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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Za nami bardzo pracowity okres obchodéw Swiatowego Dnia NZ]
(World IBD Day), walnych zjazdéw delegatow. To pasmo sukcesow,
do ktérych niestety nie mozemy zaliczy¢ naszej walki o lepszy
dostep do leczenia biologicznego. Nie poddajemy sig jednak.

Z prawdziwg przyjemnoscig informuje, ze nasz Kwartalnik
otrzymal 66 tys. zt dofinansowania z Paristwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON). Pozwoli to
nam nie tylko zwigkszyc naktad do 7 tys. egzemplarzy, ale takze
rozpoczgcé wydawanie elektronicznego newslettera. Dzigki tej
formie komunikacji wazne informacje bedg przekazywane na
biezgco. Wszyscy, ktérzy cheg je otrzymywac, mogqg zapisac sig na
liste adresowg na stronach j-elita.org.pl. Zapraszamy chorych na
NZJ, ich bliskich i inne zainteresowane osoby.

Redaktor Naczelna
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Malgorzata Mossakowska
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B Kiedy flaki rozrabiajq
Zycie z biegunkgq, dyskryminacja dzieci w dostepie do terapii biologicznej
oraz start kampanii ,Flaki Rozrabiaki” — konferencja prasowa w przeddzier
Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapaler Jelita — World IBD Day. s. 3-4

B Polska i $wiat na fioletowo
Od Rzeszowa przez Patac Kultury i Nauki po Szczecin oraz 120 innych
miejsc na Swiecie — zajasniato fioletowym blaskiem z okazji World IBD Day
19 maja.s. 5

B Leczymy dusze chorych
- Lekarze starajq sie leczy¢ jelita, my leczymy dusze i edukujemy chorych —
mowita prezes , J-elity” Agnieszka Gotebiewska podczas Walnego Zebrania
Delegatéw Towarzystwa. s. 6

B Nowy prezes EFCCA
Martin Kojinkov z Butgarii zostat nowym prezesem Europejskiej Federadji
EFCCA. Wybrali go delegaci na Walny Zjazd organizacji, ktéry odbyt sie
w Brukseli 2728 maja. s. 11

B Diagnoza NZJ. Czasem to droga przez meke
O objawach nieswoistych zapaleri jelita mdwi dr hab. Piotr Albrecht,
gastrolog i pediatra, kierownik Kliniki Gastroenterologii i Zywienia Dzieci
WUM. s. 12-13
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Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita




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

II Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
UM we Wroctawiu

ul. M. Sktodowskiej-Curie 50/52,

50-369 Wroctaw

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

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

Oddziat Lubelski

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

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

Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej
UDSK Biatystok

ul. Waszyngtona 17,

15-274 Biatystok

tel. 85 7450 709

Oddziat Pomorski

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

80-803 Gdanisk

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

Oddziat Slaski

Centrum Medyczne SIGNUM

ul. Hierowskiego 70,

40-750 Katowice

e-mail: oddzial.slaski@j-elita.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.pl

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewddzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

Inne przydatne adresy

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



Wydarzenia
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Zycie z bélem brzucha i biegunka, dyskrymi-
nacja dzieci w dostepie do terapii biologicznej
oraz inauguracja kampanii ,Flaki Rozrabiaki” -
to gtowne tematy konferencji prasowej, ktora
odbyla sie w przeddzien przypadajacego na 19
maja Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapalen
Jelita (World IBD Day).

Spotkanie poprowadzita dziennikarka i prezenterka te-
lewizyjna Agata Miynarska — chora na NZJ - ktdra zostata
ambasadorem kampanii edukacyjnej ,Flaki Rozrabiaki”.

- Czuje si¢ usatysfakcjonowana, ze moge bra¢ udziat
w tak waznym przedsiewzigciu, ktérego celem jest uswia-
domienie nam, jak niewiele wiemy na temat choréb zwigza-
nych z jelitami - powiedziata na wstepie.

O tym, jak wyglada zycie pacjentéw z choro-
ba méwita prof. Grazyna Rydzewska, kierow-
nik Kliniki Gastroenterologii CSK MSW
w Warszawie i wspolautorka raportu
epidemiologiczno-spolecznego na temat
NZJ. Gléwne objawy to: silne béle brzu-
cha, biegunki, utrata masy ciala, osta-
bienie, anemia, a u dzieci - opdznienie
wzrostu. Choroba jest nieuleczalna —
wymaga zazywania lekow przez cale
zycie, czesto interwencji chirurgicznej
(usuniecia fragmentu lub catego jelita).

Pani profesor oszacowala, ze w Pol-
sce choruje ok. 100 tys. oséb: 15-20 tys. na
chorobe Lesniowskiego-Crohna (ch.L-C) i 80
tys. na wrzodziejace zapalenie jelita grubego
(WZJG). Co czwarty pacjent to dziecko. Choruja
gléwnie mieszkancy wigkszych miast — 70 proc. mieszka
w osrodkach powyzej 100 tys. mieszkancéw. - Ponad poto-
wa pacjentéw w rejestrze to chorzy ponizej 30. roku zycia.
To mtodzi ludzie, ktérzy sa w najlepszym okresie swojego
zycia, chca pracowad, mie¢ rodzing, normalnie funkcjono-
wal — wskazala. - I to jest wlasnie wazne, Zebysmy mogli
im to zapewnic.

Raport zwraca uwage na koszty poérednie, jakie pono-
simy w zwiazku z chorobg. Na 225 dorostych cierpigcych
na chorobe Le$niowskiego-Crohna, ktérzy wzieli udzial
w badaniu na potrzeby dokumentu, 59,6 proc. pracuje za-
robkowo. Srednia liczba godzin opuszczonych przez nich

ﬂai rozrabia

w pracy z powodu dolegliwo$ci wynosi 261,87 rocznie.
W takiej samej grupie chorych z WZJG aktywnych zawodo-
wo bylo 73,8 proc. Nasilenie objawéw choroby sprawilo, ze
$rednio opuscili 210,96 godz. pracy w roku. - Prawidlowe
i odpowiednio szybkie leczenie tych pacjentéw, zwiekszona
$wiadomo$¢ spoteczna i zapewnienie im odpowiednich wa-
runkéw mogg sprawid, ze to si¢ moze zmieni¢ — podkreslita
prof. Rydzewska.

Dr hab. Piotr Albrecht, kierownik Kliniki Gastroen-
terologii i Zywienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego wskazal, ze przebieg choroby u matych pa-
cjentdw jest zwykle ciezszy niz u dorostych i grozi znacznie
powazniejszymi powiklaniami. Pan doktor przedstawit
trudng sytuacje dzieci, ktére nie reaguja na standardowe
leczenie i wymagaja niefinansowanej przez pan-

stwo terapii biologicznej. Ministerstwo Zdrowia
refunduje preparaty biologiczne z dwoma

E >/ substancjami czynnymi: infliksimabem
i adalimumabem u dorostych z ch.L-C,

u dzieci tylko infliksimabem. Nato-
miast we WZJG jedynie doroséli maja
mozliwo$¢ skorzystania z terapii ra-
tunkowej (3 dawek leku) w przypadku
zagrozenia kolektomig - usunieciem
catego jelita grubego.

Tanio znaczy drozej
— Zte leczenie, tanie leczenie, wbrew
temu co myéli NFZ oznacza nie zmniej-
szenie, tylko wzrost kosztéw hospitalizacji

i inwalidztwa. Tyle, Ze jest pokrywane z in-
nego paragrafu - tlumaczyl. Doktor Albrecht

skrytykowal przyjete przez wladze kryteria, pozwa-
lajace na podanie dziecku preparatu biologicznego: silne
bdle brzucha, powyzej pieciu stolcéw na dobe, przetoki oko-
toodbytowe, dramatyczne niedozywienie i jeszcze jaki$ ob-
jaw pozajelitowy. - Dziecko musi sta¢ nad grobem. Tylko po
co doprowadzaé pacjenta do stanu takiego, zeby go pdzniej
ratowac leczeniem biologicznym, ktére mozna bylo wlaczy¢
weczesniej i uzyskacd lepszy i diugotrwaly efekt? — pytat.

Pan doktor pokazal, ze w dostepie do lekéw biologicz-
nych dla dzieci jesteSmy w europejskim ogonie, m.in. za
Stowacja, Estonia i Litwa. Wyprzedzamy tylko Bulgarie,
Rumunie i Lotwe. Skrytykowat tez brak refundacji pomocy
psychologicznej dla pacjentow.
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Wydarzenia

Malgorzata Mossakowska z Towarzystwa ,J-elita”
przedstawila organizacje, ktora od 11 lat walczy o skutecz-
ne leczenie, informuje, edukuje i wspiera chorych. ,J-elita”
skupia ponad 1,6 tys. pacjentéw z NZJ i ma oddziaty w 12
wojewodztwach. Wigkszos¢ cztonkéw to osoby cierpigce na
ch.L-Cirodzice chorych dzieci.

Kwartalnik wydawany przez Towarzystwo dociera re-
gularnie do ponad 300 klinik i przychodni oraz cztonkéw.
Pacjenci dowiaduja sie o chorobie z poradnikéw i komik-
sow ,J-elity”. Organizacja zabiega o poprawe dostepu do
leczenia biologicznego, m.in. uczestniczac w posiedzeniach
sejmowe;j i senackiej Komisji Zdrowia oraz Parlamentarne-
go Zespotu ds. Dzieci. - W zasadzie jest to walenie glowa
w $ciane — ubolewata Matgorzata Mossakowska.

Organizacja wspiera szpitale w zakupie sprzetu, bierze
udziat w tworzeniu europejskich wytycznych dla pacjentéow
na temat leczenia pacjentéw z NZ]J, organizuje turnusy re-
habilitacyjne dla chorych dzieci, ich rodzin oraz dorostych,
a takze Dni Edukacji, ktére przyciagaja rocznie ponad ty-
sigc osdb. ,J-elita” stara si¢ takze oswaja¢ spoleczenstwo
z chorobg m.in. przez humorystyczne happeningi.

O losie dziecka cierpiacego na ch.L-C oraz jego rodziny
opowiedziata Anita Michalik z Krakowa, mama 9-letniej
Igi, ktéra zachorowala siedem lat temu. Choroba dziew-
czynki zaczeta sie nagle i miala dramatyczny przebieg - po-
jawily sie silne bole brzucha, jej rodzice
zmieniali 20 pamperséw pelnych krwi
$cietej Sluzem na dobe.

— Dziecko dostownie niklo w oczach,
z dnia na dzien jej stan sie pogarszal
- moéwita Pani Anita.

Rodzice towarzyszyli Idze caly czas
w szpitalu - przez cztery miesigce.
Dwuletnia wéwczas dziewczynka bar-
dzo Zle to znosita: cofneta si¢ w rozwo-
ju, przestala mowi¢, bala sie personelu
medycznego. Nie dzialalo na nia stan-
dardowe leczenie: od antybiotykow,
przez sterydy po przetaczanie krwi,
leczenie pozajelitowe i leki immuno-
supresyjne. Lekarze zdecydowali si¢ na
podanie leku biologicznego - infliksi-
mabu. - Prawdopodobnie uratowat jej
zycie - méwita Anita Michalik.

Kiedy i infliksimab przestal dziataé, specjalisci z Uni-
wersyteckiego Szpitala Dziecigcego postanowili poda¢
dziewczynce drugi nierefundowany dla dzieci lek biolo-
giczny - adalimumab. Koszty terapii pokrywa lecznica.
Problem w tym, ze poniewaz Ministerstwo Zdrowia nie
wprowadzito dla niego programu lekowego, Iga nie moze
dostawa¢ leku w gabinecie zabiegowym w przychodni lub

Ks. dr Arkadiusz Nowak:

- Brak ludzkiej
wrazliwosci po-
woduje, Ze to, co

mozna bytoby za-
tatwi¢ w szybki
sposob, nie jest za-
tatwiane w ogdle

w domu. Musi co dwa tygodnie ,,meldowa¢ si¢” na trzy dni
w szpitalu, zeby dosta¢ jeden, trwajacy kilka sekund zas-
trzyk. w ciagu ostatnich 6 lat byla na oddziale gastroen-
terologicznym ok. 170 razy. Przez to dziewczynka ma in-
dywidualne nauczanie, nie ma kontaktu z réwie$nikami.
Poniewaz leki obnizajg odpornos$¢, ze szpitala nieustannie
przywozi infekcje. Pani Anita musiala zrezygnowa¢ z pracy,
opiekuje sie corka w domu.

- Ciezko jest patrze¢ w oczy dziecka, ktdre z ptaczem
idzie do szpitala. A znam wiele dzieci w takiej sytuacji. Nie
rozumiem dlaczego dzieci z NZJ sa
tak lekcewazone i tak dyskrymino-
wane przez polskie panstwo - obu-
rzala sie Anita Michalik.

Mama Igi dziwita sie, dlaczego re-
sort zdrowia nie refunduje adalimu-
mabu dzieciom z NZJ, mimo, ze leczy
si¢ nim reumatoidalne zapalenie sta-
wow i tuszczyce, i dorostych z NZJ.
Obliczyta, ze jeden dzien pobytu
corki w szpitalu klinicznym - poza
kosztami leku (ok. 2,2 tys. zt za jedna
dawke) - kosztuje 450 z1. Iga w zwigz-
ku z jego podaniem w ciagu ostatnich
6 lat byla w lecznicy 144 razy, prze-
cietnie 24 razy w roku. — Sama hospi-
talizacja mojej corki kosztowata bu-
dzet pafistwa w tym czasie 130 tys. zl.
To koszt 59 dawek leku, czyli 2,5 roku
terapii dla Igi lub innego dziecka. Nie wiem dlaczego nikt
w Ministerstwie Zdrowia nie jest w stanie tego przeliczy¢ -
wskazywata pani Michalik.

Zderzenie ze $ciang

Stuchajace jej relacji dziennikarki z niedowierzaniem
krecity gtowami. Niektére nie ukrywaly wzruszenia nad
losem chorego dziecka.

- Mysle, ze ta cisza, ktdra tutaj zapanowala najlepiej po-
kazuje, co teraz czujemy i jak bardzo si¢ z panig solidaryzu-
jemy - podsumowala poruszona Agata Mtynarska.

Konferencje zakonczyl ks. dr Arkadiusz Nowak, prezes
Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;j:

- Tych absurdéw w obszarze terapeutycznym w Minister-
stwie Zdrowia jest znacznie wigcej. Czasami zderzamy sig¢ ze
$ciana, nie wiadomo z jakich powoddéw. Brak ludzkiej wraz-
liwo$ci powoduje, Ze to, co mozna by byto zalatwi¢ w szybki
sposob, nie jest zalatwiane w ogodle - stwierdzit duchowny.

Konferencje w Domu Dziennikarza przy ul. Foksal zor-
ganizowaly wspdlnie Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej oraz Polskie Towarzystwo Wspierania Osob
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita”.
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Aktualnosci

Polska na fioletowo

Od Ratusza w Rzeszowie przez warszawski Patac
Kultury i Nauki, az po Hotel Radisson Blu w Szcze-
cinie - obiekty w catej Polsce zajasniatly 19 maja
fioletowym blaskiem z okazji Swiatowego Dnia
Nieswoistych Zapalen Jelita (World IBD Day).

Swiadkami najwiekszego happeningu w historii Towa-
rzystwa ,J-elita” byly tysigce Polakéw z duzych miast, a za
po$rednictwem medidéw oraz portali spotecznosciowych ko-
lejni widzowie i czytelnicy. Na fioletowo rozbtysty po zmro-
ku takze: Ratusz i Patac Branickich w Bialtymstoku, Ktadka
Bernatka i Tauron Arena w Krakowi, stadion we Wroclawiu
i most przy Galerii Baltyckiej w Gdansku oraz wieza ante-
nowa Radiostacji Gliwickiej. Zdziwieni przechodnie robili
sobie przy nich zdjecia, do fotografii pozowali takze dumni
pacjenci.

- W ten symboliczny sposéb chcielismy pokazaé Pola-
kom, ze chorzy na NZJ zyja wérod nas. To czesto nasi s3-
siedzi, znajomi ze szkoly i pracy, ale o tym nie wiemy, bo
wstydza sie méwic¢ o chorobie ze wzgledu na towarzyszace jej

Swiat na fioletowo

Z okazji World IBD Day na fioletowo podswietlono obiekty
w ponad 20 panstwach, w ktdérych dziataja organizacje cho-
rych zrzeszone w federacji EFCCA. Na jej stronie internetowej
mozna zobaczy¢ zdjecia 120 miejsc nie tylko w Europie, ale
na pieciu kontynentach. Najstynniejsze z nich to m.in. Wodo-
spad Niagara w Stanach Zjednoczonych, rzymskie Colloseum
i Krzywa Wieza w Pizie, pomnik Matej Syrenki w Kopenhadze,
Palacio de Cibeles w Madrycie oraz lotnisko w Christchurch
w Nowej Zelandii. Najwiecej obiektéw podswietlono we
Francji, Wtoszech i Hiszpanii, a poza Europa - w Brazylii i No-
wej Zelandii. Polska byta jednym z wyrézniajacych sie panstw
w ,akgji fiolet”.

Wiele organizacji zrzeszonych w EFCCA zorganizowato kon-
ferencje, pikniki i wydarzenia sportowe. 28 kwietnia w Mo-
skwie odbyta sie konferencja poswiecona zyciu z nieswoistym
zapaleniem jelita pofaczona z wystawa prac pacjentow. 14
maja Czesi zorganizowali rejs po Wettawie, w ktérym wzieto
udziat 150 oséb. W stolicy Korei Potudniowej — Seulu — odbyt
sie bieg, w ktérym wystartowali m.in. chorzy na NZJ.
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uporczywe biegunki i béle brzucha - méwi Agnieszka Go-
tebiewska, prezes Polskiego Towarzystwa Wspierania Oséb
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,J-elita”. - Chcemy tez
dotrze¢ do decydentéw, zeby pomogli wreszcie cierpigcym
pacjentom i utatwili im dostep do terapii biologiczne;.

Fioletowy kolor budynkéw nie jest przypadkowy. To mie-
dzynarodowy symbol choréb zapalnych jelita. World IBD
Day zainicjowata EFCCA (European Federation of Crohn’s
& Ulcerative Colitis Associations) — federacja 29 organizacji
chorych, do ktérej nalezy Polskie Towarzystwo ,,J-elita”.

Podswietlenie budynkdw to nie jedyne dziatania ,,J-elity”.
Oddzialy w calej Polsce zorganizowaly otwarte spotkania
i pikniki. Ich cel byt za kazdym razem ten sam: wywolanie
u$miechu na twarzach pacjentéw i ich bliskich oraz zwrdce-
nie innym uwagi na ich problemy. Dziatacze z kilku miast
odwiedzili 19 maja szpitalne oddzialy gastrologiczne.

Towarzystwo ,,J-elita” serdecznie dzigkuje wszystkim lu-
dziom dobrej woli, wladzom miast i administratorom obiek-
tow, ktdrzy bezinteresownie wlaczyli sie do naszej akcji.

|
g enloxa Oznaczenia

MEDYCYNA SPERSONALIZOWANA ilosciowe
kalprotektyny w probkach katu

www.genoxa.pl

Mozna otrzymac wynik
nie wychodzac zdomu

Koszt tego badania to 150 zt, a dla cztonkéw
.J-elity”, ktorzy podadza hasto - 120 zt
Hasto mozna uzyska¢ wysytajac zapytanie na

adres biuro@j-elita.org.pl

Oferta dotyczy tylko osob z optacona biezaca sktadka
|
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Dziatalnos¢

Walne Zebranie Delegatow Towarzystwa

Leczymy dusze chorych

- Lekarze starajq sie leczy¢ jelita, my leczymy du-
sze i edukujemy chorych - méwita prezes ,J-eli-
ty” Agnieszka Gotebiewska podczas Walnego Ze-
brania Delegatow Towarzystwa, ktére odbyto sie
14 maja w podwarszawskim Popowie.

W spotkaniu wzieli udziat delegaci ,,J-elity” z wszystkich
12 oddziatéw wojewddzkich. Prezes przedstawita podsumo-
wanie dziatalnosci Towarzystwa za 2015 rok. ,J-elita” sku-
pia 1650 cztonkdéw. — Ale ich liczba wcigz roénie, z kazdym
spotkaniem, z kazdymi Dniami Edukacji - wskazywala. -
Z jednej strony to nas cieszy, ale z drugiej strony przeraza,
jak wielu jest chorych.

W zeszlym roku Towarzystwo wydalo trzy numery
Kwartalnika ,,J-elita”, uaktualnito i wydrukowato poradnik
»Plodnos¢, cigza i karmienie piersia w NZJ” oraz dodruko-
walo poradniki: zywieniowy dla chorych, a takze dla mto-
dziezy, dzieci i rodzicéw na temat WZJG i ch.L-C. Dzieki
wspolpracy z Fundacja ,Dbam o Zdrowie” i kartom DOZ
organizacja pomagala chorym w kupnie lekéw na sume 39,6
tys. zt. - W tym roku bedziemy chcieli zwigkszy¢ te kwote,
bo to za malo - wskazata prezes Golebiewska. - Jest bardzo
duzo rodzin wielodzietnych i oséb samotnych, ktérych nie
sta¢ na zakup lekow.

Waznym elementem dzialalnosci byly turnusy rehabili-
tacyjne dla dzieci z rodzinami w Stegnie oraz dla mlodziezy
i dorostych w Poroninie, w ktérych w ub.r. wzieto udziat 210
0s6b. Dni Edukacji odbyly sie w dziesieciu miastach: Biatym-
stoku, Bydgoszczy, Gdyni, Katowicach, Krakowie, Olsztynie,
Rzeszowie, Szczecinie, Warszawie i Wroctawiu, a na poczat-
ku 2016 r. - dodatkowo w Lublinie i Lodzi. — Bierze w nich
udzial coraz wiecej oséb. To wielki sukces organizatoréw -
komplementowata Agnieszka Golebiewska.

Chwalono tez oddzialy za inne dzialania, m.in.: orga-
nizacje rajdu ,Szwecja na rowerach”, Bieszczadzki Rajd
»J-elity” (oba beda kontynuowane w 2016 roku), wedrow-
ke po lasach Mirachowskich, a takze udzial cztonkéw To-
warzystwa w imprezach sportowych w barwach ,J-elity”.
Réwnie wazne byly spotkania mikotajkowe na szpitalnych

oddziatach pediatrycznych w Szczecinie i Warszawie, spo-
tkania grupy wsparcia ,Brygada-]” w Rzeszowie, zajecia
»Joga dla brzucha” w Gdansku oraz punkty konsultacyjne
na szpitalnych oddziatach w catej Polsce.

»J-elita” wysytata pisma w sprawie lepszego dostepu dzie-
ci do leczenia adalimumabem i infliximabem do Minister-
stwa Zdrowia, premier Ewy Kopacz, a przedstawiciele wladz
stowarzyszenia prezentowali nasze racje na spotkaniach
senackiej Komisji Zdrowia, Parlamentarnego Zespotu ds.
Dzieci, w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta oraz w Departa-
mencie Polityki ds. Lekowych Ministerstwa Zdrowia.

- Nie odpuszczamy i bedziemy caly czas poruszaé ten
temat — podkreslita Malgorzata Mossakowska, przewodni-
czaca Komisji Rewizyjnej i zaapelowala, zeby ,zaraza¢” nim
takze lokalnych dziennikarzy. - Bedziemy réwniez zabiegali
wspolnie z doktor Mossakowska o to, zeby cortiment byt re-
fundowany dla dzieci - zapowiedziata prezes ,J-elity”. - Nie
jesteSmy grupa osob, ktdra tylko lubi sobie pogadaé. Napraw-
de robimy bardzo duzo dla chorych.

Wazne sg takze dzialania zwracajace uwage spoleczen-
stwa na problemy 0séb z NZJ: obchody Swiatowego Dnia
Nieswoistych Zapalen Jelita i towarzyszace im happeningi
»)-elity” w stolicy, Krakowie, Rzeszowie i Szczecinie, pod-
$wietlenie budynkéw (réwniez w Bialymstoku, Gdansku
i Katowicach) oraz udziat w ogélnoswiatowej akcji medialnej
World IBD Day. Dziennikarze podejmowali temat NZ] dzie-
ki konferencji prasowej, a cztonkowie ,,J-elity” méwili o tym
na tamach gazet, w programach telewizyjnych i radiowych.

W zeszlym roku organizacja przekazata szpitalom pie-
nigdze na zakup sprzetu na Iaczna kwote 22,3 tys. zi. Przed-
stawiciele ,J-elity” brali udzial w licznych konferencjach
krajowych i miedzynarodowych oraz w miedzynarodowych
projektach realizowanych przez Europejska Federacje Stowa-
rzyszefi Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA), ktérych celem
bylo m.in. opracowanie zalecen dla pacjentéw dot. leczenia
chorych z NZJ.

Przedstawiajgca sprawozdanie finansowe skarbnik Towa-
rzystwa Marlena Szajer zapewnila o dobrej kondyciji ,,J-eli-
ty”. W zeszlym roku organizacja otrzymata z 1% za 2014 rok
208,4 tys. zt - to ponad 30 tys. wigcej niz rok wczesniej. — Wi-
dag¢, ze jest coraz wigcej osob, ktore doceniajg nasze dzialania
- wskazala skarbnik.

Zebrani gromkimi brawami podziekowali pracownikowi
biura ,,J-elity” Leszkowi Niemczykowi i jego rodzinie za za-
angazowanie w dziatalno$¢ Towarzystwa.

Komisja Rewizyjna wysoko ocenila prace Zarzadu Glow-
nego i poszczegoélnych oddzialéw. Delegaci zaakceptowali
sprawozdanie z dziatalno$ci za zeszly rok i udzielili absolu-
torium wladzom ,,J-elity”.

O planach na przyszlosci mieliSmy czas porozmawiac
w ciggu wspdlnych wieczoréw przy ognisku.
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Dziatalnos¢

,J-elita” u Rzecznika Praw Pacjenta

Wprowadzenie dwujezycznych legitymacji dla
osob niepelnosprawnych - w jezyku polskim i an-
gielskim oraz lepszy dostep dzieci do terapii bio-
logicznych - to postulaty , J-elity” przedstawione
na spotkaniu w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta
z organizacjami pozarzadowymi.

Spotkanie poswigcone problemom pacjentéw z choroba-
mi przewlektymi odbylo sie 26 kwietnia, jego gospodarzem
byt zastepca RPP Grzegorz Blazewicz. Wéréd gosci, oprocz
przedstawicieli organizacji pozarzadowych, znalazta sie dr
Malgorzata Galgzka-Sobotka, dyrektor Instytutu Zarza-
dzania w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego. Wskazata
ona, ze dostep przewlekle chorych do opieki medycznej na
odpowiednim poziomie jest utrudnio-
ny, poniewaz specjalistyczne o$rodki
oferuja rézne $wiadczenia w zaleznosci
od wojewddztwa, w ktérym si¢ znajdu-
ja. — Roznice te wydaja si¢ by¢ zupelnie
nieuzasadnione, a poprawa tej sytuacji
powinna by¢ obiektem analiz i troski ze
strony decydentéw — podkreslita.

Spotkanie - pomimo zapowiedzia-
nego tematu - zostalo zdominowane
przez choroby zakazne, gléwnie lecze-
nie gruzlicy. Udalo si¢ jednak poruszy¢
réwniez problemy przewlekle chorych.

- Dzieki dwujezycznej legitymacji
polscy niepelnosprawni beda mogli ko-
rzysta¢ ze swoich uprawnien réwniez
za granicg - tlumaczyla Malgorzata
Mossakowska z ,,]-elity”, ktéra postulo-
wala przyspieszenie prac nad zmiang rozporzadzenia Mini-
sterstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej w sprawie wzo-
ru dokumentu. Chodzi np. o ulgowe bilety w wielu muzeach
oraz znizki na przejazd komunikacja miejska w osrodkach,
ktére wprowadzily taki przywilej.

Przedstawicielka ,J-elity” wskazywala réwniez na nie-
réwny dostep dzieci i dorostych do terapii biologicznej w le-

czeniu NZJ oraz inne problemy chorych. Sanepid odmawia

Matgorzata Mossakowska:
- Dzigki dwuje-
zycznej legitymacji
polscy niepetno-
sprawni bedg mogli
korzystac ze swoich
uprawnien row-
niez za granicq

wydania pozwolenia na prace osobom z wyloniong stomia,
a w niektérych placéwkach ochrony zdrowia drzwi do ga-
binetéw sg przeszklone, co nie zapewnia pacjentom intym-
noéci. Zwrdcila takze uwage na koszty posrednie zwigzane
z leczeniem choréb przewlektych, ktére nie sg liczone przez
Ministerstwo Zdrowia. Zapowiedziala, ze 19 maja ukaze sie
raport Towarzystwa przyblizajacy to zagadnienie.

Dorota Kaniewska z Polskiego Towarzystwa Stomijnego
Pol-ilko podkreslita potrzebe podwyzszenia limitéw refun-
dacyjnych na leki i sprzet. - Na przyklad worki stomijne: pa-
cjentowi nalezy sie troche ponad 20 workéw na miesigc, choé
powinny one by¢ zmieniane codziennie. Nikt nie bierze pod
uwage zmarnowanych workéw podczas nauki ich zakladania
- co ma zrobié pacjent w tej sytuacji? — pytala. Skrytykowata
tez konieczno$¢ corocznego poswiad-
czania zlecen na sprzet stomijny w sie-
dzibie NFZ. Podkreslita, ze obowigzek
odnawiania uprawnien jest absurdalny
w przypadku pacjentéw z definitywnie
wyloniong stomig.

Magdalena Piegat z Fundacji STO-
MAlife poprosita RPP o wsparcie
w jednej kwestii. Najczedciej stomia
wylaniana jest przy chorobach onko-
logicznych lub zapaleniach jelita, jako
element leczenia. Miejsce stomii po-
winno by¢ wyznaczone przed operacja,
tak, by bylo wygodne dla pacjenta i nie-
ucigzliwe w codziennym zyciu. — Nie-
stety praktyka taka jest bardzo rzadka
- méwila Piegat.

Monika Zientek z Ogélnopolskiego Stowarzyszenia Mto-
dych z Zapalnymi Chorobami Tkanki Lacznej ,,3majmy si¢
razem” przypomniala o waznym problemie przechodzenia
pacjentdéw z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych,
ktéry dotyczy nie tylko reumatologii. Wyliczata, ze doku-
mentacja nie jest przekazywana, albo jest nierzetelnie pro-
wadzona, brakuje lekarzy specjalistéw zajmujacych si¢ cho-
robami reumatoidalnymi. Wskazata takze na trudny dostep
do programoéw lekowych i przerywanie leczenia podczas re-
misji choroby, co prowadzi do kolejnych zaostrzen. Przed-
stawila réwniez problem masowego odsylania pacjentéw do
badan klinicznych. - Pacjenci wybieraja te droge, poniewaz
nie mogg zakwalifikowa¢ si¢ do programéw lekowych - wy-
jadniata.

Towarzystwo ,,J-elita” stoi na stanowisku, ze udzial w ba-
daniach klinicznych jest szansg dla pacjentow, nie tylko na
otrzymanie nowoczesnych lekéw, ale takze opieki ze strony
lekarzy - badaczy.

W spotkaniu wzi¢li udzial przedstawiciele 16 organizacji
skupiajacych chorych.

hot
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Dni Edukacji o NZJ

Reaktywacja Dni Edukacji w Lublinie

Peina sala hotelu Victoria przywitata prelegen-
tow Dni Edukacji w Lublinie.

Na spotkaniu, ktdre odbylo sie w sobote 23 kwietnia, wy-
stapilo liczne grono ekspertéw w dziedzinie choréb zapalnych
jelita. Przyciagneli oni wielu taknacych wiedzy stuchaczy, nie
tylko z Lublina i okolic, ale takze m.in. z Kielc. O stowarzysze-
niu ,,J-elita” opowiedziata na wstepie jego twdrczyni i redak-
tor naczelna Kwartalnika dr hab. Matgorzata Mossakowska.

Prof. Piotr Radwan ze Szpitala Klinicznego nr 4 w Lublinie
przedstawil nowe perspektywy leczenia NZJ zwigzane z tera-
pia biologiczna. Po nim wystapit prof. Stawomir Rudzki, ktéry
omoéwil problematyke leczenia Zywieniowego. Réwnie intere-
sujace byto wystapienie dr Agnieszki Kozak-Chomickiej o pro-
gramach lekowych i diagnostyce pacjentéw z NZJ. Marzena
Tazbir-Kowalczyk przedstawila formy wsparcia oséb z orze-
czeniem o niepelnosprawno$ci w Polsce, z uwzglednieniem
rehabilitacji zawodowej i spolecznej. Cigzko chorzy stuchacze
mogli sie przekonad, ze warto wystapi¢ o orzeczenie o niepet-
nosprawnosci, chociazby po to, by korzysta¢ ze specjalnych
uprawnien w miejscu pracy. Czas pracy osoby ze znacznym
lub umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci nie moze
przekroczy¢ 7 godzin dziennie i 35 godz. w tygodniu, ponadto
przystuguje jej dodatkowych 10 dni roboczych urlopu.

Dni Edukacji o NZJ

Kolejng prelekcje pt. ,Naturalni sprzymierzency” wygto-
sit Karol Iwanowicz. Dietetyk Urszula Grochowska modwila
o wplywie produktéw zbozowych na objawy choroby, za$ To-
masz Miszczyszyn wskazywal na role leczenia Zywieniowego
w indukcji remisji w chorobie Le$niowskiego-Crohna u dzieci.

Tradycyjnie byto miejsce na zadawanie pytan i podziele-
nie sie swoimi watpliwo$ciami przez uczestnikow.

- Zdecydowanie nasza wiedza o chorobie wzrosta, poziom
leku proporcjonalnie, ale prawda jest taka, ze lepiej pozna¢
chorobe, zeby by¢ przygotowanym i wiedzie¢ o czym moéwi
do ciebie lekarz w gabinecie. Takie konferencje s3 naprawde
potrzebne, a dla ,poczatkujacych” bezcenne. Bardzo dzie-
kujemy - napisata na forum DorotaSw, ktdra przyjechata na
konferencje z Kielc.

Organizatorzy serdecznie dzigkuja wszystkim gosciom
oraz ekspertom, ktérzy dzielili si¢ swoja bogata wiedza i do-
$wiadczeniem.

Specjalne podziekowania i gratulacje naleza sie organizator-
kom. Tego zadania podjety sie dwie panie Danilewicz: mama
i corka, ktéra réowniez prowadzita catg konferencje. Bratam
udziat w wielu Dniach Edukacji i wiem ile pracy trzeba wtozy¢
w ich organizacje.

M. Mossakowska

Dni Edukacji w todzi

Niemal 80 osob zjechato 16 kwietnia na Dni Edu-
kacji w Lodzi.

Spotkanie odbyto sie w sobote 16 kwietnia i przyciggneto
do Hotelu Borowiecki chorych i ich rodziny z Lodzi i okolicz-
nych miejscowosci. Gosci, wéréd ktorych byta wiceprzewod-
niczgaca sejmowej Komisji Zdrowia Joanna Kopcinska, powi-
tala prezes ,J-elity” Agnieszka Golgbiewska. O dziatalnosci
organizacji opowiedziata dr hab. Malgorzata Mossakowska.

Wyktady rozpoczely sie od wystapienia Marzeny Ta-
zbir-Kowalczyk, ktéra przedstawita formy wsparcia osob
z orzeczeniem o niepelnosprawnosci w Polsce, z uwzgled-
nieniem rehabilitacji zawodowej i spolecznej. Dr hab. Re-
nata Talar-Wojnarowska opowiedziala o mozliwosciach
i bezpieczenstwie terapii farmakologicznej nieswoistych za-
palen jelita. Przedstawicielka firmy Pharmabest Joanna Maj
zaprezentowala naturalnych sprzymierzencéw. Z duzym
zainteresowaniem stuchaczy spotkal si¢ réwniez wyklad
prof. Elzbiety Czkwianianc, kierownik Kliniki Gastroente-
rologii, Alergologii i Pediatrii Instytutu Centrum Zdrowia
Matki Polki. Pani profesor méwita o pozajelitowych mani-

festacjach i powikltaniach chordb zapalnych jelita nie tylko
u dzieci. Obszerna i szczegélowa prezentacja naswietlita
ten niezwykle wazny problem, o ktérym czesto zapominaja
pacjenci. O roli leczenia zywieniowego w walce z choroba
opowiedzial Andrzej Rajski. Niezwykle ciekawy byt wyktad
dr. Michata Mika z Kliniki Chirurgii Ogélnej i Kolorek-
talnej Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Lodzi pt.:
»Chory z nieswoistg choroba zapalng jelit - czy jest ope-
rowany za wczeénie, czy za p6zno?”. Pan doktor moéwit
o korzysciach i zagrozeniach zwiazanych z zabiegiem chi-
rurgicznym w chorobie Le$niowskiego-Crohna. Wskazal
takze, w jakich sytuacjach najlepiej przeprowadzi¢ opera-
cje. Podkredlit, ze dobre rokowania maja m.in. pacjenci po
resekcji odcinka katniczo-kretniczego jelita. Prelekcja spra-
wila, ze czes$¢ uczestnikoéw spotkania przestata sie obawiad
wizyty na oddziale chirurgii - wrecz przeciwnie, zaczeta
upatrywac w niej nadziei na lepsza przysztos¢.

Spotkanie przyciagneto wiele 0séb, ktére po raz pierw-
szy spotkaly si¢ z Towarzystwem ,J-elita” i zaowocowa-
to dlugimi kuluarowymi rozmowami oraz przylaczeniem
si¢ do nas 10 nowych czlonkéw. Organizatorzy serdecz-
nie dziekuja wszystkim prelegentom, ktérych wystapienia
wzbogacily wiedz¢ zgromadzonych o chorobie oraz sposo-
bach poprawy jakosci zycia pacjentéw.

1% przekazany na Towarzystwo ,J-elita”
wspomoze wielu mtodych ludzi w walce z niecodzienng codziennoscia
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World IBD Day

Swiatowy Dzien NZJ w mediach

Z okazji naszego Swieta w mediach pojawity sie
liczne artykutly, programy telewizyjne i radiowe
na temat problemow pacjentéw.

17 maja w ,Gazecie Wyborczej” ukazal si¢ reportaz
o zyciu chorych na NZJ zmagajacych si¢ z ciagla biegunka
i bolami brzucha. Tego samego dnia szczecinska TV Po-
merania nadata promujacy IBD Day wywiad z dr Romang
Kosik-Wawrzynska, prezes Zachodniopomorskiego Oddzia-
tu ,J-elity” i wiceprezes Ireng Gorczycg. Gos¢mi Polskiego
Radia Rzeszéw byli: prezes Oddziatu Podkarpackiego Mar-
lena Szajer oraz wiceprezes dr hab. Bartosz Korczowski. In-
formacje¢ o Dniu NZJ przedstawity portal Dzienn Dobry Bia-
tystok.pl i podlaska ,Gazeta Wspolczesna”, serwisy Krakow.
pl, Krakéw Nasze Miasto.pl, Puls Medycyny.pl, Medexpress.
pl, Rzeszéw News.pl, a takze Suwatki24.pl. O akeji pisal
»Dziennik Baltycki”. Media relacjonowaly takze konferencje
prasowa ,,J-elity” i Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdro-

wotnej. Teksty Polskiej Agencji Prasowej zamiescily m.in.
portale: Rynek Zdrowia.pl, Dziennik.pl, Gazeta Prawna.pl,
serwis Medycyna Praktyczna, relacja znalazta sie na stronie
Terapia.com.pl. O chorych na NZ]J napisal portal NaTemat.pl.
21 maja w ,,Dzienniku Polskim” ukazat si¢ reportaz o cier-
piacej na chorobe Le$niowskiego-Crohna Klaudii. Materiat
o utrudnionym dostepie do terapii biologicznej, zobaczyli wi-
dzowie gléwnego wydania ,Wydarzen” Polsatu. Rzeszowska
stacja radiowa Eska Info nadata za$ pélgodzinng rozmowe
z przedstawicielami wladz Podkarpackiego Oddziatu ,,J-eli-
ty”: prezes Marleng Szajer, wiceprezesem dr. hab. Bartoszem
Korczowskim oraz sekretarzem Annag Kuta-Mach. 25 maja
w dodatku ,,Tylko Zdrowie” do ,,Gazety Wyborczej” ukazat
sie felieton Elzbiety Cichockiej o trudnosciach chorych na
NZJ w dostepie do leczenia biologicznego. Na kolejng audycje
o IBD Day Polskie Radio Rzeszéw zaprosito gastrolog dr Ka-
roling Radwan oraz Patrycje Gajewska i Piotra Chrzanow-
skiego z zarzadu Podkarpackiego Oddziatu ,J-elity”.

World IBD Day w Matopolsce

Podswietlenie na fioletowo Tauron Areny i kiad-
ki na Wisle oraz wyktady i piknik - Matopolska
i Krakéw po raz trzeci swietowaly Swiatowy
Dzien NZJ.

Krakéw solidarnie wiaczyt sie w nasza akcje, za co
ogromnie jeste$my wdzieczni wtodarzom miasta. 19 maja zo-
staly oswietlone na fioletowo kultowy most na Wisle — Ktad-
ka Ojca Bernatka oraz hala sportowo-widowiskowa Tauron
Arena. W ten sposéb zamanifestowali$émy istnienie i wage
naszych probleméw. Znaczenie fioletowych iluminacji obja-
$nialy mieszkanicom regionu media — m.in. ,Gazeta Krakow-
ska”, ,Dziennik Polski” i portal Magiczny Krakéw.pl.

W niedziele 22 maja Oddzial Malopolski Stowarzyszenia
»J-elita” zaprosit zainteresowanych tematyka NZJ na wyktady
specjalistow oraz rodzinny piknik do Klubu Kultury Wola, fi-
lii Centrum Kultury Dworek Bialopradnicki. Wazne pytania
dotyczace nieswoistych zapalen jelita stawiala — udzielajac na-
tychmiastowej odpowiedzi — gastroenterolog dr hab. Malgorza-
ta Sladek, za$ dr Agnieszka Koziol-Kozakowska przedstawila
praktyczne zalecenia dietetyczne dla chorych. Wplyw choroby
na psychike oméwila psycholog Dorota Jakubczak, udzielajac
wskazowek, jak radzi¢ sobie w tej nielatwej sytuacji z emocja-
mi i stresem. Cykl wykladéw zamykat autorski przeglad stron
internetowych o nieswoistych zapaleniach jelita przygotowany
przez Klaudie Katarzynska, moderatorke znang z forum jako
Kalka. Klaudia podzielifa si¢ swoja historia w przejmujacym
artykule Majki Lisinskiej-Koziot pt. ,JesteSmy na siebie ska-
zane: ja i choroba Le$niowskiego-Crohna”, ktéry zapowiedzial
naszg impreze na famach ,,Dziennika Polskiego”.

Podczas spotkania w KK Wola wydarzenia toczyty si¢ row-
noczesénie na kilku planach: dorosli edukowali si¢ w sali forte-
pianowej, natomiast dzieci zgtebialy tajniki gastroenterologii
na pierwszym pietrze. Dr Agata Wasilewska (z dzielng asysta
dr Katarzyny Ponanty-Gawron) przygotowala dla najmtod-
szych uczestnikéw prezentacje: ,,Czy jelita to naprawde dru-
gi moézg?”. Dzieci bez problemu rozwiazaly krzyzéwke i quiz,
a potem przeniosly si¢ do sali obok na warsztaty plastyczne,
ktére poprowadzita 10-letnia Iga Michalik. Iga od siedmiu lat
zmaga sie z chorobg Crohna, a od trzech prowadzi bloga o DIY,
swojej pasji, ktéra z sukcesem zaraza innych. Dzieci wykonatly
razem z Igg papierowe maski inspirowane popularnymi inter-
netowymi minkami - emotkami. Gdy skonczyly ,,robi¢ i stro-
i¢ miny” udaly si¢ do pracowni grafiki, gdzie czekal na nie
krakowski artysta Marek Batorski. Pod jego czujnym okiem

mali arty$ci utrwalili w linorycie swoje najskrytsze marzenia.
Kazdy otrzymal antyrame, aby swoje dzielo oprawic i zawiesi¢
w domu na $cianie, bo marzen nie nalezy spuszczac z oka, stale
trzeba je mie¢ na uwadze i wytrwale dazy¢ do ich realizacji!
Najwickszy wycisk, ale takze erupcje endorfin zapewnila dzie-
ciakom Kasia Borowiec-Szczeéniak, instruktorka z Fitness
Saturn. Z przyjemnoscia anonsujemy juz teraz, ze niebawem
rusza CUDowna Akademia Fitnessu - czlonkowie naszego
Towarzystwa beda mogli zadbaé o swoja kondycje fizyczng
i systematycznie ¢wiczy¢ w kazda sobote w siedzibie klubu na
Zablociu i to zupelnie bezplatnie!

Podczas pikniku w ogrodzie dokazywali Doktorzy Clow-
ni, fruwaty banki mydlane, wszyscy zajadali cukrowa wate
i inne stodkosci. Ci, ktdrzy chcieli ztapa¢ oddech pomigdzy
wykladami i warsztatami, mogli poleniuchowa¢ w specjalnie
przygotowanych lezakach i nacieszy¢ sie storicem i wiosna.
Na stanowisku ,,J-elity” tradycyjnie juz mozna bylo zaopa-
trzy¢ si¢ w bezplatne poradniki o NZJ. Pomagalismy takze
zebra¢ podpisy pod kolejna petycja, ktéra rodzice chorych
dzieci wystosowali do Ministra Zdrowia z prosba o jak naj-
szybszg poprawe dostepnosci nowoczesnych terapii. Przed-
stawiciele firm farmaceutycznych i Zywieniowych prezento-
wali swoje produkty i doradzali, mozna bylo takze na miej-
scu skosztowa¢ wybranych preparatow.

Najmocniejszym akcentem tegorocznego World IBD Day
okazala si¢ finatowa ,Bitwa na srajrolki”. Dzieci wspoma-
gane przez rodzicéw z iScie ulanskg fantazja potraktowaly
temat — kolorowe girlandy toaletowego papieru fruwaly az
pod chmury, malowniczo zwisaly z koron starych lip i roz-
tozystym baldachimem spadaly na kottujacych sie w ogro-
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dzie uczestnikéw bitwy. Obserwatorzy byli pod wrazeniem
ich zaangazowania i brawury, wszyscy podkreélali réwno-
czesnie, ze walka odbywala sie zgodnie z zasadg fair play, co
szczegolnie trzeba doceni¢, bo emocje byty ogromne. Docent
Stadek, prezes matopolskiej ,,J-elity”, podsumowata cata ak-
cje stowami: ,,Bitwa pod Grunwaldem to mata potyczka”.
Jesteémy niezwykle wdzieczni naszym wykladowcom,
animatorom, instruktorom, wolontariuszom oraz sponso-
rom i patronowi medialnemu za pomoc w realizacji tego
wydarzenia. Ogromne uklony naleza si¢ Dyrekcji Dworku
Bialopradnickiego, ktéra zyczliwie i bezinteresownie wspiera
nasze dzialania, a przede wszystkim Pani Matgosi Dworzak,
kierownika Klubu Kultury Wola, za to, ze tak pigknie i ser-

decznie nas ugo$cila, dbajac o wszystkie organizacyjne detale
i wspanialg, rodzinng atmosfere.

Ta pigkna niedziela byta naprawde wyjatkowa — ciekawe
wyklady na wazne tematy, dziatania plastyczne na najwyz-
szym poziomie, ruch i energia w §wietnym wydaniu oraz
zwariowana, szalona zabawa! Wspaniale bylo sie spotka¢,
dowiedzie¢ czego$ nowego, nagada¢ do woli, odpoczaé od co-
dziennych trosk. Mamy nadzieje, Ze z naszego krakowskiego
spotkania poptyneta do Was sita do codziennej walki z cho-
robg, a uzbrojeni w wiedze i pozytywna energi¢ bedziecie
zwyciesko wychodzi¢ ze wszystkich potyczek. Wtadnie tego
Wam zyczymy i dzigkujemy za te wspdlne CUDne chwile.

Anita Michalik, Zarzad Oddziatu Matopolskiego ,J-elity”

Kolorowy zawrot gltowy

Dla dorostych wyktady, dla dzieci zabawa z wiel-
ka bitwa na kolorowy papier toaletowy - to tylko
czes¢ atrakcji warszawskiego spotkania z okazji
Swiatowego Dnia NZJ, ktére odbyto sie 28 maja
w szpitalu MSW.

Impreza mimo majowego weekendu przyciagneta licznych
gosci. Skladata si¢ z dwoch czesci: merytorycznej i plenerowe;.
Przybylych przywitala Agnieszka Kowalczyk, czlonek Za-
rzagdu Gléwnego Towarzystwa, prezentujac dzialania i plany
»J-elity”. Wyktad prof. Grazyny Rydzewskiej, ktora przez dzie-
sie¢ lat petnita funkcje konsultanta krajowego w dziedzinie ga-
stroenterologii, cieszyt si¢ tak wielkim zainteresowaniem, ze
trzeba bylo dostawi¢ krzesta i otworzy¢ drzwi do sali konferen-
cyjnej dla stojacych w korytarzu. Pani profesor méwita o no-
wych trendach w leczeniu NZJ. Uczestnicy spotkania zadawali
mndstwo pytan. Pani dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz opo-
wiedziala o szansach, jakie daje przeszczepienie mikrobioty
jelitowej. Katarzyna Malinowska przedstawila role Zywienia
w ch.L-C, za$ Katarzyna Bogusiewicz méwila o roli probioty-
kow w leczeniu NZJ. Podczas przerwy gosécie mogli napic sie
kawy i herbaty, porozmawia¢ z zaproszonymi lekarzami oraz
skorzysta¢ z przygotowanego poczestunku. Czes¢ wykladowa
zakonczyly podzigkowania prezes ,J-elity” Agnieszki Gole-
biewskiej oraz organizatora Agnieszki Kowalczyk.

Po wykladach w przyszpitalnym ogrodzie rozpoczal sie
piknik. Pokazy sztuczek pitkarskich oraz warsztaty freesty-
le football poprowadzil Mistrz Swiata i uczestnik programu
»Mam Talent” Pawel Skora. Po dtugich brawach mistrz za-
prosil dzieci do nauki zonglowania i kontrolowania pitki. Do
sprobowania swoich sif rwali sie tez doro$li. Kazdy uczestnik
zabawy mogl sobie zrobi¢ zdjecie z pitkarzem oraz otrzymac
fotografie z dedykacja. Usmiechnieta ekipa Kreatoréw Im-
prez przygotowala atrakcje dla najmlodszych: zabawy z ani-
matorkg i dmuchany zamek ze zjezdzalnig. Goscie robili so-
bie takze zdjecia z pluszowa maskotg Omnirem. Nieco starsi

mogli zmierzy¢ ci$nienie tetnicze i poziom cukru we krwi
oraz przej$¢ uproszczony kurs udzielania pierwszej pomocy
zorganizowany przez wykwalifikowanych ratownikoéw.

Poza stoiskiem ,J-elity” pojawily si¢ punkty zaprzyjaz-
nionych stowarzyszen: Pol-ilko, STOMAlife oraz przedsta-
wicieli firm medycznych wspierajacych leczenie oséb cho-
rych na NZJ: Nestle, Pharmabest czy Convatec, gdzie mozna
bylo sprébowa¢é preparatéw zywieniowych, zebraé¢ potrzeb-
ne informacje na temat stomii i produktéw stomijnych oraz
porozmawia¢ ze specjalistami o sposobach radzenia sobie
z przewleklym bélem. Dla uczestnikéw dostepne byly prze-
nosne toalety — Clip Clop, po raz kolejny dostarczone przez
zaprzyjazniong firme Clipper.

Wszyscy z niecierpliwoscia czekali na staly punkt progra-
mu - konkurs na najlepsze przebranie z papieru toaletowego.
Chetnych bylo bardzo wielu, doroéli aktywnie wiaczyli sie
w ubieranie swoich pociech, tak zeby stworzy¢ jak najcie-
kawsza kreacje. Po ogloszeniu wynikéw i rozdaniu nagréd
wszystkim uczestnikom konkursu (kazdy strdj byt wyjatko-
wYy), animatorka zaprosila dzieci do wspolnej zabawy. Kulmi-
nacyjnym punktem programu byta wielka bitwa na kolorowy
papier toaletowy. Kazdy chetny dostat amunicje. Szalony po-
jedynek rozpoczat si¢ na sygnat. Kolorowy papier fruwat nad
glowami, rozwijane w powietrzu rolki zderzaly si¢ ze soba.
Gdy na $rodku placu boju powstata pokazna kupka papieru,
uczestnicy zaczeli sie w nim tarza¢. W wyczerpujacej batalii
nie bylo ani zwyciezcow, ani przegranych. Uczestnicy spot-
kania robili to z jednej strony dla zabawy, a z drugiej zeby
pokazad, ze chorzy potrafig zrobi¢ uzytek nawet z czegos$, co
jest dla nich czesto symbolem uwigzania i dyskomfortu.

Po wspdlnym sprzataniu po bitwie impreza dobiegta kon-
ca. Postanowiliémy jednak odwiedzi¢ pacjentéw pododdzia-
tu Nieswoistych Zapalen Jelita, ktérzy z powodu stanu zdro-
wia nie mogli by¢ z nami tego dnia. Wyposazeni w drobne
upominki, materialy edukacyjne, ulotki oraz kolorowe ba-
lony udali$my si¢ na oddzial i rozmawialismy z pacjentami
wreczajac im prezenty. Zostalismy bardzo mile przyjeci.
Dzi¢ki naszym balonom sale szpitalne nabraly barw, a na
twarzach chorych pojawil si¢ usmiech.

W imieniu uczestnikéw i swoim dzigkuje sponsorom za
wsparcie, Pawlowi Skdrze za wspaniale przeprowadzony po-
kaz oraz warsztaty, a fotografowi Lukaszowi Kalacie za pro-
fesjonalng sesje zdjeciowa. Podziekowania nalezg sie takze
dyrekcji szpitala MSW, pracownikom zaangazowanym w or-
ganizacje imprezy oraz Pani Kierownik Sekcji Joannie Nie-
rychto. Papier toaletowy podarowata nam tradycyjnie firma
Almus. Dzigkujemy serdecznie Malgorzacie i Wojciechowi
Starnawskim za bezinteresowne wsparcie, a Piotrowi Blak za
wynajem namiotdw i zapewnienie naglosnienia.

Dziekuje takze swojej Zonie Agnieszce Kowalczyk za za-
angazowanie i serce jakie co roku wktada w organizacje ob-
chodéw z okazji Swiatowego Dnia NZ] w Warszawie i zycze
jej duzo sity, zdrowia oraz zyczliwych oséb, aby mogta dalej
aktywnie dziata¢ i pomaga¢ innym.

Kamil Kowalczyk
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J-elita” w Europie

Nowy prezes EFCCA

Martin Kojinkov z Bulgarii zostal nowym preze-
sem Europejskiej Federacji EFCCA. Wybrali go de-
legaci na Walny Zjazd organizacji, ktéry odbyt sie
w Brukseli 27 i 28 maja.

Bruksela wbrew zapowiedziom przywitala nas piekna po-
goda, az zal bylo zamkna¢ sie w sali konferencyjnej, gdy plac
i kosciot $w. Katarzyny zalewalo stonice. W obradach wrzieli
udzial przedstawiciele organizacji zrzeszonych w European
Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations
(EFCCA) oraz tych, ktére ubiegaja sie o czlonkostwo, badz
wspolpracuja. Obecny byl m.in. Marek Lichota ze Stowarzy-
szenia ,, Apetyt na Zycie”.

Dyskusje prowadzil Arne Schatten, czlonek Zarzadu
EFCCA z Norwegii. Sprawozdanie z dzialalnosci za 2015
rok zaprezentowal prezes Marco Greco. Wsrdd aktywnosci
organizacji na szczegdlng uwage zastuguje badanie wiedzy
pacjentow o lekach biologicznych i biopodobnych - BAB,
w ktérym Polska wzieta spézniony udzial. Wyniki badania
pozwola skuteczniej walczy¢ o prawa pacjenta, dostep do in-
formacji i nowoczesnego leczenia. Temat ten byl przedmio-
tem konferencji, ktéra odbyta sie w Barcelonie oraz wytycz-
nych dla pacjentéw z NZJ, ktére wkrotce ukazg sie w jezyku
polskim. Za sukces EFCCA uznano zwigkszenie liczby os6b
$ledzacych i udostepniajacych materiaty Federacji na Face-
booku i Twitterze. Zwieksza sie takze liczba cztonkéw w kra-
jach europejskich i krajach wspétpracujacych. Do organizacji
chce dotaczy¢ stowarzyszenie z kolejnego panstwa — Estonii.
W opracowaniu jest platforma e-learningowa. O wielu in-
nych aktywnosciach EFCCA mozna przeczytaé na jej stro-
nach oraz w wydawanym przez organizacje magazynie.

Niestety, duzej aktywnosci Federacji nie towarzyszy sta-
bilna i dobra sytuacja finansowa. Ma to zwigzek z kosztami
utrzymania biura w Brukseli i organizacja Walnego Zjazdu
oraz polityka firm, ktére coraz mniej chetnie wspieraja dzia-
talnos¢ statutowa skupiajgc sie na finansowaniu konkretnych
projektow. Z tego wzgledu budzet na rok 2016 jest rowniez
napiety. Skladki organizacji krajowych ledwie pokrywaja
uczestnictwo ich reprezentantéw w corocznym zjezdzie.

Po dyskusji i jednoglo$nym zatwierdzeniu sprawozdania
przystapiono do prezentacji kandydata na nowego prezesa,
poniewaz z funkcji zrezygnowal Marco Greco.

W poczet czlonkéw Federacji przyjeto Izrael i Turcje.
Dzialalno$é¢ ubiegajacej si¢ o czlonkostwo estonskiej organi-
zacji Eesti Poletikulise Soolehaiguse Selts MTU przedstawit
cztonek jej zarzadu Janek Kapper. Towarzystwo powstalo
w 2015 roku. Estonczyk opowiedziat réwniez swojg historig
dwudziestu lat walki z chorobg.

O grupie modych EFCCA moéwil jej lider Fergal Troy
z Irlandii. Za wazny aspekt dziatalno$ci uznat przetamywa-
nie tabu wokot NZJ, m.in. przez zwigkszenie obecnosci orga-
nizacji i chorych w mediach spotecznosciowych.

Plany na kolejny rok, przedstawita Luisa Avedano dyrek-
tor biura EFCCA w Brukseli. Ograniczone s3 one mozliwo-
$ciami finansowymi i moga ulec zmianom. Przebudowana
zostanie ,,EFCCA platform & on line trainig platform” z kur-
sami internetowymi. Bedzie dostepna na urzadzenia mobilne,
poczatkowo w czterech jezykach - angielskim, hiszpanskim,
wloskim i francuskim. Federacja stworzy mozliwos¢ publiko-
wania aktualnosci ze stron organizacji cztonkowskich. Plano-
wane jest rowniez przygotowanie mobilnej mapy toalet.

Po pracowitym, owocnym popotudniu i krétkim odpo-
czynku poszlismy na kolacje do wloskiej restauracji, gdzie
odbywaly si¢ dalsze rozmowy. Byt tez wzruszajacy moment
podzigkowania Marco Greco za jego prace dla EFCCA, repre-
zentowanie pacjentéw w Europejskiej Agencji Lekéw (EMA)
oraz specjalne uklony dla jego zony. Ci, ktérzy dziataja spo-
fecznie wiedzg, ze bez akceptacji i pomocy tej drugiej strony
duzo trudniej zrobi¢ co§ warto$ciowego.

Sobotni ranek zaczal sie od przedstawienia projektow.
Pierwszy dotyczyt badan klinicznych i praw pacjenta oraz ich
bezpieczenstwa. Uznano, ze niezbedna jest wspdtpraca miedzy
regulatorami, naukowcami, przemystem i pacjentami po to, by
badania nie byty prowadzone na pacjentach ale z pacjentami.

Sekretarz Ciara Drohan przedstawila sylwetki kandyda-
tow do zarzadu EFCCA zgloszonych przez organizacje krajo-
we. O zwolnione miejsce ubiegali si¢ Alejandro Arias z Hisz-
panii i Marko Perovi¢ z Serbii, ktérzy przedstawili swoje
osiagniecia i plany przyszlej pracy we wladzach Federacji.
Do zarzadu wszedl Marko, ktéry przekonujaco opowiadat
o0 swojej pracy z uchodzcami i problemach nowych cztonkéw
Unii w walce o prawa pacjenta.

Na prezesa kandydowat i zostal wybrany 33-letni Bulgar
Martin Kojinkov, ktéry pracuje w Holandii i zasiada w Za-
rzadzie EFCCA od trzech lat.

Po ogtoszeniu wynikéw wyboréw glos zabral ustepujacy
prezes Marco Greco, ktéry lamigcym si¢ glosem, ze zami w
oczach odczytat list pozegnalny. Opowiedzial w nim o poczat-
kach swojej choroby i 17 latach dziatalnosci w organizacjach,
az do funkcji w zarzadzie, ktérego prezesem zostal w 2008
roku. W podziekowaniu za jego zastugi delegaci przyznali mu
tytut honorowego ambasadora EFCCA. Mamy nadzieje, a na-
wet pewnos¢, ze jako przedstawiciel pacjentow w EMA bedzie
nie tylko prezentowal, ale takze walczyl o nasze interesy.

Dziekujemy Marco, powodzenia Martin

Matgorzata Mossakowska

Europejski przewodnik dla pacjentow

W jego tworzeniu brata udziat Malgorzata Mossa-
kowska z , J-elity”. Wkroétce zostanie przettuma-
czony na jezyk polski.

W numerze 4 (2015) Kwartalnika ,J-elita” pisalismy
o opracowywanych standardach rozpoznawania i leczenia
nieswoistych zapalen jelita u dorostych. Projekt nadzoro-
wany przez ECCO oraz Europejskg Federacje Stowarzyszen
Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA) rozpoczal si¢ w grudniu
2014 roku. Jego celem bylo stworzenie przystepnego dla os6b
niezwigzanych z medycyng przewodnika objasniajacego re-
komendacje ECCO. Giéwna idea projektu, przy$wiecajaca
autorom, bylo prawo pacjenta do rzetelnej i podanej w zro-
zumiatej formie informacji o swojej chorobie. Informacji,
ktora bytaby przygotowana przez pacjentéw dla pacjentow,
jednak pod czujnym okiem specjalistow. ,,J-elita” brala czyn-

ny udzial w tym projekcie - Malgorzata Mossakowska byta
cztonkiem grupy roboczej opracowujacej zalecenia dla cho-
roby Le$niowskiego-Crohna.

Oficjalna prezentacja gotowego juz przewodnika odbyla
sie w Amsterdamie 16 marca 2016 roku podczas konferencji
prasowej poprzedzajacej kongres ECCO. Tym samym zakon-
czyt sie pierwszy etap projektu. Obecnie przewodnik jest do-
stepny jedynie w formie elektronicznej w jezyku angielskim,
na stronie internetowej EFCCA (www.efcca.org) oddzielnie
dla WZ]JG oraz ch.L-C. Zapraszamy do lektury!

Drugi etap projektu obejmowac bedzie przettlumaczenie
poradnika na jezyki lokalne. Kiedy dostaniemy go w wersji
polskiej, tego nie wiemy. O postepach prac bedziemy infor-
mowacé na biezgco.

Magdalena Sajak
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Rozmowa

Diagnoza NZJ

Czasem to droga przez meke

O objawach nieswoistych zapalen jelita mowi dr
hab. Piotr Albrecht, gastrolog i pediatra, kierow-
nik Kliniki Gastroenterologii i Zywienia Dzieci
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Biegunka to jeden z gtéwnych objawdéw nieswoistych za-
palen jelita. lle razy dziennie chorzy muszq chodzié do
ubikacji?

- Chory moze mie¢ do dwudziestu luznych, niekiedy
krwawych stolcéw na dobe, a w skrajnych przypadkach na-
wet i wigcej. Ale na ogét trafia wtedy do szpitala. Czasem,
cho¢ na szcze$cie rzadko, brak nam catkowicie skutecznych
sposobow pozwalajacych na znaczng poprawe stanu zdrowia
i pacjent moze w niewiele lepszym stanie trwaé nawet i mie-
sigcami. Nawet ,jedynie” pie¢ — siedem luznych stolcéw na
dobe, réwniez w nocy, jest niezwykle ucigzliwe i znacznie
obniza jako$¢ zycia.

Do czego mogq prowadzi¢ dftugotrwate biegunki?

- Do odwodnienia, ubytku masy ciala, a w skrajnych
przypadkach do wyniszczenia. Jezeli w stolcach jest krew, to
moze doj$¢ do powstania niedokrwistoéci, czasem nawet tak
znacznej, ze wymagajacej transfuzji.

Skqd sie bierze sluz w kupie?

- Sluz, czasem réwniez ropa i krew s3 wyrazem tego, ze
w jelicie, najczesciej grubym, toczy sie proces zapalny. Jezeli
sie wykonuje kolonoskopie i oglada te zmiany, to nie dziwi,
ze w stolcach moga by¢ te elementy, dlatego, ze czasem cata
btona §luzowa jelita jest pokryta ropa, §luzem, krwia. Gdzie$
sie to musi wydostac.

Biegunka to nie jedyny przejaw NZJ.

- Inne wazne objawy, sugerujace NZJ, to béle brzucha,
niedokrwisto$¢, goraczki o nieustalonej etiologii, ciggnace
si¢ czasem miesigcami, a nawet latami. Moga to by¢ zmia-
ny skdrne, np. rumien guzowaty, rzadziej zgorzelinowe za-
palenie skéry. Rumien guzowaty moze wyprzedzaé objawy
choroby, pojawi¢ si¢ w czasie rzutu, albo w okresie remisji.
NZJ towarzyszg réznego typu zaburzenia oczne - zapalenia
w obrebie oka, mogace prowadzi¢ nawet do $lepoty, jezeli nie
zostang wczeénie rozpoznane. Czasem mamy do czynienia
z zapaleniem watroby, tzw. autoimmunizacyjnym, a u pac-
jentow z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego (WZJG)
z tzw. stwardniajacym zapaleniem drég zoélciowych. W za-
sadzie nie jest ono powiktaniem WZJG tylko niezaleznie od
tej choroby toczacym si¢ procesem zapalnym, tyle, ze cze-
$ciej wystepujacym u pacjentow z WZJG.

Niektore choroby majq podobne objawy jak NZJ. Jak je
odréznic?

- Niekiedy bywa to trudne. Choroba Le$niowskiego-
-Crohna (ch.L-C) moze by¢ ograniczona do samego jelita
cienkiego i to w miejscach, do ktérych na co dzien nie mamy
diagnostycznie dostepu. Jezeli dotkneta np. srodkowa czesé
jelita cienkiego, to przecietng aparaturg endoskopowa nie
udaje si¢ tam dojs¢ - zeby co$ tam znalez¢, musimy zasto-
sowaé rezonans magnetyczny, enteroskopie lub endoskopie
kapsulkowa. Czasem moze nas tez zmyli¢ biegunka, suge-
rujaca np. nietolerancje¢ laktozy, cho¢ przyczyna jest inna.

Zwykle jednak udaje si¢ odrozni¢ NZJ od innych scho-
rzen, np. zespolu jelita drazliwego, ktére przewaznie nie
przebiega tak ciezko: nie pojawia si¢ krew w stolcach i pa-

cjent nawet na fagodnych lekach moze czu¢ si¢ dobrze, ma
prawidtowa morfologie, OB, CRP - czyli nie ma zadnych
wykladnikoéw, ze toczy sig¢ jakis proces zapalny.

Wielu pacjentéw przed zdiagnozowaniem choroby tra-
fia do szpitala zakazinego z podejrzeniem zakazenia
Salmoneligq.

- W przypadku WZJG lub ch.L-C ograniczonej do jeli-
ta grubego obraz chorobowy moze przypomina¢ zakazenie
Salmonellg, Shigella, czy inng bakterig inwazyjna, ktéra wy-
woluje biegunke z krwia. Tyle, ze zwykle wigkszo$¢ z tych
choréb ustepuje nawet bez leczenia po 10-14 dniach i wigcej
nie wraca. Natomiast we WZJG, ktore moze mieé samoist-
ne remisje, objawy w koncu nawracaja; raz, drugi, trzeci,
czwarty. I to powinno by¢ juz zastanawiajace, bo tak czesto
zakazen przewodu pokarmowego na ogét nie mamy.

A wyrostek?

- Zmiany zapalne towarzyszace ch.L-C dotycza naj-
czedciej koncowego odcinka jelita cienkiego i poczatkowej
czesci jelita grubego, od ktérego wychodzi wyrostek ro-
baczkowy. Moga wiec powsta¢ objawy sugerujace zapalenie
wyrostka. Bywa, ze pierwszymi, ktérzy rozpoznaja NZJ sa
chirurdzy. Otwierajg brzuch w objawach sugerujacych za-
palenie wyrostka i okazuje sig, ze jest naciek jelita zwigzany
z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

Zdarzaly si¢ przypadki, ze przy braku badania histopa-
tologicznego pacjent niby zostal wyleczony, bo mu wycieto
wyrostek — nawet chory - ale tak naprawde nie stwierdzo-
no co tam bylo i po jakim$ czasie znowu mial dolegliwos$ci
i ostatecznie rozpoznawano ch.L-C. Oczywiscie w jej le-
czeniu wyciecie wyrostka nijak nie pomoze. Operacja jest
ostateczno$cia, w sytuacjach bardzo duzego zwezenia jelita,
ktére uniemozliwia przesuwanie si¢ masy pokarmowej. Sta-
ramy sie tego unika¢, ze wzgledu na to, ze ta metoda mozna
wycigé powoli cale jelito.
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Rozmowa

Niektorzy chorzy czujq lek przed jedzeniem.

- To bardzo charakterystyczne dla pacjentéw z ch.L-C.
Czasem, zanim majg postawione rozpoznanie, trafiaja do
psychiatréw z objawami sugerujacymi jadlowstret psychicz-
ny, czyli anorexia nervosa, dlatego, ze z powodu dos$wiad-
czen bélowych zwiazanych z jedzeniem boja sie jes¢ i tak
bardzo ograniczaja jedzenie, ze sprawia¢ to moze wrazenie
jadtowstretu psychicznego.

Jako gastrolodzy zajmujq sie Paristwo chorobami prze-
wodu pokarmowego. Co sie dzieje w przypadku pojawie-
nia sie u pacjenta innych dolegliwosci zwiqzanych z NZJ?

- Jesli mamy do czynienia np. z autoimmunizacyjnym
zapaleniem watroby, to leczenie, tak jak czesto samej choro-
by, polega na podawaniu sterydéw, czasem azatiopryny, czy-
li ogélnie rzecz biorac, bardzo si¢ jedno od drugiego w sen-
sie terapii nie rézni. Wiekszo$¢ objawdéw pozajelitowych wy-
cofuje sie¢ wraz z uzyskaniem remisji choroby zasadniczej,
czy jest to WZJG, czy ch.L-C. Oczywiscie trzeba bardzo
pilnowa¢ oczu, pacjent powinien mie¢ raz do roku badany
nie tyko wzrok, ale tez oczy w lampie szczelinowej, zeby nie
przegapié czesto poczatkowo prawie bezobjawowych zmian
zapalnych, ktére moga pédzniej doprowadzi¢ nawet do $lepo-
ty. Je takze leczy sie sterydoterapia, gtéwnie miejscowa.

Czasem jest duzo trudniej jedli chodzi o zmiany stawo-
we — nie tak znowu rzadkie w NZJ - bo nie wszystkie udaje
sie skutecznie leczy¢ nawet lekami biologicznymi, czyli in-
fliksimabem i adalimumabem. Niekiedy skuteczne okazuje
sie zastosowanie zamiast mesalazyny salazosulfapirydyny,
czyli niby leku starszego i bardziej toksycznego, ale akurat
w zapaleniach stawdéw dzialajacego zdecydowanie korzyst-
niej. W zapaleniach stawoéw unikamy stosowania niestery-
dowych lekéw przeciwzapalnych, bo one niestety zaostrzajg
proces zapalny w jelitach.

Czym rozniq sie objawy u dzieci i u dorostych?

- Ogolnie rzecz biorac specjalnie si¢ nie réznig. Jezeli
jest to postaé NZJ wczesnodziecieca, czyli pojawiajaca si¢
we wczesnych latach zycia, to ma zwykle znacznie cigzszy
przebieg, pacjenci majg znacznie rozleglejsze zmiany niz do-
roéli i duzo trudniej jest uzyskaé remisje. Poza tym objawy
sa w zasadzie identyczne, cho¢ oczywidcie akcenty moga by¢
rozlozone u dzieci troche inaczej niz u dorostych. Niekto-
re objawy wystepuja u nich troche czeséciej, niektoére troche
rzadziej, ale to czysta statystyka. Jedno co zasadniczo roz-
ni NZJ u dzieci w stosunku do dorostych, to niekorzystny
wplyw na rozwdj fizyczny i dojrzewanie plciowe, ktére u do-
rostych dawno si¢ zakonczyly.

Dzieci czesto nie potrafiq wyrazi¢ tego co im dolega.
Trudniej je przez to zdiagnozowac?

- Na og6t objawy sa na tyle czytelne, ze nawet jezeli dziecko
nie jest w stanie zlokalizowa¢ gdzie je boli: po prawej stronie,
po lewej, na gorze, czy na dole, to inne objawy i badania en-
doskopowe pozwalajg rozpoznaé chorobe. Cho¢ pewnie przez
to, ze czasem si¢ o niej nie mys$li, rozpoznaje sie ja stosunkowo
pdzno, bo podejrzewa sie wiele innych rzeczy, tylko nie NZJ.

Dlaczego?

- NZJ naleza do chordb wystepujacych dos¢ rzadko. Je-
zeli jaki$ lekarz nie ma z nimi czestego kontaktu, to moze
ich przez jaki$ czas nie bra¢ pod uwage i w zwigzku z tym
rozpoznawac je nieco pdzniej niz bytoby to mozliwe.

Mali pacjenci wymagajq specyficznego podejscia. Kogo
sie leczy tatwiej: dzieci czy dorostych?

- Jako pediatra moge powiedzie¢, ze dzieci leczy sie¢
przyjemniej: mniej filozofujg, cieszg sie z kazdej poprawy,
bo nie mysla w perspektywie 20-30 lat, tylko jak teraz si¢ do-
brze czuja, to sie dobrze bawig. I to jest zakres ich myslenia.
Oczywiscie im blizej nastolatkéw, tym pod tym wzgledem
jest trudniej. Ale jedni i drudzy moga by¢ bardzo wdzigcz-
nymi pacjentami.

Na wielu oddziatach szpitalnych sq psycholodzy. W ja-
kich sytuacjach jest potrzebna ich interwencja?

- Potrzebujg jej zardwno doroéli, jak i dzieci. Dzieci
w szczegolny sposob, dlatego, ze dziecko nie jest nigdy samo
nie decyduje samo o sobie, o sposobie leczenia, tylko robig to
za nie rodzice, ktérzy czesto swoja nadopiekunczos$cia pro-
wadzg je do inwalidztwa.

Co Pan ma na mysli?

- Chodzg wszedzie za dzieckiem usuwajac z drogi kazdy
pylek, sprawdzajac czy zjadlo czy nie zjadlo, ile zjadlo, kie-
dy zjadlo, czy wzieto leki, ograniczaja aktywno$¢ dziecka,
w tym fizyczng itd. Wykazuja duze zaangazowanie w po-
szukiwanie nowych sposobow leczenia i dziecko moze mieé
juz tego powyzej dziurek w nosie. Czasem rodzice wypie-
rajg fakt choroby i nie chcg sie z nig pogodzi¢ zaniedbujac
proces leczenia. Wiasnie z tych powoddéw w procesie lecze-
nia potrzebni sg psycholodzy.

Poza tym mlody czlowiek, zwlaszcza w okresie dojrzewa-
nia, nabywa samooceny. Chory przewlekle t¢ samoocen¢ ma
czesto znacznie gorsza niz cztowiek zdrowy. Psycholog moze
w tej materii bardzo poméc.

Dziekuje za rozmowe
Rozmawiat Jacek Hotub

Zapisz sie do naszego newslettera!

Najnowsze wydarzenia, dziatania ,J-elity”, nasze prawa, aktywnos¢ CUD-akéw, informacje o leczeniu NZJ
i nowych terapiach oraz polecane artykuty — to wszystko znajdziesz w newsletterze Towarzystwa ,J-elita”.

Pierwszy numer - finansowany ze $rodkéw PFRON - ukazat sie w czerwcu i zostat wystany
do ponad 6 tys. adresatow. W przygotowaniu kolejne. Chcesz by¢ na biezgco? Chcesz wiedziec co sie
zmienito w leczeniu choroby Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejacego zapalenia jelita grubego?
Chcesz by¢ poinformowany jakie sg prawa chorych i co robi dla nich nasza organizacja?

Zapisz sie do naszego newslettera!

Mozna to zrobic na stronie j-elita.org.pl
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Dziatalnos¢

Jak zachecic do dziatania

Jak zdobywa¢ wolontariuszy i zacheca¢ mtodziez
do dziatania w ,J-elicie”? - glowiliSmy sie nad
tym podczas warsztatow, ktére przeprowadzita
14 maja w Popowie Malgorzata Misztela, dyrek-
tor Stowarzyszenia Centrum Wolontariatu.

Jak zaangazowaé czlonkéw stowarzyszenia w diugotrwaly
wspolprace, bo nieliczni, ktérzy sa aktywni po jakims$ czasie
sie wypalaja? — pytala prezes ,,J-elity” Agnieszka Golebiewska.
Przedstawiciele oddziatéw potwierdzali: che¢ pomocy, np. przy
organizacji imprez, deklaruje niewielu cztonkéw i sympatykow
organizacji. A ci, ktérzy poczatkowo sie zgltaszaja, pozniej sie
wymiguja, thumaczac si¢ m.in. choroba, zobowigzaniami ro-
dzinnymiizawodowymi. Efekt jest taki, Ze praca spada na barki
garstki entuzjastow, ktérzy z czasem tracg zapal pod cigzarem
nadmiaru obowigzkdow.

Temat szkolenia wywotal goraca dyskusje, w ktorej wzigto
udzial ok. 30 0sdb z calej Polski. Kolejnym problemem, ktéry
postawiono podczas spotkania, byta mala aktywno$¢ mlodych
ludzi - takze chorych, ktérych rodzice dzialaja w ,,J-elicie”.

Prowadzaca warsztaty Malgorzata Misztela wskazywala, ze
dla wolontariuszy bardzo wazna jest motywacja, dzieki ktorej
chca pomagad. Trzeba jg pozna¢, zeby jak najlepiej wykorzystaé
ich potencjat.

Zioty OTIS dla ,J-elity”

Towarzystwo ,J-elita” laureatem Honorowej Na-
grody Zaufania ,Zloty OTIS 2016” dla organizacji
pacjentow. Statuetke odebrata zatozycielka orga-
nizacji Malgorzata Mossakowska.

»Ztoty OTIS” to przyznawana od 2002 r. najwazniejsza
nagroda konsumencka polskiego rynku farmaceutycznego
i jednoczesénie ruch $rodowiskowy inicjujacy polskie i mie-
dzynarodowe akcje promujgce zdrowie. Ceremonia wreczenia
nagréd odbyla si¢ 7 kwietnia w hotelu Sofitel Warsaw Victoria
i zostala polaczona z sesja wykladows ,,Zdrowie - innowacje
i kontrowersje”, podczas ktdrej zaprezentowano osiggniecia
polskiej i §wiatowej medycyny. Uczestnicy gali mogli zapo-
znaé sie z wykladami: prof. Piotra Trzonkowskiego ,Immu-
nomodulatory w cukrzycy typu 1. Zapobiegaja czy leczg?”,
prof. Grzegorza Dzidy ,Nowoczesne leczenie cukrzycy. In-
nowacje czy juz standard?”, prof. Hanny Karakutly-Juchno-
wicz ,Nasze bogate zycie wewnetrzne... wpltyw mikrobiomu
jelitowego na nastrdj cztowieka” oraz prof. Tomasza Konopki
»Zwiazek chordb przyzebia ze zdrowiem ogdlnym”. Wystu-
chali takze relacji prof. Wiestawa W. Jedrzejczaka z konferen-
cji onkologicznej w Wenecji i interpretacji wynikéw badania
EMPA-REG wygloszonej przez prof. Pawla Piatkiewicza.

- Dobieramy osobe¢ do odpowiedniego zadania, takg, ktdra
chce i potrafi to zrobi¢, bo inaczej si¢ zniecheci - ttumaczyta.
Zaznaczyla takze, ze w ochotnikéw warto inwestowacé: szkoli¢
ich, ttumaczy¢ co i jak majg zrobi¢ — nawet kilkanascie razy -
bo dzigki temu nabywaja z czasem umiejetnosci, ktdre sa cenne
dla stowarzyszenia. Wazne jest takze nagradzanie wolontariu-
szy, symboliczne, np. organizacyjnymi gadzetami. Dzigki temu
czuja, ze sa wyrdznieni, potrzebni. Ale jest takze druga strona
medalu - od wolontariusza mozna wymagac. — Jesli taka osoba
nie wywigzuje sie ze swoich obowigzkéw, mamy prawo zrezy-
gnowac ze wspolpracy — méwita pani Malgorzata.

Mlodzi cztonkowie rzeszowskiej ,,Brygady-]” opowiedzieli,
jaka jest ich recepta na przyciagniecie mtodziezy. Brygada spo-
tyka sie co miesigc w salce na oddziale gastrologii miejscowego
szpitala. O spotkaniach informuje na plakatach rozklejanych
w placéwce, na Facebooku, forum (crohn.home.pl) i przez miej-
scowa prase. Wazna jest takze wspdlpraca z lekarzami.

- Przychodzimy do pacjentéw na oddziale. Podchodzimy do
t6zek chorych i rozmawiamy z nimi - opowiadat Piotr z Rzeszo-
wa. — Ludzie otwierajg sie, sa zaskoczeni kiedy widza, ze przy-
chodzi do nich zupelnie obcy czlowiek, méwi, ze wie z czym sie
zmagaja, bo sam to przeszedl, ma dla nich czas. Ci, ktorzy sa
przerazeni swoja chorobg dowiaduja sie, Ze mozna z nig zy¢.

Wazny jest rowniez klimat spotkan Brygady. Jej czlonko-
wie zajmuja sie edukowaniem chorych, podpowiadaja, gdzie sie
leczy¢, organizujg rézne imprezy, wspolne wyjscia np. na kre-
gielnie, utrzymujg miedzy sobg regularny kontakt telefoniczny.
Dwa lata temu zaczynali od grupki trojga zapalencéw. Dzis Bry-
gada przyciagnela juz ok. 20 oséb, a jeden z jej podopiecznych
poznat dzieki niej dziewczyne.

hot

W kazdym z nas drzemie, czasem gteboko ukryty spotecz-
nik. Bycie wolontariuszem to nie tylko obowiazki, to takze
ogromna satysfakcja z niesienia pomocy innym. Jesli chcesz
zaangazowac sie w dziatania ,J-elity” napisz do nas, przyjdz
na spotkanie. Czekamy.

Towarzystwo ,J-elita” otrzymalo Honorowa Nagro-
de Zaufania ,,Zloty OTIS 2016 dla organizacji pacjentow.
Statuetke odebrala za zalozycielka organizacji Malgorza-
ta Mossakowska i przekazala natychmiast w rece prezes
Agnieszki Golebiewskiej.

Honorowe Nagrody Zaufania w dziedzinie medycyny za
caloksztalt osiggniec odebrali: prof. Maria Szpringer-Nodzak,
prof. Eugeniusz Butruk i prof. Mieczystaw Lao. W dziedzinie
medycyny za osiggnig¢cia w roku 2015 nagrodzono dr Anneg
Chrapuste i prof. Wojciecha Witkiewicza.

Honorowa Nagroda Zaufania ,,Ztoty OTIS 2016” w dzie-
dzinie farmaciji trafita do prof. Jerzego Palki, w kategorii ,,Le-
karz i Spotecznik” do doc. Antoniego Sydora. Nagrodzono
takze dziennikarzy: Elzbiete Cichocka z ,,Gazety Wyborczej”
i Agnieszke Fedorczyk z ,Wprost”. Honorowg Specjalng Na-
grode Zaufania wreczono przedstawicielowi wladz spétki
Telemedycyna S.A. za spoleczng akcje¢ profilaktyczng ,Te-
raz serce!”. Ztoty OTIS z Diamentami 2016 powedrowal do
agencji Boehringer Ingelheim Marketing za projekt ,, MC Silk
Feat. Polskie Towarzystwo Kardiologiczne” i ,,Nadzieja nie
umiera nigdy. Polimaty o IPF”. Nagrody Zaufania za pro-
dukty farmaceutyczne otrzymaly trzy firmy, za§ Certyfikaty
Nagréd Zaufania ,,Zloty OTIS 2016” dostalo pie¢ przedsie-
biorstw za sze$¢ produktow.
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O chorobie

PiecC rzeczy, ktore powinien ustyszec kazdy chory

»Ma pan chorobe Lesniowskiego-Crohna” - to
zdanie, ktore coraz czesciej stysza pacjenci w Pol-
sce i na Swiecie. Dla wielu ta diagnoza jest row-
noznaczna z koncem $wiata. Dla mnie byta to naj-
lepsza wiadomos¢, jaka mogtam ustyszec.

Dzi$ opowiem o tym, co méwie ,nowozdiagnozowanym”
lub rodzicom malych pacjentow:

1. Poznaj ludzi, ktérzy tez sa chorzy. Moze to by¢ forum
internetowe, spotkanie grupy wsparcia, turnus rehabilitacyjny.
Dlaczego to wazne? Bo oni maja te same problemy i wyprobo-
wane sposoby na radzenie sobie z nimi. Bo $wiadomo$¢, ze nie
tylko Ty chorujesz, jest wazna. Bo zobaczysz, ze mimo nieule-
czalnej choroby da si¢ zy¢ pozytywnie.

2. Zaprzyjaznij si¢ z chorobg. Choroby takie jak Crohn czy
Colitis majg to do siebie, ze nie ustajg. Tak, bedziesz bra¢ leki
do konca zycia. Tak, bedziesz raz na jakis czas mie¢ kolonosko-
pie, gastroskopie lub oba badania. Tak, podczas zaostrzenia be-
dziesz musial nosi¢ przy sobie zapasowa bielizne. Wszystko to
trzeba zaakceptowac i nauczy¢ sie i§¢ przez zycie z usmiechem :)

3. Stuchaj swojego ciala (lub swojego dziecka, jesli jestes ro-
dzicem chorego). Zwlaszcza jesli chodzi o diete. Jesli jeste$ na

diecie ubogoresztkowej, a lekarz pozwolit Ci z niej ,,powoli scho-
dzi¢” oznacza to, ze dalej masz jes¢ gtéwnie rosot, kisiel i bisz-
kopty, ale codziennie dodawaj do swojej diety jeden skladnik.
Dzigki temu bedziesz wiedzied, ze biegunka w czwartek to efekt
zjedzenia pomidora w §rode. Ogranicz do minimum jedzenie
tego, co Ci szkodzi, bedziesz si¢ lepiej czul.

4. Znajdz dobrego lekarza. I tu powracamy do punktu
pierwszego. Popytaj wérdd chorych, ktéry lekarz w danym mie-
$cie jest godny polecenia. By¢ moze bedzie trzeba jezdzi¢ do spe-
cjalisty w innym miescie, czasem wojewodztwie. Dodatkowo:
jesli Twoj lekarz rodzinny nie jest skory do wypisywania recept
i skierowan, zmien go. Od tej pory bedziesz czesto prosi¢ ro-
dzinnego o tego typu papierki.

5. Nie zmieniaj drastycznie swojego zycia. Choroba nie
oznacza, ze od tej pory bedziesz gléwnie leze¢ w 16zku, ze Twoje
zycie bedzie bezbarwne i nudne. Wrecz przeciwnie! Docen to,
ze mozesz jezdzi¢ na rowerze, wspina¢ sie po goérach, ptywa¢,
tanczy¢, $piewad, chodzi¢ na koncerty czy do kina. Znajdz swoje
hobby, odskocznie od probleméw. Kazdy musi mie¢ swoj spo-
sob na zrelaksowanie sie.

Rak Jelita Polska

W maju ruszyta kampania spotecznej Swiadomosci
raka jelita grubego - Rak Jelita Polska (rakjelita.pl).
Cel: edukacja, zwiekszenie liczby badan przesiewo-
wych oraz lepszy dostep do skutecznego leczenia.
Prawdopodobnie najwigkszym problemem w walce z ra-
kiem jelita grubego jest cisza — wskazuja inicjatorzy kam-
panii, agencja ABK Grupa i Polski Klub Koloproktologii.
- Duzo moéwi si¢ o zachorowaniu na raka, lecz §wiadomo$¢é
zachorowania na raka jelita grubego, mimo ze jest to tak po-
wszechna choroba, jest bardzo niska, zaréwno wsréd zwy-
klych obywateli jak i lekarzy pierwszego kontaktu.
Nieoficjalne statystyki pokazujg, ze szanse na przezycie pa-
cjentéw z rakiem jelita grubego sa mniejsze niz cierpigcych na
inne nowotwory zfodliwe - tylko okolo 60 proc. oséb przezyje
pie¢ lat, w poréwnaniu do okoto 90 proc. chorych na czerniaka,
raka prostaty lub piersi. Jednoczesnie rak jelita wykryty we wcze-
snym stadium jest w wiekszo$ci przypadkéw w petni wyleczalny!
Dlatego inicjatorzy kampanii chcg przekona¢ jak najwiecej
firm i instytucji do prowadzenia dzialan profilaktycznych wérod
pracownikéw. Wspolnie z Biurem Polityki Zdrowotnej Urzedu
Miasta Stolecznego Warszawy, Departamentem Zdrowia i Poli-

tyki Spotecznej Urzedu Marszatkowskiego Wojewodztwa Mazo-
wieckiego oraz innymi partnerami powofali Stoleczng / Mazo-
wieckg Koalicje budowania $wiadomosci raka jelita grubego. Jej
misja jest poprawa §wiadomosci i propagowanie badan kolono-
skopowych w kierunku raka jelita grubego w Warszawie i woje-
wodztwie mazowieckim w celu wezesnego wykrywania choroby
- atym samym zwiekszenia szansy na skuteczne leczenie. Plano-
wane sg rowniez szkolenia lekarzy pierwszego kontaktu, lekarzy
rodzinnych oraz mieszkancéw stolicy i Mazowsza. Organizato-
rzy licza na wspolprace miedzy placéwkami medycznymi, insty-
tucjami podleglymi samorzadowi miasta, wojewddztwa i firma-
mi, dla ktérych wazne jest zdrowie warszawiakow.

Kampania ma zasieg ogélnopolski. Czas jej trwania jest
nieograniczony. ,J-elita” przytacza si¢ do kampanii, bo wiele
0s6b u ktdérych pojawiajg sie problemy jelitowe siega po nasz
Kwartalnik i trafia na nasze strony. Chorym na NZJ warto
przypomnie¢ o koniecznosci badan profilaktycznych zgodnie
ze wskazaniami lekarza.
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