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Na zdj. dr Malgorzata Mossakowska, prezes honorowa Polskiego Towarzystwa
Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita J-elita.
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wydrukuj artykut przeslij dalej komentarze

Ponad 60 przedstawicieli organizacji
zrzeszajacych pacjentéow z wrzodziejagcym
zapaleniem jelita grubego i chorobe
Les$niowskiego-Crohna z 25 panstw Europy



oraz Izraela i Nowej Zelandii zjedzie w piatek,
26 maja do Warszawy na walny zjazd
European Federation of Crohn’s & Ulcerative
Colitis Associations (EFCCA). Gospodarzem
spotkania jest polskie Towarzystwo "J-elita".

REKLAMA

EFCCA, ktéra ma siedzibe w Brukseli, powstala w 1990 r. i jest
organizacja skupiajaca 33 krajowym stowarzyszen pacjentow z
nieswoistymi zapaleniami jelita (NZJ), nie tylko z Europy. Jej
cel to poprawa jakosci zycia chorych z NZJ.

- Osiggamy to poprzez wymiane informacji oraz promocje
miedzynarodowych dzialan. Naszym celem jest takze
zwiekszanie §wiadomosci spolecznej o NZJ i problemach
chorych. Swiadomosé ta, zrozumienie bélu i tego, co
przechodzg kazdego dnia jest bardzo mala - méwi prezes
EFCCA Martin Kojinkov. - JesteSmy tez adwokatami chorych
w europejskich instytucjach oraz miedzynarodowych
organizacjach, takich jak Swiatowa Organizacja Zdrowia.
Dbamy o to, by w procesie tworzenia prawa i innych
inicjatywach zwigzanych ze zdrowiem brano pod uwage
sprawy os6b cierpiacych na NZJ.

Dwudniowy walny zjazd z udzialem przedstawicieli krajowych
stowarzyszen jest najwyzszg wladzg Federacji. Rozpocznie sie
w pigtek 26 maja. Na warszawskie obrady zjedzie ponad 60
delegatow i czlonkéw zarzadu m.in. z: Belgii, Wielkiej
Brytanii, Finlandii, Rumunii i Norwegii oraz z Izraela i Nowej
Zelandii. Delegaci podsumuja rok dzialalnosci, wyznacza
plany na przyszlo$é i uzupelnia sklad zarzadu - Kojinkow
zostal prezesem rok temu. Organizatorem zjazdu jest
zrzeszone w EFCCA Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z
Nieswoistymi Zapaleniami Jelita "J-elita".

- Powierzenie nam organizacji tego wydarzenia to wyraz
uznania dla naszej dotychczasowej dzialalnosci - méwi dr
Malgorzata Mossakowska, prezes honorowa ,J-elity”. - Od
kilku lat bierzemy udzial w pracach Federacji, jesteémy krajem
wyrézniajacym sie w organizacji turnuséw rehabilitacyjnych
dla dzieci i Swiatowego Dnia NZJ (World IBD Day), ktéry jest
miedzynarodowym $wietem wszystkich chorych.

W 2017 r. EFCCA razem z reprezentujgca srodowiska
medyczne zrzeszone w ECCO - European Crohn’s and Colitis
Organisation opracowala i przetltumaczyla na 30 jezykéw
wytyczne dla pacjentéw cierpiacych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna oraz podobny dokument dla chorych
na wrzodziejace zapalenie jelita grubego. Publikacje maja
pomoéc w dialogu miedzy pacjentami a lekarzami (Ich wydanie
planuje w tym roku "J-elita"). Federacja zorganizowala m.in.
konferencje "Réwne prawa dla Europejczykéw z NZJ" w
Parlamencie Europejskim oraz miedzynarodowe badanie
Impact, ktére ocenialo wplyw NZJ nie tylko na zdrowie ale



takze na kariere, zycie spoleczne i edukacje os6b chorych.
EFCCA koordynuje tez organizacje Swiatowego Dnia NZJ.

W Europie jest ok. 3 mln oséb cierpigcych na NZJ, z czego
nawet 100 tys. mieszka w Polsce. Choroba objawia sie m.in.:
silnymi bélami brzucha, biegunkami, zmeczeniem, utratg
masy ciala, a u dzieci opéZnieniem wzrastania. Jest
nieuleczalna. Pacjenci czesto przechodza operacje usuniecia
fragmentu lub calego jelita.
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