmawiat Jacek Hotub

* Malgorzata Mossakowska - dr hab. nauk o zdrowiu, pra-
cuje w Miedzynarodowym Instytucie Biologii Molekularnej i Ko-
morkowej w Warszawie. Wspétautorka ponad 80 publikacji oraz
wspotredaktor dwéch monografii: ,Skazani na dtugowiecznosé.
W poszukiwaniu czynnikéw pomysinego starzenia” i ,Aspekty
medyczne, psychologiczne, socjologiczne i ekonomiczne starze-
nia sie ludzi w Polsce”. Sekretarz Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Gerontologicznego, cztonek Rady Programowej
Fundacji Na Rzecz Zdrowego Starzenia.

Zatozyciel i pierwsza prezes Towarzystwa ,J-elita”, pomysto-
dawczyni i sekretarz Kapituty konkursu na prace doktorskie, ma-
gisterskie i licencjackie, poswiecone szeroko rozumianej tematy-
ce nieswoistych zapalen jelita.
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Aktualnosci

W Senacie i Sejmie o terapii biologicznej

- Dlaczego dzieci polskie sg gorzej traktowane niz
europejskie? Dlaczego dzieci z NZJ sg gorzej trak-
towane niz doroéli? - pytat dr hab. Piotr Albrecht
na posiedzeniu senackiej Komisji Zdrowia.

Spotkanie z udzialem senatoréw, wiceministra zdrowia,
gastrologéw oraz przedstawicieli ,,J-elity” odbyto si¢l6 lutego
w gmachu parlamentu przy ul. Wiejskiej i zostato w calosci
poswiecone ograniczeniom w dostepie do terapii biologicz-
nej w leczeniu nieswoistych zapalen jelita.

Obecnie panstwo refunduje preparaty biologiczne z dwoma
substancjami czynnymi: infliksimabem i adalimumabem. Pro-
blem w tym, ze w przypadku choroby Le$niowskiego-Crohna
z infliksimabu mogga korzysta¢ dzieci od 6. roku zycia i dorogl,
natomiast we WZJG jedynie dorosli. Adalimumab przystuguje
za$ w ramach programu tylko dorostym pacjentom.

- Leczenie biologiczne jest standardem w Unii Europej-
skiej i nawet w krajach poprzednio nazywanych wschodnimi
- ttumaczyt dr hab. Piotr Albrecht. I pytal: - Dlaczego dzieci
polskie sg gorzej traktowane niz europejskie? Dlaczego dzie-
ci z NZJ sa gorzej traktowane niz doro$li? Dlaczego dzieci
z NZJ sa gorzej traktowane niz dzieci z chorobami reuma-
tologicznymi i dermatologicznymi? (Dla nich leczenie bio-
logiczne jest refundowane dluzej, a warunki wiaczenia do
terapii sg mniej restrykcyjne — red.)

Wiceminister zdrowia Krzysztof Landa powotujac sie na
opinie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
(AOTMIT) stwierdzil, ze badania producentéw lekéw po-
twierdzajace skuteczno$¢ terapii biologicznej u dzieci prze-
prowadzono na zbyt matych prébach. Zakwestionowal tez
wiarygodno$¢ analizy efektywnosci kosztow leczenia.

- To nie jest wina pacjentow, ze firmy ztozyly zle analizy
- wskazala prof. Grazyna Rydzewska. - My wiemy, Ze tych
chorych leczy¢ trzeba, takie sg europejskie standardy.

Dr hab. Malgorzata Mossakowska z ,,J-elity” zaapelowala
do AOTMIT, by dokonujac analizy kosztéw leczenia biolo-
gicznego brala pod uwage nie tylko wydatki poniesione przez
NFZ, ale rowniez szpitale, ktére zadtuzajg sie podajac cho-
rym leki w ramach tzw. systemu JGP (Jednorodnych Grup
Pacjentéw). - Powinni$my si¢ nauczy¢ liczy¢ pienigdze nie
tylko w swoim portfelu, ale réwniez te, ktére mamy w kie-
szeniach i te, ktére wypadly nam na podloge - tlumaczyta.

Anita Michalik z Krakowa opowiedziata o zyciu dziec-
ka cierpigcego na chorobe Lesniowskiego-Crohna. Jej corka
zapadta na nig gdy miala dwa lata. - Krew $cieta $luzem wy-
lewata si¢ z pamperséw. I takich pamperséw zmieniatam po-
nad dwadzie$cia na dobe — méwita pani Anita.

Dziewczynka okazala sie oporna na leczenie konwencjo-
nalne: antybiotyki, sterydoterapie, preparaty AZA. Byla zy-
wiona dojelitowo i pozajelitowo. - To dziecko stato nad gro-
bem. Terapia biologiczna uratowala jej zycie. Niektérzy nam
moéwia, Ze jesteSmy szcze$ciarzami, bo nasze dziecko zakwa-
lifikowato si¢ do tej terapii, mimo ze mialo tylko dwa lata.
Ale nie wiem czy to jest wielkie szczeécie, ze dziecko musiato
by¢ az tak cigzko chore, zeby otrzyma¢ takie leczenie.

Iga Michalik byta hospitalizowana juz ponad 150 razy. Te-
raz co dwa tygodnie idzie na trzy dni do szpitala, zeby dosta¢
zastrzyk adalimumabu. Gdyby ministerstwo stworzyto pro-
gram lekowy dla dzieci, Iga mogtaby przyjmowac lek w domu.

Wiceminister Landa zapowiedzial zmiany w ustawie
refundacyjnej, ktére umozliwia ministrowi zdrowia wnio-
skowanie o refundacje z urzedu. Wéwczas AOTMiT bedzie
musiata sama przeprowadzi¢ prace analityczne. Mowit takze
o udziale organizacji pacjentéw w procesie podejmowania
decyzji refundacyjnych. Wskazal, ze zainteresowane grupy
beda mogly uczestniczy¢ we wstepnej fazie prac. Natomiast
przy podejmowaniu ostatecznej decyzji zostang wylaczo-
ne - beda w niej uczestniczyly wszystkie inne organizacje,

oprécz zainteresowanych danym rozstrzygnieciem. - Dlate-
go, ze kolderka jest krotka. Ja nie musze pytac, zeby wiedzieé,
w jaka strone bedzie te kolderke ciggneta dana grupa cho-
rych. Mnie interesuje w koncowej fazie podejmowania de-
cyzji, czym sa zainteresowani inni chorzy, ktdérzy cierpia
w Polsce niedostatek i nie majg zapewnionej podstawowych
$wiadczen zdrowotnych - stwierdzil.

J-elita”

Komentarz

Resort zdrowia nie zauwaza, ze w sprawie dostepu do
terapii biologicznych duzo lepsza sytuacje od chorych na
NZJ maja np. pacjenci cierpiacy na inne choroby autoim-
munologiczne. Dostep chorych w innych europejskich
krajach tez jest zdecydowanie lepszy. Od ministra tandy
dowiedzielismy sig, ze ,kotderka jest za krétka, a kazdy cia-
gnie w swoja strone” oraz ze nie ma dobrych programéw
lekowych, bo analizy kliniczne i ekonomiczne sg niewiary-
godne, a to firma farmaceutyczna ma zamowic taka ana-
lize, ktéra udowodni skutecznos¢ leku (?!). Ba, brak prac,
w ktoérych kryteria wigczenia do terapii sa poréwnywalne
z proponowanym w programach. My to wiemy, bo do
badan klinicznych wtaczani sa pacjenci w lepszym stanie
zdrowia niz obecne kryteria wiaczenia do terapii w Polsce.

Pan minister nie pochylit sie nad problemem, tylko
powtdérzyt zarzuty prezesa AOTMIT nie zastanawiajac sie
jakie sg ich Zrodta. Najbardziej zadziwiajacy jest zarzut
o braku dowodéw skutecznosci klinicznej, gdy sa zalecenia
miedzynarodowych gremidéw, w tym ECCO (Europejskiej
Organizacji Choroby Lesniowskiego-Crohna i Wrzodzieja-
cego Zapalenia Jelita Grubego).

Wszystkiemu uwaznie przystuchiwata sie pani Elzbieta
Karasek z Biura Rzecznika Praw Dziecka. Po zakoriczeniu spo-
tkania zastanawialismy sie, czy co$ sie zmieni na lepsze. Céz...
kropla drazy skate, a nadzieja umiera ostatnia.

Anita Michalik

Parlamentarny Zespét ds. Dzieci o NZJ

27 stycznia 2016 w gmachu Senatu odbylo sie
posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Dzieci
poswiecone problematyce leczenia dzieci z nie-
swoistymi zapaleniami jelita.

Metody leczenia NZ] omoéwil dr hab. n. med. Piotr Al-
brecht - kierownik Kliniki Gastroenterologii i Zywienia Dzie-
ci WUM, wiceprezes Towarzystwa ,,J-elita”. Szczegdlny nacisk
potozyl na ograniczong dostepnosé¢ do terapii biologicznej dla
najmlodszych, ktéra jest gorsza niz u dorostych. Podkreslit, ze
dzieci choruja ciezej i dtuzej. Wymagaja czesto bardziej agre-
sywnej terapii niz dorosli. Zwrdcit takze uwage, ze NFZ nie fi-
nansuje opieki psychologicznej, ktdra jest konieczna ze wzgle-
du na ucigzliwo$¢ i przewleklo$¢ choroby. Sytuacje z punktu
widzenia rodzica dzieci z NZJ przedstawita prezes Towarzy-
stwa ,,J-elita” Agnieszka Golebiewska. Matgorzata Mossakow-
ska skomentowata negatywne rekomendacje prezesa AOTMiT
dotyczace pieciu wnioskow refundacyjnych dla infliksimabu.

Czlonkowie zespotu postanowili wystosowa¢ pisma do mi-
nistra zdrowia Konstantego Radziwilla i prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia Tadeusza Jedrzejczyka z apelem o zmiany
programu leczenia biologicznego u dzieci chorych na NZJ.

Nie wiemy, czy na skutek wystgpien parlamentarzystow,
czy naszych pism z pro$bg o spotkanie z ministrem zdrowia,
»J-elita” zostata zaproszona do Departamentu Polityki Leko-
wej. Byla to okazja do przedstawienia argumentéw chorych
i lekarzy za wprowadzeniem zmian do obecnie istniejacych
programéw. O tym, czy nasze starania przyniosg skutek do-
wiemy si¢ w przysztodci.
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Dni Edukacji na Podlasiu

W sobote 28 listopada 2015 roku w auli Uniwer-
syteckiego Dzieciecego Szpitala Klinicznego
w Bialymstoku odbyly sie pierwsze, po reakty-
wacji Oddziatu Podlaskiego, Dni Edukacji.

Po otwarciu konferencji i przywitaniu goéci, w tym Pana
prof. dr hab. n. med. Jana Wtadystawa Dlugosza, przez Pre-
zes Oddzialu dr n. med. Urszule Daniluk, wyklad ,,Rola mi-
kroflory jelitowej w nieswoistych zapaleniach jelit” wyglo-
sit dr n. med. Jarostaw Daniluk z Kliniki Chirurgii Ogélnej
i Gastroenterologicznej Uniwersyteckiego Szpitala Kli-
nicznego w Bialymstoku. Ciekawa prelekcja zainspirowata
przybylych do zadawania wielu pytan, na ktére wyktadow-
ca udzielit obszernych odpowiedzi. Nastepnie dr n. med.
Anna Bobrus-Chociej opowiedziata o ,Zywieniu dojelito-
wym i pozajelitowym w NZJ”, a Marcin Pere§wiet-Soltan
przedstawil temat z punktu widzenia pacjenta leczonego od
wielu lat pozajelitowo. Moglismy wystucha¢ zaréwno me-
dycznych, ,naukowych” faktéw, jak i praktycznych wska-

zdwek i osobistych doswiadczen, co wzbudzito najwieksze
zainteresowanie wérod zebranych. Dyskusja byta bardzo
ozywiona i dluga.

Kosmetolog Tamara Pereswiet-Soltan méwita o zmia-
nach skérnych w NZ]J, wynikajacych z choroby zapalne;j
jelita i bedacych niepozadanymi efektami przyjmowanych
lekéw. Na zakonczenie zostata przedstawiona dziatalno$¢
stowarzyszenia, oméwione plany na przyszto$¢, a Zarzad
zachecal wszystkich do aktywnego udzialu w zyciu nasze-
go Towarzystwa.

Po prezentacjach byl czas na rozmowe z wykladowcami,
aktywistami, cztonkami ,J-elity” i innymi uczestnikami.
Poza poczestunkiem przygotowanym przez organizatorow
mozna bylo odwiedzi¢ stoisko firmy Nestle, ktorej przed-
stawiciel opowiadatl o produktach, zwtaszcza Modulenie.

Spotkanie przebiegalo w cieptej i przyjaznej atmosferze.
Byly to pierwsze Dni Edukacji zorganizowane przez nowy
Zarzad, nie obylo sie wigc bez ogromnego stresu oraz drob-
nych potknie¢, ale mamy nadzieje, ze kolejne Dni beda lep-
sze. Praktyka i doswiadczenie czyni mistrza.

Oddziat Podlaski

Dni edukacji w Olsztynie

Ponad 60 oséb sciagnelo na Dni Edukacji
»J-elity”, ktére odbyly sie 12 grudnia ub.r. w Ho-
telu Park w Olsztynie.

Konferencja rozpoczeta sie od przedstawienia dziesieciu
lat dziatan stowarzyszenia ,J-elita” przez wiceprezes Od-
dzialu Warminsko-Mazurskiego Marzene Olchowy.

Pierwszy wyktad - o dodatkach stosowanych w zywno-
$ci dostepnej na polskim rynku - wyglosita Anna Hinburg,
dietetyk z Wojewddzkiego Specjalistycznego Szpitala Dzie-
ciecego w Olsztynie. Pani Anna podzielila je na dwie grupy:
bardzo szkodliwe dla zdrowia (glutaminian sodu, benzo-
esan sodu itp.) oraz nieszkodliwe (np. barwniki).

O objawach pozajelitowych w nieswoistych chorobach
zapalnych jelita mowil gastrolog Adam Daukszewicz. Opisat
m.in. obrzek i bolesno$¢ stawéw, wystepujacy na skorze ru-
mien guzowaty i piodermig, a takze objawy oczne. Opowia-
dal takze o zaburzeniach funkcji watroby i drég zdétciowych.

Pielegniarka oddzialowa na oddziale gastroenterologii
WSS Olsztynie Ewa Bieniek méwilta o postepowaniu i rela-
¢ji miedzy pacjentami cierpigcymi na choroby zapalne jelita
a lekarzem i pielegniarka.

Z kolei Katarzyna Miciula - trener rozwoju osobiste-
go uczyla chorych, cztonkéw stowarzyszenia i ich rodziny
technik pozytywnego my$lenia. Ttumaczyla, ze funkcjono-
wanie mdzgu i nastawienie do otaczajacego nas $wiata ma
wplyw na przebieg choroby.

Rodzicow z dzie¢mi zaskoczyl wyktad logopedy Sylwii
Kawalko , Zywienie alternatywne, a logopedia”. Pani Sylwia
powiedziala m.in., ze czym innym jest wada jakania, a czym
innym mowa pod wptywem emocji i stresu. Wskazywata na
wplyw zywienia i technik spozywania pokarméw na naszg
mowe. Podala tez rodzicom przykladowe ¢wiczenia z dzie¢-
mi, ktére mozna wykonywaé¢ w warunkach domowych.

Konferencje zakonczyl wyklad konsultanta wojewddz-
kiego, ordynatora oddzialu gastroenterologii dla dorostych
w WSS dr n. med. Tomasza Arlukowicza ,,Nowosci w dia-
gnostyce i leczeniu nieswoistych chordéb zapalnych jelit”.
Dzisiejsza filozofia diagnozowania i leczenia chorych na
NZJ opiera sie na wczesnym wykrywaniu choroby, jeszcze
przed wystapieniem powiklan (zwezen, przetok), stosowa-
niu badan diagnostycznych (regularnych badan poszcze-
gblnych odcinkéw przewodu pokarmowego), wykrywaniu
powiklan oraz dzialan niepozadanych lekéw, a takze dobo-
rze lekéw do indywidualnych potrzeb pacjenta.

Po kazdym wykladzie, w przerwach pacjenci zadawa-
li pytania wyktadowcom. W trakcie spotkania byl réwniez
czas na poczestunek, nawigzywanie nowych kontaktow i za-
poznanie si¢ z materiatami przygotowanymi przez ,,J-elite”.

Dni Edukacji zostaly przygotowane przez Zarzad Oddzialu
Warminsko-Mazurskiego: prezesa lek. med. Adama Dauksze-
wicza, wiceprezes Marzene Olchowy oraz wolontariusza Jaku-
ba Olchowy. Sponsorami byly firmy: Nestle oraz Sanprobi.

Dziekujemy wszystkim za przybycie, ciekawie i sympa-
tycznie spedzony czas oraz milg i ciepla atmosfere.

Oddziat Warminsko-Mazurski

Gdy jelitko niedomaga

1% nas wspomaga
-

(=)}
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Matopolska ,J-elita” rusza do ofensywy

W mrozna sobote 9 stycznia w pieknie wyremon-
towanej auli Uniwersyteckiego Szpitala Dzie-
ciecego w Krakowie-Prokocimiu odbyt sie VIII
Matopolski Dzien Edukacji o Nieswoistych Zapa-
leniach Jelita.

Dni Edukacji o Nieswoistych Zapaleniach Jelita (NZ]) or-
ganizowane przez Towarzystwo ,,J-elita” w 10 miastach w Pol-
sce (Olsztyn, Szczecin, Katowice, Gdansk, Warszawa, Krakéw,
Rzeszéw, Wroctaw, Biatystok, Bydgoszcz), zainicjowane zosta-
ty przez dr hab. n. med. Malgorzate Stadek wlasnie w Krako-
wie. Wyklady z roku na rok gromadza coraz wigksza liczbe
zainteresowanych - tym razem stuchato ich okoto 200 oséb.

Podczas spotkania tradycyjnie przyblizyliSmy cierpigcym
na NZJ dziatalno$¢ stowarzyszenia. Rozdawalismy poradniki,
archiwalne egzemplarze kwartalnika, prébowalismy dzieli¢
sie naszymi do$wiadczeniami, stuzy¢ radg i wsparciem. Byta
to niewatpliwie wyjatkowa okazja do spotkania wielu ludzi,
ktérzy z powodu choroby borykaja si¢ na co dzien z podobny-
mi problemami.

W trakcie krakowskiego spotkania poruszone zostaly za-
gadnienia dotyczace roli mikrobiomu jelitowego, przedsta-
wiono takze nowosci w zakresie podloza schorzen z grupy
NZJ, diagnostyki i leczenia oraz zalecenia dietetyczne. Od-
dzielny wyktad byl poswiecony waznym problemom, jakimi
sa formy wsparcia oséb z orzeczeniem o niepelnosprawnosci.
Nie zabraklo czasu na dyskusje, lekarze specjaliici starali sie
wyczerpujaco odpowiedzie¢ na wszystkie pytania i rozwiaé
watpliwoéci, ktdre nasunely sie stuchaczom. Dziekujemy
wyktadowcom za bezinteresowny udzial w przedsiewzieciu:
prof. Malgorzacie Zwolinskiej-Wcisto, dr Agnieszce Koziot-
-Kozakowskiej, Marzenie Tazbir-Kowalczyk, a przede wszyst-
kim dr hab. Malgorzacie Stadek, prezes Oddzialu Matopol-
skiego — za cenne wyklady oraz wspanialg organizacje catego
wydarzenia! Jeste§my takze bardzo wdzieczni naszym sponso-
rom za zyczliwe wsparcie.

Po wszystkich wyktadach odbylo sie Walne Zebranie ma-
topolskiej ,,J-elity”. Ustepujacy Zarzad Oddzialu przedstawit
sprawozdanie ze swojej dzialalnoéci za okres trwania uply-
wajacej kadencji - zostalo ono jednomysélnie zatwierdzone

i po udzieleniu absolutorium przystgpiono do wyboru nowych
wiladz Oddzialu oraz do wyznaczenia Delegatéw na Walny
Zjazd Towarzystwa ,,J-elita”. Nowy Zarzad Oddziatu Matopol-
skiego w skladzie: prezes dr hab. n. med. Malgorzata Stadek,
wiceprezes Anita Michalik, sekretarz Iwona Gazda, skarbnik
Barbara Tumidajska oraz czlonkowie Malgorzata Polanska,
Katarzyna Skoczek, Tomasz Potomski i Artur Wolak - posta-
nowit aktywnie wspiera¢ chorujacych na NZJ w Matopolsce.
Pierwszym krokiem bylo reaktywowanie profilu Oddzialu
na FB, aby szerzej prezentowac nasze problemy oraz aktualne
dzialania. Mamy nadzieje na dobra komunikacje ze wszystki-
mi zainteresowanymi tematyka NZJ oraz chetnymi do dziala-
nia w ramach Malopolskiego Oddziatu. Goraco zachecamy do
tego wszystkich - zaréwno cztonkéw, jak i sympatykéw ,,J-eli-
ty”. Wstepnie nakreslony zostal scenariusz dziatan na najbliz-
sze miesigce: planujemy mig¢dzy innymi przygotowa¢ kolejna
petycje w sprawie poprawy dostepu pacjentéw z NZJ do no-
woczesnych terapii — biologicznych i Zywieniowych, sfinalizo-
wa¢ opracowanie projektu pod robocza nazwg ,,Szkota/praca
przyjazna NZJ”, kontynuowa¢ tradycje organizacji obchodéw
World IBD Day (19 maja, Swiatowy Dzien NZJ), przygotowaé
IX edycje Malopolskiego Dnia Edukacji o Nieswoistych Zapa-
leniach Jelita. Oddzial Matopolski liczy ponad 230 cztonkdw,
niestety na Walnym zebralo si¢ tylko 14 osdb. Dlatego ape-
lujemy do wszystkich: nie badzcie bierni! RAZEM naprawde
mozemy wiecej.
Oddziat Matopolski

»J-elita” wychodzi do mtodziezy

Jak rozpoznac choroby jelita, zy¢ z dolegliwoscia-
mi oraz pomagac chorymi ich rodzinom - to tylko
czes$¢ tematéw warsztatéow dla uczniéw i nauczy-
cieli gimnazjum nr 9 i IX LO w Olsztynie, zorga-
nizowanych przez Warminsko-Mazurski Oddziat
»J-elity”.

Warsztaty, ktore mialy przyblizy¢ mtodziezy i pedagogom
kwestie zwigzane z chorobami jelita, odbyty si¢ w olsztynskiej
szkole 22 stycznia br.

Na wstepie Agnieszka Kowalczyk z Zarzadu Gléwnego To-
warzystwa ,J-elita” opowiedziata o dzialalno$ci organizaciji.
Temat czg$ci praktycznej prowadzonej przez coach Katarzyne
Miciule - ,,Zdowy styl zycia, a choroby cywilizacyjne w tym
choroby jelit” - wywotal goraca dyskusj¢. Podczas warsztatow
przedstawila ona przyklady znanych i odnoszacych sukcesy
0s0b, ktore potrafig godzi¢ chorobe z kariera zawodowa.

Po kazdym etapie ¢wiczen i burzy mézgéw mtodziez byta
nagradzana drobnymi upominkami przygotowanymi przez
»J-elite”, firme farmaceutyczng Sanprobi i indywidualne oso-

by. Podczas warsztatow poruszono m.in. kwestie wolonta-
riatu, rozpoznawania choréb, zasad terapii i pracy z rodzing
osoby chorej. Sporo czasu poswigcono takze prawom niepet-
nosprawnych, kontaktom z chorymi i ich bliskimi. Pomagaly
w tym odgrywane scenki pokazujgce rozmaite sytuacje.

Katarzyna Miciuta oraz czlonkowie Zarzadu Oddzialu
Warminsko-Mazurskiego ,J-elity” rozmawiali z uczniami
o przyczynach choréb, zwiazanych z nimi mitach i stereoty-
pach oraz sposobach ich rozpoznania i leczenia.

W warsztatach wziety rowniez udzial osoby borykajace si¢
m.in. z chorobami jelita, cukrzycg i astmg. Celem spotkania
bylo pokazanie, ze chorzy - jesli s3 poddani odpowiedniemu
traktowaniu, postepowaniu i dobrze prowadzeni przez lekarzy
- niczym si¢ nie r6znig od 0séb zdrowych.

Podkreslano réwniez role psychoterapii i psychoedukacji,
ktdre powinny towarzyszy¢ leczeniu. Dzigki nim pacjent moze
kontrolowac¢ chorobe i obnizaé ryzyko jej nawrotow.

Oddzial Warminsko-Mazurski Polskiego Towarzystwa
Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita”
dzigkuje dyrekcji szkoly: Pani Dyrektor Jadwidze Baczewskiej,
Pani Wicedyrektor Agnieszce Leszczyniskiej oraz pedagogom
i uczniom biorgcym aktywny udzial w spotkaniu.

Marzena Olchowy
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Nasze spotkania

Spotkania Mikotajkowe dla Matych CUDakow
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Széstego grudnia na dachu nowego Szpitala
Pediatrycznego Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego wyladowat Swiety Mikotaj. Razem
zdwoma pieknymi Reniferkami pojawit sie w Kli-
nice Gastroenterologii i Zywienia Dzieci.

Mali pacjenci byli zachwyceni, rado$¢ i szczeécie promie-
niowaly z ich twarzy. Prezenty w tym roku dostaly wszystkie
dzieci, bo - jak twierdzit Swiety Mikotaj - wszystkie byty
grzeczne. Maluchy chetnie rozmawialy z Mikotfajem, wielu
z nich obiecato stucha¢ zalecen lekarza i grzecznie zjadaé
wszystkie positki aby nabra¢ sil i zdrowia. Niektére dzieci
twierdzily, ze widzialy sanie na niebie i wiedzialy, ze dzi$
wydarzy sie co$ magicznego.

Précz grzecznych dzieci na oddziale Mikotaj spotkat
takze grzeczne Panie Pielegniarki i Panig Doktor, o ktérych
tez pamietal. Za dobro jakie daja maluchom kazdego dnia
nalezatl im sie piekny prezent.

Smutno bylo opuszczaé to miejsce przepelnione $wig-
tecznym nastrojem, ale Mikotaj musial jecha¢ dalej zeby

rozwiez¢ reszte prezentéw. Trafil takze do Szczecina, gdzie
wolontariusze pomagali pakowa¢ upominki dla dzieci z Od-
dziatu Pediatrii, Gastroenterologii i Reumatologii szpitala
przy ul. Sw. Wojciecha oraz Oddziatu Pediatrii i Gastroen-
terologii Dziecigcej PUM przy ul. Unii Lubelskiej. Widzac

rado$¢ na twarzach dzieci cierpigcych, a zwlaszcza tych, kté-
re lezaly podlaczone do aparatury, nie mozna bylo si¢ nie
wzruszy¢. ByliSmy przeszczesliwi, ze moglismy wnie$¢ w ich
zycie odrobine radosci. To daje nam motywacje do dalszego
dzialania. Usmiech na twarzy i rado$¢ chorego dziecka s3
dla nas bezcenne.

Sponsorzy kolejny raz nie zawiedli i okazali szczodre
serce chorym dzieciom. Nie mozemy pomina¢ wielu oséb,
ktore ze szczerego serca przynosily upominki. Dziekujemy
tez firmie Nestle za pomoc i wsparcie w organizacji.

Mikotaj wszystko widzi i zapisuje kazdy dobry uczynek,
aby potem go nagrodzi¢. Pamietajcie wiec dzieci — warto by¢
grzecznym caly rok.

Kamil Kowalczyk, Irena Gorczyca

cia pod kryptonimem bojowym ,Brygada-J”. UczciliSmy
to specjalnym tortem przyozdobionym naszym logo oraz
kubeczkiem szampana.

Spotkanie rozpoczg¢lismy od podsumowania tego roku. Widywali-
$my si¢ co miesigc, dyskutujac o naszych problemach zdrowotnych, czy
po prostu o zyciu z chorobg. Z miesiaca na miesiac w spotkaniach grupy
wsparcia uczestniczylo coraz wiecej os6b. Odwiedzalismy takze chorych
w oddziale gastroenterologii, ktérzy nie mogli dotrze¢ do nas. Roznosili-
$my u$miechy i wydawnictwa ,J-elity”. W ciagu tego roku zawiazaty sie
nowe przyjaznie, a nasza grupa zdecydowanie okrzepla i nabrata pewno-
$ci siebie. Jako wolontariusze zrzeszeni w stowarzyszeniu ,,J-elita”, robi-
my to wszystko z czystej przyjemnosci pomagania innym. Doswiadczeni
w chorowaniu na NZ]J staramy si¢ zarazi¢ optymizmem i pogoda ducha.
Nagroda dla nas sg u$miechy ludzi, z ktérymi rozmawiamy. Spotkania
maja bardzo otwarty charakter, po prostu rozmawiamy. To pomaga no-
wym osobom otworzy¢ si¢ i opowiedzie¢ o swoich przezyciach. Od kil-
ku miesiecy Brygade zasila pani psycholog, z ktéra mozna porozmawia¢
w cztery oczy. Z grupa wsparcia mozna skontaktowacd sie telefonicznie
(882717999), przez strong badz oddziatowego maila. Zapraszamy wszyst-
kich z Rzeszowa i okolic na spotkania w Klinicznym Szpitalu Wojewo6dz-
kim nr 2 w Rzeszowie w ostatnie wtorki miesigca o godzinie 16.00 w §wie-
tlicy naprzeciwko wyjécia na patio, obok szatni oddziatéw dzieciecych.

Piotr Chrzanowski (chrzanovy)
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Akcje ,J-elity”

Nie musimy czekac

Toalety dostepne dla chorych z nieswoistym za-
paleniem jelita u fryzjera, w biurze rachunkowym
i warsztacie samochodowym - to pomyst warmin-
sko-mazurskich dziataczy ,J-elity”.

Idea jest prosta: wlasciciel malej firmy - np. salonu fryzjer-
skiego — ktéry chce przylaczy¢ sie do akcji, umieszcza w wi-
docznym miejscu naklejke informujacg o tym klientéw i prze-
chodniéw. Widzac ja chory wie, ze moze skorzysta¢ w takim
miejscu z toalety w przypadku nasilenia objawdw choroby.

Pomystodawczynia sa wiceprezes Warminsko-Mazur-
skiego Oddziatu ,,J-elity” Marzena Olchowy oraz sekretarz
Beata Matuszewska.

Ambasadorem akcji zostata posel Urszula Pastawska,
wiceminister Skarbu Panstwa w latach 2012-2014, wczesniej
wicemarszalek wojewddztwa warminsko-mazurskiego.

- Choroba Crohna jako schorzenie cywilizacyjne jest co-
raz czg¢éciej spotykana, a jednoczesnie traktowana jako tabu,
czasem nawet wy$miewana. Tymczasem to dolegliwos¢ jak
wiele innych. Nikt nie $mieje si¢ z cukrzyka, ze w razie
hipoglikemii musi szybko zje$¢ cukierka. Dlaczego wiec
z dystansem traktowany jest fakt, ze
czlowiek z chorobg Crohna musi szybko
skorzysta¢ z toalety? — wskazuje parla-
mentarzystka. - Musimy o tym jak naj-
wiecej mowié¢, uwrazliwiaé spoteczen-
stwo na ludzi z chorobami jelita. To co
nieznane, zwykle budzi lek albo niecheé.
Gdy ludzie poznajg specyfike choroby
Crohna, przestang by¢ wobec niej scep-
tyczni. Zrozumieja, Ze to po prostu dole-
gliwo$¢, ktéra czasem wymaga szybkie-
go udostepnienia toalety. Ciesze sie, ze
moge w tym pomoc.

Do akeji wiaczyta sie m.in. Agniesz-
ka Lech, wiascicielka salonu fryzjerskiego ,,Acropolis” przy
ul. Gebika 2/41 w Olsztynie. - Dobra pomoc to pomoc,
w ktorej bierze sie czynny udzial, dlatego wspieramy akcje
calym sercem — méwi. - Ludzie widzac naklejke, pytaja o co
chodzi, co to za choroba. Zaczynaja o niej méwi¢, rozumieé
problem chorych. I o to wlasnie chodzi.

Problemy chorych to temat tabu

Jako pierwsza do akcji zglosila si¢ logopeda Sylwia Ka-
watko, wlascicielka Centrum Terapii Mowy i Komunikacji
»Logo-Med” przy ul. Niepodleglosci 53/55 w Olsztynie.

J-elita: Co sprawito, ze zgodzita sie Pani na wspieranie
chorych na jelita?

Sylwia Kawatko: - Zaczne od tego, ze to piekna i bardzo
potrzebna inicjatywa. Tak naprawde sami nie zdajemy sobie
sprawy z ogromnej liczby ludzi - dorostych i dzieci - bory-
kajacych si¢ kazdego dnia z chorobami jelita. Dotykaja one
tysigce Polakow. To bardzo rézne dolegliwosci, ktdre maja
jeden wspdlny wstydliwy mianownik - potrzebe czestego
korzystania z czystej toalety.

Sama choruje od kilku lat i doskonale rozumiem potrzeby
0s6b cierpiacych na rézne dysfunkcje uktadu pokarmowego.

Agnieszka Lech:

- Ludzie widzac naklej-
ke, pytaja o co chodzi,
co to za choroba. Zaczy-
naja o niej mowic, rozu-
mie¢ problem chorych.
I o to wlasnie chodzi

Ma wiec Pani osobiste powody, zeby przytqczyc sie do akcji.

- Moja historia nie miala wiekszego wplywu na wlaczenie
sie do akcji ,,]J-elity”. Nie wyobrazam sobie nie pomdc osobom
potrzebujacym pierwszenstwa czy mozliwosci skorzystania
z sanitariatu. Dla mnie to oczywiste. Mysle, ze wielu zdro-
wych ludzi zwyczajnie nie zdaje sobie sprawy jak klopotliwa
jest choroba jelita. O problemach Zycia codziennego choruja-
cych nadal niewiele si¢ méwi w polskich mediach. Choroby
jelita nie sg tematami duzych kampanii spotecznych.

Mydle, ze zyczliwo$¢ i pomoc ludziom niesie za sobg wie-
le cennych warto$ci. Kazdego dnia ucze¢ tego matych i wigk-
szych bywalcéw mojego gabinetu.

Dtugo zastanawiata sie Pani nad przytqczeniem sie do
akcji z naklejkami?

- Nie miatam ani chwili watpliwosci. Dzigki niej poka-
zujemy, Ze nie wolno by¢ obojetnym na potrzeby innych.
Jestem przekonana, ze wigkszo$¢ odbiorcow popiera tak
wspanialg akcje.

Czy taka forma pomocy moze przyblizy¢ osobom zdro-
wym problemy cierpiqgcych na wstydliwq chorobe jelita?

- Oczywiscie. Wlaénie dzieki takim
akcjom ludzie zdrowi moga dowiedzieé
sie o problemach ,jelitowcow”. Nikt
z nas, chorujacych, nie opowiada przy
kawie lub na spotkaniu towarzyskim
o swoich przypadloéciach, poniewaz jest
to zwyczajnie bardzo wstydliwy temat,
czesto traktowany jako tabu. Ciezko jest
przyznac sie do tak osobistego problemu,
to krepujace.

A przeciez nie zawsze poznamy 0S0-
be chora po jej zewnetrznym wygladzie.
Osoby cierpigce i potrzebujace pomocy
s3 czgsto anonimowe i nie wyrdzniaja si¢
niczym szczegdélnym.

Nasze spoleczenstwo jest coraz bardziej edukowane
przez akcje spoteczne i nawet jesli niewielki procent zain-
teresuje sie problemem chorych, bedzie to juz wielki sukces.
Potrzeba jednak wigcej takich akgeji jak inicjatywa ,,J-elity”.

Doskonatlym pomystem jest oznaczenie miejsc przyja-
znych wyraznym znakiem graficznym badz naklejka. Bar-
dzo si¢ ciesze, gdy moi pacjenci pytaja o naklejke ,J-elity”
na drzwiach. Méwie, opowiadam, ttumacze ... Uwrazliwiam
starszych i mlodszych na problemy 0s6b chorujacych na roz-
norodne choroby jelita.

~

Choroha Choroba Lesniowskiego-Crohna
Crohn Disease

e 15-11-2004

Nie moge czekad. w zwiazku z cherebgjestem zmuszony
natychmiast skorzystaé z toalety. Dzigkujg2a zrozumienie

| can’t wait. pue to medical condition F'have to use
the toilet urgently. Thank you for your understanding.
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Glikokortykosteroidy dziatajace miejscowo
w leczeniu nieswoistych chorob zapalnych jelita

Lek. med. Maciej Jesionowski*

Czeste dzialania niepozadane zwigzane ze sto-
sowaniem konwencjonalnych glikokortykoste-
roidow przyczynily sie do opracowania nowej
podgrupy lekéw steroidowych stosowanych
w miejscowym leczeniu NZJ. Bezpieczniejszym,
ale rownie skutecznym lekiem jest Budesonid.

Nieswoiste choroby zapalne jelita (NZ]) obejmujg grupe
przewlektych schorzen przewodu pokarmowego. Dwie naj-
cze$ciej wystepujace choroby zapalne jelita to wrzodziejace
zapalenie jelita grubego (WZJG) i choroba Le$niowskiego-
-Crohna (ch. L-C). Przyczyna NZJ nie jest dokladnie pozna-
na. Aktualne dane wskazuja, ze na rozwdj tych choréb wpty-
waja czynniki §rodowiskowe, immunologiczne, genetyczne
oraz flora bakteryjna przewodu pokarmowego. Na terenie
Unii Europejskiej obecnie dochodzi do okoto 53 000 nowych
zachorowan na ch. L-C i 123 000 nowych zachorowan na
WZ]G rocznie. Wrzodziejace zapalenie jelita grubego zwiek-
sza ryzyko rozwoju raka jelita grubego (RJG). Dane europej-
skie wskazujg, Ze u pacjentéw z WZJG jest ono dwukrotnie
wyzsze niz u 0s6b zdrowych. Rézni si¢ ono jednak w zalez-
nosci od postaci choroby - w przypadku zajecia calego jelita
grubego jest najwieksze. Ryzyko bezwzgledne wynosi jednak
1-2,5% w ciggu 20 lat choroby, a ryzyko innych nowotwordw
zlodliwych przewodu pokarmowego nie jest istotnie wiek-
sze. Trzeba podkresli¢, ze ryzyko rozwoju RJG w przebiegu
WZJG zmniejsza si¢ obecnie dzigki skutecznemu leczeniu
stanéw zapalnych oraz cigglemu nadzorowi medycznemu
i samokontroli chorych.

Gléwne cele leczenia NZJ obejmuja: indukcje i podtrzy-
manie remisji bez koniecznosci stosowani steroidéw, wygo-
jenie blony $luzowej, unikanie interwencji chirurgicznej,
zmniejszenie prawdopodobienstwa rozwoju raka i poprawe
jakosci zycia chorego. Zgodnie z aktualnymi wytycznymi
Grupy Roboczej Konsultanta Krajowego w dziedzinie Ga-
stroenterologii i Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii
w farmakoterapii WZJG i ch. L-C znajdujg zastosowanie czte-
ry gtéwne klasy lekéw: pochodne kwasu 5-aminosalicylowe-
go (mesalazyna, sulfasalazyna), glikokortykosteroidy (dziata-
jace miejscowo i systemowo), leki immunosupresyjne (azatio-
pryna, 6-merkaptopuryna i metotreksat) oraz leki biologiczne
(infliksymab, adalimumab, wedolizumab, golimumab). W za-
lezno$¢ od stanu chorobowego stosuje si¢ réwniez antybioty-
ki, terapi¢ zywieniowy, probiotyki, leki przeciwbiegunkowe.

Obecnie glikokortykosteroidy pozostaja podstawowsa
klasg lekéw w terapii zaostrzen WZJG i ch. L-C. Leki ste-
roidowe sa podawane w celu ograniczenia zapalenia u cho-
rych na WZ]G nie odpowiadajacych na 5-ASA i sg efektywne
w indukgji remisji i krétkotrwalym leczeniu aktywnej posta-
ci WZJG. W leczeniu ch. L-C sg lekami pierwszego wyboru
w zaostrzeniu choroby. Olbrzymia korzyscia glikokortyko-
steroidow jest szybki efekt leczenia, czesto widoczny w ciggu
kilku dni od ich zastosowania w zalezno$ci od drogi podania.
Do zalet tych lekéw nalezy mozliwo$¢ podawania réznymi
drogami: doustng, dozylng oraz doodbytniczg (wlewki, pian-
ki, czopki). Na poziomie komdrkowym dzialanie glikokorty-
kosteroidéw zachodzi przy udziale wewnatrzkomdrkowych
glikokortykosteroidowych receptoréw (GR). Podstawowy
mechanizm dzialania przeciwzapalnego opiera si¢ na zaha-
mowaniu dziatania prozapalnego wielu cytokin oraz na za-
blokowaniu aktywacji limfocytéw T . Leki te maja tez swoje
wady. Dlugotrwate stosowanie systemowych glikokortyko-
steroidow wiaze si¢ z wystepowaniem szeregu ogdlnoustro-

jowych dziatan niepozadanych. Do tzw. krétkoterminowych
dziatan niepozadanych, czyli mogacych pojawi¢ sie juz
w poczatkowym okresie leczenia zalicza si¢ zmiany nastroju,
bezsenno$¢, pojawienie sie tzw. twarzy ksiezycowatej (,,ksie-
zyc w pelni”), patologiczne owtlosienie (hirsutyzm), tradzik,
zaburzenia snu, rumien na skdrze czy sktonnos¢ do zakazen.
Przy dlugotrwalym stosowaniu glikokortykosteroidéw lub
wielokrotnym powtarzaniu steroidoterapii mozna spodzie-
waé sie pojawienia rozstepéw skdérnych, nadcisnienia, cu-
krzycy, jaskry, depresji czy osteoporozy. Dlugotrwale stoso-
wanie glikokortykosteroidéw moze prowadzi¢ do uzaleznie-
nia od steroidéw czyli steroidozaleznosci lub uodpornienia
organizmu na dziatanie tych lekéw czyli steroidoopornosci.

Znane i czeste zdarzenia niepozadane zwigzane ze sto-
sowaniem konwencjonalnych doustnych glikokortykostero-
idow stanowily sile napedowa do opracowania nowej podgru-
py lekéw steroidowych stosowanych w leczeniu NZJ. Celem
bylo udostepnienie znacznie bezpieczniejszej ale rownie sku-
tecznej terapii. Taka czasteczka jest budezonid, glikokorty-
kosteroid o silnym miejscowym dziataniu przeciwzapalnym.
Budezonid zastosowano w poczatkach lat osiemdziesigtych
poczatkowo w leczeniu astmy i alergicznego niezytu nosa
oraz w schorzeniach dermatologicznych z dobrym efektem
leczniczym i bez pojawiania sie¢ powaznych dziatan niepozg-
danych. W kolejnych latach zastosowano budezonid w innych
chorobach uktadu oddechowego, takich jak przewlekta obtu-
racyjna choroba ptuc czy eozynofilowe zapalenie oskrzeli.

W latach dziewieédziesigtych wprowadzono budezonid
do leczenia ch. L-C. Chociaz lek jest podawany droga doust-
na, wg klasyfikacji ATC (system porzadkujacy leki oraz inne
$rodki i produkty wykorzystywane w medycynie) uznano
go za dzialajacy miejscowo. Budezonid jest w 90% metabo-
lizowany w watrobie do prawie nieaktywnych metabolitéw
16 alfa-hydroksyprednizolonu i 6 beta-hydroksybudezonidu
w tzw. ,efekcie pierwszego przejécia”. Oznacza to, zZe substan-
cja, ktora zostanie wchlonieta w jelicie lub np. w uktadzie od-
dechowym do krwi ulegnie w 90% dezaktywacji po pierwszym
przejsciu krwi przez watrobe. Proces ten zmniejsza ogoélno-
ustrojowa dostepnos¢ biologiczng budezonidu. Ta biodostep-
no$¢, czyli obecnos¢ aktywnej czasteczki we krwi wynosi 10%,
a biodostepnos¢ glikokortykoidéw konwencjonalnych szaco-
wana jest na poziomie 80-90%. Dlatego tez ryzyko wystapienia
klasycznych steroidowych objawdw niepozadanych przy lecze-
niu budezonidem jest wielokrotnie nizsze niz przy stosowaniu
glikokortykosteroidéw konwencjonalnych (hydrokortyzonu,
prednizonu, prednizolonu, metyloprednizolonu). Dodatkowo
powinowactwo budezonidu do receptora glikokortykostero-
idowego jest prawie 15 razy wieksze niz powinowactwo pred-

Leki steroidowe dziatajgce miejscowo i ich zasieg dziatania
w leczeniu ch. L-Ci WZJG.

Rodzaj leku steroidowego | Miejsce dziatania

Koncowy odcinek jelita kretego

Budezonid CIR . L :
i okreznica wstepujaca

Budezonid
kapsutki dojelitowe

Budezonid MMX

Koricowy odcinek jelita kretego
i okreznica wstepujaca

Jelito grube

Budezonid pianka Odbytnica i okreznica esowata

Hydrokortyzon wlewki Odbytnica i okreznica esowata

Odbytnica

Hydrokortyzon czopki
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nizolonu i 200 razy wigksze niz do hydrokortyzonu. Dlatego
skuteczno$¢ dzialania miejscowego budezonidu jest poréwny-
walna z klasycznymi glikokortykoidami.

Budezonid stabiej niz konwencjonalne doustne gliko-
kortykosteroidy hamuje czynno$¢ nadnerczy. Hamowanie
naturalnego wydzielania hormondéw steroidowych przez po-
dawane systemowo leki z tej grupy jest powodem, ze leczenia
tego nie mozna przerwa¢ gwaltownie, ale dawki leku nalezy
zmniejszaé stopniowo, aby nadnercza mialy czas na powrdt
do swojej fizjologicznej aktywnosci. Dla budezonidu CIR
(controlled ileal release — kontrolowane uwalnianie w jelicie
kretym) (Entocort 3 mg AstraZeneca AB) zalecono stopnio-
we wycofywanie si¢ z terapii. Przy terapii budezonidem kap-
sulki dojelitowe (Budenofalk 3 mg Dr. Falk Pharma GmbH),
lek nalezy odstawia¢ powoli, stopniowo zmniejszajac dawke
przez 2 tygodnie. Dla budezonidu MMX (Cortiment MMX
9 mg Ferring GmbH) stosowanego we WZJG stopniowe
zmniejszanie dawki moze by¢ korzystne, ale pozostaje do de-
cyzji lekarza prowadzacego.

W wielu badaniach klinicznych udowodniono skutecz-
no$¢ budezonidu w leczeniu zaostrzen ch. L-C o lokalizacji
choroby kretniczo-katniczej podkreslajac fakt, ze jest to lek
o dzialaniu miejscowym wywolujacy mniej ogélnoustrojo-
wych dzialan niepozgdanych. W leku Budezonid CIR sub-
stancja czynna budezonid jest zawarta w powlekanych mi-
krogranulkach, ktére rozpuszczaja sie w pH > 5,5 uwalniajac
substancje czynng w konicowym odcinku jelita kretego i/lub
w okreznicy wstepujacej. Budezonid CIR jest zarejestrowany
do stosowania w leczeniu choroby Le$niowskiego-Crohna
o nasileniu lfagodnym do umiarkowanego, a jego dzialanie
terapeutyczne w leczeniu WZJG wydaje si¢ by¢ ograniczone.
Budezonid CIR jest dostepny w dawce 3 mg, a zalecana tera-
pia to 9 mg raz na dobe przez 8 tyg. w fazie zaostrzenia ch.
L-C. W Polsce jest dostepny za odplatnoscia ryczattows zgod-
nie z obwieszczeniem Ministra Zdrowia od dnia 01.01.2016.

W leku budezonid kapsulki dojelitowe (Budenofalk) sub-
stancja czynna zaczyna uwalnia¢ si¢ w pH > 6,4. Dlatego
tez jest stosowany w ch. L-C gdy zmiany s3 umiejscowione
w konicowym odcinku jelita kretego i prawej cze$ci okreznicy
wstepujacej. Preparat ten jest dostepny w dawce 3 mg. Zaleca-
ne dawkowanie to 9 mg w dawkach podzielonych trzy razy na
dobe po 1 kapsulce na pét godziny przed positkiem. Budezo-
nid kapsutki dojelitowe jest w Polsce lekiem petnoptatnym.

Budezonid MMX to ta sama substancja czynna podawana
doustnie w nowej formulacji. Jest uwalniany w jelicie grubym
i stosowany w celu indukeji remisji u pacjentéw z aktywna po-
stacia WZJG o nasileniu fagodnym do umiarkowanego, gdy
preparaty 5-ASA nie sg skuteczne. Zastosowany w leku system
uwalniania substancji zostal opracowany w celu zapewnienia
dziatania miejscowego budezonidu na catej dtugosci jelita gru-
bego. Cechg charakterystyczng tego systemu jest wielomacie-
rzowa technologia MMX (Multi MatriX). Rdzen tabletki po-
kryty jest powloka odporng na kwasne $srodowisko w zotadku.
W momencie gdy tabletka znajdzie si¢ w konicowym odcinku
jelita cienkiego o srodowisku o pH = 7, rozpoczyna si¢ powol-
ne rozpuszczanie si¢ poszczegoélnych elementéw (macierzy)
tabletki. Wtedy to juz w jelicie grubym nastepuje stopniowe
uwalnianie budezonidu, ktéry bezposrednio dociera do $lu-
z6wki przez caly okres pasazu tabletki przez jelito. Budezonid
MMX jest dostepny w tabletkach 9 mg, a zalecane dawkowa-
nie to 1 tabl. raz na dobe. Zgodnie z obwieszczeniem Ministra
Zdrowia od dnia 01.01.2016 odptatnos¢ jest ryczattowa.

-~ . = -~
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Aktywna postad 1 | Czesciowy lub
fagodnego do * Mesalazyna » brak efektu
| umiarkowanego WZIG | | leczenia
N - L. - -

Leki steroidowe stosowane w leczeniu nieswoistych cho-
rob zapalnych jelita s dostepne rowniez w postaciach do-
odbytniczych. Budezonid w postaci pianki doodbytniczej
(2 mg/dawke) moze by¢ stosowany w leczeniu aktywnego
WZJG ograniczonego do odbytnicy i okreznicy esowatej.
W Polsce lek nie jest refundowany.

W leczeniu czynnego, wrzodziejgcego zapalenia jelita
grubego, ograniczonego do odbytnicy jest dostepny inny lek
steroidowy — hydrokortyzon w postaci czopkéw (10-25 mg)
lub wlewek doodbytniczych (25-100 mg). Leki te robione sg
na recepte i dostepne za optata ryczaltowsy.

Udostepnienie nowego leku Cortiment MMX wywolato
dyskusje dotyczaca umiejscowienia tego preparatu w algo-
rytmie terapeutycznym dotyczacym wrzodziejacego zapale-
nia jelita grubego. Wydaje si¢, ze powinno si¢ zaleca¢ ten lek
przy wskazaniach do steroidoterapii, ale przed zastosowa-
niem glikokortykosteroidéw o dzialaniu ogélnoustrojowym,
co przedstawia ponizszy schemat.

W roku 2015 nastapita aktualizacja wytycznych Grupy
Roboczej Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii dotycza-
cych postepowania z pacjentem z chorobg Lesniowskiego-
-Crohna i wrzodziejagcym zapaleniem jelita grubego. Aktuali-
zacja dotyczyla nowych preparatéw: budezonidu MMX, we-
dolizumabu oraz golimumabu. Wytyczne rekomenduja sto-
sowanie budezonidu MMX w jednorazowej dawce 9 mg raz
na dobe w leczeniu indukcyjnym gdy nie uzyskano remisji po
zastosowaniu mesalazyny. Dotyczy to chorych z tagodng do
umiarkowanej postacig aktywnego wrzodziejacego zapalenia
jelita grubego niezaleznie od zakresu zmian chorobowych,
czyli w postaci lewostronnej jak i przy zajeciu calego jelita.

Wprowadzenie budezonidu, glikokortykosteroidu dziala-
jacego miejscowo do leczenia choroby Lesniowskiego-Crohna
bylo i jest bardzo istotne dla chorych. Obecnie poprzez wyko-
rzystanie nowego systemu dostarczenia leku MMX, budezo-
nid moze dziata¢ miejscowo réwniez w calym jelicie grubym
co moze by¢ istotne réwniez dla chorych cierpigcych z powo-
du wrzodziejacego zapalenia jelita grubego.
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O chorobie

Niedozywienie w przebiegu
nieswoistych zapalen jelita

Przyczyny i konsekwencje

Dietetyk mgr Natalia Bator

Niedobory witamin i sktadnikéw mineralnych za-
Zwyczaj rozpoznaje si¢ W momencie wystapienia
niekorzystnych objawow np. anemii czy skurczy
miesni. Dieta jest zatem istotnym elementem
leczenia nieswoistych zapalen jelita. Powinna
dostarcza¢ wszystkie sktadniki odzywcze w ilo-
sciach wynikajacych ze zwiekszonego zapotrze-
bowania organizmu. Jesli uzupetnienie konkret-
nego skltadnika poprzez jego podaz w diecie jest
niemozliwe, nalezy zastosowac suplementacje.

Sytuacja taka moze mie¢ miejsce chociazby w okresie
zaostrzenia, kiedy wiele produktéw zywnosciowych jest nie-
wskazanych z uwagi na powodowanie biegunek, wzde¢ i ga-
z6w. Indywidualne podejscie dietetyczne do kazdego pacjen-
ta jest kluczem do uzyskania wlasciwego stanu odzywienia
i osiggniecia remisji.

Z przebiegiem nieswoistych zapalen jelita czesto wiaze
sie niedozywienie. Jest ono efektem niewystarczajacego spo-
zycia i utraty skladnikéw odzywczych,
zaburzenia wchlaniania, oraz przewle-
klego stosowania farmakoterapii.

Niedobory zywieniowe sa szcze-
golnie charakterystyczne dla choroby
Lesniowskiego-Crohna, ze wzgledu na
objecie stanem zapalnym jelita cienkie-
go. W kazdym z jego odcinkdéw zachodzi
bowiem proces wchtaniania sktadnikow
odzywczych. Niedobdér witamin tatwo
przeoczy¢, gdyz proces ten rozwija sie
stopniowo. U o0s6b z ch. L-C dotyczy
najczesciej wit. D oraz wit. B12 (odpo-
wiednio 60-80% i 35-45%).

Deficyt witaminy D oraz pozostatych
witamin rozpuszczalnych w tluszczach
(wit. A, E, K), moze by¢ skutkiem nie-
kontrolowanej utraty zofci ze stolcem
w wyniku resekcji jelita. Ta plynna
wydzielina jest niezbedna w proce-
sie wchlaniania tych witamin. Ob-
nizone stezenie wit. D we krwi niesie ze sobg zwiekszone
ryzyko demineralizacji tkanki kostnej, moze wywolywac
takze zaburzenia wzrastania kos$ci u dzieci i mlodziezy.
Problem dodatkowo nasila deficyt wapnia w ustroju, kto-
ry wraz z witaming D odpowiada za metabolizm kost-
ny. Suplementacja tej witaminy jest zatem szczegdlnie
wskazana po resekcji koncowego odcinka jelita cienkiego
i w czasie terapii sterydami.

Osoby leczone lekami immunosupresyjnymi powinny
unika¢ opalania i przebywania w pelnym stoncu. Ten zakaz
przyczynia si¢ do niedostatecznej syntezy wit. D w skorze
i jest wskazaniem do suplementacji.

Niedobér wit. B12 wystepuje zwlaszcza po usunieciu
ponad 50 cm koncowego odcinka jelita cienkiego i w czasie

Niedozywienie jest
efektem niewystar-
CzZajacego spozycia
i utraty skladni-
kow odzywczych,
zaburzenia wchla-
niania oraz prze-
wleklego stosowa-
nia farmakoterapii

aktywnego zapalenia tej czedci jelita. Czgsto wspolistnie-
je on z deficytem kwasu foliowego. Niewystarczajaca ilo$é
wit. B12 i kwasu foliowego moze prowadzi¢ do rozwoju ane-
mii megaloblastycznej. W jej przebiegu dochodzi do obnize-
nia sie liczby czerwonych krwinek oraz ich nienaturalnego
powiekszenia. Obok ogdlnych objawdéw zwigzanych z ane-
mig, obserwuje si¢ tutaj zaburzenia neurologiczne (m.in. na-
piecie mie$niowe czy uposledzenie czucia glebokiego).

Innym rodzajem niedokrwistosci, ktory nierzadko towa-
rzyszy tej grupie oséb, jest niedokrwisto$¢ z niedoboru Zela-
za, uwarunkowana zaburzeniem wchtaniania tego sktadnika
w dwunastnicy i jelicie czczym. Jego niedobor dotyczy blisko
35-50% chorych na ch. L-C.

Obok niedoboréw witamin mamy do czynienia réwniez
z deficytem mineraléw wspomnianego wyzej zelaza oraz cyn-
ku, wapnia, magnezu i potasu. Ostatnie z nich s3 wynikiem
wystepowania przewleklych biegunek. Wéréd wymienionych
skladnikéw najczesciej obserwuje si¢ obnizony poziom cynku
(40-55% os6b z ch. L-C). Dlugo trwajace biegunki sprzyjaja
powstawaniu tego niedoboru, ktéry z kolei moze aktywowac
proces zapalny i nasila¢ wypréznienia.
Z tego powodu wskazane jest uzupet-
nienie cynku w organizmie w celu po-
prawy konsystencji stolcow i wzmoc-
nienia ukfadu odpornosciowego.

Zaburzenia wchlaniania moga by¢
réwniez konsekwencjg przerostu flory
bakteryjnej jelita cienkiego. Ta czes§¢
jelita zostaje skolonizowana przez
bakterie typowe dla jelita grubego,
co powoduje zaburzenie wchlaniania
tluszczow i wit. B12. Warto zatem wia-
czy¢ do codziennej diety probiotyki,
ktore przywracaja rownowage bakte-
ryjna w jelicie i wplywaja na zmniej-
szenie nieprzyjemnych objawow zwia-
zanych z przebiegiem NZJ.

Z ch. L-C zwiazany jest réwniez
zespo! utraty bialek osocza przez jeli-
to, tzw. enteropatia wysiekowa, ktéra
prowadzi do niedoboru biatek w orga-
nizmie. We krwi oséb dotknietych enteropatiag obserwuje sie
zmniejszone stezenie albumin. Stan ten moze objawiaé si¢
m.in. obniZeniem masy ciata oraz obrzgkami.

W poréwnaniu do ch. L-C, we wrzodziejacym zapaleniu
jelita grubego nie dochodzi do tak licznych deficytéw skiad-
nikéw odzywczych. Choroba ogranicza si¢ wylacznie do jeli-
ta grubego, ktérego gléwnym zadaniem jest odsgczanie (re-
sorpcja) wody i formowanie kalu. Z tego powodu niedobory
sa glownie zwigzane z utratg krwi przez jelito (niedobdr ze-
laza 80% o0s6b z WZJG i anemia 60% o0s6b z WZJ]G), biegun-
kami (niedobdr elektrolitéw takich jak s6d, potas, wapn, ma-
gnez, cynk) oraz zmniejszona podazg witamin i mineralow
w diecie. Wpltyw na wystepowanie niedoboréw ma réwniez
rodzaj prowadzonej farmakoterapii.
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Sposréd lekéw stosowanych w terapii NZJ, moga-
cych przyczyniaé si¢ do deficytu skladnikéw mineralnych
i witamin, nalezy wymieni¢ prednizon (niedobér cynku,
wit. C, wit. B6 i wit. D), kolestyramine (niedobér wit. B12
i wit. D) oraz salazosulfapirydyne i metotreksat (niedobér
kwasu foliowego). Stosujac powyzsze leki nalezy rozwazyé
dodatkowg suplementacje konkretnych witamin i sktadni-
kéw mineralnych.

Zaréwno chorobie L-C jak i WZ]JG moze towarzyszy¢
utrata masy ciala (szczegélnie w okresie zaostrzenia). Do-
tyczy to ponad potowy pacjentéw z ch. L-C. Jest ona zwig-
zana m.in. ze zwiekszonym zapotrzebowaniem energe-
tycznym wynikajqcym z toczacego sie procesu zapalnego,
zmniejszonym przyjmowaniem pokarmu wskutek utraty
apetytu i strachu przed jedzeniem oraz zlego wchlania-
nia, a takze biegunek, nudnosci i wymiotéw. Przewlekle
niedozywienie jest niebezpieczne dla zdrowia pacjenta,
poniewaz w skrajnych przypadkach moze powodowaé wy-
niszczenie organizmu (m.in. zanik tkanki ttuszczowej oraz
mie$niowej). Niedobory pokarmowe u dzieci nierzadko sg
przyczyna zwolnienia wzrostu i opdznienia pokwitania.
Warto zaznaczy¢, ze zaburzenia stanu odzywienia moga
dotyczy¢ réwniez osob z nadwagg. Zaburzenia te zwiazane
sg wowczas ze zmniejszonym spozyciem witamin i sklad-
nikéw mineralnych. Co wigcej, nieadekwatne spozycie ka-
lorii i biatka do potrzeb wynikajacych z przebiegu choroby,
wigze sie z zaburzeniem regeneracji btony $luzowej jelita.
Stan odzywienia wplywa réwniez na metabolizm lekéw
stosowanych w leczeniu NZJ, niewlasciwy zmniejsza bo-
wiem odpowiedZ organizmu na podanie leku, a co za tym
idzie jego skutecznos¢.

Stan odzywienia u chorych na NZJ wymaga nieustan-
nego monitorowania, nie tylko podczas hospitalizacji, ale
réwniez w warunkach domowych. Najprostszymi narze-
dziami stuzacymi do oceny stanu odzywienia s3: skala
SGA (uzywana przez szpitalny zesp6t zywieniowy), wyni-
ki morfologii ogélnej (poziom hemoglobiny, hematokryt,
leukocyty), poziom zelaza, ferrytyny, biatka i albumin.
W przypadku albumin sprawa jest nieco bardziej skom-
plikowana, bowiem ich niskie stezenie moze odzwiercie-
dla¢ toczacy si¢ w organizmie proces zapalny. Dochodzi
wowczas do zmniejszenia syntezy tych bialek w watrobie,
zwiekszenia ich degradacji oraz utraty przez ucieczke do
$wiatla jelita cienkiego. Zatem oznaczanie poziomu albu-
min do oceny stanu odzywienia u pacjentéw z NZJ nie jest
najlepszym narzedziem.

Chorzy oraz ich rodziny powinni by¢ informowani
o przyczynach i konsekwencjach niedozywienia, aby méc
je wczesnie wykrywac i leczy¢. Ustalenie diety nie powin-
no ogranicza¢ si¢ tylko i wylaczne do produktéw i posil-
kéw, ktére majg zmniejszy¢ wystepowanie biegunek, gazéw
iwzdeé. Wazne jest bowiem zadbanie o wlasciwy stan odzy-
wienia poprzez podaz odpowiedniej ilo$ci energii, witamin
i sktadnikéw odzywczych niezaleznie od okresu choroby.

Skuteczne leczenie NZJ to nie tylko farmakoterapia,
czy zabiegi chirurgiczne, ale tez zespolowa praca lekarzy
specjalistow, psychologéw, rehabilitantow i obowiazko-
wo dietetykow.

Pismiennictwo:

1. Niemieckie stowarzyszenie Choroby Crohna/Colitis ulcerosa -
DCCYV e.V. Malecka-Panas Ewa, Stomka Marta. Przewlekle nie-
swoiste choroby zapalne jelit. MedPharm Polska 2012.

2. Kelly Anne Eiden., M.S., R.D., CNSD. Nutritional Considerations
in Inflammatory Bowel Disease. Practical Gastroenterology. May
2003; 33-54.

Uwaga:

Ania Pietrzak

Kupal

To przeciez mato eleganckie, no i odpychajace. Po
stokro¢ nie. Po prostu nie wypada mowi¢ o pew-
nych sprawach. Niech kazdy zmierzy sie z tym
w samotnosci, w swoich wtasnych (zamknietych)
czterech scianach.

Nasz $wiat przyjal juz do wiadomosci, ze kobiety prze-
chodzg miesigczke, mezczyZni wspomagaja sie Viagra, a pre-
zerwatywy reklamowane sa na kazdym rogu. Ale chwileczke,

tym razem bedzie dos¢ obrzydliwie, moze nawet odrazajaco.
Nie bedzie pachniato fiotkami. Uwaga: bedzie KUPA.

Tak, tak, niby wiemy, ze robi jg kazdy. Jest jednak odsetek
ludzi, ktéry z trwoga te kupe codziennie oglada. Ksztatt, kon-
systencje i kolor.

Zyjemy w czasach, w ktorych ludzie w duzej mierze soli-
daryzuja sie z cierpigcymi i chorymi. Ten przypadek jest zgola
inny. Czasami towarzyszy mu przerazajacy bol. Nie do pokona-
nia zwyklym s$rodkiem przeciwbdlowym. A czym pokonaé to
wieczne upokorzenie? Ten bol psychiczny, gorszy od cierpienia
czysto fizycznego? To poczucie, ze by¢ moze niektdrzy zaczna
odczuwaé do nas co$ na miare... wstretu? Nie. Lepiej milczmy.
Stanmy si¢ niewidoczni. Prosciej. Latwiej. Bezpieczniej.

A moze to czas, aby wyjs¢ ze swojego azylu i pokazaé $wiatu,
ze jestesmy? Moze chociaz cichutko zaznaczmy swojg obecnos¢.

Jestem.

Uwagal Jestem.

Jestem i robi¢ kupe. Co wiecej, sa okresy w moim zyciu, ze
tej kupy robi¢ przerazajaco duzo. Z krwig. Tak, $mierdzi i sg
nieprzyjemne odglosy. Tak, wstydze sie. Ale co mam zrobic?
Mam colitis ulcerosa.

Stres, bo egzaminy za pasem, czy kawalek pizzy na do-
modwce u znajomych i pojawia sie kupa kupy. To jeszcze nic, bo
do tego dochodzi wielki bdl brzucha, a nawet goraczka. Potem
lekarz, czasem szpital, zwigkszenie dawki lekéw, stopniowe
zmniejszanie dawki lekéw. Wychodzimy na prosta i zyjemy.
Zyjemy w cigglym poszukiwaniu. Niektérzy poszukuja szcze-
$cia, milosci, czy dobrobytu. My zyjemy w ciaglym poszuki-
waniu toalety. Co prawda niektérzy nie musza, maja stomie
i twierdza, ze majg spokdj. Ale cichutko. Na taka rewolucje
$wiat nie jest gotowy.

Sa choroby wazne i mniej wazne. Sa choroby, o ktérych
styszymy co dnia. Zbieramy pieniagdze na leki dla cierpigcych
na nie, biegamy dla nich w maratonach. Mam pecha, bo nie
trafitam na jedng z nich. Nie, nie uwazam, ze to Zle, Ze ludzie
pomagaja, ale zwyczajnie w $wiecie, jak kazdy z nas, chcia-
tabym czasem wyj$¢ z cienia. Chce mojej wlasnej niespra-
wiedliwej sprawiedliwoéci — zauwazenia takich jak ja. Chce
krzykna¢, ze s momenty, w ktérych robie kupe siedem razy
dziennie (jestem szczeéciarg, ze tak malo, naprawde) i to tez
moje osobiste cierpienie. Nie jestem gorsza. Dlaczego wigc
o mnie sie nie walczy z takim zacieciem?

Jest dobrze. Jest remisja. Jedna kupa, zadnej krwi. Kiedy
zn6éw musze zaczaé sie wstydzic?

Nie jest nas malo, bo podobno az ponad 50 tys. Co roku
wiecej o kolejnych siedmiuset. Szkoda, ze taka pokazna (na
moje oko) grupka oséb jest zapomniana. Leczenie biologiczne
to czesto utopia. Kolektomia przeraza. Leki tykane garsciami
nie mniej. Najbardziej jednak boli zastona milczenia. Niesmia-
to zapytam: moze nadszed!t wreszcie czas, aby dostrzec niedo-
strzezonych? Nie zarazamy. Na moich dfoniach nie ma kupy
i nie obdaruj¢ nig znajomego. Nie chce czu¢ si¢ odpychajaca.
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Z higienq za pan brat

Delfina Ertanowska

Juz w starozytnosci ludzie zastanawiali sie nad
powigzaniami choroby ze ztymi warunkami zy-
cia i nieodpowiednimi nawykami higienicznymi.
Z czasem i rozwojem nauki ludzkos¢ udowodnita,
Ze istnieje bezposredni zwigzek miedzy stylem
i trybem 2zycia, przyzwyczajeniami i nawykami,
a rozwojem chordb oraz utrudnionym powrotem
do zdrowia.

Higiena (gr. hygeinos - leczniczy) jest dyscyplina, ktorej
rozwoj rozpoczal si¢ przed kilkoma tysiacleciami i towarzy-
szy nam do dzi$. To dziedzina nauki badajaca wpltyw srodo-
wiska na zdrowie psychiczne i fizyczne czlowieka, dazaca do
zapewnienia jak najlepszych warunkéw bytowych i psychicz-
nych oraz usuwania z otoczenia czynnikéw szkodliwych dla
ludzi. Dzieli si¢ ona na kilka rodzajéw, m.in. higiene: osobista,
srodowiskowy, komunalnag, pracy oraz zywnosci i Zywienia.

Dlaosébcierpiacychnachorobyprze-
wlekte najwieksze znaczenie ma higie-
na osobista, komunalna oraz zywnosci
i zywienia. Przyblizmy zatem zalecenia
do jakich powinni si¢ stosowaé prze-
wlekle chorzy, czegsto nawet nie zdajacy
sobie sprawy z tego, ile réznych czynni-
kéw ma szkodliwy wplyw na ich zdro-
wie oraz proces rekonwalescencji.

Przyjrzyjmy sie pierwszej z wymie-
nionych, czyli higienie osobistej. Ma
ona najistotniejszy wpltyw na jakos¢
zycia i dobrostan czlowieka, gdyz laczy
sie z jego barierg ochronng, czyli skéra,
ustami, oczami oraz drogami pokar-
mowymi, oddechowymi i wydalniczy-
mi. Do jakich zatem zalecen nalezy si¢
stosowad, a czego unikac?

* Nalezy pamigta¢ o czestym
myciu ragk - przed positkami i
po skorzystaniu z toalety. Oso-
bom cierpigcych na nieswoiste
zapalenia jelita (NZJ), ktérym
towarzysza czeste biegunki, zaleca sie takze mycie rak
przed skorzystaniem z toalety w celu unikniecia ewen-
tualnych zakazen, zabrudzen czy przeniesienia drobno-
ustrojow poprzez rece.

* Nalezy cze¢sto praé ubrania, posciel, koce i wszelkie
nakrycia kanap, dzigki czemu unikniemy rozwoju
bakterii, drobnoustrojéw oraz alergenéw.

* Korzystajac z komunikacji miejskiej, odwiedzajac
centra handlowe i inne skupiska ludzkie czesto do-
tykamy poreczy i barierek, nie przypuszczajac nawet,
iz to wlasnie na nich znajduje sie¢ najwiecej bakterii
i drobnoustrojéw. W okresie jesienno-zimowym sg
one najczestszymi no$nikami zarazkéw, np. grypy,
ktéra moze by¢ bardzo niebezpieczna dla 0séb prze-
wlekle chorych. Podczas korzystania z poreczy nale-
2y wiec unika¢ kontaktu z ustami, oczami, §luzéwka
nosa. W miare mozliwosci powinni$my takze my¢
rece woda z mydlem lub stosowa¢ coraz bardziej po-
pularne na polskim rynku zele antybakteryjne.

* Do tych zalecen trzeba takze doda¢ higiene spozy-
wania positkéw, czyli uzywanie czystych talerzy oraz
sztu¢cow, unikanie jedzenia i picia z tych samych na

Kapiele i mycie
ciala zalecane s3
nie wiecej niz raz

dziennie, gdyz « Pochodzenie produktéw (nie ryzy-

zbyt czeste
i nadgorliwe

dbanie o higiene¢

moze wywotac
skutek odwrotny
do zamierzonego

czyn (butelek) co inne osoby - jest to czgsto spotyka-
ne u dzieci i nastolatkow.

* Nie powinno si¢ réwniez uzywaé¢ wspoélnie z inny-

mi osobami tych samych kosmetykéw do makijazu
(np. pudréw, szminek, btyszczykow do ust czy tuszow
do rzes), przyrzadéw do pielegnacji ciata (np. pilni-
kéw do paznokci, szczotek do wloséw, maszynek do
golenia), recznikéw oraz pozyczac sobie bielizny czy
butow.

Kapiele i mycie ciata zalecane sa nie wiecej niz raz dzien-
nie, gdyz zbyt czeste i nadgorliwe dbanie o higiene moze wy-
wola¢ skutek odwrotny do zamierzonego. Istnieje ryzyko, ze
dostownie ,,zmyjemy z siebie” naturalng barier¢ zewnetrzna
(flore bakteryjng), chronigca nas przed sporg czescig zakazen
i podraznien. To samo dotyczy dezynfekeji i mycia rak - nie na-
lezy zapomina¢ o zdrowym rozsadku i popada¢ w skrajnosci.

Odwotujac si¢ do wspomnianego spozywania positkéw,
zajmijmy sie zaleceniami dla higieny od-
zywiania si¢ i nawykow zywieniowych.
Wszyscy wiemy, ze zbilansowana dieta
moze zdziala¢ wiele dobrego dla nasze-
go organizmu. Wiele oséb ma indywi-
dualne zalecenia zywieniowe dostoso-
wane do potrzeb choroby czy alergii po-
karmowych. Powinni$my takze zwraca¢
uwage na takie zagadnienia jak:

kujmy jesli nie jeste$my pewni zré-

dla z jakiego pochodza lub miejsca,

w ktérym zostaly wytworzone - sta-

rajmy si¢ wybiera¢ te pochodzace ze

zrédet ekologicznych),

* Swiezo$¢ (sprawdzajmy czy produk-
ty sa $wieze),

¢ Stopien przetworzenia produktow

(wybierajmy te najmniej przetwo-

rzone).

Dlaczego nalezy wybiera¢ produkty
mniej przetworzone i jaki ma to zwia-
zek z dietg podczas choroby?

Wigkszo$¢ produktéw przetworzonych zawiera konser-
wanty, polepszacze, stabilizatory oraz stodziki, czyli $rodki
chemiczne, ktdre czesto powodujg u nas reakcje alergiczne.
Dolegliwosci te moga by¢ réznorodne - poczgwszy od nie-
wielkich podraznien skory czy wysypki, a konczac na o wiele
grozniejszych objawach, np.: dusznosciach, szybszym biciu
serca, bolach brzucha czy biegunkach, ktére u oséb cierpia-
cych na NZJ doprowadzi¢ moga do pogorszenia stanu zdro-
wia, odwodnienia itp. Unikajmy takze spozywania produk-
tow, w ktorych znajduja sie sztuczne stodziki, takie jak aspar-
tam, acesulfam K, sorbitol czy mannitol, gdyz wywolujg one
nie tylko natychmiastowe reakcje alergiczne, ale tez przy diu-
goletnim stosowaniu prowadza do choréb uktadu trawienne-
g0, a niekiedy do nowotwordw.

Dbajmy takze o czysto$¢ spozywanych produktéw i o spo-
sob ich przechowywania.

*  Owoce i warzywa myjmy przed positkiem. Szczegél-
nie cytrusy zaleca sie sparzy¢ wrzatkiem lub kilka mi-
nut szorowa’ szczoteczky pod ciepta wodg.

*  Przechowujmy produkty w szczelnie zamknietych
pojemnikach. Jesli produkt (lub jego opakowanie) jest
uszkodzony - nie spozywajmy go. Tak samo gdy za-
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uwazymy $lady ple$ni na produkcie — nie zbierajmyjej
(co jest czesta praktyka), nie odcinajmy kawatka owo-
cu itp. - tylko wyrzuémy caty produkt, gdyz jest on
zainfekowany zarodnikami grzybéw i nie nadaje si¢
juz do konsumpcji.

Higiena komunalna dotyczy tego co nas otacza. Duzy
wplyw ma takze $rodowisko w jakim zyjemy, nie tylko
w kwestii rodzinno-psychologicznej, ale takze tej materialnej.
Dbajmy zatem o czysto$¢ przedmiotéw ktdre nas otaczaja,
pierzmy koce, firany, zastony. Regularnie sprzatajmy nasze
domy, szczegélnie dbajmy o czysto$¢ kuchni i fazienek, gdyz
rozwija sie tam najwigcej drobnoustrojéw chorobotwérczych.

Regularnie przegladajmy nasze zapasy i eliminujmy z nich
produkty przeterminowane, zaple$niale. Dbajmy o czystos¢
lodéwek - gnijace resztki jedzenia to idealne miejsce dla roz-
woju bakterii. Szczegdlng wage przywiazujmy do czystosci
sanitariatow, wanien, kabin prysznicowych, umywalek czy
zlewow. W miejscach wilgotnych lubi zadomawia¢ si¢ plesn,
ktérej dluzsze towarzystwo w naszych domostwach odbija sie
bezposérednio na naszym zdrowiu.

Podsumowujac: dbajmy o siebie i nasze otoczenie, a fa-
twiej nam bedzie przezwyciezy¢ trudy choroby i poprawi¢
warunki naszego Zycia.

Enteroskopia w Rzeszowie

Z radoscia informuje, ze od niedawna w Klinice Gastroenterologii Wojewdédzkiego Szpitala nr 2
w Rzeszowie, jako jedynej po prawej stronie Wisty, wdrozono nowoczesng procedure enteroskopii.

Enteroskop to okoto 200 cm endoskop wyposazony w tube i w jeden lub dwa balony. Badanie pozwala na skrupu-
latng diagnostyke catego jelita cienkiego, niedostepnego w satysfakcjonujacym zakresie droga klasycznej endoskopii,
aniejednokrotnie objetego zmianami w chorobie Lesniowskiego-Crohnai innych patologiach przewodu pokarmowego.

Enteroskopia jedno- lub dwubalonowa umozliwia takze, przy odpowiedniej kwalifikacji, mato inwazyjne leczenie po-
wikfan ch. L-C, w tym poszerzanie zwezen jelita cienkiego, bez koniecznosci postepowania chirurgicznego. Za pomoca
enteroskopu mozliwe jest rowniez tamowanie krwawien z jelita cienkiego, usuwanie polipéw oraz zmian w obrebie
btony sluzowej. Badanie enteroskopowe, po doktadnym rozwazeniu wskazan, wykonywane jest w ramach hospitalizacji
w tutejszej Klinice. Wymaga ono przygotowania zblizonego do tradycyjnych badan endoskopowych i przeprowadzane
jest w catkowitym dozylnym znieczuleniu ogélnym. Procedura wymaga najwyzszych kwalifikacji i doswiadczenia leka-
rza endoskopisty. W zaleznosci od potrzeb i wskazan wykonuje sie jg od strony zotgdka (tzn. podobnie jak gastroskopie),
lub/i od strony odbytu (jak w klasycznej kolonoskopii). Badanie jelita cienkiego moze mie¢ charakter diagnostyczny lub/i
terapeutyczny. Zwykle trwa okoto 2-3 godzin. Enteroskopia jest zabiegiem do$¢ bezpiecznym, pod warunkiem wykony-
wania przez doswiadczonego endoskopiste i po skrupulatnej kwalifikacji chorego.

Caty zespot Kliniki Gastroenterologii Wojewddzkiego Szpitala nr 2 im. Blogostawionej Krélowej Jadwigi w Rzeszowie
jest aktywnie zaangazowany w ulepszanie opieki i leczenia pacjentéw z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelita
oraz nieustannie dazy do poszerzania mozliwosci nowoczesnej i innowacyjnej diagnostyki i terapii na Podkarpaciu.
Intensywnie przygotowujemy sie réwniez do wdrozenia w najblizszej przysztosci kolejnych najnowoczesniejszych
metod endoskopowego leczenia choréb przewodu pokarmowego, dotychczas trudno dostepnych nie tylko na Pod-
karpaciu, ale i w Polsce. Nasza ambicja i duma jest zapewnianie pacjentom dostepu do opieki na najwyzszym pozio-
mie wedtug najlepszych standardéw.

dr n. med. Karolina Radwan, Gastroenterolog.
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