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B Operacja to nie ostatecznos¢
Wielu chorych po operacjach z powodu
nieswoistych chordéb zapalnych jelit zyje aktywnie
zawodowo, seksualnie, rodzinnie, spotecznie
i uprawia sporty — mdowi chirurg dr n. med.
Katarzyna Borycka-Kiciak.
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B Nowy poradnik dla rodzicow
Jak zy¢ z diagnozq: ,Paristwa dziecko cierpi na
ciezkq nieuleczalng chorobe”? — odpowiedz? na
to i inne pytania mozna znalez¢ w poradniku
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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,
Ostatnie tygodnie byly dla nas bardzo pracowite, za sprawg Dni

Edukacji o NZJ, ktore odbyly si¢ z sukcesem w dziewigciu miastach.

Nie ustajemy takze w walce o lepsze leczenie — nasz glos, jako
jedynej organizacji pacjentéw, rozbrzmiewat podczas niedawnego
Forum Rynku Zdrowia. Udato nam sig réwniez wydaé nowy
poradnik dla rodzicow.

Niestety wcigz nie ma dobrych wiesci w sprawie poprawy
dostgpnosci do terapii biologicznej. Docierajg do nas za

to niepokojgce wiadomosci na temat projektu ustawy

i rozporzgdzenia o sieci szpitali, nad ktorym pracuje Ministerstwo
Zdrowia. Obawiamy sig, ze ich efektem bedzie likwidacja
wiekszosci oddziatow gastroenterologicznych w Polsce, co znaczgco
ograniczy mozliwosci leczenia chorych z NZJ, zwlaszcza tych

z mniejszych osrodkow. Zajelismy jednoznaczne stanowisko w tej
sprawie, stajgc po stronie pacjentow.

Oby Nowy Rok przyniést nam dobre wiadomosci.
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Matgorzata Mossakowska

dla rodzicéw ,Zycie w cieniu NZJ! ktéry napisata
matka dwdch chorych nastolatkdw.
s.5

B Dni Edukacji o NZJ

Prelekcje lekarzy, psychologdw i dietetykdw oraz
spotkania z chorymi i ich bliskimi - 5 listopada
ruszyt cykl imprez organizowanych przez
Towarzystwo ,J-elita” w ramach Dni Edukacji

o Nieswoistych Zapaleniach Jelita.

s.6-7

B Mesalazyna i sulfasalazyna

w leczeniu NZJ

Podstawowymi lekami stosowanymi we
wrzodziejqcym zapaleniu jelita grubego

sq pochodne kwasu 5-aminosalicylowego.
Mesalazyna i sulfasalazyna dziatajg bardzo
podobnie, bo majq tq samq substancje czynnq.
s.12-13
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Rozmowa

Nie traktujmy operacji jako ostatecznosci

Wielu chorych po operacjach zpowodu nieswoistych
choréb zapalnych jelit zyje aktywnie zawodowo,
seksualnie, rodzinnie, spotecznie i uprawia sporty -
mowi chirurg dr n. med. Katarzyna Borycka-Kiciak.

Jacek Hotub, ,J-elita”: Dla kazdego chorego z nieswoisty-
mi zapaleniami jelita operacja to ostatecznos¢, unika jej
jak ognia.

Dr n. med. Katarzyna Borycka-Kiciak, Klinika Chirur-
gii Ogolnej Przewodu Pokarmowego Szpitala Klinicznego
im. prof. W. Orlowskiego Centrum Medycznego Ksztalce-
nia Podyplomowego w Warszawie: — Najwyzszy czas, Zeby-
$my zaczeli walczy¢ z mysleniem, Ze to ostateczno$¢. Bo osta-
teczno$¢ oznacza operacje w trybie pilnym, ktéra nie pozwala
nam na zastosowanie wszystkich mozliwosci, jakie niesie chi-
rurgia XXI wieku: stan chorego jest zwykle cigzki, nie zdazymy
wylaczy¢ obcigzajacych terapii, np. sterydowej i poprawic stanu
odzywienia, wigc mamy trudne warunki do gojenia. W takich
sytuacjach mozemy zaproponowa¢ tylko najprostsze rozwia-
zania, a ryzyko powiklan jest najwieksze. Starajmy sie wiec
rezygnowac z ostatecznos$ci na rzecz zabiegéw planowych - to
nasze gltéwne przestanie jako chirurgéw, zaréwno do lekarzy
gastroenterologéw, jak i do samych pacjentow.

Nie powinnismy ba¢ sie skalpela?

- Oczywiscie operacja jest wyzwaniem i wiaze sie z ryzy-
kiem. Jest ono zwigzane z samym zabiegiem, ze znieczuleniem,
a takze z powiklaniami pooperacyjnymi. Ale jezeli musimy
ja przeprowadzi¢, to lepiej to robi¢ planowo, po przygotowa-
niu, niz na ostro, kiedy musimy zaakceptowaé warunki, jakie
stworzyta nam choroba.

We wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego (WZJG) ope-
racje pilne przeprowadzamy w sytuacjach, kiedy przez 1-2
tygodnie Zzadng z metod, jakimi dysponuja gastroenterolo-
dzy, nie daje si¢ opanowac ostrego rzutu choroby. Jelito ulega
rozszerzeniu, zaczyna by¢ przepuszczalne dla tresci jelitowej
i zawartych w niej bakterii, dochodzi do powstania tzw. mega-
colon toxicum (jelita olbrzymiego), ktdre niezoperowane szyb-
ko prowadzi do przedziurawienia jelita i w konsekwencji ka-
fowego zapalenia otrzewnej. Operowanie w takim momencie
obarczone jest znacznym ryzykiem powiklan i niestety duzg
$miertelnoscig. Pilnej interwencji chirurgicznej wymaga tez
ciezkie krwawienie z jelita, nie dajace sie opanowac zachowaw-
czo - jedynym ratunkiem w obliczu spadajacej gwaltownie
morfologii krwi i narastajacego wstrzasu jest natychmiastowe
usunigcie chorego jelita. Operowanie w takich warunkach jest
niedobre zaréwno dla pacjenta, jak i chirurga.

W chorobie Lesniowskiego-Crohna najczestsza przyczyna
pilnej interwencji jest niedroznos¢ przewodu pokarmowego,
kiedy zaawansowane zmiany w jelicie (zwezenia, guz zapalny,
przetoki drazace pomiedzy sasiednimi petlami) doprowadzaja
do zamkniecia jego $wiatla i zatrzymania pasazu jelitowego,
co jest bezposrednim zagrozeniem zycia chorego. W takich
sytuacjach nie ma czasu na poprawe stanu ogoélnego i niemoz-
liwym okazuje si¢ zastosowanie najnowoczes$niejszych rozwig-
zan, jak zespolenia staplerowe czy operacje laparoskopowe.

W ktorej chorobie operacja jest bardziej wskazana: we
wrzodziejqcym zapaleniu jelita grubego, czy w chorobie
Lesniowskiego-Crohna?

- We WZJG sytuacja jest nieco tatwiejsza, poniewaz my
chirurdzy - lubimy tak o sobie mysle¢ - jestesmy w stanie cho-
robe wyleczy¢, przynajmniej w zakresie przewodu pokarmo-
wego. Warto ponie$¢ ryzyko, zeby by¢ w pelni zdrowym. Nie
proponujemy tu rozwigzan czastkowych, tylko resekcje calego
jelita grubego. Wynika to z faktu, iz z czasem choroba i tak zaj-

mie cale jelito grube, a w pozostawionym fragmencie bedzie
rosto ryzyko rozwoju nowotworu. Po usunieciu jelita grubego,
z koncowego odcinka jelita cienkiego wytwarzamy specjal-
ny zbiornik (zbiornik J, J-pouch), ktéry bedzie pelnit funkcje
odbytnicy i zespalamy go z odbytem. Ta procedura, bedaca
zlotym standardem postepowania w operacyjnym leczeniu
WZJG pozwala, docelowo, zachowa¢ cigglos¢ przewodu po-
karmowego. Oczywiscie jest tutaj wiele obostrzen i wiele ,,ale”.

Jednym z takich ,,ale” jest stomia.

- W tej procedurze z zalozenia czasowa, cho¢ nie zawsze
tak jest. Sa chorzy, ktérzy po usunieciu catego jelita wola (lub
musza) funkcjonowac ze stomig.

Zupelnie inna sytuacja jest w chorobie Lesniowskiego-
-Crohna (ch. L-C) - nie jesteSmy w stanie jej wyleczy¢, tu im
mniej jelita wytniemy, tym lepiej, poniewaz z 75 proc. pa-
cjentéw, ktorzy przeszli operacje, 50 proc. potrzebuje kolej-
nej. To wszystko powoduje, ze w ch. L-C unikamy chirurga
jak ognia i to rowniez jest zte. Oczywiscie rokowania zaleza
od lokalizacji i zakresu zmian, od tego, co mozna chirurgicz-
nie osiaggnac, ale generalnie warto odby¢ rozmowe z chirur-
giem juz na poczatku procesu leczenia i we troje: pacjent,
gastroenterolog i chirurg, podja¢ wspdlna decyzje co do stra-
tegii postepowania.

W ch. L-C najbardziej przewidywalne s wyniki leczenia
chirurgicznego w lokalizacji kretniczo-katniczej. Sa one do-
bre. Dlatego, jako chirurdzy zaczynamy nie$miato propono-
wad, zeby rozwigzanie chirurgiczne tego problemu, byto brane
pod uwage znacznie wczeéniej niz do tej pory. Juz w momen-
cie, kiedy podejmowana jest decyzja o wlaczeniu na dtuzszy
czas leczenia immunomodulujacego lub terapii biologiczne;.
Sa publikacje, oparte o analizy statystyczne, oceniajace ryzy-
ko: czy wlokalizacji kretniczo-katniczej decydowad sie na tera-
pie immunomodulujacg lub biologiczna, czy lepiej operowal.
Wrykazujg one, ze ryzyko obu procedur jest poréwnywalne.
Bo cho¢ resekeja kretniczo-katnicza (czyli wyciecie koncowki
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Rozmowa

jelita cienkiego i poczatku jelita grubego) niesie duze ryzyko,
to jest to ryzyko krotkie, trwajace okoto miesigca (okres oko-
fooperacyjny). Potem spada, a my uzyskujemy remisje, ktéra
moze trwaé nawet wiele lat. Ryzyko wielomiesigcznej terapii
immunomodulujgcej czy biologicznej z pewnoscig jest mniej-
sze, ale rozlozone na dlugo w czasie. Co wybra¢: krotkie ryzy-
ko, a pdzniej remisje, czy ryzyko roztozone na znacznie dtuz-
szy czas, ale na nizszym poziomie? Trudny wybér. Ale wybor.

Moze bytby tatwiejszy, gdybysmy wiedzieli jak dtugo po
operacji utrzyma sie remisja.

- Tego niestety nie wiemy. Mozemy sie stara¢, zeby trwata wie-
le lat, do tego zmierzamy. Jesli jednak ustalimy strategie poste-
powania wspélnie i we tréjke podejmiemy decyzje, to szansa na
nig bedzie z pewno$cia najwigksza.

Jest jeszcze trzeci rodzaj nieswoistych zapalen jelita - nie-
okreslone zapalenie jelita.

- To chyba najwieksze wyzwanie dla chirurga. A wiaze si¢
ono z tym, ze w wiekszosci przypadkéw choroba ta przebiega
jak WZJG i standardowym postgpowaniem jest usuniecie ca-
tego jelita grubego (proktokolektomia) z wytworzeniem zbior-
nika jelitowego J. Jednak do$wiadczenie pokazuje, iz w ciagu
kolejnych lat u ok. 30 proc. pacjentéw pojawiaja sie zmiany
typowe dla choroby Le$niowskiego-Crohna. A w tej choro-
bie proktokolektomia ze zbiornikiem J jest przeciwwskazana.
Zbiornik zbyt czesto ulega stanom zapalnym i przestaje spel-
nia¢ swoja funkcje.

Sa pacjenci, ktorzy na podstawie ob-

jawow zostali rozpoznani jako cierpigcy
na WZJG i tak byli prowadzeni przez
kilka lat, nastepnie skierowani na zabieg
i dopiero w badaniu histopatologicznym
materialu operacyjnego okazalo sie,
ze choruja na nieokreslone zapalenie
jelita. Niestety — jelito grube juz zosta-
fo usuniete, a zbiornik J wytworzony.
I u trzech na dziesigciu z tych chorych,
u ktérych choroba ,przeobrazi si¢”
w chorobe Crohna przyjdzie nam pono-
si¢ tego konsekwencje w przysztosci. ..

Sytuacja jest jednak trudniejsza,
kiedy znamy rozpoznanie przed opera-
cja. Operowaé czy nie operowaé? I jaka
operacje zrobi¢ - jak we wrzodziejacym
zapaleniu jelita grubego, czy jak w cho-
robie Crohna? Jak przewidzie¢ na kilka
lat do przodu, u ktérego z pacjentdéw
choroba przeobrazi si¢ w chorobe Crohna?

Decyzja jest bardzo trudna. Dlatego tak ogromne znacze-
nie ma dobry histopatolog z doswiadczeniem w ogladaniu pre-
paratéw chorych z nieswoistym zapaleniem jelit.

Na podstawie jakich przestanek zapada decyzja czy opero-
wac i ze wlasnie teraz jest najlepszy moment na operacje?

- Najwazniejsze jest precyzyjne rozpoznanie z ktoéra
z nieswoistych choréb zapalnych mamy do czynienia. Ale
znaczenie maja tez inne czynniki, jak: wiek pacjenta, jego
stan ogdlny, odzywienie, obecno$¢ innych powiklan i choréb
towarzyszacych a takze preferencje: czy chory ma rodzine
czy nie, czy jest aktywny zawodowo, czy prowadzi aktywne
zycie seksualne. To bardzo indywidualna sprawa, kazdy zyje
w innym tempie. Dlatego udzial chorego w podejmowaniu
decyzji ma podstawowe znaczenie. Nie ma jednej odpowie-
dzi chirurga - tak, operujmy wszystkich. Bytby to duzy btad.
Natomiast sg pacjenci, o ktérych mozna od razu powiedzie¢:
tak, trzeba ich szybko operowa¢.

Operacja jest
wskazana u pa-
cjentow, ktorym
sama choroba,
ale takze powi-

ktania terapii
uniemozliwiajg
normalne Zycie

Jacy to chorzy?

- Jezeli mialabym nakresli¢ taki profil, to we WZJG s3 to
mlodzi ludzie z rozleglymi zmianami w jelicie, chorujacy juz
8-10 lat, z duza aktywno$cia choroby (tzn. majacy wiecej niz
dwa rzuty w roku badz z utrzymujacymi si¢ objawami mimo
leczenia), ktdéra znaczaco obniza jako$¢ ich zycia.

Ta jako$¢ zycia ma tu niebagatelne znaczenie. Operacja jest
wskazana takze u pacjentéw, ktérym sama choroba, ale tak-
ze powiklania terapii uniemozliwiaja normalne Zycie - nie sg
w stanie utrzymacé wlasciwej masy ciata i aktywnosci fizycznej,
ktérych ,,zjadajg” choroby towarzyszace lub powiktlania terapii
zachowawczej: osteoporoza, cukrzyca, problemy okulistyczne,
dolegliwosci stawowe. Jezeli usuniemy chore jelito, jeste$Smy
w stanie ograniczy¢ terapie zachowawcza lub odpocza¢ od niej
na wiele miesiecy, a nawet lat.

Czy taki zabieg zawsze oznacza stomie?

- Oczywiscie cieszac si¢ obecnymi mozliwosciami tech-
nicznymi najchetniej proponujemy pacjentom proktokolekto-
mie odtwdrczg ze zbiornikiem J. To zloty standard, do ktérego
dazymy, bo poza celem nadrzednym jakim jest usunigcie cho-
rego jelita, pozwala na odtworzenie cigglosci przewodu pokar-
mowego. Ale nie dla kazdego chorego jest to najlepsze rozwia-
zanie. Niekt6rzy pacjenci, niezaleznie od wieku i aktywnosci,
preferuja stomie.

Stomia jest rozwigzaniem niefizjologicznym, niesie ze sobg
wiele trudno$ci w zyciu codziennym, jest pewnego rodzaju
okaleczeniem - dlatego nie lubimy jej
wylaniac. Jednak czasem trzeba. I oczy-
wiscie da si¢ z nig zy¢...

Jednak jesli tylko jest taka mozli-
wo$¢ dazymy do odtworzenia cigglosci
przewodu pokarmowego. Trzeba jednak
mie¢ $wiadomos¢, ze i to rozwigzanie
ma swoje koszty. Dlatego decyzja o po-
stepowaniu chirurgicznym musi by¢
podjeta przez samego pacjenta, §wiado-
mie, po rozmowie z chirurgiem i gastro-
enterologiem.

Dlaczego czes¢ chorych dobrowolnie
i Swiadomie wybiera stomie?

— Trzeba pamigtac, ze zycie bez sto-
mii z odtworzong ciagloécia przewodu
pokarmowego ma swoje koszty. Pie¢-
dziesiat proc. pacjentéw cierpi z powodu
nawracajacych lub przewlektych zapa-
leri zbiornika, co objawia si¢, podobnie
jak choroba zasadnicza, biegunkami
i bélami brzucha. Trzydziesci proc. pa-
cjentek i pacjentéw ma problemy seksualne, prawie 30 proc.
- zaburzenia ptodno$ci.

Chorzy na NZJ to w wiekszosci osoby mtode.

- To grupa, ktéra chce mie¢ dzieci. Dlatego jezeli porozma-
wiamy we troje i na szali pofozymy wszystkie ,,za” i ,,przeciw”,
mamy szans¢ wybra¢ najlepiej dla danego chorego. Nie ma
jednego najlepszego rozwigzania dla wszystkich z NZJ.

Cze$¢ chorych ma doswiadczenia z czasowa stomig. Robi-
my procedury etapowe: w pierwszym zawsze wylaniamy ile-
ostomig protekcyjng, ktéra ma chroni¢ zespolenia. Ale moze
stwarza¢ tez chorym duzo probleméw. Powoduje zaburzenia
wodno-elektrolitowe, pacjenci zmagaja si¢ z nadmierng utratg
wody, odklejaniem workéw wokdt gojacej si¢ rany, zmianami
skérnymi wokot stomii. Dbanie o takg stomie jest ucigzliwe,
zwlaszcza przez pierwszy miesigc. Kiedy wiec przychodzi mo-
ment rozmowy o rozwigzaniach ostatecznych - pacjenci wie-
dza o czym rozmawiamy. Mimo to wielu z nich decyduje si¢ na
stomie... co dla mnie samej jest zaskoczeniem.

Cigg dalszy na str. 15
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Dziatalnos¢

Nowy poradnik dla rodzicow

Jak zy¢ z diagnoza: ,Panstwa dziecko cierpi na
ciezka nieuleczalng chorobe”? Jak to wptywa na
psychike dziecka? Gdzie szuka¢ pomocy? - odpo-
wiedz na te i inne pytania mozna znalez¢ w bro-
szurze ,Zycie w cieniu NZJ. Poradnik dla rodzicow
dzieci i mlodziezy chorej na nieswoiste zapalenie
jelita”, ktora wkrétce trafi na szpitalne oddziaty.

Autorka poradnika wydanego przez Towarzystwo ,,J-eli-
ta” jest Maria Niemczyk, magister pielegniarstwa i poloz-
nictwa z ponad 20-letnim stazem zawodowym, a prywatnie
zona cierpigcego na chorobe Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C)
Leszka i matka dwdch dotknigtych nig synéw: 16-letniego
Wojtka i 18-letniego Staszka.

- Choroba dzieci i meza byta dla mnie szokiem. Najpierw
zachorowal Wojtek, mial wowczas osiem lat, poézniej Staszek,
a trzy lata po mlodszym synu, méj maz. Wiem co przezy-
waja dzieci dotkniete NZJ i ich rodzice, z jakimi problema-
mi zmaga si¢ na co dzien cata rodzina - méwi. - Napisalam
poradnik, bo chciatam podzieli¢ si¢ swoim do$wiadczeniem
z matkami i ojcami bezradnymi i przestraszonymi diagnoza
corki lub syna.

- Najwiekszg bolaczka dzieci z NZJ i ich najblizszych
w Polsce, oprécz trudnosci w dostepie do nowoczesnego lecze-
nia, jest brak informacji o sposobach radzenia sobie z choroba.
Lekarze nie majg czasu na rozmowge, psychologowie docieraja
do nielicznych, rodzice zostaja czesto sami z wlasnym lekiem.
Chcemy pokazaé, ze choroba dziecka to nie koniec $wiata —
dodaje Agnieszka Golgbiewska, prezes Polskiego Towarzystwa
Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita”
i mama dwoch corek z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

Publikacja odpowiada na pytania nurtujace rodzicéw
i przedstawia sposoby rozwigzywania probleméw z jakimi
bedzie zmagat si¢ ich chory syn lub cérka oraz cala rodzina.

Jak zaakceptowac chorobe i zwigzane z nig ograniczenia? Jak
cieszy¢ sie z zycia mimo dolegliwo$ci? W jaki sposéb choro-
ba wplywa na rozwoéj psychiczny dorastajacego dziecka, jego
relacje z rowiesnikami oraz rzutuje na funkcjonowanie rodzi-
ny? Jak wychowywac¢ przewlekle chore dziecko do dorostosci
i odpowiedzialno$ci za siebie i swoj stan zdrowia? Poradnik
przedstawia role psychologa, grup wsparcia i turnuséw reha-
bilitacyjnych. Zawiera takze praktyczne porady, jak uzyska¢
orzeczenie o niepelnosprawnosci dziecka, dzigki ktéremu
rodzina moze ubiegal si¢ o wsparcie finansowe z PFRON.
Osobny rozdzial poswiecony jest pomocy, jakga Towarzystwo
»J-elita” stuzy chorym dzieciom, miodziezy i ich rodzicom.
W Polsce moze by¢ ponad 10 tys. dzieci dotknietych NZJ:
choroba Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejacym zapaleniem
jelita grubego. Poradnik zostal wydany w nakladzie 3 tys.
egz. dzigki wsparciu firmy Abbvie i pod koniec listopada trafi
bezplatnie na oddzialy gastroenterologii dziecigcej i poradni
leczacych malych pacjentéw z NZJ. Mozna go otrzymac za
darmo réwniez na Dniach Edukacji o NZJ organizowanych
w najwiekszych miastach w Polsce oraz znalez¢ na stronie in-
ternetowej ,,J-elity™ http://j-elita.org.pl/poradniki/.

Nic o nas bez nas! , J-elita” w Parlamencie Europejskim

Bezpieczenstwo pacjentow i ich prawo do infor-
macji w dobie lekéw biologicznych i biopodob-
nych bylo tematem przewodnim otwartej deba-
ty zorganizowanej w Parlamencie Europejskim
przez EFCCA i GAfPA (Global Alliance for Patient
Access), ktora odbyta sie 15 listopada 2016 roku.

W spotkaniu z europarlamentarzystami wzigli udziat
przedstawiciele réznych $rodowisk, lekarze i pacjenci, z wie-
lu obszaréw chordb autoimmunizacyjnych.

Przedstawiciele chorych na kazdym kroku podkreslali
prawo pacjenta do rzetelnej informacji, wage edukacji pa-
cjentéw, jak réwniez istotno$¢ réwnego dostepu do nowo-
czesnego leczenia we wszystkich krajach cztonkowskich Unii
Europejskiej. Niestety réznice pomiedzy poszczegdlnymi
panstwami sg kolosalne, a Polska pozostaje daleko w tyle.

Spotkanie otworzyt i przywital obecnych prezes EFCCA
Martin Kojinkov, ktéry podkreslit wage glosu pacjentéw pod-
czas procesu dopuszczania leku do obrotu. Prezes GAfPA
Brian Kennedy méwil jak wazne jest, by politycy stuchali opi-
nii pacjentéw, ktadli nacisk na réwny dostep do nowoczesnego
leczenia i nade wszystko kierowali sie jego bezpieczenstwem.

Spotkanie w Brukseli byto kontynuacjg warsztatéw nt. bez-
pieczenstwa pacjentéw zorganizowanych w lutym br. w Bar-
celonie. Uczestniczylo w nim ponad 60 reprezentantéw oséb
cierpigcych na rézne choroby autoimmunizacyjne, w tym ga-
stroenterologiczne, dermatologiczne, reumatologiczne.

Podczas debaty w Parlamencie Europejskim przedstawio-
no kluczowe kwestie wskazane podczas warsztatow w tym:

* obowiazek informowania pacjentéw o zamianie leku bio-
logicznego na lek biopodobny. Przyszle ryzyko tej zamia-
ny, ktéra w obecnym stanie wiedzy wydaje sie bezpieczna.
Potencjalne ryzyko wprowadzenia nowych lekéw biopo-
dobnych i kolejna zamiana w trakcie terapii oryginalnego
leku biopodobnego na inny, a potem na kolejny jezeli jego
cena w trakcie terapii okaze si¢ tansza;

* monitorowanie skutkéw ubocznych - dzialan niepozada-
nych - leczenia lekami oryginalnymi i biopodobnymi po
zakonczeniu terapii;

¢ réwny dostep do nowoczesnego leczenia dla chorych
z roéznych krajow cztonkowskich Unii Europejskiej. No-
woczesne leczenie jest drogie, ale jego koszty nie prze-
wyzszaja kosztow przysztych hospitalizacji, rehabilitacji,
pomocy socjalnej itp. w dtugim okresie czasu;

* koniecznoé¢ informowania pacjentdéw, brania pod uwage
ich opinii w trakcie leczenia i podczas podejmowania klu-
czowych dla ich zdrowia decyzji.

Druga czg$cia spotkania byly popoludniowe warsztaty nt.
bezpieczenstwa pacjentéw, omawiano sukcesy i porazki kazde-
go stowarzyszenia w walce z prawodawcami, wskazano kierunki
do dalszej pracy. Nastepne spotkanie zaplanowano na 2017 rok.

Magdalena Sajak
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Dni Edukacji o NZJ

Dni Edukacji

Dni Edukacji w Bialymstoku

W sobote 5 listopada 2016 roku w Zespole Szkot
Gastronomicznych w Bialymstoku odbyty sie Dni
Edukacji. Wyjatkowe, poniewaz po raz pierwszy
zorganizowana wspoélnie z podlaskim oddziatem
Polskiego Stowarzyszenia Osob z Celiakia i na
Diecie Bezglutenowej.

Punktualnie o godzinie 10 otworzyliémy konferencje i przy-
witaliémy wszystkich goéci, w tym Wiceprezydenta Biategosto-
ku Rafafa Rudnickiego, Wiceprzewodniczacego Rady Miasta
Kazimierza Dudzinskiego, kierownika Kliniki Pediatrii, Ga-
stroenterologii i Alergologii Dziecigcej Uniwersyteckiego Dzie-
ciecego Szpitala Klinicznego, prof. dr hab. n. med. Dariusza
Lebensztejna oraz Marka Jozefowicza, dyrektora Zespotu Szkot
Gastronomicznych w Bialymstoku - naszego gospodarza.

Prezentacje ,Monitorowanie celiakii i nieswoistych cho-
réb zapalnych jelit” oraz ,Witamina D3 - rola prozdrowotna
i objawy niedoboru. Aktualne rekomendacje suplementacji
wit. D3” przedstawity dr n. med. Katarzyna Kondej-Muszyn-
ska i dr n. med. Anna Bobrus-Chociej z Kliniki Pediatrii,
Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej Uniwersyteckiego
Dzieciecego Szpitala Klinicznego.

Psycholog Marta Twarowska moéwita o wsparciu dzieci
z chorobg przewlekla oraz ich rodzin, problemach psycholo-
gicznych jakie moga wystapi¢ w zwigzku z dolegliwo$ciami,
a takze sposobach ich rozwigzywania. Dietetyk Anna Kuczkin
opowiedziala o tym, czy istnieje leczenie przez zywienie, i czy
zdrowie zaczyna sie w glowie. Ta cze$¢ konferencji cieszyta sie
najwiekszym zainteresowaniem. Pytaniom nie bylo konca.

Na zakonczenie wystapily przedstawicielki firm Nestle
i Ferring: Anna Winckiewicz z wykladem ,Leczenie przez
zywienie” oraz Joanna Wojtkielewicz opowiadajaca o akcji
»Flaki rozrabiaki, czyli jelita w sieci”.

o NZJ

Po wykladach wszyscy mogli skorzysta¢ z poczestunku
przygotowanego przez uczniow Zespotu Szkot Gastrono-
micznych oraz bialostockie lokale nalezgce do programu
»Menu bez glutenu”, zapoznac¢ sie z oferta firm Nestle i Oleo-
farm oraz otrzyma¢ Kwartalniki, poradniki i inne wydaw-
nictwa ,,J-elity”, a takze, a moze przede wszystkim wymienié¢
sie do$wiadczeniami i porozmawiac.

W tym samym czasie odbywaty si¢ konsultacje z psycho-
logiem oraz dietetykiem. Dzieci takze si¢ nie nudzily. Przy-
gotowali$my osobng sale, w ktérej opieke nad nimi sprawo-
waly nasze wolontariuszki. Wérdd atrakeji bylo malowanie
twarzy, nauka zumby, zabawy kreatywne z Pomystowa Kred-
ka, a takze warsztaty z psychologiem. Kazdy milusinski do-
stat réwniez drobny prezent.

Spotkanie przebiegalo w bardzo cieplej i przyjaznej at-
mosterze. Cieszymy sie¢, ze moglismy potfaczy¢ bliskie sobie
$rodowiska CuDakéw i bezglutenowcdow.

Bardzo dzigkujemy wszystkim i kazdemu z osobna,
a w szczegdlnosci gosciom, prelegentom, firmom wspierajacym
inicjatywe, uczestnikom, wolontariuszom i organizatorom.

Tamara Sottan

Dni Edukacji w Katowicach

Wyktady specjalistow o leczeniu dzieci i dorostych
z NZJ oraz prezentacja poradnika dla rodzicéow
»Zycie w cieniu NZJ” przyciagnety 12 listopada br.
licznych gosci na Dni Edukacji o NZJ w Katowicach.

Podczas spotkania w gmachu Wydziatu Teologii Uniwer-
sytetu Slaskiego specjalisci dzielili si¢ najbardziej aktualng
wiedzg z dziedziny medycyny i NZJ. Bylo ono réwniez oka-
zja do dyskusji z wykladowcami oraz wymiany dos§wiadczen
miedzy chorymi.

Dr n. med. Sabina Wiecek méwita o nietolerancji laktozy
w przebiegu nieswoistych choréb zapalnych jelita oraz prze-
roscie bakteryjnym jelita cienkiego, za§ dr n. med. Malgo-

rzata Blaszczynska wskazywata na role gastroskopii i kolo-
noskopii w rozpoznawaniu NZJ.

Stowarzyszenie wydato wlasnie poradnik dla rodzicow
dzieci i mlodziezy dotknigtej chorobg Lesniowskiego-Croh-
na (ch. L-C) i wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego ,,Zy-
cie w cieniu NZJ”. Jego autorka, Maria Niemczyk, wystapita
na spotkaniu dzielac si¢ swoim doswiadczeniem z innymi
matkami i ojcami, ktérzy uslyszeli diagnoze swojego dziec-
ka. Opowiadala m.in. jak w codziennym zyciu radzi¢ sobie
z NZJ i zwigzanymi z chorobg problemami oraz jak wycho-
wywa¢ przewlekle chore dziecko. Wskazywatla takze, gdzie
rodzice moga szukaé pomocy.

Trzydziescioro uczestnikéw spotkania wzieto udziat
w warsztatach prowadzonych przez psycholog Dorote Ja-
kubczak. Otrzymanie diagnozy choroby jest trudnym mo-
mentem w zyciu kazdego pacjenta i rodzica chorego dziecka.
Jak sie otrzasna¢ z szoku, poukltadaé mysli, zmotywowaé do
szybkiego rozpoczecia terapii i walki z choroba? Pani psy-
cholog uswiadamiata, jak wazna jest pomoc psychologiczna,
zaréwno dla cierpigcego na NZJ, jak i jego najblizszych. Die-
tetyk Urszula Grochowska przedstawila zalety i wady diety
FODMAP. O diecie i leczeniu zywieniowym mowily réwniez
przedstawicielki firm Pharmabest i Nestle.

Kolejna edycja Dni Edukacji utwierdzila uczestnikow
w przekonaniu, ze impreza na state wpisata sie w kalenda-
rium waznych wydarzen zwigzanych z NZJ. Dziekujemy
wszystkim prelegentom, organizatorom i go$ciom spotkania.
Warto zacheci¢ wszystkich, ktérzy do tej pory nie mieli okazji
uczestniczenia w Dniach Edukacji, aby juz dzisiaj wpisali so-
bie do kalendarza przyblizong do tegorocznej date przyszto-
rocznego spotkania i §ledzili strony Towarzystwa ,,J-elita”.
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fot. Daniel Zaputowicz, Twoja Telewizja Morska (TTM)

Dni Edukacji o NZJ

Dni Edukacji w Warszawie

Ponad sto pie¢dziesiat oso6b przyciagnietych wy-
ktadami specjalistow od leczenia i wspierania
chorych na nieswoiste zapalenie jelita wzieto
udzial w warszawskich Dniach Edukacji o NZJ,
ktore odbyty sie 19 listopada w auli Instytutu Bio-
cybernetyki i Inzynierii Biomedycznej.

Spotkanie rozpoczeto sie od wystgpienia zatozycielki To-
warzystwa ,J-elita” Malgorzaty Mossakowskiej, ktora opo-
wiedziata o dziatalnosci organizacji i nowych przedsiewzie-
ciach: internetowym biuletynie i poradniku dla rodzicow
chorych dzieci ,, Zycie w cieniu NZJ”.

Dr hab. Piotr Albrecht z Kliniki Gastroenterologii i Zy-
wienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego
mowit o roli antybiotykéw w NZJ oraz faktach i mitach zwig-
zanych z przerostem flory bakteryjnej. Jak wynika z badan,
przerost flory bakteryjnej w jelicie cienkim (czyli SIBO) do-
tyczy od zera do 20 proc. ludzi zdrowych, od 25 do 88 proc.
cierpiacych na chorobe Le$niowskiego-Crohna (ch. L-C) i 81
proc. chorych na wrzodziejace zapalenie jelita grubego. Jego
objawami sg m.in.: wzdecia, biegunka i bdl brzucha, podob-
nie jak w zespole jelita drazliwego. Pan doktor opowiadat jak
leczy¢ SIBO i wskazywal na role antybiotykéw w leczeniu
wrzodziejacego zapalenia jelita grubego.

Lek. med. Magdalena Kaniewska z Kliniki Choréb We-
wnetrznych i Gastroenterologii z Pododdzialem Leczenia
Nieswoistych Choréb Zapalnych Jelit, Centralnego Szpitala
Klinicznego MSW w Warszawie méwita o lekach biopodob-
nych, ktére weszly do uzytku w Polsce w 2013 r. Wskazywala,
ze w ch. L-C i we WZJ]G s3 one tak samo bezpieczne i sku-
teczne jak biologiczne leki referencyjne. Zapowiedziala, ze
przyszloé¢ nalezy do lekéw biopodobnych, poniewaz sg tan-
sze od referencyjnych i produkuje je coraz wigcej koncernéw.

Dietetyk mgr inz. Urszula Grochowska ze Szpitala Pedia-
trycznego WUM moéwila o wplywie diety FODMAP - o malej
zawartosci produktéw wzmagajacych fermentacje w jelitach
- na pacjentéw z NZJ. Wskazywata, ze moze ona tagodzi¢ ob-
jawy choroby i pozwala wyeliminowa¢ produkty, ktére nam

szkodza, ale nie nalezy jej stosowa¢ przez cale zycie. Duze za-
interesowanie goéci wywotal wyklad chirurg dr n. med. Kata-
rzyny Boryckiej-Kiciak, z Kliniki Chirurgii Ogélnej Przewo-
du Pokarmowego Szpitala Klinicznego im. prof. Orlowskiego
Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego w War-
szawie. Pani doktor zachecata chorych, by nie traktowali ope-
racji jako ostateczno$ci, tylko konsultowali strategie leczenia
z gastroenterologiem i chirurgiem juz na wczesniejszym eta-
pie. Przekonywata, ze jakos¢ zycia pacjentéw po kolektomii —
ze stomig lub zbiornikiem jelitowym jest poréwnywalna, gdyz
prawie co drugi cierpi z powodu zapalen zbiornika.

Gabriela Py¢, przedstawicielka firmy Pharmabest mowi-
ta o roli poliprobiotykéw w leczeniu NZJ, za§ Marta Janiak
z firmy Nestle opowiedziala o roli leczenia Zywieniowego
w chorobie. Uczestnicy spotkania mogli si¢ zapozna¢ z ich
produktami przy stoiskach oraz otrzyma¢ Kwartalniki, po-
radniki i inne wydawnictwa ,,J-elity”.

Po zakonczeniu wykladéw uczestnicy wraz ze specjalista-
mi udali si¢ na poczestunek. Chorzy i ich bliscy dzielili sie
doswiadczeniem. Ozywione dyskusje trwaly jeszcze dlugo
po zakonczeniu oficjalnej cze$ci imprezy.

»J-elita” serdecznie dziekuje wszystkim prelegentom, go-
$ciom, wolontariuszom oraz firmom - darczyncom, ktore
pomogly w organizacji spotkania.

hot

Dni Edukacji w Gdyni

Okoto 80 osob sciagneto do Muzeum Marynarki
Wojennej w Gdyni by wzia¢ udziat w Dniach Edu-
kacji o Nieswoistych Zapaleniach Jelita.

- Wiedza o NZJ ciagle jest niewielka. Te schorzenia do-
tycza ludzi mlodych, aktywnych, dla ktérych zetkniecie sie
z choroba jest drastycznym wydarzeniem — méwit przed ka-
merg Telewizji TTM dr n. med. Piotr Landowski.

Spotkanie miato przyczyni¢ sie do popularyzacji wiedzy
0 NZJ wéréd mieszkancow Trojmiasta. O pomocy, jaka moze

im zaoferowa¢ Towarzystwo ,,J-elita” méwila prezes stowa-
rzyszenia Agnieszka Golebiewska.

Specjalisci przedstawiali metody leczenia choroby. Dr
n. med. Grazyna Piotrowicz wskazywala na role zywienia
dojelitowego i diety w poprawianiu flory jelita. Chorzy, kt6-
rzy nie reaguja na standardowe leczenie duzg nadzieje wiaza
z terapig biologiczng. O tym, jakie warunki muszg spelniaé
pacjenci, by otrzymac nowoczesne leczenie informowal dr
Landowski. Zwrocil uwage nie tylko na korzysci z terapii
biologicznej, ale réwniez na przeciwwskazania wykluczajace
te forme leczenia.

Psycholog Daria Bogucka wskazala na metody radzenia
sobie z problemami natury psychologicznej, ktére towarzy-
szg czesto chorym oraz pokazala strategie, ktére mozna wy-
korzysta¢ by zmniejszy¢ ryzyko nawrotu choroby.

Wielu pacjentéw posiada orzeczenie o stopniu niepelno-
sprawnosci. Na jaka pomoc moga liczy¢? Na to pytanie od-
powiedziala Marzena Tazbir-Kowalczyk, poswiecajac duzo
uwagi mozliwo$ciom uzyskania dofinansowania do turnu-
sow rehabilitacyjnych, zdobycia pracy oraz znizkom przystu-
gujacym niepelnosprawnym. Poliprobiotyki firmy Pharma-
best przedstawila Joanna Juszczak.

Po wyktadach goscie mogli zadawaé pytania prelegen-
tom. Ta niepowtarzalna okazja przyciagnela do Muzeum
Marynarki Wojennej okoto 80 oséb. Dziekujemy wszystkim
prelegentom, wolontariuszom oraz go$ciom spotkania.

Bartosz Kaczor
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Dziatalnos¢

Prof. Grazyna Rydzewska nowym prezesem PTG

Uczestnicy XVII Kongresu Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologii, ktory odbyl sie 23 wrzesnia
w Poznaniu, wybrali prof. dr hab. Grazyne Rydzew-
ska na prezesa PTG. Gratulujemy!

Kongresy odbywajg si¢ co dwa lata. Celem PTG jest zjed-
noczenie wszystkich lekarzy zajmujgcych sie gastroenterolo-
gia, dla rozwoju tej dyscypliny medycznej i reprezentowania
tej gatezi wiedzy w Polsce i za granica. Stowarzyszenie szerzy
réowniez zdobycze wspodlczesnej gastroenterologii, zacheca
do pracy naukowej i inicjuje badania, ma takze swodj udziat
w ksztalceniu i doskonaleniu zawodowym lekarzy.

Profesor Grazyna Rydzewska od 2007 r. byla wiceprezesem
Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii. Ukonczyla studia

medyczne w Akademii Medycznej w Bialymstoku. W 1987 r.
uzyskata stopien doktora nauk medycznych, a w 2007 roku
tytul profesora. Jest zastepca dyrektora ds. lecznictwa oraz
kierownikiem Kliniki Gastroenterologii Centralnego Szpita-
la Klinicznego Ministerstwa Spraw Wewnetrznych w Warsza-
wie. Stworzyla w niej pierwszy w Polsce Pododdziat Leczenia
Nieswoistych Chordb Zapalnych Jelit. W latach 2004-2014
jako krajowy konsultant w dziedzinie gastroenterologii przy-
czynila si¢ do poprawy warunkow leczenia i zwiekszenia do-
stepnosci do terapii pacjentéw z NZ]J. Pani Profesor jest réw-
niez honorowym czlonkiem Towarzystwa ,,J-elita”.

hot

Odpowiedz na petycje w sprawie leczenia dzieci

~Resort zdrowia przyktada bardzo duzo uwagi do
problemu dzieci chorych na nieswoiste zapalenia
jelit” - zapewnia wiceminister Jarostaw Pinkas
w odpowiedzi na petycje rodzicow matych pa-
cjentow z NZJ. W pismie do autoréw apelu braku-
je jednak konkretow.

Odpowiedz na petycje przyszla do jej autorki, Anity Mi-
chalik - wiceprezes matopolskiego oddziatu ,,J-elity” i mamy
dziesiecioletniej Igi cierpiagcej na ch. L-C, po ponad dwoch
miesiacach. Apel do Ministra Zdrowia Konstantego Radzi-
witta, pod ktérym podpisalo sie 156 oséb, zostat wystany pod
koniec lipca, pismo resortu nosi date 8 listopada.

List podpisany przez wiceministra Jarostawa Pinkasa za-
wiera wiele dyplomatycznych zwrotéw i ogélnikowych za-
pewnien, brakuje w nim jednak odpowiedzi na pytanie, czy
postulaty rodzicéw zostana spelnione, a jesli tak, to kiedy.

»Resort zdrowia przyklada bardzo duzo uwagi do pro-
blemu dzieci chorych na nieswoiste zapalenia jelit. Dzialajac
w ramach obowiazujacych przepiséw prawnych oraz staran-
nie réwnowazac interesy wszystkich grup partycypujacych
w refundacji, a takze kladgc szczegdlny nacisk na dbanie
o dyscypling finanséw publicznych prowadzone sa wielokie-
runkowe dzialania celem udostepniania pacjentom nowych
opcji terapeutycznych” - pisze wiceminister.

W nawigzaniu do postulatu obnizenia wskaznikéw aktyw-
nosci ch. L-C kwalifikujacych dzieci do leczenia biologiczne-
go Jaroslaw Pinkas wskazuje, ze ,przedmiotowa kwestia” jest
znana ministrowi i ,analizowana przez specjalistow resortu”.
Podobna odpowiedZ pada na postulat wprowadzenia progra-
mu lekowego dla adalimumabu. Ministerstwo przypomina,
ze lek ten nie jest refundowany dla dzieci, poniewaz dwa lata
temu podczas negocjacji uznano, iz koszt terapii jest zbyt wy-

Chcemy lepszego leczenia dzieci - postulaty z petycji

1. Obnizenie punktacji wskaznika aktywnosci choroby
Lesniowskiego-Crohna kwalifikujacej dzieci do pro-
gramu lekowego.

2. Stworzenie programu leczenia biologicznego dla dru-
giego leku biologicznego.

3. Wydtuzenie czasu leczenia biologicznego poza arbitral-
nie przyjety okres 1 roku.

4. Ujednolicenie zasad refundacji leczenia wrzodziejacego
zapalenia jelita grubego i choroby Lesniowskiego-Crohna.

5. Refundacja leczenia zywieniowego stosowanego doust-
nie, a nie prowadzonego wytacznie przez dostep sztucz-
ny - stomie odzywcza lub zgtebnik.

soki. W lutym br. postepowanie w tej sprawie zostalo wzno-
wione. Resort informuje réwniez, ze producenci lekéw ztozyli
wnioski o wydluzenie leczenia podtrzymujacego lekami In-
flectra i Remsima (infliksimabem) i adalimumabem w ch. L-C
poza jeden rok oraz stworzenie programu lekowego dla dzieci
z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego. Analizuja je spe-
cjaliéci z Departamentu Polityki Lekowej i Farmaciji.

- Zapewnienia, ze ,w Departamencie Polityki Lekowej sg
znane problemy pacjentéw z NZJ” oceniam jako niewystar-
czajace — komentuje Anita Michalik. - Ciesze¢ sig, ze jest szan-
sa na przedtuzenie do dwdch lat leczenia dzieci w ramach
programéw tworzonych dla lekéw biopodobnych (Remsimy
i Inflectry) oraz objecia taka terapia pacjentéw z WZJG. To
dobre wiadomo$ci. Niestety nadal nie wiem, dlaczego cena
adalimumabu w przypadku dorostych chorych jest dla MZ
do zaakceptowania — dla nich istnieje program lekowy, nato-
miast dla dzieci nie stworzono takiej mozliwosci. Jak dlugo
jeszcze polskie dzieci beda tak dyskryminowane?

Autorka petycji wskazuje, ze resort nie dostrzega proble-
mu, iz z powodu fatalnych rozwigzan refundacyjnych i orga-
nizacyjnych wielu matych pacjentéw musi ze wskazan terapeu-
tycznych by¢ leczona biologicznie poza programem w ramach
tzw. procedur Jednorodnych Grup Pacjentéw (koszty terapii
ponosi szpital, ktory rozlicza si¢ z NFZ). W efekcie koszty dla
panstwa sg wyzsze, a dzieci i ich rodzice s3 narazeni na liczne
niedogodnosci. - To wlasnie z tego powodu dziesigcioletnie
dzieci, takie jak moja cérka, musza by¢ hospitalizowane setki
razy wbrew zdrowemu rozsagdkowi i wbrew wszelkim rachun-
kom ekonomicznym — méwi Anita Michalik.

Autorka petycji zwraca tez uwage, ze resort zdrowia w ogole
nie odnidst si¢ do postulatu dotyczacego terapii Zywieniowych.

Wiceminister Jarostaw Pinkas wskazuje réwniez, ze w ra-
mach dialogu spotecznego w Departamencie Polityki Leko-
wej i Farmacji resortu odbyto sie spotkanie z Anita Michalik.
Autorka petycji komentuje, zZe zabiegala o nie przez kilka ty-
godni i wykonala w tej sprawie kilkadziesigt telefonow, gtéw-
nie ,,gtuchych”. Spotkanie z dyrektor departamentu Izabelg
Obarskg przebiegalo w bardzo zyczliwej atmosferze, ale nie
ustyszata zadnych wyjasnien ani deklaracji na przysztosé.

Dyrektor Obarska 7 listopada spotkata si¢ w sprawie tera-
pii biologicznej takze z lekarzami specjalistami: konsultan-
tem krajowym w dziedzinie gastroenterologii dzieciecej prof.
dr hab. Mieczystawa Czerwionka-Szaflarska, dr hab. Piotrem
Albrechtem z Kliniki Gastroenterologii i Zywienia Dzieci
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego i dr hab. Jarosta-
wem Kierkusiem z Kliniki Gastroenterologii, Hepatologii
i Zaburzen Odzywiania Centrum Zdrowia Dziecka. - Po raz
pierwszy wyczuliSmy pewng korzystng zmiane w podejsciu
do omawianych probleméw ze strony ministerstwa — komen-
tuje dr hab. Piotr Albrecht.
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Letni turnus w Beskidach

Letni turnus w gorach odbyt si¢ w Korbielowie,
w Beskidzie Zywieckim. Dla mnie, debiutantki na
j-elitowych spotkaniach, wyczekiwany z ogrom-
na niecierpliwoscia.

W niedziele 21 sierpnia uczestnicy turnusu zaczeli sztur-
mowa¢ hotel Fero Lux w Korbielowie. Beskidy przywitaty
nas ulewnym deszczem, ale radosci ze spotkania fakt ten nie
przyémit. Zjawilo sie prawie 90 0s6b z calej Polski. Powitala
nas nieoceniona organizatorka Szaraja, ktéra przedstawila
propozycje rekreacyjno-rozrywkowe na caty turnus. Naza-
jutrz deszcz nie chcial opusci¢ Korbielowa... Szybko wykla-
rowaly si¢ grupy. Mozna bylo pojecha¢ do term pobliskich,
poj$¢ na grzyby do lasu, no i w gory, na szlaki... Ja przystalam
do grupy, ktéra pod wodza Marleny, poszta zdobywa¢ szczy-
ty. Wdrapalismy si¢ na Hale Miziowa i Rysianke.

Kolejnego dnia niektdrzy zostali w hotelu, by regenerowaé
nadwer¢zone cztonki w spa. Do naszej dyspozycji byly basen,
sauna, jacuzzi. Niektérym jednak zakwasy nie przeszkodzity
w kolejnej wyprawie, tym razem polsko-stowackim pogra-
niczem. I ja podjelam ten wysitek. Potem dni uptywaly juz
szybko, wypelnione atrakcjami. Byly wyprawy piesze i au-
tokarowe. Zaliczylismy wszystkie beskidzkie szczyty, w tym
najwyzsza Babig Gore. Autokarem odwiedziliémy Zywiec,
goére Zar, Zamek Orawski w Stowacji, zaliczyliémy i Jezioro
Orawskie, gdzie ptywalis$my statkiem wycieczkowym.

Wieczorem po kolacji — biesiada z géralskimi przysma-
kami, grillowanie kietbaski. Potem juz tance przy goralskiej
kapeli i jeszcze dla nienasyconych tancerzy w hotelowym pu-
bie. W hotelowej kawiarni grupa intelektualistéw pod prze-
wodnictwem Baby, Patkaas i Kamila trenowata co wieczér
szare komorki grajac w rozne gry logiczno-strategiczne.

Byl czas i na zglebianie wiedzy medycznej. Wyktad dok-
tora Piotra Albrechta zostal przyjety z wielkim zainteresowa-
niem. Poprzedzit go krétki wstep przygotowany przez Mamcie
na temat dziatalnosci i niematych osiagnie¢¢ naszej ,,J-elity”.

Codziennie wieczorkiem zbierala sie tez grupa warsz-
tatowa potrzebujaca porady Ani Piecunko, naszej psycho-
log. A dla rannych ptaszkéw Ania prowadzila zajecia jogi.
Szwedzki st6l podczas $niadan byl nieustannie szturmowa-
ny. Oproécz tradycyjnych i bezglutenowych dan i szerokiego
wyboru zimnych i gorgcych napojéw, mieli§my co dzien spo-
ry asortyment odzywczych drinkéw darowanych przez spon-
sorow. Wspaniale dodawaly energii na gérskich szlakach.

I nagle... pamiatkowe zdjecie, pozegnalna kolacja. To juz,
tak szybko? Kiedy minatl caly tydzien? Niejedna tezka z oka
poplynela... Niezliczone podzieckowania dla organizatorek,
brawa i zaproszenia na kolejne turnusy. Bo jak wakacje, to
najlepiej z ,,J-elity”!

Do zobaczenia, Kochani !

Alicja Tereszyniska (forumowa alate)

Zakopianskie Spotkania Jelitowe

Liczne grono polskich gastroenterologéow lecza-
cych NZJ dyskutowato 4 i 5 listopada pod Giewon-
tem na Zakopianskich Spotkaniach Jelitowych.

Organizatorem konferencji bylta Klinika Choréb Wewnetrz-
nych i Gastroenterologii Centralnego Szpitala Klinicznego
MSW w Warszawie, a przewodniczacag Komitetu Naukowego
— prof. dr hab. Grazyna Rydzewska. Pierwszego dnia odbyty
sie trzy sesje. Pierwsza i druga byty pos§wiecone monitorowaniu
ileczeniu NZJ. Wystapili m.in. prof. Rydzewska, ktéra moéwi-
ta o praktycznych aspektach leczenia biologicznego w Polsce,
lek. Magdalena Kaniewska opowiadala o lekach biopodobnych.
Prof. Witold Bartnik wyglosit wyklad o problemach zwigza-
nych z patofizjologig i leczeniem zaparcia stolca.

W trzeciej sesji prof. Marek Durlik, dyrektor CSK MSW
wystapit z prelekcja ,,Choroby zapalne jelit a rak jelita grubego
- punkt widzenia chirurga”, dietetyk Malgorzata Matuszczyk
i prof. Jarostaw Kierku$ z Centrum Zdrowia Dziecka wskazy-
wali na nowe trendy postepowania Zywieniowego w IBD. Na
zakonczenie dziennikarka Agata Mlynarska, ks. dr Arkadiusz
Nowak, prezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

i prof. Rydzewska przedstawili kampanig ,,Flaki rozrabiaki”,
ktdrej partnerem jest Towarzystwo ,,J-elita”.

Drugi dzien rozpoczal przygotowany przez mlodych lekarzy
opis przypadkéw. Kazdy zawieral pytanie do stuchaczy, ktérzy
wybierali na pilocie wlasciwa wedlug nich odpowiedz. Prelegent
wyjaénial, ktora jest wlasciwa w §wietle obowigzujacych wytycz-
nych. Kolejng sesje rozpoczat dr Pawet Kawalec, ktéry przedsta-
wit wyniki badania kosztéw posrednich NZJ wykonanego we
wspolpracy z ,,J-elitg”. Dzigkujemy wszystkim, ktorzy wypetnili
ankiete i zapraszamy do wypelnienia kolejnej (patrz str. 14).

Ostatnia sesja zostala poswiecona ciekawym przypadkom,
m.in. w ch. L-C z przetokami okotoodbytniczymi i niepowo-
dzeniom terapii biologicznej w ch. L-C.

Spotkania sg kontynuacja wcze$niejszych Spotkan rejestru
Crohna. Uczestniczy w nich coraz liczniejsza grupa lekarzy,
zaréwno wybitnych specjalistéw jak i mlodych oséb w trakcie
specjalizacji. Udzial biorg takze dietetycy, psycholodzy i piele-
gniarki zajmujace si¢ NZ]J. Prof. Rydzewska zaprasza réwniez
przedstawicieli pacjentéw. Za te mozliwo$¢ dzigkuje bardzo,
bo to coroczna porcja nowej wiedzy.

Matgorzata Mossakowska
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Dziatalnos¢

Rajd Bieszczadzki 2016

Podkarpacki oddziat Towarzystwa po raz drugi zor-
ganizowat Rajd Bieszczadzki , J-elity”. W trzydnio-
wej wyprawie, ktéra rozpoczeta sie 16 wrzesnia,
wzieto udziat 35 oséb z catej Polski.

W piatek rano nadciggalismy jak huragan z calej Polski
w liczbie 35 uczestnikéw w réznym wieku, w tym rodzin
z dzie¢mi. Po trudach jazdy po serpentynach dojechali$my
do urokliwego osrodka Brzeziniak w miejscowosci Przy-
stup, wrzucili$my do plecakdéw najpotrzebniejsze rzeczy
i wyruszyliémy na szlak.

Dzieki temu, ze prowadzil nas cztonek bieszczadzkiego
GOPR Pan Witold Tomaka, wycieczka byla bardzo ciekawa.
Nasz przewodnik, oprocz fachowej opieki nad grupa, barw-
nie i interesujaco opowiadal. Zaczelismy od zwiedzenia
pozostalo$ci bardzo starego cmentarza, ktéry byt jedynym
$ladem niegdys$ istniejacej tam wsi i cerkwi. Nastepnie roz-
poczeliémy wspinaczke na siegajaca 1346 m n.p.m. Tarnice
— najwyzszy szczyt polskich Bieszczad.

Poczatkowa sielanka zamieniata si¢ w powazny wysilek,
ale robiliémy czeste postoje i wspieraliémy sie nawzajem.
Wrycieczka odbywala si¢ w piekny sloneczny dzien, lecz gdy
widac¢ juz bylo szczyt, zaczat wiaé bardzo silny wiatr. Nasta-
pilo przegrupowanie sil. Kazdy oddawal drugiemu co mial
do ubrania i po niedlugiej chwili zaczeli$my atak szczytowy.

Na tym etapie nikt nie zwazal na lejacy si¢ strumieniami
pot i utrate sit. Wstgpita w nas nowa moc. Za chwile robi-
li$my juz sobie fotografie na szczycie. Mimo iz wial hura-
ganowy wiatr, przepelniata nas niesamowita rado$¢ z prze-
kroczenia bariery zmeczenia i zimna. Najwiekszy podziw
za ten ponad 15-kilometrowy marsz nalezy si¢ kilku przy-
jaciolom stomikom.

Wracali$my maszerujac grzbietami gérskimi. Mysle, ze
wladnie tutaj byly najfajniejsze rozmowy. Towarzyszyla nam
atmosfera zwyciestwa i niedowierzanie, ze dali$my rade.
Z krainy wilkéw wracalismy z i$cie wilczymi apetytami.
Obiad skonsumowali$my w mgnieniu oka i przystapiliémy
do biesiady grillowej ze $piewem i tancem. Sekcje muzyczng
wsparl utalentowany Dawid ze swojg gitara i bebnem Ca-

jun. Po drugiej w nocy udali$my sie¢ z teleskopem i aparata-
mi na take, obserwowac petnie Ksiezyca. Robiliémy zdjecia
na spowitej we mgle Iace, styszgc ryczenie jeleni zaczynaja-
cych rykowisko.

Dzien drugi byl juz znacznie tatwiejszy. WeszliSmy na
gore Korbania mierzgcg 894 m n.p.m. Zdobila ja wieza wi-
dokowa, z ktdrej podziwiali$my przez mgly Zapore Solin-
ska. Spokojny marsz lasami doprowadzil nas na parking,
z ktérego przejechalismy do Galerii Ikon w Cisnej. Osobli-
wy jegomos¢ opowiedziat nam o historii tego miejsca, gdzie
wcigZz powstaja §wiete obrazy. Trzeci dzien to rejs statkiem
po Jeziorze Solinskim, spacer po zaporze i konsumpcja
wspanialtego pstraga i gofrow.

Na koniec chcialbym podzieli¢ si¢ osobistg refleksja
nad tym wspaniale spedzonym czasem. Poznali$my mnoé-
stwo nowych CuDakéw. Z rozmdw na szlakach i postojach
przebijata niesamowita rado$¢ z tego, ze jeste$Smy razem tu
i teraz. Gdyby kto$ nas nie znal, nigdy by nie zgadl, ze wiek-
szo$¢ z nas ma za sobg ciezkie doswiadczenia z NZJ. Do
zobaczenia za rok!

Piotr Chrzanowski

Warsztaty psychologiczne dla chorych z NZJ

Wzmocnienie umiejetnosci radzenia sobie z cho-
roba przewlekla - to gtéwny temat bezptatnych
warsztatow psychologicznych dla oséb choruja-
cych na nieswoiste choroby zapalne jelita, zorga-
nizowanych przez Towarzystwo , J-elita” 8 i 9 paz-
dziernika 2016 r. w Warszawie.

W warsztatach wziela udziat niewielka zamknieta grupa
0s0b, w ktdrej panowalo poczucie bezpieczenstwa, zaufa-
nia i intymno$ci. Na poczatku uczestnicy oraz prowadzacy
spisali kontrakt, w ktérym ustalili wspdlnie obowiazujace
zasady. Kazdy powiedzial kilka stéw o sobie.

Warsztaty opierajg sie na interakcji miedzy uczestnika-
mi i prowadzacym. Przez dwa dni poruszyliSmy wiele waz-
nych kwestii: trudnosci w chorobie, metody radzenia sobie
z nimi, stres zwiazany z leczeniem i jego wplyw na nasz
organizm. Zadali$my sobie pytanie: ,na jakim etapie jestem
z chorobg - niedowierzania, walki, a moze akceptacji, albo
nawet doceniania?”. Dyskusja byla naprawde zywa i skia-
niala do refleksji. Wymiana do$wiadczen jest bezcenna,
dzieki niej wiele mozemy sie wzajemnie od siebie nauczy¢.

Starali$my sie rowniez zrozumie¢, jak ciato, emocje, mys$li
i zachowanie sg ze sobg polaczone i jak na siebie wzajemnie
oddzialujg. Kolejnym elementem, ktéry miat rozluzni¢ nasze

mieénie oraz uwolni¢ nas cho¢ na chwile od niepokojacych
mysli byl trening relaksacyjny z elementami wizualizacji.
Moglismy si¢ nauczy¢ réwniez technik oddechowych.

Drugiego dnia skupilismy si¢ bardziej na wzmacnianiu
naszego poczucia wartosci i pracowali$my nad asertywno-
$cig. Zastanawiali$my sie nad tym, co tak naprawde znaczy
kocha¢ samego siebie. Choroba jako wyzwanie i zadanie?
Czy da sie w ogoéle tak do tego podejs¢? Ten temat réwniez
wywolal ozywiong dyskusje. Na koniec staraliémy si¢ pod-
sumowaé cate spotkanie, a zdrowy i pyszny poczestunek
umilil nam spedzone razem chwile.

Trudno znalez¢ slowa, ktére moglyby opisa¢ moc ta-
kich spotkan. Byty tzy ale i u$miech, a takze energia, ktora
wzajemnie si¢ zarazaliémy. Bardzo dzigkuje Pani psycholog
dr Martynie Gluszek-Osuch za poprowadzenie warsztatow
i rozbudzenie w nas sily do walki - ale nie z chorobg, tylko
z wyzwaniem, jakie staneto przed nami. Dla mnie te warsz-
taty staly sie inspiracja do dalszego dziatania. Dziekuje kaz-
demu z osobna, kto przyczynit si¢ do tego, ze takie spotkanie
moglo si¢ odby¢. Ciesze si¢ réwniez, ze miatam mozliwo$¢
zaangazowania si¢ w organizacje tego wydarzenia. Natado-
wana pozytywna energia mam nadzieje, ze warsztaty psycho-
logiczne beda kontynuowane, bo ich sila jest niesamowita.

Milena Durasiewicz
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Forum Rynku Zdrowia

Debata:

Co dalej z gastroenterologia i leczeniem N2J

Ponad 56 min zt - to wydatki ZUS-u, budzetu pan-
stwa i pracodawcéw w 2014 r. zwigzane z niezdol-
noscig do pracy chorych na nieswoiste zapalenia
jelita. Recepta na ich zmniejszenie jest lepszy do-
step do nowoczesnych terapii i kompleksowa opie-
ka nad pacjentami.

Taka jest konkluzja debaty na temat stanu polskiej ga-
stroenterologii na przykladzie NZJ zorganizowanej 27 paz-
dziernika w Warszawie podczas Forum Rynku Zdrowia,
w ktorej wzieta udzial zalozycielka Towarzystwa ,J-elita”
Matgorzata Mossakowska.

Rozmowe poprzedzila prezentacja ,Biatej Ksiegi” opra-
cowanej przez Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
(IZWOZ) Uczelni Lazarskiego. Jej autorzy wskazuja, ze niesku-
tecznie leczona choroba powoduje czesto niezdolno$¢ do pracy
i obniza aktywnos$¢ zawodowg pacjentéw. Zdaniem dr Mal-
gorzaty Galazki-Sobotki, dyrektor IZWOZ, tatwiejszy dostep
do terapii biologicznej moze t¢ sytuacje poprawi¢, wplywajac
korzystnie na jakos$¢ zycia chorych. Tymczasem programem
lekowym objetych jest niewielki odsetek pacjentow.

Prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii i wice-
dyrektor Centralnego Szpitala Klinicznego MSW w War-
szawie prof. Grazyna Rydzewska wskazata, ze w dostepie do
terapii biologicznej Polska odbiega od standardéw $wiato-
wych, szczegolnie jedli chodzi o leczenie WZJG. Jak wynika
z badan przeprowadzonych w klinice MSW, po trzech re-
fundowanych dawkach leku biologicznego tylko u 17 proc.
pacjentow z WZJG nastepuje remisja. Gdyby terapia trwa-
ta dluzej, poprawa nastapitaby w znacznie wickszej grupie
chorych. Konsultant krajowy w dziedzinie gastroenterolo-
gii prof. Jarostaw Regula podkredlil, ze koszty posrednie
w NZJ sa tak wysokie, poniewaz dotycza ludzi mtodych,
ktorzy beda chorowali do konca zycia.

Malgorzata Mossakowska z Towarzystwa ,,J-elita” wskaza-
ta jako wzér klinike w szpitalu MSW. To jeden z dwdch osrod-
kéw w Polsce, ktére $wiadcza kompleksowa opieke chorym
z NZJ: z pododdzialem szpitalnym, poradnig jelitowa, opieka
psychologa, dietetyka i chirurga. - Powstal on dzieki ogrom-

nemu samozaparciu naszego aniota, pani prof. Rydzewskiej.
To co si¢ zmienito na dobre w opiece nad pacjentami, zawdzie-
czamy pani profesor - moéwita.

Problem w tym, Ze s3 tylko dwa takie o$rodki: w War-
szawie i Bydgoszczy. W pozostalych czesciach kraju opieka
wyglada znacznie gorzej. Malgorzata Mossakowska zwrdci-
fa tez uwage na alarmujace statystyki: dwie trzecie sposrod
ponad 50 tys. pacjentéow z NZJ nie korzystalo ze $wiadczen
w poradniach gastroenterologicznych — prawdopodobnie ze
wzgledu na dlugi czas oczekiwania na wizyte. To sprawia, ze
chorzy sg zmuszeni do korzystania z prywatnej opieki zdro-
wotnej. Wskazala tez na utrudniony dostep dzieci do terapii
biologicznej. Mali pacjenci z ch. L-C mogg dosta¢ tylko jeden
z dwodch lekéw dostepnych dla dorostych, natomiast z WZJG
nie majg leczenia biologicznego wcale. Zalozycielka ,,J-elity”
odniosta sie réwniez do planéw Ministerstwa Zdrowia, ktore
rozwaza likwidacje czesci szpitalnych oddziatéw gastroente-
rologicznych i gastroenterologicznych dla dzieci - i przeka-
zanie ich pacjentéw oddziatom chirurgii ogdlnej, choréb we-
wnetrznych, albo chirurgii dziecigcej i pediatrii. Jej zdaniem
realizacja tego pomystu grozi tym, ze szpitale ze wzgledow
finansowych przestang leczy¢ preparatami biologicznymi
dzieci w ramach tzw. Jednorodnych Grup Pacjentéw (JGP).

Na 106 oddzialéw gastroenterologicznych w calej Polsce
kontrakty z NFZ na prowadzenie programéw lekowych, czyli
terapii biologicznej ma 55 o$rodkéw dla ch. L-C 137 dla WZ]G.
Dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami NFZ Iwona Ka-
sprzak wskazala, ze to dobre rozwigzanie. - Dzieki temu pa-
cjenci maja w nich dostep do specjalistow, ktérzy maja duze
doswiadczenie w diagnozowaniu i leczeniu NZJ - wyjaéniala.

Profesor Rydzewska zaapelowata do resortu o zapewnie-
nie finansowania dla o$rodkéw koordynowanej opieki i no-
woczesnych metod leczenia NZJ. Dr Gatazka-Sobotka odpo-
wiedziala, iz zostala upowazniona przez ministra zdrowia do
wyrazenia nadziei, ze 1 stycznia 2017 roku ,bedzie nowym
otwarciem dla polskich pacjentéw”. Nie wskazala jednak co
ma na mysli.

Aleksandra Szybalska

Catosc relacji z Forum Rynku Zdrowia na stronie j-elita.org.pl

Kiedy leczy nas wielu specjalistow

Opieka koordynowana w nieswoistych zapale-
niach jelita i innych chorobach autoimmunologicz-
nych - to temat dyskusji z udziatlem przedstawi-
cielki ,J-elity” podczas XIl Forum Rynku Zdrowia
27 pazdziernika br. w Warszawie.

Choroby autoimmunologiczne wiazg si¢ czgsto z powi-
ktaniami, ktére sprawiaja, ze pacjent — cierpigcy np. na cho-
robe Le$niowskiego-Crohna (ch. L-C) - ma réwniez proble-
my dermatologiczne lub reumatologiczne i leczy si¢ u kilku
lekarzy specjalistow. Jak pogodzi¢ prace lekarzy réznych spe-
cjalnoéci i ich sprzeczne zalecenia oraz sprawi¢, zeby chory
nie czut si¢ zagubiony i byl leczony skutecznie? Odpowiedzia
na to pytanie ma by¢ wlasnie opieka koordynowana.

Matgorzata Mossakowska z ,J-elity” zauwazyla, ze cho-
rzy z NZJ, oproécz pomocy gastroenterologa, wymagaja m.in.
opieki dietetyka, czasami pielegniarki stomijnej, psycholo-
ga, lekarza pierwszego kontaktu czy pediatry. W zwigzku
z powiklaniami trafiajg m.in. do dermatologa, reumatologa
i neurologa. Dlatego opieka koordynowana jest potrzebna,
a koordynatorem powinien by¢ specjalista leczacy choro-
be¢ zasadnicza. - Nie powinno by¢ sytuacji, Ze np. pediatra

mowi, ze nie zaszczepi dziecka, bo bierze ono sterydy, albo
leki immunosupresyjne — wskazata.

- Idee opieki skoordynowanej rozumiem tak, ze pacjent
ma dostep do wszystkich specjalistow, ale jest jeden lekarz,
ktéry zbiera informacje od nich, ttumaczy je choremu - mo-
wil prof. Krzysztof Selmaj z Lodzi.

Uczestnicy dyskusji stwierdzili, ze niezbedny jest takze
dostep do lepszej terapii biologicznej. Marlena Jankowiak
z Departamentu Gospodarki Lekami NFZ oznajmila, ze zna
postulaty lekarzy i organizacji pacjentéw. Chwalila jednak
programy lekowe. — Dzigki nim chory ma zapewniong dia-
gnostyke w ramach kwalifikacji do leczenia oraz monitoro-
wanie terapii — wskazata.

Malgorzata Mossakowska odpowiedziata, ze programy
terapeutyczne sg korzystne, poniewaz ich brak, np. dla adali-
mumabu w leczeniu dzieci z ch. L-C, skutkuje tym, ze dzieci
leczone w ramach tzw. JGP raz na dwa tygodnie sg przez trzy
dni hospitalizowane razem z rodzicem - wiaze si¢ to z ol-
brzymimi kosztami posrednimi. Zalozycielka ,J-elity” moé-
wita tez o braku programu lekowego dla dzieci z WZ]G oraz
jedynie trzech dawkach dla dorostych pacjentéw z tg choroba.

Aleksandra Szybalska
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Leczenie

Pochodne kwasu 5-aminosalicylowego

w leczeniu NZJ

Lek. Konrad Lewandowski, Klinika Gastroenterologii, Wojskowy Instytut Medyczny

Podstawowymi lekami stosowanymi we wrzo-
dziejacym zapaleniu jelita grubego sa pochodne
kwasu 5-aminosalicylowego (5-ASA). W Polsce
dostepne sa mesalazyna i sulfasalazyna.

Oba leki dzialajg bardzo podobnie, bo substancja czyn-
ng jest w nich mesalazyna. Jedyng cecha réznicujaca oby-
dwa preparaty jest mniej dziatan niepozadanych u pacjen-
tow stosujacych mesalazyne (do 15 proc.) w poréwnaniu
do sulfasalazyny (do 45 proc.). Za dzialania niepozadane
sulfasalazyny odpowiada jej sktadowa - salazopiryna (patrz
Kwartalnik nr 1/2008).

Leki 5-ASA dzialaja miejscowo i moga by¢ podawane
albo w specjalnych tabletkach otoczonych ostonkg, ktorej
zadaniem jest uwalnianie preparatu dopiero w jelicie gru-
bym; w granulkach, z ktérych lek uwalnia sie stopniowo;
albo w formie wlewek oraz czopkéw. Kazda z postaci leku
podawana jest w zaleznosci od tego jaki obszar jelita zostal
objety choroba.

Po latach badan udowodniono, ze dzialanie przeciw-
zapalne 5-ASA pomaga osiggnac i podtrzymac remisje we
wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego. Natomiast w cho-
robie Lesniowskiego-Crohna leki te nie sa zalecane przez
stowarzyszenia naukowe.

Kolejnym waznym odkryciem jest wykazanie, ze mesa-
lazyna przyjmowana regularnie w okresie remisji nie tylko
ja przedluza, ale takze zmniejsza zapadalno$¢ na raka jelita
grubego, czyli lek ten mozna réwniez stosowac jako chemo-
prewencje rozwoju nowotworu.

Dostosowanie odpowiedniego preparatu 5-ASA do
zasiggu zmian chorobowych jest bardzo wazne, gdyz jak
wspomniano wyzej, lek ten dziata tylko miejscowo, a nie
ogdlnoustrojowo. Warto wiec przesledzi¢ poszczegdlne za-
lecenia dla kazdej z postaci wrzodziejgcego zapalenia jelita
grubego. Aby dobra¢ odpowiednie leczenie nalezy okresli¢
ciezkos¢ choroby. Procz lokalizacji - rozleglosci zmian,

Punktacja

bardzo wazne jest rowniez okreslenie jej nasilenia. Dzieki
tym dwém cechom choroby mozna lepiej dostosowac lecze-
nie, jak réwniez podja¢ decyzje czy pacjenta mozna leczyé
w domu, czy nalezy przyjac¢ go do szpitala.

We wrzodziejagcym zapaleniu jelita grubego istnieja dwie
gtowne skale oceny aktywnosci, tj. skala Truelove-Wittsa
oraz zmodyfikowana skala Mayo. Kazda z nich polega na
sumowaniu punktacji za odpowiednie cechy, a wynik okre-
§la natezenie choroby. Pierwsza z nich ma juz raczej znacze-
nie historyczne, gdyz nie uwzglednia subiektywnej oceny
stanu klinicznego pacjenta oraz nat¢zenia zmian w obrazie
endoskopowym.

Aby oceni¢ zasieg choroby nalezy wykona¢ badanie en-
doskopowe: rektosigmoidoskopie (badanie I rzutu; oglada-
my odbytnice oraz esice) lub kolonoskopi¢ (nie jest bada-
niem pierwszego rzutu, przeciwwskazana u wielu chorych
z aktywnym zapaleniem lub ostrymi powiklaniami jelito-
wymi, wymagana jest w dalszej diagnostyce po zmniejsze-
niu stanu zapalnego, bardziej w celu monitorowania sta-
nu jelita). Kolonoskopia pomaga réwniez w réznicowaniu
z choroba Le$niowskiego-Crohna. Ogladamy wtedy catle
jelito grube oraz koncowa czes¢ jelita kretego za zastawka
Bauchina, co daje mozliwo$¢ pobrania wycinkéw do bada-
nia histopatologicznego.

Ze wzgledu na lokalizacje choroby WZJG dzieli si¢ na:
zapalenie odbytnicy (proctitis, zajeta jest tylko odbytni-
ca), posta¢ lewostronng (zajmuje esice lub esice i zstepnice
- odcinek do zagiecia $ledzionowego) oraz postaé rozlegla
(zmiany zapalne przekraczaja zagiecie $ledzionowe, panco-
litis — proces zapalny obejmuje cale jelito grube). Po doktad-
nej ocenie stanu klinicznego pacjenta, lokalizacji choroby
i jej ciezkosci nalezy wlaczy¢ leczenie zgodnie z obecnymi
zaleceniami/standardami.

W tagodnym i umiarkowanym zapaleniu odbytnicy po-
lecane jest leczenie doodbytnicze. Podajemy 1 g mesalazyny

5 i wiecej wy-
préznien na dobe
powyzej normy dla
danego pacjenta

3-4 wyprdznienia na
dobe powyzej normy
dla danego pacjenta

1-2 wyprdznien na
dobe powyzej normy
dla danego pacjenta

Czestos¢ wyprdznien prawidtowa

$lad krwi w mnigj niz krew w wiekszosci wyprdznienia

Krwawienie z jelita grubego | brak

potowie wyprdznien wypréznien gtéwnie krwig
niewielkie zatarcie brak siatki naczyniowej, samoistne
Endoskopowy obraz btony ) o ) ; L o
prawidtowy siatki naczyniowej nadzerki, znaczna kru- krwawienie,

$luzowej jelita grubego : P B AT s .
1] 9 9 i kruchos¢ Sluzowki chos¢ Sluzéwki owrzodzenia

Ogdlna ocena lekarska (oce-
na subiektywna — uwzgled-
nia gtéwnie obecnos¢ boldw
brzucha, ogdlne samo-
poczucie chorego, wynik
badania przedmiotowego)

ciezka postac
choroby

choroba o $redniej
aktywnosci

fagodne nasilenie

stan prawidtowy o

Tabela 1. Zmodyfikowana skala Mayo.
Ocena aktywnosci: 0 pkt. remisja choroby, 1-4 pkt. postac fagodna, 5-8 pkt. posta¢ umiarkowana, 9-12 pkt. postac ciezka
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Leczenie

w postaci czopkéw. Alternatywa sa wlewki, ale sg one gorzej
tolerowane przez pacjentéw. W przypadku koniecznoéci in-
tensyfikacji leczenia lub nietolerancji nalezy poda¢ mesa-
lazyne doustnie. Gdy leczenie nie jest skutecznie, zalecane
sg doodbytnicze sterydy. Nawracajace lub ci¢zkie zapalenie
odbytnicy moze wymagaé¢ wlaczenia leczenia immunosu-
presyjnego. Leczenie przebiega, poza nielicznymi wyjatka-
mi, w trybie ambulatoryjnym.

W przypadku tagodnego i umiarkowanego zapalenia le-
wostronnego podajemy raz dziennie mesalazyne w postaci
wlewki i faczymy to z terapig doustna. Terapia miejscowa
daje mniejszy odsetek osiggnigcia remisji — nawet jesli do-
taczony zostaje steryd - niz potaczona terapia doustna i do-
odbytnicza. Podawanie calej dawki raz dziennie (doustnie,
doodbytniczo) ma takg samg skuteczno$¢ jak dawki dzielo-
ne. W wypadku braku odpowiedzi na mesalazyne, nalezy
zintensyfikowac¢ leczenie. Ostre zapalenie lewostronne nie-
reagujace na leczenia 5-ASA i sterydami moze by¢ wskaza-
niem do hospitalizacji.

Lagodny i umiarkowany rzut choroby o znacznej rozle-
glo$ci powinien by¢ leczony doustnymi preparatami 5-ASA
w dawce do 4 g na dobe, najlepiej polaczonymi z terapia
miejscowg w celu zwigkszenia szansy remisji (warunkiem
takiego leczenia jest dobra jego tolerancja). Brak poprawy
wymaga podawania sterydow o dziataniu miejscowym (bu-
desonid MMX) lub ogélnoustrojowo. W ciezkim rzucie ko-
nieczna jest hospitalizacja.

W badaniach naukowych mesalazyna jest tak samo sku-
teczna jak dluzej znana sulfasalazyna, ale jest lekiem gorzej
tolerowanym. Nalezy tez pamietad, ze 1 g sulfasalazyny od-
powiada tylko 400 mg mesalazyny - stad dawki stosowane
zaréwno w leczeniu zaostrzen, jak i w podtrzymaniu remi-
sji powinny by¢ odpowiednio wyzsze.

Glowne dziatania niepozadane mesalazyny to: biegunki
(3 proc.), béle gtowy (2 proc.), nudnosci (2 proc.), wysypka
(1 proc.) i obnizona liczba plytek krwi (<1 proc.). Bardzo
rzadko moga pojawiac sie takie objawy jak: ostre zapale-
nie trzustki, niewydolno$¢ nerek czy leukopenia (obnizenie
liczby bialych krwinek). Zgodnie z wytycznymi badania
w celu monitorowania dziatan niepozadanych powinny by¢
wykonywane jedynie u 0séb z wczeéniej wystepujaca nie-
wydolno$cig nerek, przyjmujacych leki nefrotoksyczne oraz
u 0s6b z chorobami wspoélistniejagcymi. Nie udowodniono
skuteczno$ci wykonywania badania morfologii krwi i po-
miaru stezenia kreatyniny co 3-6 miesiecy jako monitoro-
wania terapii i ewentualnych dzialan niepozadanych.

Sulfasalazyna wywotuje wigcej dziatan niepozadanych,
za co odpowiedzialna jest salazopiryna (patrz Kwartalnik
nr 1/2008), ale to wlasnie ten zwigzek ma terapeutyczne
znaczenie przy towarzyszacych NZJ zmianach stawowych.

Leki z tej grupy sa lekami pierwszego rzutu w wypadku
zaostrzenia w okresie karmienia oraz cigzy.

Reasumujac, leki z grupy 5-ASA sg lekami pierwszego
wyboru w leczeniu kazdej postaci wrzodziejacego zapale-
nia jelita grubego, zaréwno w remisji, jaki i w zaostrzeniu.
Mesalazyna wiedzie tutaj prym, gdyz jest lepiej tolerowana
i daje znacznie mniej dziatan niepozadanych. Niestety bar-
dzo czesto zdarza sig, Ze podczas zaostrzenia terapia musi
zosta¢ zintensyfikowana. Kazdy pacjent powinien pamie-
ta¢, ze niezaleznie od swojego samopoczucia leki powinien
przyjmowac zgodnie z zaleceniami lekarza.

Stosowanie lekéw i przestrzeganie zalecen lekarzy ma
znaczgcy wplyw na przebieg choroby zapalnej jelita. Naj-
nowsze badania wykazuja, ze blisko 65 proc. chorych ma
wigksze lub mniejsze problemy z przestrzeganiem rezimu

leczenia podtrzymujacego remisje. Stosujacy systematyczne
leczenie utrzymuja remisj¢ w 80 proc. przypadkéw, podczas
gdy nieprzestrzegajacy zalecen uzyskuja dlugotrwata remi-
sje jedynie w niecalych 40 proc. przypadkow.

Zdyscyplinowany pacjent ma wieksze szanse na zdrowie.

Mtodziez, osoby zapracowane i czesto podrézujace oraz
chorzy stosujacy medycyne alternatywna sa mniej zdyscy-
plinowanymi pacjentami, czesciej nie stosuja sie do zale-
cen lekarzy dotyczacych przyjmowania lekéw na NZJ.

Dunczycy, ktérzy za pomocg anonimowej ankiety prze-
badali 300 pacjentéw z NZJ leczonych ambulatoryjnie
stwierdzili, Zze 93 proc. chorych sumiennie traktuje swoje
leczenie. To w poréwnaniu z innymi badaniami bardzo
duzo. Zauwazyli, ze wigkszg sklonno$¢ do lekcewazenia
wskazowek gastrologéw maja osoby mtode - ponizej 35.
roku zycia i palace. Najgorzej sprawowali si¢ pacjenci, kto-
rzy byli ankietowani w nieaktywnym stadium choroby.

Zdecydowana wigkszo$¢ pacjentéw wskazala, zZe sposéb
ich leczenia zostal uzgodniony i przyjety jako wspdlna de-
cyzja ich i lekarza. Wniosek: przestrzeganie przez pacjen-
tow wskazowek lekarzy bylo wicksze wsréd chorych usatys-
takcjonowanych z opieki medycznej oraz majacych poczu-
cie wspotuczestnictwa w decyzji dotyczacej terapii.

Naukowcy z Walijskiego Szpitala Uniwersyteckiego
w Cardiff zauwazyli, Ze chorzy na wrzodziejace zapalenie
jelita grubego zazywajacy mesalazyne ,grzesza” na wiele
sposobdw, nie tylko zaniedbujac regularne stosowanie le-
kow. Stwierdzili, ze wieksza sklonnoé¢ do nierespektowania
zalecen gastrologéw majg mezczyzni, osoby przezywajace
stres zwigzany z pracg i czestymi podrézami oraz krocej
chorujacy. Podobnie jak Dunczycy wskazali, ze najlepszym
sposobem na zwigkszenie sumiennosci pacjentéw w przyj-
mowaniu lekéw jest edukacja i indywidualne podejscie le-
karzy do chorych, uwzgledniajace ich przekonania na temat
wlasnego zdrowia i obawy - a takze proste ,,pomoce”, takie
jak blistry z kalendarzem czy przypomnienia.

Z kolei badacze z Uniwersytetu w Toronto stwierdzili, ze
do zalecen gastrologdw, dotyczgcych stosowania konwen-
cjonalnych lekéw na NZJ, mniej sklonni sg pacjenci korzy-
stajacy z medycyny alternatywnej. Inne badania tego typu
wykazaly mniejsza dyscypling w stosowaniu lekéw wsrod
mlodziezy. Nieprzestrzeganie zalecen specjalistow w tej
grupie wiekowej jest wrecz powszechne.

Komentarz

To wtasnie sktonnos¢ pacjentéw do nieprzestrzegania zale-
cen lub ich wybiérczego traktowania jest powodem poszu-
kiwania nowych formulacji lekow. Obecnie w wielu krajach
dostepna jest mesalazyna, ktéra mozna przyjmowac raz
dziennie. Niestety u nas leki te nie sg refundowane, a penta-
sa w 2-gramowych saszetkach, mimo refundacji, jest nadal
lekiem drogim dla pacjenta.

Innym powodem zaprzestania terapii jest strach przed dzia-
taniami niepozadanymi oraz ztudna nadzieja, ze jak czuje-
my sie dobrze, to leki nie s3 nam potrzebne. Warto zrobi¢
rachunek sumienia, bo rachunek za nieprzestrzeganie zale-
cen moze by¢ bardzo wysoki.

Matgorzata Mossakowska
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Nasze choroby

RPD: Leczenie dzieci z NZ]
ciagle ograniczone

Rzecznik Praw Dziecka ponownie apeluje do Mini-
stra Zdrowia o wprowadzenie rozwigzan umozli-
wiajacych bardziej przyjazne i skuteczne leczenie
dzieci z NZJ: choroba Lesniowskiego-Crohna oraz
wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego.

W wystgpieniu generalnym do Konstantego Radziwilta
z 28 wrze$nia br. Marek Michalak podtrzymat sformutowang
juz wczeéniej opinie, ze prawo tej grupy dzieci do nowocze-
snego, optymalnego leczenia jest ograniczone.

W lipcu br. Rzecznik apelowal do MZ o jak najszybsze
zapewnienie dostepu dzieciom i mtodziezy do leczenia bio-
logicznego. Podkreslat, ze mali pacjenci nie powinni ponosi¢
kosztéw nieumiejetnosci porozumienia si¢ $wiadczeniodaw-
cy, platnika i producenta leku w sprawie leczenia.

W odpowiedzi resort zdrowia przekazal jedynie liste lekow
refundowanych mozliwych do stosowania w leczeniu NZJ oraz
wskazat znane Rzecznikowi obowiazujace przepisy prawa.

- To za malo. Dzieci chore na chorobe Lesniowskiego-
-Crohna, oporne na leczenie standardowe powinny by¢ le-
czone, i to mozliwie jak najwczesniej, z zastosowaniem le-
kéw biologicznych. To terapia nowoczesna, w przewazajacej
liczbie przypadkéw skuteczna, gdyz zapewniajaca remisje
choroby. Pozwala na powr6t do normalnych warunkéw zy-
cia, umozliwia regularne uczeszczanie do szkoty, zapobiega
badz przesuwa w czasie koniecznoéci poddania si¢ leczeniu
operacyjnemu. Koszty leczenia - na co wskazuja specjalisci -
nie przekraczaja mozliwosci finansowych panstwa - apeluje
ponownie Marek Michalak.

Rzecznik wskazuje w wystapieniu do Konstantego Radziwit-
fa, ze zapewnienia MZ, iz ,,podejmuje wszelkie mozliwe dziala-
nia majace na celu zwiekszenie dostepu pacjentom do skutecz-
nej i bezpiecznej farmakoterapii w ramach dostepnych srodkow
publicznych” nie mogg by¢ odczytane jako wiarygodne.

Marek Michalak podkresla, ze ograniczona dostepnos$é
do leczenia biologicznego skutkuje czesto koniecznoscig wy-
konania okaleczajacej dziecko operacji proktokolektomii,
z jej wszystkimi odleglymi nastepstwami. Takie rozwigzanie
z punktu widzenia dobra dziecka jest nie do przyjecia.

Na podstawie informacji z Biura Rzecznika Praw Dziecka

Zapraszamy do udziatu w badaniu

Zachecamy chorych do wypetnienia internetowe;j
ankiety na temat jakos$ci zycia zwigzanej z podawa-
niem lekéw biologicznych. Cel: poznanie naszych
oczekiwan zwigzanych ze stosowaniem prepara-
tow doustnych zamiast zastrzykow lub kropléwek.

Ankieta przeznaczona jest dla dorostych z chorobg Les-
niowskiego-Crohna lub wrzodziejagcym zapaleniem jelita
grubego - zaréwno poddawanych terapii biologicznej, jak
i leczonych standardowo. Wypelnienie nie powinno zajaé
wiecej niz dziesie¢ minut. Wystarczy wejs¢ na strone inter-
netowa: nzj-badanie.pl i zaznaczy¢ odpowiednie rubryki.

Badanie prowadzi Instytut Zdrowia Publicznego Colle-
gium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego we wspoétpracy
z Towarzystwem ,,J-elita”.

- Odpowiedzi sg bardzo istotne do oceny wptywu drogi
podawania lekéw biologicznych na jako$¢ zycia chorych. Ba-
danie ma na celu okres$lenie oczekiwan chorych w zwiazku ze
stosowaniem doustnych lekéw biologicznych zamiast lekow
podawanych jak dotychczas standardowo: dozylnie lub pod-
skornie — wyjasniaja naukowcy.

Udzial w badaniu jest dobrowolny i anonimowy.

Pomoc ,J-elity” dla potrzebujacych

Towarzystwo ,J-elita” przeznaczyto 30 tys. zt na
Karty Zdrowia dla chorych w trudnej sytuacji ma-
terialnej. Mozna je zrealizowa¢ w aptekach w catej
Polsce kupujac leki i Srodki medyczne.

- Karty trafig dla najbardziej potrzebujacych czltonkéw
naszego stowarzyszenia. Chcemy w ten sposéb pomdc oso-
bom, ktére z powodu choroby znalazlty si¢ w trudnym poto-
zeniu zyciowym - zapowiada Agnieszka Golebiewska, prezes
Polskiego Towarzystwa Wspierania Os6b z Nieswoistymi Za-
paleniami Jelita ,,J-elita”.

Ze wsparcia mogg skorzysta¢ osoby chorujace przewlekle,
bedace czlonkami Towarzystwa, pozostajace na dzien zlo-
zenia wniosku w trudnej sytuacji materialnej. Karty mozna
zrealizowac do 15 maja 2017 r. kupujac leki i srodki medycz-
ne w aptekach na terenie catego kraju. Regulamin ubiegania
sie o Karty Zdrowia oraz wniosek znajduja si¢ na stronie:

http://j-elita.org.pl/podarunkowe-karty-zdrowia/

Konkurs na najlepsza prace doktorska, magisterska i licencjacka dotyczaca

szeroko rozumianej tematyki Nieswoistych Chorob Zapalnych Jelita

Nagrody za najlepsza prace doktorska 5 000 zt, magisterska 3 000 z, licencjacka 2 000 zi

W kapitule Konkursu zgodzili sie zasig$¢

Prof. Grazyna Rydzewska

Prof. Witold Bartnik
Prof. Andrzej Radzikowski

Zachecamy do nadsytania prac nie tylko z gastroenterologii,
ale takze innych dziedzin: zdrowia publicznego, dietetyki, psychologii...
Do konkursu mozna zgtaszac prace obronione w latach 2015-2016 oraz do 30 wrzesnia 2017 r.

Regulamin konkursu dostepny jest na stronach internetowych Towarzystwa: http://j-elita.org.pl
Termin zgtoszen uptywa 10 pazdziernika 2017 roku
|
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Rozmowa

cd. ze str. 4

Jedna z moich pacjentek, chorujaca na WZJG od 15 roku
zycia, zgtosita sie po 15 latach choroby i wykorzystaniu wszel-
kich mozliwych terapii zachowawczych z pytaniem o operacje.
Zaproponowatam jej proktokolektomie odtworczg ze zbiorni-
kiem J. Wydawato mi sie, ze oferuje co$ fantastycznego. Mia-
ty$my czas na przygotowanie do zabiegu, odbudowanie masy
ciala, odstawienie lekéw pogarszajacych wyniki leczenia itd.
Operacje zniosta dobrze. W przebiegu pooperacyjnym nie bylo
zadnych powiklan. Kolejny rok obfitowal w wydarzenia - wy-
szfa za maz, odbyta szereg dalekich podrézy zupelnie bez obja-
wow, co byto powodem jej zachwytéw, a dla mnie powodem do
dumy. Niestety w drugim roku zaczely sie zapalenia zbiorni-
ka, ktére nawracajg, mimo leczenia, juz trzeci rok. Staramy sie
o dziecko, wspdlnie, bo niestety czesto wymaga to wspotpracy
pacjenta i ginekologa z chirurgiem. Tu réwniez sg problemy...
Przez caly ten czas wydawalo mi sie, ze celem nadrzednym jest
dla niej utrzymanie cigglo$ci przewodu pokarmowego. Tym-
czasem... ostatnio uslyszalam od niej, ze nie chcialaby mnie
rozczarowac, ale chcialaby wréci¢ do ileostomii. Ona pozwa-
lata jej na wiekszg swobode i w sumie lepszg jakos¢ zycia. ..
Nadal jestem tym zaskoczona. Ale po tylu doswiadczeniach
z chorobg i czterech latach ze zbiornikiem z pewnoscig jest to
kto$, kto moze powiedzie¢ na ten temat wigcej niz ja.

Niespetna rok temu przeszedtem operacje usuniecia kret-
niczo-kqtniczego fragmentu jelita, czuje sie sSwietnie.
Przed zabiegiem najbardziej batem sie powiktan zwiqza-
nych z tym, ze jelito zostanie ,,zszyte” nieszczelnie.

— W ch. L-C choruje cata grubos¢ $ciany jelita. W zwiaz-
ku z tym istnieje oczywiscie ryzyko nieszczelnosci zespolenia.
Nie chodzi tylko o to, Ze jelito zostanie Zle zszyte. Obecnie sto-
sujemy zespolenie staplerowe zszywkami tytanowymi, ktére
w ch. L-C okazuje sie by¢ lepsze niz szycie reczne. Mozemy po-
wiedzie¢, ze z naszej chirurgicznej strony - pod warunkiem,
ze nie dojdzie do Zadnego btedu - jeste$émy w stanie skutecznie
i z odpowiednig ,sita” zamknac jelito. Jednak dobry zrost za-
lezy tez od innych czynnikéw. W chorobie Crohna chora jest
cala §ciana jelita, a to pomimo dobrze zalozonych zszywek
moze spowodowaé, ze zespolenie po prostu nie chce si¢ zro-
snaé. Wtedy pojawia sie nieszczelnosé, tres¢ jelitowa przecie-
ka na zewnatrz i moze doj$¢ do powstania ropnia wewnatrz-
brzusznego, a nawet zapalenia otrzewne;j.

Wiemy, ze jest caly szereg czynnikéw, ktdre zwigkszaja ry-
zyko braku zrostu. Nalezg do nich: niedozywienie, niedobory
biatka, diugotrwala sterydoterapia i terapia biologiczna tuz
przed zabiegiem, czy obecno$¢ ropni. Przed planowg operacja
staramy sie je wszystkie namierzy¢ i w miare mozliwosci wy-

eliminowac¢. Jesli jednak operacja jest pilna nie mamy nic do
powiedzenia. Operacje ,,na pilnie” s3 wigc prawie zawsze pro-
cedurami z wylonieniem stomii, poniewaz przy obcigzeniach,
ktére ma wiekszo$¢ pacjentdéw, nie ma szansy na prawidlowy
zrost zespolenia. A powiklania zwigzane z nieszczelnoscig
irozejsciem zespolenia, sg najgrozniejsze. Zmuszaja nas do ko-
lejnej operacji, ktéra juz zawsze przeprowadzana jest w trybie
pilnym i przy ciezkim stanie chorego.

Jaka jest mozliwos¢ powrotu do normalnego, aktywnego
Zycia po zabiegu?

- To zalezy od tego, jak rozumiemy stowo ,aktywnos$¢”.
Niezaleznie od tego, jak duzo jelita usuwamy, czy méwimy
0 najpowazniejszej operacji, czyli proktokolektomii, czy o re-
sekeji kretniczo-katniczej, chory po tygodniu jest w stanie
funkcjonowaé w domu sam, zatatwia¢ wszelkie swoje potrze-
by, a po dziesi¢ciu dniach nawet p6js¢ po zakupy. Oczywiscie
brzuch jeszcze troche boli, czasem trzeba zazywac leki prze-
ciwbolowe, ale rana jest juz zagojona i nie sprawia probleméw,
a dieta moze by¢ stopniowo rozszerzana.

Natomiast dojscie do pelnej aktywno$ci zawodowej zale-
zy od charakteru operacji. Nie zawsze jest to mozliwe szyb-
ko, nawet po niewielkim zabiegu. Po resekcji kretniczo-kat-
niczej chory z reguly moze juz po miesigcu wréci¢ do pracy.
Jezeli wylaniamy stomieg, to problemy z nig mogg si¢ dopiero
wtedy zaczynaé. Opanowanie jej obstugi, ograniczenie nad-
miernego wydzielania wody, przyzwyczajenie si¢ do zycia
ze stomig, tego co sie dzieje z ciatem, czasem trwa znacznie
duzej. Zanim chory tego nie opanuje, nie jesteSmy w stanie
pusci¢ go do pracy. Mozna wiec odpowiedzie¢, ze powrdt
do zwyktej aktywnosci trwa od dwoch tygodni do szesciu
miesiecy. To bardzo indywidualne.

Czy po operadji jelita mozna uprawia¢ sport?

- Absolutnie tak, cho¢ oczywiscie nie dwa tygodnie po
zabiegu. Ten czas jest rézny w zaleznosci od wielkosci rany
pooperacyjnej i wezesniejszej aktywnosci chorego, ale zwykle
wynosi okolo 3 miesiecy. Zdarzylo sie kiedy$ pochopnie odpo-
wiedzie¢ twierdzaco na pytanie pacjenta, czy moze wréci¢ do
zwyklej aktywnosci. Od 5 tygodnia po operacji robil 150-200
»brzuszkow” dziennie. Aktualnie, dwa lata po operacji, wal-
czymy z przepukling w kresie biatej i szeroka blizng ciaggnaca
sie przez cate powloki. Ale mieénie proste ma imponujace...

Podsumowujac, wielu jest chorych po operacjach z powo-
du nieswoistych choréb zapalnych jelit ktorzy zyja aktywnie
zawodowo, seksualnie, rodzinnie, spolecznie i uprawiaja spor-
ty. Uczeszczajg na sitownie i prezentujg pickne mieénie.

Dziekuje za rozmowe.
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1 9% na usmiech dziecka

Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy, Cztonkowie ,J-elity”,

ten, kto doswiadczyt ciezkiej choroby lub czuwat przy t6zku
nieuleczalnie chorego dziecka, wie, z czym sie zmagajg osoby
cierpigce na nieswoiste zapalenia jelita i ich najblizsi. BSl, lek
0 przyszto$¢, utrata pracy oraz brak pieniedzy na leczenie.
W imieniu chorych i ich bliskich zwracam sie z prosba o wsparcie
.J-elity” poprzez przekazanie 1% podatku PIT. Jednoczesnie
dziekuje za dotychczasowg pomoc. W zeszltym roku zebralismy
208 tys. zt, ktére przeznaczylismy m.in. na:

. organizacje turnusow rehabilitacyjnych dla dzieci
i mtodziezy,

pomoc w zakupie lekow chorym w trudnej sytuacji
materialnej,

« publikacje bezptatnych poradnikéw i Kwartalnikow,
zakup sprzetu medycznego do klinik leczacych CuDakéw,

organizacje Dni Edukacji o NZJ, Swiatowego Dnia NZJ,
dyzuréw edukacyjnych w szpitalach,

« spotkania Mikotajkowe dla chorych dziedi,
prowadzenie grup wsparcia.

Nie bylibysmy w stanie tego dokona¢ bez srodkéw otrzymanych
z 1 % w minionych latach.

Trudno wyrazi¢ stowami naszg wdziecznos¢. Wieksza moc od
stowa ,dziekuje” ma usmiech na buzi chorego dziecka, ktore
dzieki Panstwu po raz pierwszy spedzito wakacje nad morzem.

Serdecznie prosze o wpisanie w PIT naszego numeru KRS
0000238525 oraz o namawianie swoich bliskich i znajomych do
przekazania 1% wtasnie nam.

Zycze Panstwu duzo zdrowia i wszelkiej pomysinosci w 2017
roku. Aby remisja byta z nami!

Agnieszka Gofebiewska
Prezes Towarzystwa , Jelita”

KRS 0000238525

Wydawnictwo wspotfinansowane < J-elicie pomagaja

NestleHealthScience

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb @

Niepetnosprawnych .
obbvie [TEIEe

GDP HARMABEST




