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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Mam nadzieje, ze gdy dotrze do Paristwa ten numer Kwartalnika,
bedziemy mogli cieszyc sig z kolejnej korzystnej decyzji Ministerstwa
Zdrowia w sprawie poprawy dostgpnosci do leczenia. Nadzieje daje
nam stanowisko Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
ktéra pozytywnie zaopiniowata wniosek o obnizenie kryterium
ponownego wlgczenia do programu leczenia infliksymabem

i adalimumabem dzieci, u ktérych nastgpit nawrdt choroby.
Dopominalismy sig o to w naszych petycjach, wystgpieniach w sejmie
i senacie, a takze podczas spotkania w resorcie zdrowia 8 marca tego
roku. Jest nadzieja na refundacije leczenia Zywieniowego u dzieci

z ch. L-C w formie doustnej oraz obnizenia granicy wieku pacjentow
uprawnionych do refundowanego Cortimentu. Czekamy na te
zmiany z nadziejg, Ze tym razem ministerstwo nie zawiedzie chorych
dzieci i ich rodzicow.

W maju wybralismy nowy, dziesiecioosobowy Zarzqd Glowny
»J-elity” na kolejng, czteroletnig kadencje. Na jego czele ponownie
stangta Agnieszka Golgbiewska. Natomiast do Zarzgdu Gléwnego
European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations
(EFCCA) - ktorej zjazd odbyt sie w Warszawie - weszta
Magdalena Sajak. Gratuluje!

Redaktor Naczelna
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B Réwny dostep do leczenia

w catej Europie

Wktadamy duzy wysitek w to, by zwrdci¢ uwage
twércow prawa Unii Europejskiej na nierdwnosci
w dostepie do ochrony zdrowia pomiedzy
poszczegolnymi krajami — mdwi Martin Kojinkov,
prezes EFCCA.

s.3-4

B Swiatowy Dzier NZJ

Podswietlone na fioletowo budynki, pikniki

w Warszawie, Szczecinie i Krakowie, odwiedziny
w szpitalu w Kielcach oraz bitwy na kolorowy
papier toaletowy i wyktad o kupie — tak
Swietowalismy Swiatowy Dzieri Nieswoistych
Zapaleri Jelita.

s.6-8

»J-elita”znowym zarzadem
i Honorowa Prezes

J-elita” ma nowy zarzqd. Na jego czele ponownie
staneta prezes Agnieszka Gotebiewska. Delegaci
na Walny Zjazd Delegatéw nadali tytut Honorowej
Prezes Towarzystwa jego zatozycielce Matgorzacie
Mossakowskiej.

s.9

B Kupne leki

Ge Hong byt chiriskim lekarzem zyjqcym w IV
wieku, odznaczajgcym sie niebywatq intuicjq.
Trudno stwierdzi¢, co byto zrédtem jego pomystu,
Zeby zatrucia pokarmowe i biegunki leczy¢
fekalnymi zawiesinami.

s.12-13

v Koncert Grzegorza Turnaua w krakowskim szpitalu z okazji Dnia Matki - s. 11
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WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Gtowny

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

Prezes: Agnieszka Gotebiewska, e-mail: prezes@j-elita.org.pl
Bank Pekao S.A. I Oddziat w Warszawie Nr rachunku 48 1240 1037 1111 0010 0740 0594

Oddziat Dolnoslaski

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-elita.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 Gdarisk

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

Oddziat Slaski

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

Oddzial Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

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

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewodzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

Inne przydatne adresy

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

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

Rejestr Choroby Lesniowskiego-Crohna,
www.chorobacrohna.pl

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

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

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

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

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

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

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



Rozmowa

Rowny dostep do leczenia

w cate] Europie

Wktadamy duzy wysitek w to, by zwréci¢ uwage
twoércow prawa Unii Europejskiej na nieréwnosci
w dostepie do ochrony zdrowia wystepujace po-
miedzy poszczeg6lnymi krajami - mowi Martin
Kojinkov, prezes European Federation of Crohn’s
& Ulcerative Colitis Associations (EFCCA).

EFCCA jest miedzynarodowq organizacjq zrzeszajgcq 33
krajowe stowarzyszenia pacjentéw cierpigcych na wrzo-
dziejqce zapalenie jelita grubego i chorobe Lesniowskie-
go-Crohna, nie tylko z Europy. Jakie sobie stawia zadania?

- Naszym gltéwnym celem jest poprawa jakosci zycia oséb
z NZJ, wzmacnianie ich glosu i zwiekszanie ich widzialnosci
w Europie oraz poza jej granicami.

Osiagamy to poprzez wymiane¢ informacji oraz promocje
miedzynarodowych dzialan. Wspétpracujemy przy tym z in-
nymi parasolowymi organizacjami, takimi jak ECCO - Eu-
ropean Crohn’s and Colitis Organisation (Europejska Orga-
nizacja Choroby Crohna i Wrzodziejacego Zapalenia Jelita
Grubego) reprezentujacg srodowisko medyczne, UEGF - Uni-
ted European Gastroenterology Federation, EPF — European
Patients’ Forum (Europejskie Forum Pacjentéw) i innymi sie-
ciami, i organizacjami dzialajacymi w sferze medyczne;.

Naszym celem jest takze zwigkszanie $wiadomosci spo-
tecznej, zaréwno o NZJ, jak i o problemach pacjentéw chorych
na NZJ w calej Europie. Na chwile obecng §wiadomos¢ ta, zro-
zumienie bélu i tego co przezywaja kazdego dnia osoby prze-
wlekle chore, jest bardzo mala.

Jeste$my tez adwokatami chorych na NZJ w europejskich
instytucjach oraz miedzynarodowych organizacjach, takich
jak Swiatowa Organizacja Zdrowia. Dbamy o to, by w procesie
tworzenia prawa i innych inicjatywach zwigzanych ze zdro-
wiem brano pod uwage problemy 0séb chorych na NZJ.

Poprzez wymiane najlepszych praktyk oraz dziatania
zwigkszajace umiejetnosci, takie jak: seminaria edukacyjne,
warsztaty tematyczne, inicjatywy prawne, wspieramy naszych
cztonkéw w ich pracy i celach na szczeblu krajowym.

Naszym celem jest takze jednoczenie spolecznosci NZJ
w naszej wspolnej walce przeciw NZJ.

Sytuacja chorych i warunkileczenia w réznych panstwach,
np. Szwajcarii i Rumunii sqrézne, zalezne od ichzamozno-
sci. Co moze zrobic dla nich EFCCA?

- Réwny dostep do ochrony zdrowia jest fundamentalnym
zalozeniem Unii Europejskiej. EFCCA od lat podejmuje dzia-
fania majgce na celu promowanie réwnego dostepu do $wiad-
czen opieki zdrowotnej. Wkladamy duzy wysilek w to, by
zwrdci¢ uwage tworcéw prawa Unii Europejskiej na nieréw-
no$ci w dostepie do ochrony zdrowia, wystepujace pomiedzy
poszczegélnymi krajami. Dla przykladu, zorganizowalismy
w Parlamencie Europejskim konferencje pt. ,Réwne prawa
dla Europejczykéw z NZJ”, a celem naszej ostatniej inicjaty-
wy bylo zaprezentowanie w Parlamencie Europejskim naszych
obaw zwiazanych z podejsciem panstw do dostepu do nowo-
czesnego leczenia, tj. lekéw biologicznych i biopodobnych.

Poprzez organizowanie zakrojonych na szerokg europej-
ska skale badan, takich jak IMPACT, ktére ocenialo wplyw
NZ]J nie tylko na zdrowie, ale takze na kariere, Zycie spotecz-
ne i edukacje osob chorych, otrzymujemy niezbedng wiedze,
ktéra wykorzystujemy na szczeblu europejskim. Wiedza ta jest
réwniez przydatna samym organizacjom na szczeblach krajo-
wych do walki o zwigkszenie praw 0séb z NZJ, lepsza opieke
medyczng i réwny dostep do leczenia.

Jednym ze sztandarowych wydarzenn koordynowanych
przez EFCCA jest Swiatowy Dziern NZJ (World IBD Day),
przypadajqcy na 19 maja. Tego dnia wiele budynkéw na
catym sSwiecie jest podswietlonych na fioletowo. Skqd
wziqt sie pomyst na to swieto i jaki jest cel tego wydarze-
nia?

— Idea powstala siedem lat temu na konferencji Digesti-
ve Disease Week (DDW) zorganizowanej w Stanach Zjed-
noczonych z udzialem EFCCA. Razem z naszymi kolegami
z innych organizacji: Crohn’s and Colitis Foundation z USA,
Crohn'’s and Colitis Foundation of Canada z Kanady, ABCD
z Brazylii, Crohn’s and Colitis UK z Wielkiej Brytanii oraz
Crohn’s and Colitis Australia z Australii postanowilismy
ustanowi¢ specjalng date dla nieswoistych choréb zapalnych
jelita po to, by zwieksza¢ spoteczng swiadomos¢ o istnieniu 5
milionéw ludzi na catym $wiecie (z czego 3 milionéw w Eu-
ropie) chorujacych na nie.

EFCCA koordynuje Swiatowy Dziefi NZJ od 2012 roku.
Zauwazamy ogromny wzrost liczby krajéw i organizacji, kt6-
re przylaczaja si¢ do naszej kampanii. Jest to dla nas jasnym
dowodem, ze staliémy sie gtéwnym s$wiatowym punktem
odniesienia dla globalnej spotecznosci NZJ. Swiatowy Dzieri
NZ]J jest dla nas okazja do wyjscia z ukrycia, dzielenia sie
z innymi naszymi zmaganiami, wyzwaniami, strachem, ale
takze pretekstem do rozmowy o naszych nadziejach, aspira-
cjach i marzeniach.

W 2017 roku EFCCA razem z ECCO opracowata i przettu-
maczyta na wiele jezykow wytyczne dla pacjentéw cier-
piqgcych na chorobe Lesniowskiego-Crohna oraz podobny
dokument dla chorych na wrzodziejqce zapalenie jelita
grubego. Jaki jest cel tego przedsiewziecia?

- Wytyczne ECCO-EFCCA dla pacjentéw chorujacych
na NZJ sg efektem owocnej wspdtpracy EFCCA, ECCO i N-
-ECCO przy zaangazowaniu pacjentow, lekarzy i pielegniarek,
ktdrzy pracowali razem po to, by poprawié jako$¢ zycia i lecze-
nia oséb z NZJ.

J-elita Nr 2 (37) 2017



Rozmowa

Trzydziesci ttumaczen wytycznych ECCO z jezyka me-
dycznego na laicki daje pacjentom i lekarzom wspdlne podioze
wiedzy, ktéra moze poprawi¢ ich dialog, zrozumienie i zaan-
gazowanie obu stron w proces podejmowania decyzji.

Przeglad wytycznych byl prowadzony przy wspolpracy
miedzy reprezentantami srodowiska pacjentéw, lekarzy, piele-
gniarek z kazdego kraju, tak, by ttumaczenia byly wzbogacane
przez otrzymywane informacje zwrotne. Dla oséb zaangazo-
wanych w ich tworzenie byla to praca petna wyzwan, ale i da-
jaca satysfakcje.

Osoby cierpigce na wrzodziejqce zapalenie jelita grube-
go i chorobe Lesniowskiego-Crohna zmagajgq sie nie tylko
zZchorobg, ale takze ze wstydem, zwiqzanym z jej objawa-
mi. W jaki sposob radzq sobie z nim pacjenci w krajach Eu-
ropy Zachodniej?

- Poniewaz NZJ sa chorobami niewidzialnymi na zewnatrz,
pacjenci czesto spotykaja si¢ z ocenianiem i brakiem $wiado-
mosci w swoim otoczeniu. Kiedy polaczymy objawy choroby
ze wstydem, ich codzienne zycie moze by¢ trudne.

Pomimo staran EFCCA oraz poszczegdlnych krajéw czlon-
kowskich EFCCA, by zwigkszy¢ swiadomos¢ o NZJ w spote-
czenstwie, nadal wiele pozostaje do zrobienia. Wstyd nie ma
granic i jednym z naszych gtéwnych zadan jest wykorzenienie
wstydu zwigzanego z chorobg w krajach europejskich, chcemy
przelama¢ impas, doprowadzi¢ do zmiany i postepu. Osig-
gniecie wysokiego stopnia $§wiadomosci w spoleczenstwach
zaowocuje silng ochrona praw pacjenta, pelng integracja oséb
chorych ze zdrowymi, zaréwno w pracy,
szkole, jak i w Zyciu spolecznym.

Nasza Grupa Mtodych EFCCA wyzna-
czyla specjalne sily do lamania tabu
wokot NZJ. Powstala seria inspirujacych
i interesujacych artykuléw, poruszajg-
cych intymne tematy zwigzane z NZJ,
jak np. cigza, zwiazki. Wszystkie te ar-

Martin Kojinkov:

Swiatowy Dzieri NZJ
jest dla nas dniem

tow potrzebowalo naglego leczenia zanim w ogdle postawiono
im diagnoze, ogromna liczba, az 85 proc. pacjentéw byla ho-
spitalizowana w ciagu ostatnich pigciu lat.

Innym waznym badaniem, ktére przeprowadziliémy byto
BAB. Jego celem byla ocena wiedzy pacjentéow nt. lekéw bio-
logicznych i biopodobnych oraz ustalenie w jakim stopniu
chorzy sg $wiadomi watpliwosci, ktére narosty wokoét tych
nowoczesnych lekéw. Wyniki tego badania wykazaly brak
wiedzy na temat lekéw biologicznych/biopodobnych wéréd
pacjentow i wskazaty pilng potrzebe systematycznego infor-
mowania i angazowania ich w proces podejmowania decyzji
co do tych specyfikéw.

Wryniki tego badania sprawily, ze rozpoczelismy nowy
projekt pt. ,Mapowanie Unii Europejskiej pod katem no-
woczesnego leczenia” (,EU mapping of innovative medici-
nes”). Jego celem jest zmniejszenie nieréwnosci w dostepie do
ochrony zdrowia w Europie poprzez catosciowe zmapowanie
wszystkich nowoczesnych metod leczenia i urzadzen dostep-
nych w krajach czltonkowskich Unii Europejskiej w dziedzinie
NZJ. Wyniki badan wespra wymiane wiedzy i doswiadczen
pomiedzy krajami czlonkowskimi EFCCA, wplyna na popra-
we zrozumienia systeméw zdrowotnych w Europie, poprawia
mobilno$¢ oséb z NZJ w krajach europejskich i ulatwiag dostep
do leczenia w innych krajach.

Koncowe wyniki badania bedg mogly by¢ wykorzystywa-
ne do prezentowania prawodawcom Unii Europejskiej réznic
pomiedzy krajami oraz wskazania im wagi réwnego dostepu
do leczenia.

Jak z perspektywy europejskiej wy-
glgda sytuacjapacjentowz NZJ w Pol-
sce, zwtaszcza w aspekcie dostepu do
nowoczesnego leczenia?

- Wspomniane wczesniej badanie
BAB pokazalo nam, ze w catej Europie
jest ogromne zapotrzebowanie na do-
brze poinformowanych pacjentéw po

tykuty mozna przeczyta¢ w Magazynie 9 i to, by mogli oni by¢ swoimi adwokatami
EFCCA, dostepnym bezplatnie na naszej RAeC R ukry ca, u prawodawcéw i zapewni¢ sobie najlep-
stronie internetowej www.efcca.org. dzielenia Sl? Z innymi sze mozliwosci leczenia.

Chorzy w Polsce, ktérzy majq status . 7. Ze wstepnych wynikéw projektu
osoby niepetnosprawnej czesto majq naszymi zmaganiatii, mapowania Unii Europejskiej widzi-

problem ze zdobyciem pracy odpo-
wiadajqcej ich kwalifikacjom. Czy sq
jakies kraje, ktore mozna wskazac
jako przyktad radzenia sobie z tym
problemem?

- Pacjenci w réznych krajach UE
spotykaja si¢ z réznymi stopniami dys-
kryminacji w pracy i szkole. Osoby zy-
jace na co dzien z chorobg przewlekla
w wielu krajach Unii nie s3 postrzega-
ne jako osoby z niepetlnosprawnoscia.
Oznacza to, ze poziom i rozumienie ochrony praw pacjenta
jest rézny w roznych krajach Europy. Zapewnienie réwnego
leczenia osobom chorym przewlekle nie moze zostac osiaggnie-
te bez uwrazliwienia naszych spoteczenstw oraz ustanowienia
praw pacjenta na poziomie UE. Kazdy ma prawo do réwnego
traktowania, dlatego kraje czlonkowskie UE jak réwniez in-
stytucje europejskie musza wlozy¢ wiecej wysitku, by stato sie
to rzeczywistoscia.

EFCCA prowadzi badania nad kondycjq pacjentéow z NZJ
w Europie. Jakie ptynq z nich wnioski?

- Jak wspomniano wcze$niej badanie IMPACT, ktére mia-
Yo oceni¢ wptyw NZJ na prace i Zycie prywatne chorych, ujaw-
nito kilka niepokojacych probleméw, ktére niestety nie ulegly
poprawie wzgledem stanu sprzed pieciu lat, gdy badanie to
byto przeprowadzane. Na przykiad ponad potowa responden-
tow stwierdzila, ze NZJ mialo wplyw na ich osiggniecia edu-
kacyjne, negatywnie wptyneto na ich dochody oraz zarobki.
Biorac pod uwage jakos¢ opieki zdrowotnej, 64 proc. pacjen-

strachem, ale takze
pretekstem do rozmowy
o naszych nadziejach
i marzeniach

my, ze w Polsce dostep do nowocze-
snych form leczenia jest trudny dla
0s6b z chorobg Lesniowskiego-Croh-
na, a jeszcze trudniejszy dla pacjentéw
z wrzodziejacym zapaleniem jelita gru-
bego. Mamy nadziej¢, ze wyniki bada-
nia i nasze wspolne wysitki zaowocuja
poprawg tej sytuacji.

Jak ocenia Pan dziatalnos¢ polskiego
Towarzystwa , J-elita”?

- Towarzystwo ,,J-elita” jest stosunkowo miodym czlon-
kiem EFCCA. Dolaczylo do nas w 2011 roku podczas Walnego
Zebrania Delegatow w Kopenhadze. Od tej pory jesteSmy pod
ogromnym wrazeniem duzego zaangazowania ,,J-elity” w na-
sze miedzynarodowe dziatania. Niezmiernie cenny jest takze
wktad ,,J-elity” w proces podejmowania przez nas decyzji, za-
bierany glos w dyskusjach oraz udzial w wymianie dobrych
praktyk i pomystow.

Z ogromnym zainteresowaniem $ledzimy takze mnogos¢
dzialan, ktére ,J-elita” podejmuje na szczeblu krajowym, po-
czawszy od turnuséw wyjazdowych dla dzieci i dorostych, Dni
Edukacji o NZJ, a koniczac na spotkaniach z pacjentami i le-
karzami.

W tym roku Walny Zjazd Delegatéw EFCCA odbedzie si¢
w dniach 26-28 maja w Warszawie (rozmowa odbyta si¢ na ty-
dzien przed zjazdem - red.). Z niecierpliwo$cig czekamy na
spotkanie z naszymi kolegami i mozliwo$¢ obejrzenia wyni-
kéw ich ogromnej i cennej pracy.

Rozmawiata Magdalena Sajak
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Dziatalnos¢

Europejski zjazd organizacji
pacjentow z NZJ w Warszawie

Ponad 60 przedstawicieli organizacji zrzeszaja-
cych pacjentow z NZJ z 25 panstw Europy oraz
Izraela i Nowej Zelandii wzieto udziat w Walnym
Zjezdzie Delegatéow European Federation of
Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations (EFCCA)
w Warszawie. Gospodarzem spotkania, ktére od-
byto sie w dniach 26-28 maja 2017 r., byto Towa-
rzystwo , J-elita”.

EFCCA, ktoéra ma siedzibe w Brukseli, powstala w 1990 r.
i skupia 33 krajowych stowarzyszen pacjentéw z nieswoistymi
zapaleniami jelita (NZ]), nie tylko z Europy. Jej cel to poprawa
jakosci zycia chorych z NZJ. ,J-elita” jest cztonkiem Federacji
od 2011 roku.

Zjazd odbyl sie w hotelu Mercure w centrum Warszawy.
Pierwsi delegaci przybyli na spotkanie juz w czwartek 25
maja. Pigtek rozpoczeliSmy od rozlozenia recepcji, w ktdrej
rejestrowali sie go$cie. Spotkanie otworzyla prezentacja na-
szego stowarzyszenia, ktorg jako delegat z Polski przedstawita
sekretarz ,J-elity” Magdalena Sajak. Nastepnie prezes EFC-
CA Martin Kojinkov zaprezentowatl
sprawozdanie z dziatalnosci organiza-

=

Zarzad EFCCA, od lewej: Magdalena Sajak, Marko Perovic, Natasa
Theodosiou, Martin Kojinkov, Ciara Drohan, Salvo Leone, Fergal Troy

przez Isabelle Haaf. Kolejne prezentacje dotyczyly projektow
naukowych. Dr Pawel Kawalec z Uniwersytetu Jagiellonskie-
go omowit badanie kosztéw posrednich NZJ, ktore prowadzit
we wspolpracy z ,J-elitg”. Projekt be-
dzie realizowany na skale miedzynaro-
dowa we wspotpracy z federacja. Obec-

cji w 2016 rOkEl' .Powiedzia.l, /Ze ‘?“Zym Przedstawiono nie jest dostepny w wersji angielskiej
sukcesem byl Swiatowy Dzier Nieswo- . (ibdcosts.eu). Sanna Lonnfors przed-
istych Zapalent Jelita (World IBD Day) PT’OJ ekt map owania, stawifa projekt mapowania, w ktérym

polaczony z akcja podswietlenia na
fioletowo znanych obiektéw na calym
$wiecie. Federacja byla réwniez obecna
w Parlamencie Europejskim podczas
debaty poswigconej bezpieczenistwu pa-
cjentéw oraz ich praw, ze szczeg6lnym
naciskiem na stosowanie lekéw biopo-
dobnych. Kolejnym waznym projektem
byta realizacja projektu ECCO-EFCCA
Patient Guidelines - wytycznych dla
chorych z NZJ, ktére zostaly przetlu-
maczone na 30 jezykéw, w tym polski.

Podsumowanie finansowe przed-
stawil skarbnik Marko Perovic. Oba
sprawozdania zostaly jednoglosnie
zaakceptowane przez delegatéw. Na
koniec odbylo si¢ glosowanie nad przyjeciem do organiza-
cji nowego czlonka - Estonii. Po obradach uczestnicy zjazdu
spotkali sie na kolacji, pdzniej czgs¢ 0séb udata si¢ na nocny
spacer po miescie.

Drugiego dnia odbyty sie wybory do Zarzadu Gléwnego
EFCCA, kandydowaly cztery osoby, wérdd nich nasza repre-
zentantka Magdalena Sajak. Po krotkiej prezentacji kazdego
z pretendentéw odbylo sie tajne glosowanie. Wszyscy kandy-
daci zostali wybrani do zarzadu. Szczegdlne gratulacje dla
naszej Magdy!

Tego dnia prezentowana byla rowniez dziatalno$¢ Grupy
Mtodych EFCCA (EYG), ktorej koordynatorem jest Fergal
Troy oraz podsumowanie Swiatowego Dnia NZJ i akcji fiolet

w ktérym zbierano
informacje na temat
terapii dostepnych
w poszczegolnych
krajach. Polska pod
tym wzgledem
wypadta najgorzej

zbierano informacje na temat terapii
dostepnych w poszczegdlnych krajach.
Polska pod wzgledem dostepnosci wy-
padla najgorzej, natomiast jako jedyny
kraj podala informacje na temat liczby
chorych na NZJ, ktérzy skorzystali z le-
czenia biologicznego.

Po prezentacjach odbyly sie zaje-
cia warsztatowe w grupach, na ktérych
omawiano m.in. znaczenie diety, orga-
nizacje obozéw letnich pod auspicjami
EFCCA oraz aplikacje ulatwiajacg zna-
lezienie toalety dostepnej dla pacjentéow
z NZJ. Po zakonczeniu obrad goscie
zjazdu wzieli udzial w wycieczce z prze-
wodnikiem po Warszawie. Najpierw byt
krétki przejazd autokarem po centrum, pdzniej spacer uli-
cami Starego Miasta. Punktem docelowym byla restauracja
Galeria Freta, w ktdrej odbyl sie krétki koncert. Wstapit je-
den z nas, bas Jasin Rammal-Rykala, ktéremu partnerowata
Monika Kolasiniska. Po koncercie odbyta sie uroczysta kolacja
konczaca zjazd. Nastepnego dnia ponad 20 delegatéw brato
udzial w wycieczce po wnetrzach Patacu Kultury i Nauki.

Wszyscy byli zachwyceni organizacja spotkania, za co
szczegodlne podziekowania nalezg sie Malgorzacie Mossakow-
skiej. Poprzeczka zostata podniesiona wysoko i mamy nadzie-
je, ze dzieki temu uda si¢ nam jeszcze raz gosci¢ europejska
federacje w Polsce.

Patrycja Gajewska
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IBD Day

Swiatowy Dzieh NZJ

— Polska na fioletowo

Z okazji Swiatowego Dnia NZ] w pigtek 19 maja
2017 r. wieczorem fioletowym blaskiem rozbtysnety
obiekty w calej Polsce, m.in.: Tauron Arena, ktadka
Bernatka i Dworek Bialopradnicki w Krakowie, rze-
szowski ratusz, nowy Ratusz miasta Gdansk, hotel Ra-
disson Blu w Szczecinie, Opera i Filharmonia Podlaska
w Bialymstoku, katowicki Spodek i budynek Centrum
Spotkan Kultur w Lublinie oraz Galeria Echo, budy-

nek Energis Politechniki Swietokrzyskiej, siedziba Ra-
dia Kielce, Radia eM Kielce oraz Swietokrzyski Urzad
Wojewddzki w Kielcach i stadion miejski w Poznaniu.
Fiolet to migdzynarodowy kolor NZJ. W zesztym roku
w tej barwie zostaly podswietlone obiekty na caltym
$wiecie, m.in.: Patac Kultury i Nauki w Warszawie,
wodospad Niagara, rzymskie Colloseum i pomnik Sy-
renki w Kopenhadze.

Piknik w Warszawie

Wyktady lekarzy specjalistéw i piknik rodzinny
z wielka bitwa na papier toaletowy - to najwiek-
sze atrakcje warszawskich obchodéw Swiatowego
Dnia NZJ, ktére zorganizowat Oddziat Mazowiecki
»J-elity” w sobote 20 maja w Centralnym Szpitalu
Klinicznym MSWiA.

Nasze $wigto nie moglo si¢ odby¢ bez zaprzyjaznionych
lekarzy, ktérzy w przystepny sposéb przekazali nam aktu-
alng wiedze na temat choroby i jej leczenia. To dla nich do
sali konferencyjnej szpitala $ciagnat ttum chorych i ich bli-
skich. Nikt z publicznosci, powitanej przez prezes ,J-elity”
Agnieszke Golebiewska, nie wyszedl zawiedziony. Dr hab.
Jarostaw Kierku$ z Instytutu ,Pomnik - Centrum Zdrowia
Dziecka” przedstawil leki biologiczne dostepne w ramach
programéw lekowych i w badaniach klinicznych w Polsce,
dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz z Warszawskiego Uniwer-
sytetu Medycznego méwila o roli szczepien w NZJ, za$ dr
Katarzyna Borycka-Kiciak ze szpitala im. Ortowskiego spra-
wila, Ze uczestnicy spotkania nie bedg si¢ juz bali chirurga.

Po wyktadach glodni wiedzy mieli okazje do indywidu-
alnej rozmowy z lekarzami, a pozostali do skorzystania ze
smacznego poczestunku. Tak wzmocnieni mogliémy prze-
nie$¢ sie do malowniczego szpitalnego ogrodu, gdzie na
najmlodszych czekal dmuchany zamek ze zjezdzalnia, a na
starszych liczne stoiska.

W role konferansjerki wcielila si¢ organizatorka imprezy
Agnieszka Kowalczyk. Byli paparazzi: Pawel Ciotek i Kamil
Kowalczyk. Pojawila sie tez pierwsza gwiazda: mistrz $wia-
ta we freestyle football, uczestnik programu Mam Talent -
Pawel Skora, ktory brawurowo poprowadzit pokaz sztuczek
pitkarskich i zaprosil do zabawy publicznos¢. Nie zabrakio
$miechu, skandowania imion nasladowcéw mistrza, okla-
skow 1 drobnych upominkéw dla dzieci. Dynamiczna akcja
rozgrywala sie na kilku planach. Na pierwszym wolontariu-
sze prowadzili gry, zabawy i konkursy dla dzieci, na drugim
starsi reanimowali fantom pod okiem ratownikéw, za$ na
trzecim - przy stoiskach - goscie korzystali z porad na temat
stomii i produktéw stomijnych, radzenia sobie z bélem, zdo-
bywali informacje o probiotykach i prebiotykach oraz pro-

fot. Kamil Kowalczyk

bowali preparatéw zywieniowych. Lakomczuchy, w ramach
dietetycznej dyspensy, mogty poczestowacé si¢ watg cukrowas,
a ratownicy badali na miejscu poziom cukru we krwi i ci-
$nienie tetnicze.

Na chwile ci$nienie skoczyto uczestnikom zabawy - naj-
pierw za sprawg pokazu tanecznego mistrzéw Polski w disco
dance freestyle i hip hop, czyli dzieci ze szkoty tanica Hand
to Hand, p6Zniej konkursu na najlepszy stréj z papieru toale-
towego, ktory odbyt sie dzieki uprzejmosci jego producenta,
firmy Almus. Zaskakujgce i zabawne kreacje zostaly nagro-
dzone burzliwymi brawami. Wszystkie maluchy za udziat
w konkursie otrzymaty upominki, ktére wywotaty usmiech
na ich twarzach.

Piknik zakonczyt si¢ mocnym akcentem - uwielbia-
ng przez najmlodszych wielka bitwg na papier toaletowy.
Uczestnicy batalii, zaopatrzeni w nietypowa amunicje po
uslyszeniu sygnalu rozpoczeli pojedynek, podczas ktorego
rolki papieru toaletowego fruwaly w powietrzu rozwijajac
sie jak serpentyny. W tej potyczce byli sami wygrani. Bitwa
to nie tylko dobra zabawa, to symbol naszej walki z choroba
i zwyciestwa u$miechu nad bélem.

Oddziat Mazowiecki

Dzigkujemy wszystkim, ktorym zawdzieczamy tak wspa-
niatg zabawe: prelegentom, wykonawcom, dyrekcji Szpitala
MSWiA, wolontariuszom oraz firmom i sponsorom: Nestle,
Pharmabest, SALTS, Miralex, Noviere, Abbvie, Takeda, Alvo-
gen, Clipper, Fundacji STOMAlife, Malgorzacie i Wojciechowi
Starnawskim z firmy Almus, Carrefour Market Warszawa-
-Bielany, Piotrowi Blak, ratownikom medycznym, szkole tarica
HAND to HAND oraz Kreatorom Imprez.

Agnieszka Kowalczyk
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Prezent dla Centrum Pediatrii w Kielcach

Kieleccy przedstawiciele Towarzystwa ,J-elita”
z okazji Swiatowego Dnia NZJ przekazali Oddzia-
towi Hepatologiczno-Gastroenterologicznemu
w Swietokrzyskim Centrum Pediatrii w Kielcach
lodowke, w ktorej beda przechowywane préb-
ki do badania kalprotektyny. Wreczyli réwniez
drobne upominki pacjentom lezacym na oddziale.

Jak méwi dr Beata Gtadysiewicz, kierownik oddzialu, do-
datkowa lodéwka byta bardzo potrzebna. - Oddzial bedzie
niebawem dysponowal sprzetem, ktéry umozliwi oznacze-
nie iloéciowo stezenia kalprotektyny w kale u lezacych u nas
dzieci. Jest to badanie istotne w rozpoznawaniu nieswoistych
choréb zapalnych jelita, ktére znacznie przyspieszy dia-
gnostyke, ale bedzie tez pomocne w monitorowaniu stanu
i skuteczno$ci leczenia pacjentéw. Dotychczas takie badania
zlecaliémy firmie zewnetrznej. W lodéwce bedziemy prze-
chowywa¢ pobrane prébki katu. Jest to materiat biologiczny,
ktéry musi leze¢ osobno - wyjasnia ordynator.

Przedstawicielom Towarzystwa ,]J-elita” w wizycie na
oddziale towarzyszyta wojewoda $wietokrzyski Agata Woj-
tyszek. Wspdlnie z nimi wreczyla pacjentom drobne upo-
minki. - Wspieranie takich inicjatyw to méj obowiazek, ale

i ogromna przyjemnos$¢. Najwazniejsza jest profilaktyka
i $wiadomos$¢ przebiegu choroby. Waznym elementem jest
tez wsparcie rodzicoéw, bo informacja o chorobie dziecka jest
dla nich bardzo trudnym wyzwaniem - méwi wojewoda.

Kielce po raz pierwszy przylaczyly si¢ do obchodéw
Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapalen Jelita. Wczesniej,
w kwietniu, w mieécie zostat zorganizowany Dzien Eduka-
cji 0 NZJ. - Naszymi dziataniami zwracamy uwage na profi-
laktyke. Podkreslamy to, ze warto si¢ badac i nie lekcewazy¢
niepokojacych objawéw - wyjasnia Magdalena Fogiel-Litwi-
nek, wspotorganizator wydarzenia.

Piotr Wéjcik

Tak swietowal Szczecin

Podswietlenie na fioletowo hotelu Radisson Blu,
rodzinny piknik i odwiedziny chorych na oddzia-
tach gastroenterologii dzieciecej w Szczecinie -
tak Zachodniopomorski Oddziat , J-elity” swieto-
wat Swiatowy Dzien Nieswoistych Zapalen Jelita.

Hotel Radisson Blu Szczecin rozblysnal wieczorem
19 maja fioletowym blaskiem. Tego dnia przypada IBD Day.

Dzien poézniej, w sobote 20 maja Oddzial Zachodniopo-
morski ,,J-elity” juz po raz trzeci zorganizowatl dla chorych
dzieci i ich bliskich oraz dorostych piknik rodzinny w szcze-
cinskim o$rodku Camping Marina. Pogoda dopisata, a dzie-
ki zyczliwosci sponsoréw mogliémy zapewni¢ milusinskim
wiele atrakcji. Byly kolorowe dmuchane zamki, zjezdzal-

nie, wata cukrowa. Dzieci zabawiali animatorzy z Fundacji

Dr Clown, bylo malowanie buziek, puszczanie baniek mydla-
nych i robienie zwierzakéw z balonikéw. Wielkim zaintere-
sowaniem malych uczestnikéw zabawy cieszyly sie woz stra-
zy pozarnej i policyjny radiowéz. Prawdziwy podziw dzieci
i dorostych wzbudzit pokaz wschodnich sztuk walki ju jitsu
i aikido. Podczas calej imprezy towarzyszyla nam orkiestra
Music Flowers grajac, $piewajac i bawiac gosci.

Jednak wszystkie atrakcje przebil wystep grajacego na
gitarze i $piewajacego Damiana Ukeje, gwiazdy pierwszej
edycji telewizyjnego show The Voice of Poland. Jak przystato
na szalony koncert, byly ogromne brawa, bisy, autografy dla
fanéw oraz zdjecia z muzykiem. Damian Ukeje wystapil dla
nas charytatywnie, poniewaz jest zwigzany z ,J-elita” - jego
mama dziala w Oddziale Zachodniopomorskim, a brat cier-
pi na chorobe Le$niowskiego-Crohna. Sympatyczny artysta
zapewnil nas, ze jesli tylko bedzie mial czas, zawsze chetnie
do nas przyjedzie. Uczestnicy pikniku cieszyli sie, ze mogli
zobaczy¢ na zywo wystep telewizyjnej gwiazdy, a my jako
organizatorzy bylismy dumni, Ze mogliémy go gosci¢. Ko-
rzystajac z okazji zrobilismy sobie z nim zdj¢cie i zdobylismy
pamiagtkowy autograf na plakacie.

Zabawa byla naprawde wspaniata. Wszyscy $wietnie sie
bawili, a finalowy konkurs na stréj z papieru toaletowego
i wielka bitwa na papier toaletowy przyniosly wszystkim
mnostwo radosci. Dzieki sponsorom: zakladom miesnym
Zygula i hotelowi Radisson Blu Szczecin mieli$my smaczny
poczestunek. JesteSmy bardzo wdzigczni wszystkim dar-
czyncom - bez ich zyczliwosci i pomocy nie byliby$my w sta-
nie zorganizowac¢ takiej imprezy.

Irena Gorczyca
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IBD Day

Kupa smiechu w Krakowie

Konkurs literacki, podswietlenie budynkow, wy-
ktady i piknik ,Kupa $miechu” - Krakéw juz po raz
czwarty wiaczyt sie w aktywne swietowanie Swia-
towego Dnia NZJ.

Przygotowania rozpocze¢liémy od ogloszenia konkursu
literackiego. Tym razem zachegcalismy wszystkich do zar-
tobliwej twdrczosci, wiersze publikowaliémy na Facebooku,
a nagrody wreczyliémy na pikniku ,,Kupa $miechu”.

Kolejny krok to wystapienie do wtadz miasta o zgode na
fioletowg iluminacje kladki Bernatka i Tauron Areny, do
ktorych dotaczyt Dworek Biatopradnicki, coroczny gospo-
darz naszych imprez z okazji Swiatowego Dnia NZJ. Takze
i w tym roku instytucja nieodptatnie udostepnita nam piek-
ne sale oraz zjawiskowy plener.

Piknik, ktéry odbyl si¢ 21 maja, poprzedzitly wyklady.
Wydarzenie zostalo zainaugurowane prelekcja dr hab. med.
Matgorzaty Stadek ,,Nieswoiste zapalenia jelit — o czym warto
wiedzie¢. Europejskie wytyczne dla pacjentéw” oraz prezenta-
cja Towarzystwa — pani docent petni bowiem funkcje prezesa
Zarzadu Oddzialu Matlopolskiej ,,J-elity”. Po prelekeji wystu-

chaliémy wykiadu Malgorzaty Desmond, dietetyk z doswiad-
czeniem klinicznym i wspélizalozycielki Fundacji WIEMY CO
JEMY ,,Dieta w chorobach autoimmunologicznych”.

Po wykladzie cze$¢ osdb udata sie do sali teatralnej na
kameralne warsztaty ,,Asertywno$¢ a budowanie dobrej ko-
munikacji na linii: pacjent-lekarz”, ktére poprowadzita psy-
cholog Beata Pachonska. Cze¢$¢ wykladowa zamkneta prelek-
cja Macieja Laneckiego, pracownika Powiatowego Centrum
Pomocy Rodzinie w Krakowie.

Piknik zainaugurowat wyklad pod zartobliwym tytutem:
~Wszystko, co chcielibyscie wiedzie¢ o kupie, ale baliscie
sie zapytac”, ktéry poprowadzily panie doktor Agata Wasi-
lewska i Anna Stochel-Gaudyn, wspaniate lekarki z Kliniki
Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie-Prokocimiu. Po zajeciach
z medycyny zaprosiliémy dzieciaki na wyjatkowe warsztaty
naukowe, ktére brawurowo i wybuchowo poprowadzit Che-
micAL World. Dzieci przebraly sie w biale fartuszki, labora-
toryjne okulary i zaczety eksperymenty. Kolorowe probowki
i dymiace kolby otworzyly przed nimi wrota do magicznego
$wiata chemii. W Zdrowolandii dzieciaki pod okiem Malgo-
rzaty Dworzak z Klubu Kultury Wola szyly wtasnego plusza-
ka z warzywniaka. Do zdrowego odzywiania zachecata takze

Anna Ksiagzek ze Zdrowolandii, ktéra wykonata z malucha-
mi $liczne papierowe owoce i warzywka.

Kolejnym punktem programu bylo spotkanie z Tailor Ga-
mes, wydawnictwem prowadzacym Biblioteke Gier Planszo-
wych. W grach mogly wykaza¢ sie nie tylko mtodsze dzieci,
ale takze nastolatki oraz cale rodziny, czy grupy przyjaciot.
Tradycyjnie juz nie zabraklo kolorowo ubranych wolontariu-
szy z czerwonymi noskami Fundacji Dr Clown. Hitem oka-
zala si¢ wata cukrowa, we wszystkich kolorach teczy, a w do-
datku gratis. W tym dniu pozwolilimy naszym pociechom
na cukrowe szalenstwo. Po raz pierwszy przygotowali$my
zwariowang atrakcje w postaci fotobudki. Mozna bylo po-
przebierad sie, wygltupiad i uwieczni¢ si¢ z rodzing i z przyja-
ciélmi na bezptatnych, ekspresowo drukowanych zdjeciach.
Kazda fotografia byla opatrzona logotypem World IBD Day
i znakiem Towarzystwa ,J-elita”. Wraz z Anng Hodurg, fan-
tastyczng instruktorka tancow latino, poszalelismy rowniez
w rytmach przebojowej zumby i salsy.

Zmierzali$my do finatu imprezy - wielkiej bitwy na pa-
pier toaletowy. Podczas ,,toaletowej” potyczki uruchomita sie
w ludziach zdwojona energia, bo walka na takg amunicje to
niespotykana frajda dla duzych i matych wojownikéw. Rolki
kolorowego papieru toaletowego, ktére poszybowaly w nie-
bo, traktujemy jednak nie tylko rozrywkowo, ale takze sym-
bolicznie. Papier toaletowy to nieodlaczny rekwizyt, ktéry
osobom z NZJ kojarzy sie z chorobg i cierpieniem. Tym ra-
zem zostal cho¢ na moment ,,odczarowany” i stal sie przed-
miotem radosci i zabawy.

Jestesmy ogromnie wdzieczni wszystkim, ktérzy pomogli
nam w realizacji wydarzenia - wykladowcom, animatorom,
wolontariuszom, sponsorom oraz gospodarzom - dziekuje-
my! BagdZmy razem, bo w kupie sita.

Anita Michalik, Zarzad Oddziatu Matopolskiego ,J-elity”
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Dziatalnos¢

“J-elita” z nowym zarzadem
I Honorowaq Prezes

»J-elita” ma nowy zarzad. Na jego czele ponownie
stanela prezes Agnieszka Gotebiewska. Delegaci
na Walny Zjazd Delegatéw (WZD) nadali tytut Ho-
norowej Prezes Towarzystwa jego zalozycielce
Matgorzacie Mossakowskiej.

Zebranie z udzialem delegatéw z 12 oddzialéw wojewddz-
kich stowarzyszenia, ktére odbyto si¢ w sobote 6 maja 2017
r. w Warszawie, musialo wybra¢ nowy zarzad w zwiazku
z mijajacy czteroletnig kadencja. WZD zdecydowal réwniez
o wprowadzeniu zmiany w statucie stowarzyszenia. Zapisa-
no w nim, ze w szczegdlnie uzasadnionym przypadku, zjazd
moze nada¢ osobie zastuzonej dla stowarzyszenia tytut Ho-
norowego Prezesa ,J-elity”. Nastepnie, jednoglo$nie, zostala
uhonorowana nim zalozycielka i pierwsza prezes Towarzy-
stwa, redaktor naczelna Kwartalnika ,J-elita” Malgorzata
Mossakowska. Delegaci i prezes Golebiewska podkreslali jej
olbrzymi wkiad w dzialalnos¢ Towarzystwa, wiedze, ktora
stuzy ,,J-elicie” oraz pomoc jakg niesie chorym, m.in. dzielgc
sie swoim dos$wiadczeniem jako forumowa ,,Mamcia”. Dzieki
niej stowarzyszenie zyskato takze uznanie w srodowisku me-
dycznym i naukowym, a jego przedstawiciele liczg sie z na-
szym glosem.

Prezes Agnieszka Gotebiewska podsumowujac cztero-
letnig dziatalno$¢ Towarzystwa oznajmila, ze stowarzysze-
nie ma juz ponad 2 tys. czlonkéw. - Szczyce si¢ tym, ze w tej
kadencji udalo nam sie wprowadzi¢ leczenie biologiczne dla
chorych na wrzodziejace zapalenie jelita grubego dzieci, za$
terapia dla cierpiacych na chorobe Le$niowskiego-Crohna
zostala przedtuzona do dwdch lat. To zostalo naprawde ,wy-
chodzone” przez nasze stowarzyszenie, przez doktora Piotra
Albrechta, Anite Michalik i Malgosi¢ Mossakowska w Mini-
sterstwie Zdrowia. Jestem z tego dumna - podkreslita. - To
oczywiscie efekt wspolpracy ze srodowiskiem lekarzy.

Prezes wyliczala inne osiagniecia Towarzystwa, m.in.:
zdobycie dotacji z PFRON-u na Kwartalnik ,J-elita” i elek-
troniczny biuletyn, wydanie nowego poradnika dla rodzicéw
dzieci z NZJ, wznowienie dwéch innych poradnikéw, prze-
kazanie kart aptecznych umozliwiajacych bezplatne nabycie
lekéw przez chorych w trudnej sytuacji materialnej za 30 tys.
zt. Zaznaczyla, ze przygotowywana jest kontynuacja tego pro-
gramu. - To bardzo wazne, poniewaz jest wielu chorych, kt6-
rych nie sta¢ na zakup lekéw — podkreslita.

Agnieszka Golebiewska moéwila tez o organizowanych
przez ,,J-elite” dwutygodniowych turnusach rehabilitacyjnych
dla dzieci, tygodniowym turnusie dla mlodziezy i dorostych
w lecie i w zimie, Dniach Edukacji o NZJ, ktére odbyty sie
w 12 miastach, darowiznach dla szpitali w kwocie ponad 62
tys. zt w 2016 roku. Prezes chwalila oddziaty za spotkania mi-
kotajkowe, imprezy organizowane przez podkarpacka ,,Bry-
gade-]”, warsztaty psychologiczne, punkty konsultacyjne na
szpitalnych oddziatach oraz happeningi (m.in. pod$wietlanie
budynkéw na fioletowo z okazji Swiatowego Dnia NZJ) w ca-
tej Polsce. Wspomniata o akgji ,Nie moge czeka¢” — stojakach
z papierem toaletowym i ulotkami ,,J-elity” w sieci Tesco.

Agnieszka Golebiewska mowita o potrzebie kontynuacji
dotychczasowych dziatan, planach organizacji wyjazdowych

spotkan z psychologiem i doradca zawodowym w ramach
programu ,,Zwyczajnie Aktywni” oraz dalszej pomocy dla
niezamoznych chorych w zakupie lekéw. Z kolei Malgorza-
ta Mossakowska wskazata na plany wydania wytycznych dla
chorych na wzjg i ch. L-C stworzonych przez miedzynarodo-
we organizacje zrzeszajace profesjonalistéw (European Croh-
n’s and Colitis Organisation - ECCO) oraz pacjentéw (Euro-
pean Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations
- EFCCA).

Sprawozdanie z dzialalnosci finansowej przedstawila
skarbnik Marlena Szajer. Ubolewala, ze skladki - pomimo
monitéw i prosb — placi regularnie tylko niespeina potowa
cztonkéw stowarzyszenia. - ZaczeliSmy wigzaé korzystanie
z wyjazdow i innych form pomocy z optacaniem skladki, bo
to niesprawiedliwe, zeby korzystaly z nich osoby, ktore jej
nie wnoszg — stwierdzita. Podkreslita zdolnosci naszej pani
Prezes do pozyskiwania sponsoréw. Zwrdcila takze uwage na
spadajace wplywy z 1 proc. od podatku — w 2015 roku wply-
nelo ponad 208 tys. zi, w 2016 juz tylko 171 tys. Wyrazita
obawe, Ze pomimo akcji zachecajacych do wsparcia ,,J-elity”
zdobycie srodkéw z 1 proc. bedzie coraz trudniejsze — ponie-
waz Polacy wspieraja coraz chetniej indywidualne osoby, nie
organizacje, a wiemy, Ze osoby najubozsze, nieposiadajace
zamoznych znajomych, majg male szanse na zebranie znacza-
cych kwot na swoim subkoncie.

Delegaci zatwierdzili sprawozdania - merytoryczne i fi-
nansowe z dziatalnosci za rok 2016 i udzielili ustepujacemu
zarzgdowi absolutorium. Koniec kadencji wladz ,J-elity”
to konieczno$¢ wylonienia nowego Zarzadu Gléwnego.
Postanowiono, ze bedzie on liczyl 10 osob. Po ogloszeniu
wynikow nowy zarzad wybral ze swojego grona na: prezesa
ponownie Agnieszke Golebiewska, wiceprezesa Piotra Al-
brechta, skarbnika Marlen¢ Szajer, sekretarza Magdalene
Sajak. W sklad zarzadu weszli takze: Piotr Chrzanowski,
Patrycja Gajewska, Irena Gorczyca, Bartosz Kaczor, Anita
Michalik oraz Artur Wolak.

Podczas koncowej dyskusji nowy cztonek Zarzadu Gtow-
nego Piotr Chrzanowski wskazywal m.in. na potrzebe wiek-
szej aktywnosci ,,J-elity” na Facebooku. Dyskutowano réw-
niez o tym, jak zacheci¢ cztonkéw organizacji do zaangazo-
wania si¢ w prace na jej rzecz.

hot
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Dni Edukacji o NZJ

Dni Edukacji

Kilkadziesigt osob uczestniczyto 1 kwietnia w kie-
leckim Dniu Edukacji o Nieswoistych Zapaleniach
Jelita. Spotkanie byto okazja dla chorych z regio-
nu sSwietokrzyskiego nie tylko do kontaktu ze
specjalistami w dziedzinie gastroenterologii, ale
rowniez dietetykiem i psychoterapeuta.

Pierwszym z prelegentéw byta mgr Marzena Tazbir-Kowal-
czyk, ktéra opowiedziata o formach wsparcia dla 0séb z orze-
czeniem o niepelnosprawnosci. Przedstawifa nie tylko $wiad-
czenia, jakie przystuguja niepelnosprawnym ze strony praco-
dawcy, ale i profity, ktére moze on czerpa¢, zatrudniajac osoby
niepelnosprawne. Poruszyla takze tematyke zwigzana z dostep-
nymi dla chorych formami rehabilitacji spoteczne;.

Z kolei prof Matgorzata Stadek z Kliniki Pediatrii, Gastro-
enterologii i Zywienia w Instytucie Pediatrii Collegium Medi-
cum Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie oméwila m.in.
schemat postgpowania terapeutycznego u pacjentéw z NZJ
i obecnie refundowane w Polsce terapie. Zwrdcila tez uwage na
to, by niepokojace objawy jak najwczesniej zglaszaé lekarzowi.
- Wazne jest wczesne i wlasciwe rozpoznanie, poniewaz tylko
dzieki niemu mozemy wdrozy¢ wiasciwe leczenie i skutecznie
wywolaé remisje, a potem ja utrzymac - powiedziata.

Kierownik Oddzialu Gastroenterologicznego Szpitala $w.
Lukasza w Konskich, lek. med. Iga Detka-Kowalska zwrdcita
uwage na to, jak wazne jest bycie pacjentem $wiadomym swoich
praw i przystugujacych mu swiadczen. Omowita czestotliwos¢
wykonywania okresowych badan diagnostycznych i wskazala
problemy wspdlpracy z lekarzami podstawowej opieki zdrowot-
nej. - Wielu z nich odmawia pacjentom skierowania na podsta-
wowe badania, ktérych koszt jest naprawde niewielki. Nie ma
takiej mozliwosci. Skoro lekarz pierwszego kontaktu przepisuje
leki, a w ulotce jest napisane, Ze terapia powinna by¢ prowadzo-
na pod kontrolg badan krwi, to tak musi by¢ i trzeba si¢ o to
upomina¢, cho¢by nawet na pismie - uczulata.

O tajnikach pracy psychologa i psychoterapeuty z osoba-
mi cierpigcymi na NZJ méwila dr n. hum. Martyna Gluszek-

NZJ

-Osuch. To wazna czeé¢ leczenia ze wzgledu na przewlekty cha-
rakter tych schorzen. - Wazna jest wspotpraca miedzy pacjen-
tem, lekarzem i innymi specjalistami, takimi jak dietetycy czy
psychoterapeuci. Choroba nie dotyczy tylko chorego narzadu,
ale wszystkich plaszczyzn Zycia czlowieka - zauwazyta.

W kieleckim Dniu Edukacji o NZJ brat udzial réwniez Kon-
rad Jantarski, naczelnik Wydziatu Gospodarki Lekami Swigto-
krzyskiego Oddzialu Wojewodzkiego Narodowego Funduszu
Zdrowia. Pokazal m.in. jak na stronie internetowej NFZ znalez¢
informacje, gdzie mozna leczy¢ choroby zapalne jelita. Zapre-
zentowal réwniez dane dotyczace terapii biologicznych, prowa-
dzonych w wojewddztwie $wietokrzyskim.

Ostatnim z prelegentéw byla dietetyk mgr inz. Urszula
Grochowska. W swoim wystapieniu skupila si¢ na tematyce
waznej dla chorych, bo zwigzanej z odzywianiem i obecno-
$cig w diecie tzw. FODMAP, czyli grupy cukréw, ktérych or-
ganizm nie jest w stanie prawidtowo wchlongé w pierwszym
odcinku jelita cienkiego.

Inicjatywe zorganizowania w Kielcach Dnia Edukacji o Nie-
swoistych Zapaleniach Jelita z radoscig przyjela Agnieszka
Golebiewska, prezes Towarzystwa ,,J-elita”. - Mam nadzieje, ze
Kielce i caly region $wietokrzyski beda od teraz waznym punk-
tem w realizowanych przez nas przedsiewzieciach — powiedzia-
fa podczas spotkania.

Piotr Wojcik

Dzien Edukacji we Wroctawiu

Prelekcje wybitnych gastrologéw i innych lekarzy
specjalistow oraz dietetyka, poradniki oraz spo-
tkania z chorymi i ich bliskimi - w sobote 11 mar-
ca w hotelu Radisson Blu odbyty sie Dni Edukacji
o Nieswoistych Zapaleniach Jelita.

Spotkanie, ktére odbylo si¢ przy pelnej sali, rozpoczeto sie
wykladem dr Elzbiety Krzesiek na temat programoéw leczenia
biologicznego choroby Le$niowskiego-Crohna i wrzodziejace-
go zapalenia jelita grubego. Nastepnie prof. dr hab. Barbara
Iwanczak i dr Agnieszka Borys-Iwanicka wystapily z prelekcja
»Leczenie zywieniowe w indukcji remisji choroby Le$niow-
skiego-Crohna u dzieci”. Chorzy na NZJ to w wigkszo$ci osoby
mlode, planujace zatozy¢ rodzing. Prof. dr hab. Marian Gab-
ry$ opowiadal im o wptywie choroby na ptodno$c.

Chorobie Le$niowskiego-Crohna i wrzodziejacemu zapa-
leniu jelita grubego towarzysza czesto objawy pozajelitowe.
Prof. dr hab. Tomasz Konopka méwit o zmianach w jamie
ustnej u pacjentéw z NZJ. Réwnie ciekawy i budzacy emo-
cje wérdd stuchaczy byl wyktad prof. dra hab. Leszka Para-
dowskiego ,,Nieswoiste choroby zapalne jelit a nowotwory”.
Z kolei dr Piotr Nockowski méwil o zmianach skérnych to-
warzyszacych NZJ.

Program spotkania byl bardzo bogaty. Prof. dr hab. Bar-
bara Iwanczak i dr Katarzyna Akutko przedstawily historie
naturalng choroby Le$niowskiego-Crohna i wrzodziejacego
zapalenia jelita grubego, natomiast dr Radostaw Kempinski
i dr Tomasz Pytrus méwili o nadzorze endoskopowym nie-
zbednym w NZJ.

Wyktadom specjalistow towarzyszyly prezentacje
wspomagajacych leczenie produktéw firmy Pharmabest
oraz Nestle. Towarzystwo ,J-elita” miato stoisko z bez-
ptatnymi wydawnictwami.
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Dni Edukacji o NZJ

Dzien Edukacji w todzi

Thum chorych oraz ich najblizszych z todzi i okolic
zjawit sie w sobote 25 marca roku w Hotelu Boro-
wieckim. Gosci przyciagnety wyklady znanych
specjalistow leczacych NZJ.

Spotkanie rozpoczelo sie od wystgpienia zalozycielki
i pierwszej prezes ,,J-elity” Matgorzaty Mossakowskiej, ktora
przedstawila dziatalno$¢ stowarzyszenia. Po niej wystapita
dr n. med. Joanna Kudzin, pediatra z Kliniki Alergologii, Ga-
stroenterologii i Zywienia Dzieci Uniwersytetu Medycznego
w Lodzi, ktéra opowiedziata zebranym o klinicznym lecze-
niu zywieniowym i jego pozytywnym wplywie na pacjentow
z NZJ. Kolejne wystapienie — dietetyczki Urszuli Grochow-
skiej — dotyczylo coraz bardziej popularnej diety FODMAP,
polegajacej na eliminowaniu skladnikéw, ktére powoduja
m.in. fermentacj¢ i wzdecia. Dr n. med. Aleksandra Kaczka
przedstawila role metotreksatu - leku immunosupresyjnego
stosowanego szeroko w reumatologii i coraz cze$ciej wlacza-
nego do leczenia NZJ.

Osoby cierpigce na ch. L-C i wzjg zmagaja si¢ nie tylko
z bolem brzucha, biegunkami i goraczka, ale takze z proble-
mami natury psychologicznej, wywotanymi przez wstydliwe
objawy, stres, przyczyniajagcymi sie do wykluczenia spotecz-
nego i zawodowego. Przede wszystkim do nich i ich najbliz-
szych adresowany byl wyklad psycholog dr n. hum. Martyny
Gluszek-Osuch pt. ,Psychoterapia i pomoc psychologiczna
dla pacjentéw z NZJ”. Olbrzymim zainteresowaniem cieszy-
fo si¢ wystapienie prof. dr hab. n. med. Elzbiety Czkwianianc,
kierujacej Klinikg Gastroenterologii, Alergologii i Pediatrii
Instytutu Centrum Zdrowia Matki Polki w Lodzi pt. ,,Niedo-
krwisto$¢ w NZJ - przyczyny, skutki i leczenie”. Z kolei dr n.
med. Lukasz Durko z Oddziatu Klinicznego Gastroenterologii
Ogodlnej i Onkologicznej Uniwersyteckiego Szpitala Kliniczne-
go nr 1 w Lodzi przedstawil nowe perspektywy leczenia NZJ.

Podczas spotkania nie zabraklo przedstawicielki firmy
Pharmabest Joanny Maj, ktéra oméwita role produktow w le-
czeniu NZJ.

Organizatorzy serdecznie dziekuja wszystkim prelegen-
tom, osobom, ktére pomagaly w organizacji tego wydarzenia
oraz publicznosci.

Grzegorz Turnau zagrat z , J-elitg”

z okazji Dnia Matki w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym w Krakowie-Prokocimiu

To byt wyjatkowy Dzieh Matki w Uniwersyteckim
Szpitalu Dzieciecym w Krakowie-Prokocimiu. 26
maja 2017 r. malopolska ,J-elita” zorganizowata
w nim koncert Grzegorza Turnaua. Artysta za-
Spiewat na prosbe Anity Michalik, ktora zaprosita
go w imieniu wszystkich ,szpitalnych” mam do
Instytutu Pediatrii.

Nieuleczalna choroba oraz czeste hospitalizacje to cigz-
kie przezycie nie tylko dla dzieci z NZJ, ale takze dla ich
rodzin, a szczegdlnie mam. Grzegorz Turnau w piegknym od-
ruchu serca bez wahania zgodzit si¢ na udzial w koncercie,
nie przyjmujac zadnego honorarium. Wystarczyla prosba
Anity Michalik, cztonka Zarzadu Gléwnego i wiceprezesa
Matopolskiego Oddziatu ,,J-elity”.

Nasze stowarzyszenie dostarczylo fortepian (taki instru-
ment w szpitalu to nie taka oczywista, ani prosta w realiza-
¢ji sprawa) oraz zadbalo o oprawe akustyczna wydarzenia.
Recital artysty odbyl sie w szpitalnej auli. Nauczycielki ze
szpitalnej szkoty zaprosily mamy wraz z dzie¢mi. Na koncert
przyszli pacjenci ze wszystkich oddzialéw, nie zabraklo tez
lekarzy i studentéw medycyny. Na widowni zasiadlo ok. 300
0s6b. Gosci powital ordynator Oddziatu Pediatrii i Gastro-
enterologii prof. Krzysztof Fyderek, byt z nami takze ordy-
nator Oddzialu Kardiochirurgii i Intensywnej Opieki Kar-
diochirurgicznej prof. Janusz Skalski oraz oczywiscie prezes
Oddzialu Matopolskiego ,,J-elity” dr hab. Malgorzata Stadek.

Wzruszony Grzegorz Turnau juz na poczatku ujal stu-

chaczy za serca moéwiac, ze przyjal zaproszenie, poniewaz
jego mama zmarla trzy lata temu i nie ma do kogo zadzwo-
ni¢ w Dniu Matki, wiec tym milej bedzie mu wystapi¢ dla tylu
mam i to w takim wyjatkowym miejscu. Wystep rozpoczat
piosenka do wiersza Joanny Kulmowej ,Ksiezyc w misce”,
ktéra wprowadzila dzieci w poetycko-bajkowy teatralny na-
str6j. Zaraz potem zaproponowal wszystkim zabawe ,,Zré6bmy
sztorm”. Wszystkie dzieciaki, mamy, ale takze lekarze szumieli
do tej piosenki, jak wzburzone fale: ,szuuuu”. Jej stowa, niosty
pozytywne przeslanie, ktére brzmiato szczegélnie w murach
dzieciecego szpitala, ktére mieszczg tyle chordb i nieszczesé:
~Uwaga zaczynamy

Trzymajcie sig burt!

Lecz kazdy sztorm sig koticzy

i zawsze po sztormie wychodzi

piekne storice i morze jest spokojne,

i wszystkie trudne sprawy

na grzbiecie delfina zeglujg do tej wyspy

jakg jest dobry finat”.

Turnau we wlasciwy sobie sposéb rozmawial z dzie¢mi,
wciagajac je w liryczny, czasem zartobliwy i lekki klimat swo-
ich utworéw. To byt rodzaj zabawy, stowno-muzycznej gry
z widzem. Dzieci reagowaly bardzo zywiotowo, mamy nucity.
Po piosenkach dedykowanych dzieciom, muzyk zaspiewal juz
specjalnie dla mam swoje najwigksze przeboje, m.in.: ,,Cicho-
sza”, ,Bracka”, czy ,Nie przenoscie nam stolicy do Krakowa”.

Mamy nie ukrywaly wzruszenia, wielu z nich nie udalo si¢
powstrzymac lez, cho¢ tak bardzo staraja sie by¢ na co dzien
dzielne. Koncert byt na pewno przyjemnoécia i chwila relaksu dla
wszystkich, ale zostal przez artyste tak pomyslany, aby wszystkim
mamom da¢ nadziej¢ na dobry finat ich szpitalnej drogi.

Po recitalu Grzegorza Turnaua i wspolnym pamiatko-
wym zdjeciu mamy z dzie¢mi zostaly w auli, aby bawi¢ sie
z nauczycielkami ze szpitalnej szkotly, ktére przygotowaty
gry i animacje dla najmtodszych i stodki poczestunek.

»J-elita” jest ogromnie wdzigczna arty$cie za te piekne,
niezapomniane chwile. Dzi¢kujemy takze dyrekcji Zespotu
Szkot Specjalnych nr 3 za inspiracje i perfekcyjng wspolpra-
ce w organizacji koncertu oraz wladzom szpitala za umozli-
wienie realizacji tego szalonego pomystu.

To byl wyjatkowy Dzien Matki!

Oddziat Matopolski
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Leczenie

Co nowego w nauce

Czy depresja lezy miedzy
glowa a jelitem?

W poréwnaniu do oséb
zdrowych, wsrdd cierpia-
cych na NZJ odnotowuje sie
okoto dwukrotnie czestsze
wystapienia standw depre-
syjnych i lekowych.

To jedno z licznych przeja-
wow komunikacji pomiedzy

mdzgiem a jelitami. Czy jed-

nak problemy mentalne sg
przyczyng, czy tez skutkiem
NZJ? Odpowiedz nie jest
prosta i wcigz jej szukamy.
Przeprowadzono badania,
ktdre potwierdzajg wyste-
powanie stanéw lekowych
u pacjentow przed diagnoza
NZJ. Co ciekawe, belgijski
zespot badawczy zauwazyt
zmniejszenie stanu zapal-
nego w jelitach myszy po
stymulacji nerwu btednego.
Z drugiej strony uczeni wy-
kazujg, ze czgsteczki stanu
zapalnego mogg wptywac
na powstawanie objawow
depresyjnych u ludzi. Po-
taczenia pomiedzy jelitem

a mozgiem wykorzystata
psychiatra dr Eva Szigethy
(University of Pittsburgh),
przeprowadzajac jak dotad
najwieksze badanie nasto-
latkéw dotknietych depresja
i NZJ z wykorzystaniem te-
rapii behawioralnej. U wielu
pacjentow stwierdzono nie
tylko ograniczenie objawow
depresyjnych, ale réwniez
redukcje stanu zapalnego.
Prezentujgc wyniki badan,
ich autorka przywotuje

tzw. os jelitowo-mdzgowaq

i podkresla znaczenie
opieki psychologicznej

nad osobami dotknietymi
tymi dolegliwosciami.

Kupne leki

Artur Franczuk

Ge Hong byt chiinskim lekarzem zyjacym w IV wieku, odznaczajacym sie nie-
bywala intuicja. Trudno stwierdzi¢, co bylo zrédlem jego pomystu, zeby za-
trucia pokarmowe i biegunki leczy¢ fekalnymi zawiesinami. Od tamtej pory
na kartach historii medycyny pojawit sie szereg wzmianek o terapeutycznym
wykorzystaniu tej kontrowersyjnej metody. Akcent polski to ,brazowa zupa”
- lekarstwo, ktore oczywiscie nalezato spozy¢. Jednak dopiero w XIX wieku
odkryto zaskakujaca skutecznosé ,kupnej” materii.

Potencjat mikroflory

Od razu nalezy sprostowad, ze to nie sam kal posiada nadzwyczajne wlasciwosci lecznicze,
ale bogata mikroflora, ktérg ukrywa. Mikroorganizmy jelitowe — ktérych jest dziesig¢ razy
wiecej niz naszych wlasnych komérek - nie tylko uczestniczg w procesach trawiennych i od-
pornosciowych, ale wywieraja wplyw na funkcjonowanie uktadu nerwowego, metabolizm
i prawdopodobnie inne, jeszcze nieodkryte aspekty dziatania ludzkiego organizmu. To dlate-
go tak czesto zaburzenia mikroflory przekladajg sie na stan zdrowia cztowieka.

Sama koncepcja przeszczepu mikroorganizméw od osoby zdrowej do jelita osoby z zabu-
rzeniami mikroflory brzmi jak prosty przepis na sukces. Niestety trudno méwi¢ o prostocie
w przypadku tak skomplikowanych choréb jak nieswoiste zapalenia jelita (NZJ), ktérych do-
ktadny mechanizm powstawania pozostaje tajemnicg.

Cho¢ etiologia NZJ jest nieznana, przypuszcza sig, ze przyczyna lezy w nadmiernej reak-
¢ji uktadu odpornosciowego na bakterie jelitowe. Sktad mikroflory u 0séb cierpigcych na te
chorobe odbiega od normy, jednakze badacze nie rozstrzygneli, czy zmiana ta jest przyczyna
standw zapalnych, czy moze ich skutkiem. Rzecz dodatkowo komplikujg do$¢ zagmatwane
uwarunkowania genetyczne.

Brazowe panaceum

Dr Justin Bennet - amerykanski gastroenterolog — cierpigcy na wrzodziejace zapalenie je-
lita grubego doskonale wiedzial, ze NZJ stanowi istny medyczny wezel gordyjski. Postanowit
jednak zaryzykowa¢ i za pomocg lewatywy dokonal po siedmiu latach choroby przeszcze-
pu zdrowego materiatu fekalnego do swojego jelita. Cho¢ przeprowadzony na wlasng reke,
eksperyment Benneta byt pierwsza préba zastosowania przeszczepu stolca w leczeniu NZJ.
Préba, ktora zakonczyla sie powodzeniem i poczesnym miejscem w prestizowym czasopi$mie
medycznym ,Lancet”. Bylo to w 1989 roku.

Niemal w tym samym czasie dunscy badacze, stosujac te metode, wyleczyli sze$¢ oséb
z przewleklego zakazenia antybiotykooporng bakterig Clostridium difficile (C. difficile). Jed-
nak jeszcze wigkszy sukces odniosta grupa z Uniwersytetu Amsterdamskiego, ktéra przepro-
wadzila solidne randomizowane badania kliniczne, podajac 16 pacjentom przeszczep stolca.
Niedlugo po tym, 15 z nich mogto si¢ cieszy¢ pelnig zdrowia. Kilka miesi¢ecy po publikacji
wynikdw terapia ta stala si¢ oficjalnym, wiodacym i rekomendowanym $rodkiem zaradczym
na zakazenia C. difficile.

W okamgnieniu stworzono potencjalna liste choréb do wyleczenia przeszczepami stolca.
Znalazly sie na niej takie schorzenia jak: zespoétl jelita drazliwego, zapalenie zbiornika jelito-

Skutecznosc¢ przeszczepu mikrobioty przejawia sie w przywréoceniu whasciwej ekologii mikroorganizmoéw jelitowych poprzez
zwiekszenie ich réznorodnosci, ktéra jest zmniejszona w NZJ. Jednakze jesteSmy w stanie to osiagna¢ nie tylko przez przeszczep
mikrobioty jelitowej. Obiecujacym sposobem na zwiekszenie réznorodnosci flory zdaja sie by¢ réwniez probiotyki i prebiotyki.
Te znane dzisiaj, wykazujg wyzsza skutecznos¢ we wrzodziejagcym zapaleniu jelita grubego niz chorobie Lesniowskiego-Crohna.

Zrédtem kolejnych ulepszer moze by¢ analiza zjawiska réznej skutecznosci przeszczep6w stolca od réznych dawcéw. Do tej pory
wybér dawcéw wyznaczaty: pozytywne przejicie testéow, ktére badaty kondycje zdrowotng, w tym stan uktadu pokarmowego
oraz wystepowanie choréb uktadu pokarmowego w rodzinie, ekspozycja na dziatanie antybiotykéw, a takze testy na zakazenia
bakteryjne i wirusowe. Wraz ze zdobywaniem nowej wiedzy i narzedzi, coraz bardziej zblizamy sie do stworzenia mikrobioty
przeszczepowej, ktéra bytaby zindywidualizowana i ,szyta na miare”. Juz dzisiaj obserwujemy upodobnianie sie mikroflory bior-
cy do mikroflory dawcy. Rozwaza sie wziecie pod uwage takich czynnikéw jak: reaktywnos¢ immunologiczna, stosowana dieta,
a nawet kwestie, ktére nie majg bezposredniego zwigzku z dolegliwoscia, np. mase ciata dawcy stolca. Znany jest bowiem wptyw
flory jelitowej na metabolizm, dlatego w przysztosci chetniej moga by¢ wybierani szczuplejsi dawcy.
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Leczenie

wego, zespol metaboliczny, encefalopatia watrobowa, zapalenie watroby typu B, stwardnienie
rozsiane, sepsa, autyzm i oczywiscie NZJ.

Znaki zapytania

Jak przedstawiaja si¢ rezultaty badan nad wplywem bakterii jelitowych na stany zapal-
ne? Przede wszystkim sg to przedsiewziecia niewielkie w swej skali i do$¢ znaczgco réznia-
ce sie od siebie — zaré6wno pod wzgledem metodologii, przebiegu, liczby zaangazowanych
pacjentow, jak i okreslenia, co uznajemy za pozytywny wynik. W przypadku choroby Les-
niowskiego-Crohna remisje udato si¢ osiagnaé w 28.4%-85.6% przypadkéw, w zaleznosci od
grupy badawczej. Zakres dla wrzodziejacego zapalenia jelita grubego wynosit 10.4%-40.8%
- mniej zadowalajacy rezultat moze wynikaé z tego, ze w tym wypadku stan zapalny po-
wstaje w okreznicy i odbytnicy, natomiast choroba Lesniowskiego-Crohna moze wystapi¢ we
wszystkich odcinkach przewodu pokarmowego.

Bardziej jednak na pierwszy plan wybijaja sie réznice w odsetkach oséb, ktére odpo-
wiedzialy na terapie, co wynika ze wspomnianej matlej skali badan i niespdjnosci me-
todologicznej. Ta z kolei ma swg przyczyne w naszej nieznajomosci patogenezy NZJ...

W przypadku infekcji C. difficile terapia materiatem fekalnym jest o tyle prostsza, ze mi-
kroflora chorych oséb jest przerzedzona przez wczesniejszg antybiotykoterapie. Dzieki temu
nowe mikroby pochodzace z przeszczepu moga do$¢ tatwo zasiedli¢ $ciany jelita i pokona¢
patogen przewaga liczebng. W przypadku NZJ nie istnieje zaden czynnik w postaci kon-
kretnej bakterii chorobotwoérczej, a liczebno$¢ mikroorganizmdw jelitowych nie odbiega od
normy.

Spojrzenie w przyszios¢

Weciaz aktualna pozostaje zagadka: czy patologiczne zmiany w mikroflorze osob cierpia-
cych na NZJ s3 przyczyna, czy tez skutkiem choroby? Odpowiedzi moze udzieli¢ zaplanowa-
ne na wiekszg skale badanie kliniczne. Pierwszym jego etapem bedzie zaaplikowanie do jelit
chorych 0s6b przeszczepu prawidtowej mikroflory. Jezeli nastgpi remisja, bedzie to dowdd na
gléwna role mikroorganizméw w rozwoju NZJ. W przeciwnym wypadku bedziemy dyspono-
wac silnym argumentem na rzecz teorii wskazujacej jako sprawce NZJ uktad immunologicz-
ny. Badanie to moze okaza¢ si¢ przetlomem w rozumieniu interakcji uktad odpornosciowy-
-mikroflora, jak réwniez w terapii omawianej choroby. Pierwsze prace beda mialy na celu
stworzenie nowej metodologii i miarodajnych procedur. Dobrym pomystem moze okaza¢ si¢
podanie pacjentom przed przeszczepem antybiotykéw o szerokim spektrum dziatania. Dzig-
ki temu ich mikroflora jelitowa zostanie przerzedzona i lepiej przyjmie nowa, zdrowa grupe
mikroorganizmoéw.

Gra zdecydowanie jest warta §wieczki. Opisane badania majg by¢ przeprowadzone w Wiel-
kiej Brytanii, Australii, Stanach Zjednoczonych oraz Chinach - ojczyznie Ge Honga, ktéry
jako pierwszy odkryl ogromny medyczny potencjat tam, gdzie nikt inny nie podejrzewal...

Co nowego w nauce

Eksplozja zachorowan w Azji
szansg ha zbadanie NZJ?

Azjatyckie oddziaty szpitalne
w duzych miastach nie nada-
zajg. Tylko w Hong-Kongu od
1985 roku liczba zachorowari
na NZJ wzrosta az trzydzie-
stokrotnie. I caty czas rosnie.
Fakt ten mozna bezposred-
nio odnies¢ do globalnych
danych epidemiologicznych,
ktdre cechuje wyrazna
korelacja liczby zachorowan
na NZJ z poziomem urbani-
zacji danego regionu. Miejski
styl zycia, industrializacja,
zanieczyszczone powietrze,
stres, przetworzona Zyw-
nosé, siedzacy tryb zycia — to
wszystko moze stanowic¢
czynniki zwiekszajace ryzyko
zapadniecia na te chorobe.
Zjawisko jest niepokojace,
ale moze pomdc badaczom
w odpowiedzi na pytanie

0 znaczenie czynnikéw
Srodowiskowych w etiologii
NZJ. Kanadyjscy naukowcy
zbadali azjatyckich imigran-
tow i doszli do wniosku, ze
kazda skoriczona dekada
Zycia w momencie osiedlenia
sie, réwna sie zmniejszeniu
ryzyka zachorowania na

NZJ 0 10%. To oznacza, ze
czynniki Srodowiskowe majg
najwiekszy wptyw na uktad
odpornosciowy i mikroflore
we wczesnych latach zycia.
By¢ moze dalsze badania

w tym kierunku odpowiedzg
na pytanie o mechanizm
rozwoju NZJ.

Towarzystwo ,J-elita” Laureatem V edycji
Konkursu RAZEM MOZEMY WIECEJ!

Wsparcie na zakup lekow i sSrodkdw medycznych dla osob

najbardziej potrzebujacych

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswo-

istymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita” zostalo Laureatem ™
V edycji Konkursu Grantowego RAZEM MOZE- & % o i’::
MY WIECEJ!, zorganizowanego przez DOZ Fun- & K o =
dacje dbam o zdrowie. Budzet projektu to 47 250 zt. 1“' x

Srodki przekazane zostang na wsparcie w zakupie

lekéw i $rodkéw medycznych dla najbar-

dziej potrzebujacych 0séb chorych na NZJ.

Z projektu pt. ,Misja — remisjal” w naszej ST T =
organizacji skorzysta 70-80 oséb. Projekt dbam o zdrowie
dedykowany bedzie dzieciom, osobom niepelnosprawnym,
przewlekle chorym, bezdomnym, seniorom oraz rodzi-

com i opiekunom prawnym samotnie wychowujacym cho-

re dzieci, bedacym czltonkami Towarzystwa, bedacym
w trudnej sytuacji materialnej. Pomoc przekazana
zostanie w postaci kart umozliwiajacych zakupy
w aptekach na terenie catego kraju.
»J-elita” znalazla sie w gronie 59 laureatow tego-
rocznej edycji konkursu, ktorzy przygotowali i prze-
stali najlepsze projekty niwelujace bariery
w dostepie do lekéw w Polsce. Projekt jest
realizowany przez nas po raz piaty.
Szczegétowe informacje o projekcie,
Regulamin ubiegania si¢ o wsparcie na zakup lekow i §rod-
kéw medycznych oraz Wniosek dostepne sa na naszej stro-
nie internetowej www.j-elita.org.pl.
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Wydarzenia

Profesor Czkwianianc Kobieta Medycyny 2017!

Profesor Elzbieta Czkwianianc - dobry duch ma-
tych pacjentow z NZJ i organizatorka Dni Edukacji
w todzi - laureatka plebiscytu Kobiety Medycyny
2017! Gratulujemy!

Profesor Czkwianianc uzyskata 1555 gloséw. To drugi
wynik w gronie pieciu laureatek plebiscytu. Pani profesor
jest kierownikiem Kliniki Gastroenterologii, Alergologii
i Pediatrii Instytutu Centrum Zdrowia Matki Polki w Lodzi
oraz prezesem Polskiego Towarzystwa Profilaktyki Choréb
Przewodu Pokarmowego i czlonkiem Zarzadu Polskiego To-
warzystwa Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci.
To autorka i wspdtautorka ponad 150 publikacji naukowych,
w tym pierwszego podrecznika do specjalizacji z gastroente-
rologii dziecigcej, wydanego w 2016 roku oraz praktycznego
poradnika dla rodzicéw dziecka z zaparciem. W pracy dala
sie pozna¢ jako dobry duch matych CUDakéw, osoba nie-
zwykle zyczliwa chorym z NZJ.

W uzasadnieniu nominacji do plebiscytu napisano: ,,Pani
Profesor stynie z niespotykanego zaangazowania w swoja
prace i znakomitego podejscia do najmtodszych. Wspétpra-
cownicy uwazaja, ze jest wybitnym fachowcem o niespotyka-
nej checi niesienia pomocy najmlodszym”.

Organizatorem plebiscytu jest redakcja serwisu inter-
netowego Portale Medyczne. Plebiscyt Kobiety Medycyny
ma pokazywaé, jak wiele jest wspaniatych kobiet, ktére
dzialajac na rzecz rozwoju medycyny i poprawy warun-

kéw leczenia ludzi w Polsce, udowadniajg na co dzien, ze
ciezka praca i zaangazowaniem mozna dokonaé rzeczy

wydawatoby sie niemozliwych.

Obok prof. Czkwianianc laureatkami plebiscytu sg:
pielegniarka diabetologiczna Marta Leénik z Miedziowe-
go Centrum Zdrowia w Lubinie (3376 glosow), wicepre-
zes Federacji Zwigzkow Pracodawcéw Ochrony Zdrowia
Porozumienie Zielonogérskie Teresa Dobrzanska-Pieli-
chowska (1058), psycholog i terapeutka Mariola Kosowicz
z Centrum Onkologii w Warszawie (896) oraz kierownik
Katedry i Kliniki Pediatrii, Diabetologii i Endokrynologii
GUMed prof. Malgorzata Mysliwiec (664).

Serdecznie gratulujemy!

Profesor Grazyna Rydzewska laureatka nagrody
im. prof. Andrzeja Steciwko

Decyzja zostata ogtoszona podczas Kongresu Top
Medical Trends, ktéry odbyt sie w dniach 17-19
marca w Poznaniu. Nagrode przyznaje wydaw-
nictwo Termedia wraz z rodzing prof. Andrzeja
Steciwko. Gratulujemy!

- W tym roku nagroda uhonorowalismy prof. Grazyne
Rydzewska, prezesa Polskiego Towarzystwa Gastroente-

o

rologii, kierownika Kliniki Choréb Wewnetrznych i Ga-
stroenterologii Szpitala Klinicznego MSWiA w Warszawie
- oglosil Jacek Wysocki, przewodniczacy Rady Naukowe;j
Kongresu Top Medical Trends. - Autorke wytycznych,
a przede wszystkim doskonalg wykladowczynig.

Profesor Grazyna Rydzewska jest zastepca dyrektora
ds. lecznictwa Centralnego Szpitala Klinicznego MSWiA
w Warszawie oraz kierownikiem tamtejszej Kliniki Ga-
stroenterologii. Stworzyta w niej pierwszy w Polsce Pod-
oddziatl Leczenia Nieswoistych Choréb Zapalnych Jelit.
W latach 2004-2014 jako konsultant krajowy w dziedzinie
gastroenterologii przyczynita si¢ do poprawy warunkoéw
leczenia i zwiekszenia dostepnosci do terapii biologicznej
pacjentéw z NZJ. Pani profesor jest réwniez honorowym
czlonkiem Towarzystwa ,,J-elita”.

Profesor Andrzej Steciwko byl prezesem Polskiego To-
warzystwa Medycyny Rodzinnej oraz zatozycielem i kie-
rownikiem Katedry i Zakladu Medycyny Rodzinnej Uni-
wersytetu Medycznego we Wroclawiu, promotorem wielu
mtlodych naukowcoéw i lekarzy. Zmart w grudniu 2012 r.
w wieku 62 lat.
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Konkurs

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 zi, licencjacka 2 000 zt
W kapitule Konkursu zgodzili sie zasig$¢

Prof. Grazyna Rydzewska
Prof. Witold Bartnik
Prof. Andrzej Radzikowski
Zachecamy do nadsylania 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 zgloszen uplywa 10 pazdziernika 2017 roku

,J-elita” przetestowala pierwszg w Warszawie
Automatycznq Toalete Miejska

Urzadzenie, ktére staneto na poczatku kwietnia
w parku Agrykola kosztowato 274 tys. zt. Do konca
2019 roku warszawiacy i turysci beda mogli korzy-
stac z kilkudziesieciu takich ustepow.

Automatyczna Toaleta Miejska (ATM) to jasnoszary
owalny pawilon. Pierwszy stanal w poblizu boisk sportowych
u zbiegu ulic Agrykola i Hopfera. Wladze stolicy chwalg sie,
ze ,wewnatrz zastosowano najnowoczesniejsze rozwigzania
technologiczne”, ktére majg poméc w ,zachowaniu maksy-
malnej higieny i komfortu uzytkowania”.

Toaleta jest przystosowana dla oséb
niepelnosprawnych i ma m.in.: automa- . J#
tycznie otwierane i zamykane drzwi, sa-
moistnie zmywang podtoge, automatycznie
po kazdym uzyciu mytg i dezynfekowang
muszle klozetowa. Urzadzenie automatycz-
nie powiadamia o awarii lub konczacym
sie papierze - serwisanci maja godzing na
uzupelnienie brakéw. Ponadto toalety sa
co najmniej raz dziennie sprawdzane przez
pracownikéw firmy obstugujace;.

Toaleta jest platna - skorzystanie z niej kosztuje 1 zi. Mozna
ja uruchomi¢ monetami o nominatach: 10 gr, 20 gr, 50 gr, 1 z1, 2
z1, 5z1, 0,5€. Automat nie wydaje reszty.

Czysto$¢ wnetrza zacheca do skorzystania z urzadzenia.
Jest ono takze wolne od nieprzyjemnych zapachéw, ale uwa-

Wydawca:

ga — toaleta samoczynnie otwiera sie po 20 minutach - oczy-
wiscie jesli wezesniej sami nie bedziemy chcieli uruchomié¢
drzwi naciskajac przycisk. Po wyjsciu kazdego uzytkownika
ustep jest automatycznie czyszczony. Osoby, ktére nie chcg
siada¢ na stalowej muszli mogg kupi¢ za 2 zt nakladki hi-
gieniczne — wrzucajac monete. Papier jest za darmo. W razie
nieprzewidzianego zdarzenia mozna wezwa¢ pomoc naci-
skajac na czerwony guzik zainstalowany przy ustepie.

Uzytkownicy moga skorzystaé z instrukcji po polskuian-
gielsku, pulpit przy wejéciu zawiera tez informacje w jezyku
Braille’a oraz przycisk uruchamiajacy instrukcje dzwigkowsa.
Cztery kolejne toalety zostang ustawio-
 ne wkrétce:
. {8 nad Wislg, na zoliborskim odcinku

bulwaru, w poblizu mostu Gdanskiego;
&8 w parku u zbiegu ulic Kruczkowskie-

go i Ksigzecej;
&8 na skwerze przy pomniku Bohateréw

Getta,
8 przy ulicy Czerniakowskiej, w rejonie

skweru Mirostawa Iringha.

Do konca 2017 roku ATM stang
w dziesieciu miejscach. Kolejnych dziewieé przewidziano
do montazu do potowy 2018 roku, a pozostatych 30 kabin
bedzie ustawionych do konca 2019 roku. Toaleta jednosta-
nowiskowa (wspélna dla pan i panéw) kosztuje 274,5 tys. zt,
a wielostanowiskowa 325 tys. z1.

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