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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Wakacje zegnamy w dobrych nastrojach. Od 1 wrzesnia Ministerstwo
Zdrowia wprowadzito zmiany w programie lekowym dla dzieci cierpigcych
na chorobg Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C). Dzigki nim bedzie mozna
ponownie wlgczy¢ leczenie biologiczne matym pacjentom, u ktdérych
wystgpilo zaostrzenie choroby juz po zakoticzeniu leczenia, jesli wskaznik
aktywnosci choroby wzrosnie o 10 pkt, a nie czekac az choroba sig rozhula

i pacjent uzyska 51 punktow koniecznych do wigczenia do programu.

To szansa na skuteczne leczenie dla najciezej chorych dzieci.

W ostatniej chwili na liscie lekow refundowanych wprowadzono
pozarejestracyjne wskazania (off-label) dla Cortimentu MMX. Dzieci

z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego i ch. L-C umiejscowiong

w jelicie grubym, u ktorych niewystarczajgce jest leczenie preparatami
5-ASA, bedg mogly otrzymac Cortiment za oplatg ryczattowg. Zmiana
to ulga dla budzetéw rodzin dzieci, ktére dotychczas otrzymywaly lek
petnoplatny i szansa dla tych, ktérych nie bylo stac na lek.

Zmiany te to efekt wspolnych staran ,,]-elity”, konsultanta krajowego
prof. Mieczystawy Czerwionki-Szaflarskiej i konsultanta wojewddzkiego
dr. hab. Piotra Albrechta oraz zrozumienia Ministerstwa dla sytuacji dzieci.

Z radoscig informujemy, Ze ,,J-elita” uzyskata z 1% od podatku
dochodowego za 2016 rok 222 tys. zt. To o ponad 50 tys. wigcej niz rok
weczesniej. Dzigki tym pienigdzom bedziemy mogli nadal stuzy¢ Paristwu
pomocg i informacjg. Dziekujemy!

Redaktor Naczelna
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Maltgorzata Mossakowska
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Polskie Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

B Bez pasji niczego dobrego
sie nie zrobi
- Patrzqc na rzeczywistosc pozytywnie mozna
wiele zmieniac, nawet wtedy, gdy nam sie wydaje,
Ze jest inaczej. Mozemy chociazby zabiega¢
0 poprawe programdw lekowych i prébowac
wprowadzac kompleksowq opieke — mowi
dr hab. n. med. Maria Ktopocka.
s.3-4,15

B Na co komu te turnusy?!

Od dziewieciu lat Towarzystwo ,J-elita” organizuje
lipcowe turnusy rehabilitacyjne dla dzieci

i mtodziezy z NZJ nad Battykiem. Nad morze
przyjezdzajq cate rodziny, w ktdrych ktos zmaga sie
z chorobq Lesniowskiego-Crohna lub WZJG.

s.7

B Warsztaty na Mazurach
Aktywizacja zawodowa chorych i ich rodzicow
—ten cel przyswiecat warsztatom ,Nie poddamy
sie chorobie’, zorganizowanym przez ,J-elite” w
dniach 23-25 czerwca 2017 r. w oSrodku Panorama
Dudki na Mazurach.
s.9

B Crohnowcy naYouTube
Andzelika i Michat zyjq z chorobq Lesniowskiego-
Crohna i sie tego nie wstydzq. Wrecz przeciwnie —
opowiadajq o tym przed kamerq. Ich filmiki mozna
zobaczyc w serwisie YouTube.
s. 11

B Akcja regeneracja
Na tle licznych metod leczenia nieswoistych
zapalen jelita (NZJ), ktére czesto zawodzg,
terapia z wykorzystaniem komaorek macierzystych
Jjawi sie jako ostatnia deska ratunku.
Jaka jest jej skutecznos¢?
s.12-13




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

Bez pasji niczego dobrego

sie nie zrobi

- Patrzac na rzeczywistos¢ pozytywnie mozna wie-
le zmienia¢, nawet wtedy, gdy nam sie wydaje, ze
jest inaczej. Mozemy chociazby zabiega¢ o popra-
we programoéw lekowych i prébowa¢ wprowadzac
kompleksowa opieke - méwi dr hab. n. med. Maria
Ktopocka*.

Jacek Hotub: O swojej pracy i leczeniu chorych z nieswo-
istymi zapaleniami jelita (NZJ) potrafi Pani méwic bardzo
dtugo i z wielkim zapatem.

Dr hab. Maria Klopocka: - Opieka nad pacjentami z cho-
robami zapalnymi jelit to od wielu lat moja praca i pasja. Majac
na co dzien kontakt z chorymi, widz¢ ogrom ich problemodw,
m.in. z dostepem do specjalistow i wlasciwego leczenia. Dla-
tego od kilku lat pracowali$my nad stworzeniem w ramach
Katedry Choréb Naczyn i Choréb Wewnetrznych Szpitala
Uniwersyteckiego nr 2 w Bydgoszczy oérodka kompleksowej
opieki. Uruchomili$émy specjalng Poradni¢ Choréb Jelitowych
- druga w Polsce po stworzonej przez prof. Grazyne¢ Rydzew-
ska w Centralnym Szpitalu Klinicznym MSWiA w Warsza-
wie. W naszym szpitalu mamy doskonatg klinike chirurgicz-
ng, bardzo dobry zaklad radiologii z mozliwo$cig wykonania
wszystkich potrzebnych badan, w tym enterografii rezonansu
magnetycznego oraz pododdzial choréb zapalnych jelit.
Czym sie rézni Paristwa poradnia od innych poradni ga-
stroenterologicznych?

- Wypracowali$my taki system pracy, na ktéry zgodzity sie
zaréwno Narodowy Fundusz Zdrowia jak i dyrekcja szpitala, ze
pacjenci z NZ] moga sie zgtasza¢ do nas w trybie pilnym. Jesli
chory jest w remisji i nie potrzebuje kontaktu z lekarzem, przy-
chodzi na uméwione planowe wizyty. Natomiast jezeli zaczyna
sie dzia¢ cokolwiek zlego z jego zdrowiem, moze zostaé przy-
jety praktycznie tego samego lub nastepnego dnia. Nie mamy
skomplikowanego systemu telekomunikacyjnego, nie ma na to
pieniedzy ani czasu. Wszyscy pacjenci majg numery telefonéw
do naszej naczelnej pielegniarki pani Magdy Golik, do farma-

*dr hab. n. med. Maria Klopocka

Od wielu lat pracuje jako gastroenterolog. W roku 2011 zato-
zyta Poradnie Chorob Jelitowych dla pacjentéw z chorobami
zapalnymi jelita. W jednostce sprawowana jest wielospecja-
listyczna opieka nad pacjentami, w Szpitalu Uniwersytec-
kim nr 2 w Bydgoszczy stworzono takze Pododdziat Choréb
Zapalnych Jelit i Centrum Endoskopii Zabiegowej. W osrodku
realizowany jest jeden z najwiekszych w kraju program lecze-
nia biologicznego w ramach NFZ, a takze wiele programéw
lekowych w tzw. prébach klinicznych.

Dr hab. Maria Ktopocka jest réwniez druga kadencje Prodzie-
kanem do spraw Ksztatcenia i Rozwoju CM w Bydgoszczy
UMK w Toruniu. Zajmuje sie ksztatceniem kadr medycznych,
szczegdlnie w zakresie pielegniarstwa, elektroradiologii
i zdrowia publicznego. Jest promotorem licznych prac dok-
torskich i magisterskich. Przedstawicielka Polski w ECCO, jed-
nym z jej gtéwnych celdw dziatalnosci jest rozwdj i wsparcie
opieki pielegniarskiej w ramach NECCO (organizacja piele-
gniarska w strukturach ECCO).

ceuty pana Ariela Lieberta i do mnie. Bardzo rzadko si¢ zdarza,
zeby kto$ wykorzystywal te numery, jesli naprawde nie potrze-
buje pomocy. Pacjenci maja tez nasze adresy mailowe.

Pacjenci z NZJ w Polsce czesto sq pozostawieni sami so-
bie. Nie sq przyzwyczajeni do tego, ze w razie zaostrzenia
moggq zadzwonic¢ do lekarza lub pielegniarki. Najczesciej
trafiajq na SOR-y.

- Dla wigkszosci pacjentéw w Polsce to moze by¢ problem
- wychodzg ze szpitala i nie wiedzg co dalej. Odbieranie tele-
fonoéw i maili, a czasem oddzwanianie to dodatkowa praca, ale
to sie sprawdza. To co systemowo trudno rozwigzaé z powo-
du kosztéw i braku rak do pracy, funkcjonuje u nas catkiem
niezle, dzieki naszemu zaangazowaniu. Oczywiscie w realiach
polskich przekracza to wymagania, jakie stawia si¢ pracowni-
kom systemu ochrony zdrowia, ale to kwestia pasji.

Kompleksowa opieka nad pacjentami z NZJ jest jednym
z postulatéw sformutowanych przez grupe robocza specjali-
stow ds. choréb zapalnych jelit pod patronatem prezes Polskie-
go Towarzystwa Gastroenterologii (PTG) prof. Rydzewskie;j.
Bedziemy starali si¢ przebi¢ z tym u decydentéw. Byly juz
wstepne rozmowy i mamy nadziej¢, ze powstang komplekso-
we centra opieki, ktore beda troche lepiej finansowane. Sys-
tem powinien promowac¢ oé$rodki zapewniajace szeroko pojeta
opieke. W razie potrzeby pacjent bedzie mogt by¢ w nich hos-
pitalizowany albo skorzysta¢ z porady chirurga, psychologa,
czy dietetyka. Bedzie mdgl mie¢ wlaczone leczenie biologiczne
w ramach programéw lekowych finansowanych przez NFZ lub
z badan klinicznych. To ideal, do ktérego dazymy. W takim
systemie pacjenci czuja si¢ bezpiecznie.

Jak te marzenia majq sie do rzeczywistosci?

- Chociaz docieraja do nas pacjenci z potowy Polski, nasz
o$rodek z powodu niezbyt dobrego finansowania i wyceny
procedur przez NFZ nie jest rozwiniety tak, jak mdgltby by¢.
Dlatego tak jak w kazdym zawodzie - bez pasji niczego dobre-
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Rozmowa

go sie nie zrobi. Gdybys$my ogladali si¢ tylko na trudnosci, ni-
czego bysmy nie wskorali. Patrzac na rzeczywisto$¢ pozytyw-
nie mozna wiele zmienia¢, nawet wtedy, gdy wydaje nam sie,
ze jest inaczej. Mozemy chociazby zabiega¢ o poprawe progra-
moéw lekowych i probowaé wprowadzaé kompleksowq opieke.
Staramy si¢ pokazywa¢ problemy, przedstawia¢ dane, np. na
temat jakos$ci zycia pacjentéw z NZJ. Jezeli to dobrze ,,sprze-
damy” decydentom, mozemy si¢ spodziewaé, Ze nam pomoga.

Co Pani zdaniem jest w tej chwili najbardziej palqgcq po-
trzebq w leczeniu NZJ?

- Stworzenie w calej Polsce kilku o$rodkéw kompleksowej
opieki. Daloby to pacjentom mozliwo$¢ dotarcia do specja-
listycznych placéwek, w ktérych sg fachowcy ze wszystkich
potrzebnych specjalnosci: chirurdzy, dietetycy, psycholodzy,
wyspecjalizowane pielegniarki, nowoczesny sprzet i leczenie
biologiczne. Trzeba stworzy¢ ekonomiczng podstawe, zeby to
sie kalkulowalo.

Nie wszyscy chorzy majq dostep do lekéow biologicznych
w ramach tzw. programow lekowych.

— W naszej poradni mamy ponad 60 pacjentéw w progra-
mach lekowych i co najmniej 150 uczestniczacych w bada-
niach klinicznych, ktdre pozwalaja nam podawaé nowoczesne
leki bez obciazania budzetu NFZ. Robimy badania kliniczne
tylko z dobrymi specyfikami, zarejestrowanymi lub takimi,
ktére sa w ostatniej fazie badan, proponujemy je chorym, kté-
rym leczenie standardowe juz nie pomaga. Dla nich to furtka,
dzieki ktérej moga skorzystaé z nowoczesnego leczenia.

Dzigki badaniom klinicznym dostep
do nowoczesnego leczenia jest w Polsce
niezly. Ministerstwo Zdrowia nie ma
danych ilu chorych uczestniczy w bada-
niach klinicznych, znamy tylko liczbe
korzystajacych z programéw lekowych.

dr hab. n. med. Maria Ktopocka:

nie odpowiedzieli na dwa dostepne leki. Przydalby sie jednak
program lekowy dla chorych ze §rednio cigzkim rzutem WZJG.
Wazne jest tez to, zeby to lekarz mogt decydowaé, w ktérym
momencie przerywa podawanie leku, a nie przepisy. Tak jest
w wiekszosci krajow. Czekamy tez na refundacje wedolizumabu
dla chorych, ktérzy stracg odpowiedz na dostepne obecnie leki.

Jak Pani ocenia ustawe o sieci szpitali?

- Bardzo sie obawiam jej skutkéw. W duzych o$rodkach:
ministerialnych czy klinicznych, takich jak nasz, by¢ moze
to bedzie mniejszy problem, natomiast w mniejszych szpita-
lach o nizszym poziomie referencyjnoéci gastrologia nie jest
obowigzkowa. Choroby zapalne jelit sa skomplikowane, ich
leczenie i diagnostyka sg trudne, wymagaja specyficznego po-
stepowania i bardzo duzego do$wiadczenia klinicznego. Nie
wiem, czy leczenie ich w oddziatach choréb wewnetrznych to
dobre rozwigzanie. Lekarz choréb wewnetrznych, lekarz POZ
nie jest w stanie sprosta¢ wymaganiom, zaréwno jesli chodzi
o diagnostyke, jak i leczenie. Do naszego centrum przyjezdza
wielu chorych z innych, takze mniejszych, osrodkéw. Ich le-
czenie i dotychczasowe postepowanie diagnostyczne pozosta-
wia wiele do zyczenia. Nie zamykamy si¢, jesteSmy otwarci na
kontakty z lekarzami ,,z terenu”, jeszcze si¢ nie zdarzyto, zeby-
$my nie przyjeli pacjenta.

Brak gastrologii w mniejszych szpitalach moze si¢ zle odbi¢
na zdrowiu wielu oséb, bo bedg mialy zbyt pézno postawione
rozpoznanie albo nie bedg leczone tak, jak powinny. W tej sy-
tuacji tym bardziej wazne jest stworzenie osrodkéw komplek-

sowej opieki dla pacjentéw z NZJ.

Jest Pani przedstawicielem Polski
w European Crohn’s and Colitis Orga-
nisation (ECCO), czyli Europejskim Sto-
warzyszeniu Choroby Crohna i Wrzo-

W mojej skromnej ocenie tych pierw- Czekamy na refun- dziejacego Zapalenia Jelita Grubego,
szych jestd c<i negmdniej §z§éé%siedeﬁl<1 razy CoP aﬂ;r;eg‘;g’xi;cn‘:‘;:g;’] ics,tmzzx:fe;]li :
wiecej od tyc rugich. lTo pokazuje 7 ! - -
ogrom potrzeb. daC] ? WedOIlZ um abu szenie udziatu Polski w ,,pierwszej linii”

Pacjenci powinni wiedzie¢ o mozli-
wosci skorzystania z badan klinicznych.
Chory z mniejszej miejscowosci moze
np. wej$¢ na strone internetows ,,J-eli-
ty” i dowiedzie¢ si¢ gdzie i dla kogo sa
takie programy prowadzone. Zdarza sig,
ze pacjenci docieraja do nas sami, gdzie$
sie dowiedza, nikt ich nie kieruje. Swia-
domos¢ chorych jest wysoka.

Z programami lekowymi nie jest tak
zle. Problem jest w tym, Ze ich realizacja,
czyli kontakt z pacjentem, wpisywanie danych do systeméw
ministerialnych wymaga olbrzymiej iloéci czasu, ktora abso-
lutnie nie miesci si¢ w godzinach pracy. Ministerstwo nie prze-
widuje tego w obliczaniu kosztow, wigc mamy coraz wiecej
obowigzkow. U nas zajmuje sie tym farmaceuta pan Ariel Lie-
bert, tylko dzieki niemu mozemy leczy¢ tak wielu pacjentow.

Czesto krytykujemy dostepno$¢ do leczenia biologicznego.
Zajmuje sie nim od poczatku i nigdy nie miatam sytuacji, zeby
NFZ nie oddat szpitalowi nadwykonan za leczenie biologicz-
ne. Problem widze w tym, Ze to wymaga tak duzego zaangazo-
wania, ze potrzebni byliby nastepni lekarze i pielegniarki, na
ktérych zatrudnienie nie dostajemy pieniedzy.

W programach lekowych dla choroby Lesniowskiego-Croh-
na (ch. L-C) mamy dwa leki: infliksymab i adalimumab.

— Nie jest tak Zle. Od stycznia terapia infiksymabem zosta-
ta wydluzona z roku do dwdch lat. Problem widze w leczeniu
0s6b z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego (WZ]G), bo
w programie moga wzia¢ udzial tylko pacjenci z ciezkim rzu-
tem choroby, natomiast nie mogg ci, ktérzy choruja przewlekle,
moze nie s3 w bardzo ciezkim stanie, ale maja znacznie obni-
zong jako$¢ zycia i aktywna chorobe. Dla nich wykorzystujemy
proby kliniczne. Podobnie jak dla pacjentéw z ch. L-C, ktérzy

dla chorych, ktérzy
stracg odpowiedz na
dostepne obecnie leki

miedzynarodowych badan. Mamy ol-
brzymi potencjal jezeli chodzi o liczbe
pacjentéw i jako$¢ naszej pracy, nato-
miast malo nas wida¢ w najlepszych pu-
blikacjach. Jest kilka nazwisk, np. prof.
Grazyna Rydzewska, Jarostaw Kierkus,
ktory doskonale funkcjonuje w zakresie
pediatrii, pani docent Edyta Zagéro-
wicz, ktéra brala udzial w opracowaniu
wytycznych dla pacjentéw i lekarzy. Za-
czynajg nas zaprasza¢ do roéznych przed-
siewzie¢. Obecnie wspdlnie z brytyjska grupa specjalistow
prowadzimy badania nad przewleklym zmeczeniem towarzy-
szgcym NZJ (patrz ramka - str. 15, zachecamy do wypelnienia
anonimowej ankiety, ktéra mozna znalez¢ na stronie interne-
towej ,,J-elity” — red.). Pierwsze publikacje na temat tego ba-
dania znalazty si¢ juz w najwazniejszym czasopismie ECCO:
»Journal of Crohn’s and Colitis”.

Polscy naukowcy przygotowuja projekty zeby zdoby¢ granty
ECCO. Méj oérodek, wspolpracujacy z Katedrg Radiologii i Ba-
dan Obrazowych, opracowat projekt oceny aktywno$ci choroby
Crohna w badaniach obrazowych. Jesli uzyskamy finansowa-
nie, to nie tylko umozliwimy naszym pacjentom najlepsza diag-
nostyke, ale takze wzmocnimy pozycje¢ naukowa Polski. Zamie-
rzamy sami prowadzi¢ badania naukowe, ktére beda finanso-
wane przez ECCO. Staramy sie bardziej zaistnie¢ za granica.

Trudnos$ci widze w realiach naszej stuzby zdrowia. Leka-
rze i pielegniarki s maksymalnie przepracowani. Rola piele-
gniarek to dla mnie bardzo wazny temat, zwlaszcza w takich
o$rodkach jak nasz.

Cigg dalszy na str. 15
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Dziatalnos¢

tagodniejsze kryteria ponownego
wiqczenia terapii biologicznej u dzieci.

Od wrzesnia Ministerstwo Zdrowia obnizy kryte-
ria ponownego wiaczenia leczenia biologicznego

u dzieci z chorobg Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C).

Jak wynika z komunikatu resortu zdrowia, zmiany doty-
czg programu lekowego dla pacjentéw pediatrycznych z ch.
L-C. Dzigki nim bedzie mozna ponownie wlaczy¢ leczenie
adalimumabem lub infliksymabem dzieciom, u ktérych wy-
stapifo zaostrzenie choroby juz po zakonczeniu terapii, przy
czym nawr6t aktywnej choroby stwierdza si¢, gdy wskaznik
aktywnosci PCDAI (Pediatric Crohn’s Disease Activity Index)
zwigkszy si¢ o 10 punktéw. Obecnie prog umozliwiajacy po-
nowne podanie leku jest znacznie wyzszy — wynosi 51 punk-
tow, czyli tyle samo ile jest wymagane przy pierwszym wlacze-
niu do programu. Zmiany oznaczaja, ze stan zdrowia dziecka
nie bedzie musial si¢ bardzo pogorszy¢, by ponownie moglo
otrzymac ono skuteczne uprzednio leczenie.

Ministerstwo poinformowalo, Zze wprowadza réwniez
zmiane dotyczacg dawkowania adalimumabu i infliksymabu
zgodnie z opisami zawartymi w Charakterystyce Produktu
Leczniczego oraz rekomendacjami ECCO/ESPGHAN (ECCO,
czyli European Crohn’s and Colitis Organisation to skupiajace
lekarzy Europejskie Stowarzyszenia Choroby Crohna i Wrzo-
dziejacego Zapalenia Jelita Grubego; ESPGHAN, czyli Euro-
pean Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and
Nutrition to stowarzyszenie gastroenterologéw i pediatréow
dziecigcych). W wyniku wprowadzenia przediuzenia terapii
dla dzieci usunigte zostalo kryterium, ze ,taczny czas terapii
adalimumabem nie jest dluzszy od facznego czasu terapii in-
dukeyjnej i podtrzymujacej”, ktére dotyczyto malych pacjen-
tow leczonych dotychczas poza programem.

O tym co wprowadzone zmiany bedg oznaczaly w prakty-
ce dla pacjentéw poinformujemy, gdy zapoznamy si¢ ze szcze-
gétowymi zapisami programu lekowego.

Apel w sprawie poprawy finansowania ochrony zdrowia

Organizacje pacjentow, towarzystwa lekarskie i sa-
morzady zawodéw medycznych apeluja do wiadz
o pilne zwiekszenie nakladéw na ochrone zdrowia
do ponad 6% PKB oraz zmiany stuzace poprawie
dziatania systemu opieki zdrowotnej w Polsce. Pe-
tycje popiera Towarzystwo , J-elita”.

Apel trafit do Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej, Pre-
mier, Marszatkéw Sejmu i Senatu, Ministra Zdrowia oraz
wszystkich postéw i senatoréw. Jego sygnatariusze zwracajg
uwage na:

* trwajace od lat niedofinansowanie systemu ochrony zdro-
wia, ktére uniemozliwia jego funkcjonowanie zgodne
z oczekiwaniami pacjentéw, ograniczenie dostepnosci do
leczenia i ciagte zadluzanie si¢ placéwek ochrony zdrowia,

* nieprzejrzyste zasady wyceny i finansowania $§wiadczen
zdrowotnych,

* rosngce oczekiwania pacjentéw zwigzane ze zwiekszaja-
cymi sie mozliwosciami wspélczesnej medycyny,

* starzenie si¢ spoleczenstwa i zwigkszajace sie¢ zapotrze-
bowanie na ustugi medyczne, brak sprzyjajacych wa-

runkoéw organizacyjnych i finansowych dla ksztatcenia
w zawodach medycznych, co przekiada si¢ na zbyt malg
liczbe personelu medycznego,

* stuszne oczekiwania srodowisk medycznych w zakresie na-
lezytego wynagradzania za trudng i odpowiedzialng prace.

»Zwigkszenie poziomu finansowania powinno nastgpi¢
w ciggu paru lat i musi by¢ kontynuowane w kolejnych latach,
poniewaz juz w kilkuletniej perspektywie naktady na po-
ziomie 6% PKB beda niewystarczajace” - czytamy w apelu.
»W §lad za zwiekszeniem nakladéw (...) postulujemy réw-
niez wprowadzenie zasad finansowania $wiadczen, ktore
umozliwig diagnostyke i leczenie dobrej jakosci bez zadluza-
nia podmiotéw leczniczych. Zmiany powinny polegaé przede
wszystkim na poprawie finansowania niedostatecznie wyce-
nionych $wiadczen.”

Autorzy petycji wskazuja, Ze zmiany powinny rozpoczaé
si¢ od wolnego od wplywéw politycznych dialogu miedzy
pacjentami i fachowcami w dziedzinie organizacji ochrony
zdrowia. Pod apelem podpisato sie 107 organizacji.

Petny tekst apelu na stronie j-elita.org.pl

Biuro Rzecznika Praw Pacjenta poparto postulaty , J-elity”

Biuro Rzecznika Praw Pacjenta poparto postulaty
Towarzystwa , J-elita” w sprawie zwiekszenia do-
stepu pacjentéw z NZJ do nowoczesnych terapii
biologicznych.

Wystapienia Rzecznika Praw Pacjenta (RPP), obok
apeli ,,J-elity”, chorych na NZJ, §rodowiska gastroentero-
logéw, Rzecznika Praw Dziecka, interpelacji poselskich
i mediéw, byly kolejnym waznym glosem w sprawie ko-
nieczno$ci zwigkszenia dostgpnosci do nowoczesnych te-
rapii. Dzigki nim Ministerstwo Zdrowia zrobito nastepny
krok, utatwiajac dzieciom z choroba Le$niowskiego-Croh-
na (ch. L-C) dostep do ponownego wlaczenia terapii biolo-
gicznej, gdy po zakonczeniu programu nastgpilo zaostrze-
nie choroby. Zmiany wejda w zycie 1 wrzeénia br.

Po raz pierwszy Rzecznik Praw Pacjenta zwrdcit si¢ do
Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitla z prosba o po-

chylenie si¢ nad problemami malych pacjentéw cierpia-
cych na ch. L-C w lutym 2017 r. To reakcja na list wicepre-
zes zarzgdu Oddzialu Malopolskiego ,J-elity” (a obecnie
réowniez czlonkini Zarzadu Gtéwnego) Anity Michalik.

Kolejne wystapienie RPP do Ministra Zdrowia -
z czerwca br. - to echo pisma Towarzystwa ,J-elita”, ape-
lu srodowiska lekarzy gastroenterologéw i pacjentéw do
resortu w sprawie zwiekszenia dost¢pu do nowoczesnych
terapii biologicznych. Zastepca RPP Grzegorz Blazewicz
powolujac sie na ustawe o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta wskazal m.in., ze ,pacjent ma prawo do
$wiadczen zdrowotnych odpowiadajacych wymaganiom
aktualnej wiedzy medycznej”.

Pisma RPP do Ministerstwa Zdrowia i odpowiedzi resortu
na stronie j-elita.org.pl
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Nasze sprawy

Czy bedzie drugi lek biologiczny
dla chorych z WZ]G?

Producent leku biologicznego - wedolizumabu
- wystapit do Ministerstwa Zdrowia o refundacje
w leczeniu wrzodziejacego zapalenia jelita grube-
go (WZJG). Wniosek przechodzi procedure, ktora

zakonczy decyzja resortu.

Je$li Ministerstwo Zdrowia da ,zielone §wiatlo” dla re-
fundacji, wedolizumab bedzie drugim specyfikiem biolo-
gicznym - po infliksymabie - stosowanym w ramach pro-
gramoéw lekowych w leczeniu WZJG.

Producent chce, by wedolizumab mégt by¢ podawany do-
rostym pacjentom z czynnym WZJG o umiarkowanym lub
ciezkim nasileniu, ktérzy przestali reagowa¢ lub nie toleruja
standardowego leczenia albo innych preparatéw biologicz-
nych. Pod koniec lipca br. wniosek trafit pod obrady Rady
Przejrzystosci (RP). Rada uznala, ze objecie leku refundacja
jest uzasadnione - ale jedynie dla pacjentéw z ciezka postacig
WZJG, wylacznie w przypadku, gdy inne leki biologiczne nie
dziatajg. Wskazata takze na inny warunek - producent powi-
nien obnizy¢ jego cene.

W uzasadnieniu stanowiska RP czytamy, ze wedolizu-
mab ,jest unikatowym lekiem biologicznym”, a ,jego sku-
teczno$¢ w przypadkach $rednio- i cigzko nasilonego WZJG
leczonych uprzednio terapig standardowa badz inhibitorami
TNF-alfa zostata wykazana w randomizowanych badaniach
klinicznych”. Rada zaznaczyta jednak, ze nie przeprowadzo-
no bezposredniego poréwnania tego leku z infliksymabem
lub innym preparatem biologicznym.

Kilka dni pdzniej prezes Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji (AOTMiT), powolujac si¢ na sta-
nowisko RP, wydal negatywna rekomendacje dla refundacji

wedolizumabu. Wskazal, ze o ile poréwnanie wedolizumabu
z infliksymabem nie wykazalo istotnych réznic w wynikach
terapii, to rezultat leczenia wedolizumabem utrzymuje si¢
dluzej. Badanie potwierdzito réwniez ,istotng statystycz-
nie wyzszo$¢ terapii wedolizumabem” nad infliksymabem
w leczeniu podtrzymujgcym. Prezes Wojciech Matusewicz
wyrazil jednak swoje zastrzezenia co do sposobu przepro-
wadzenia badan, ktére jego zdaniem objely m.in. zbyt mala
liczbe pacjentéw. Podkreélit réwniez, Ze poréwnanie kosztow
leczenia wedolizumabem i infliksymabem wypada na nieko-
rzy$c¢ tego pierwszego.

Prezes AOTMIT nie odrzucil jednak wniosku w cato-
$ci. Jego zdaniem nalezy rozwazy¢ mozliwo$¢ finansowa-
nia przez panstwo terapii wedolizumabem chorych z WZJG
w przypadku niepowodzenia terapii inhibitorami TNF-alfa.
Zwrbcil on uwage, ze w razie brakow rezultatu leczenia in-
fliksymabem chorzy moga skorzystac jedynie ze standardo-
wej terapii — a leczenie wedolizumabem jest od niej skutecz-
niejsze i tafisze. Prezes zastrzegt jednoczesénie, ze poniewaz
trudno oszacowac¢ liczbe pacjentéw, ktérzy mieliby skorzy-
sta¢ z programu ,konieczne jest przyjecie instrumentu po-
dzialu ryzyka, ktéry zabezpieczy budzet ptatnika publiczne-
go, przed nadmiernym wzrostem populacji docelowej”.

Kolejnym etapem beda negocjacje firmy farmaceutycznej
z Komisja Ekonomiczng (ztozona z przedstawicieli resor-
tu zdrowia i NFZ) w sprawie ceny leku. Po ich zakonczeniu
ostateczng decyzje w sprawie refundacji podejmie Minister
Zdrowia Konstanty Radziwill. Minister nie musi si¢ jednak
kierowa¢ stanowiskiem RP i rekomendacjag AOTMiT.

Aleksandra Szybalska

Nowe legitymacje dla niepetnosprawnych

Niepelnosprawni beda mieli nowe legitymacje.
Pierwszego wrzesnia weszto w zycie rozporzadze-
nie w sprawie wzoru dokumentu.

Wymiana papierowych legitymacji na nowoczesne, wielo-
jezyczne, byla od dawna postulowana przez srodowisko osob
niepelnosprawnych. Wzér nowego dokumentu okresla rozpo-
rzgdzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spoleczne;j.

Nowe legitymacje beda wykonane z poliweglanu w takim
samym rozmiarze jak karty kredytowe i dowdd osobisty. Na
awersie — na niebiesko-szarym tle — umieszczono nazwe do-
kumentu w jezykach polskim, francuskim i angielskim, logo
z napisem LON (skrét od nazwy Legitymacja osoby niepel-
nosprawnej) na tle niebieskiego prostokata, w ktérym w litere
,»,O” wkomponowano wizerunek osoby na wozku inwalidzkim
oraz zdjecie, imie, nazwisko i numer PESEL. Ponizej znajduja
sie termin waznosci dokumentu oraz piktogramy oznaczajace
rodzaj niepelnosprawnosci.

Rewers zawiera nazwe powiatowego zespolu do spraw
orzekania o niepelnosprawnosci, numer dokumentu, skrot
LON w brajlu, piktogramy oznaczajace rodzaj niepelnospraw-
nosci oraz hologram z mapg Polski z tekstem LON. Znajda si¢
tu réwniez wpisane za pomocg fotokodu (kodu QR): numer
PESEL, numer legitymacji — a na wniosek osoby zainteresowa-
nej — stopien niepetnosprawnosci oraz symbol jej przyczyny.
Na legitymacjach dzieci nie ma stopnia niepetnosprawnosci,
za$ symbol jej przyczyny moze zosta¢ wpisany na wniosek
przedstawiciela ustawowego (rodzica lub opiekuna).

Legitymacji nie trzeba wymienia¢, stare zachowuja waz-
no$¢. Dokumenty wydane na stale s3 wazne bezterminowo.
Warto wystapi¢ o nowy, jesli wyjezdzamy za granice. Doku-
ment w trzech wersjach jezykowych umozliwi polskim niepet-
nosprawnym korzystanie z uprawien réwniez w innych kra-
jach. Chodzi np. o ulgowe bilety do wielu muzedw oraz znizki
na przejazd komunikacja miejska w o$rodkach, ktére wprowa-
dzity taki przywilej.

O wydanie dokumentu mozna si¢ ubiega¢ w powiatowych
zespolach do spraw orzekania o niepetnosprawnosci. Za nowe
legitymacje sie nie ptaci — koszt ich produkcji ponosi budzet
panstwa. Natomiast za wydanie duplikatu od 1 sierpnia pobie-
rana jest optata w wysokosci 15 z1.

= LEGITYMACJA OSOBY
L@ N NIEPELNOSPRAWNE.
CARTE DIDENTITE D'UNE PERSONNE HANDICAPEE

DISABLED PERSON IDENTIFICATION CARD

IE
MNATWISED
PESEL

TERMIMN WAZHNOSCI LEGITYMACH
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Lato z ,J-elitg”

Na co komu te tunusy

Od dziewieciu lat Towarzystwo ,J-elita” orga-
nizuje lipcowe turnusy rehabilitacyjne dla dzie-
ci i mlodziezy z NZJ nad Battykiem. Nad morze
przyjezdzaja cate rodziny, w ktérych ktos zmaga
sie z chorobg Lesniowskiego-Crohna lub WZJG.

Kazda rodzina jest tak silna, jak jej najstabsze ogniwo.
I zazwyczaj cata uwaga bliskich skupiona jest wlasnie na tym
»hajstabszym ogniwie”, na pomocy osobie, ktora z powodu
choroby wymaga ponadprzecietnej troski. Taka jest tez rola
turnusu rehabilitacyjnego — wspiera¢ osobe chorg, zapewnia-
jac jej aktywna rehabilitacje z elementami wypoczynku. Na
turnusach ,,J-elity” jednak uczymy si¢ takze, ze troszczac sie
o chore dziecko lub niedomagajacych rodzicéw czy dziadkéw,
zawsze powinni$my pamigtaé o pierwszej zasadzie ratowni-
czego katechizmu: ,,Dobry ratownik to zywy ratownik.” Tak
naprawde wszyscy — zaréwno chorzy, jak i zdrowi cztonko-
wie rodzin - muszg by¢ w dobrej formie, aby przez caly rok
mie¢ sile do zmagan z choroba. Dlatego na turnusie ,,J-elity”
poszczegolne punkty programu dotyczg calych rodzin: dzigki
zabiegom rehabilitacyjnym i warsztatom z psychologiem po-
prawiamy naszg psychofizyczng sprawnos¢, podczas spotkan
integracyjnych, ognisk i dyskotek rozwijamy kompetencje
spoleczne, a w ramach zaje¢ artystycznych i sportowych oraz
podczas wycieczek rozwijamy nasze zainteresowania.

W Mrzezynie zostaly zrealizowane wszystkie powyzsze
zalozenia. Wartoécig dodang byla szczegdlna chemia mie-
dzy ludzmi, ktéra brata si¢ z niewymuszonej serdecznosci
i wszechobecnej zyczliwosci — byto nam ze soba po prostu
dobrze. Mysle, ze réwnie zadowoleni byli ci, ktérzy mieli
apetyt na integracje, chcieli toczy¢ dyskusje do rana, wspdl-
nie podziwia¢ zachody slonca, jezdzi¢ na grupowe wyprawy
rowerowe, czy kajakowe, jak i ci, ktérzy sklaniali si¢ do cho-
dzenia wlasnymi $ciezkami, pochfaniali w samotnosci tony
ksiazek i spacerowali plazg jedynie w towarzystwie kijkow do
nordic walkingu. Sciezki jednych i drugich predzej czy péz-
niej gdzies$ sie krzyzowaly z czego wynikaly same korzystne
interakcje.

Przezyliémy wiele niezapomnianych chwil... Energetycz-
ny taniec jazzowy z u$miechnieta Agata; gitarowo-perkusyj-
no-wokalne préby u Krzysztofa, ktéry udowodnil, ze w ciagu
dwoch tygodni z wolnych elektronéw mozna stworzy¢ zgrany
zespot muzyczny; zajecia z Magda i Michatem, podczas kté-
rych mate i duze dzieciaki uczyly sie wspolpracy; turnieje
ping ponga i darta oraz gry zespolowe z Krzyskiem i Bogda-
nem, w tym emocjonujacy bieg z przeszkodami po plazy. Tra-
dycyjnie odbyl si¢ tez konkurs na rzezbe z piasku, po ktérym
ustyszeliémy wiele ,,ochéw” i ,,achéw” od plazowiczéw. Wszy-
scy z podziwem zatrzymywali si¢ przy naszych piaskowych
smokach, krokodylach, syrenkach, warowniach i zamkach.
Nie zapomne piaskowej dziewczynki z wenflonem na szpital-
nym t6zku, usmiechnietej, bo wlasnie dowiedziata sig, ze jest

Turnus rehabilitacyjny zorganizowany przez ,J-elite” od-
byt sie w Osrodku Wypoczynkowym Piramida w Mrzezynie
w dniach 30.06-15.07.2017 r. Na kolejny zapraszamy za rok.
Uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych jest ptatne, jed-
nak mozna ubiega¢ sie o dofinansowanie ze srodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(PFRON). Warto o tym pomyslec juz z poczatkiem roku kalen-
darzowego i ztozy¢ stosowny wniosek.

w remisji, tym bardziej, ze byt to... autoportret. Ogromnie
wzbogacajace byly sesje z psycholog Martyng Gluszek-Osuch,
uczyli$émy sie na nich jak dba¢ o siebie i wykorzystywa¢ swoje
zasoby, oswajaliémy temat asertywnosci i trenowali$my tech-
niki relaksacyjne. Zastrzyk dietetycznej wiedzy zapewnita
nam dr Katarzyna Bochenek. Niezwyklym wyzwaniem oka-
zala si¢ pierwsza w ,j-elitowej” historii gra terenowa (brawo
Tamara!), ktdéra rozegrala si¢ na obszarze calego Mrzezyna.
»Punktowi” czekali na uczestnikéw z zadaniami nie tylko
przy latarni morskiej i na plazy, ale takze w kinie, przy aptece,
posterunku policji i w wesotym miasteczku. Rodzinne dru-
zyny rozwigzujac kolejne tamigltéwki rywalizowaty miedzy
soba, walczac réwnoczesnie z Zzywiolem, bo woda z nieba lata
sie tego popoludnia wrecz wiadrami. Co6z, trzeba przyznad,
ze pogoda nas nie rozpieszczata - dni plazowych naliczylismy
zaledwie kilka. I cho¢ niektorzy z zalem zerkali na basen przy
osrodku, w ktérym woda byta réwnie lodowata co w Balty-
ku, to opuszczaliémy Mrzezyno z glebokim przekonaniem,
ze dobre wakacje tak naprawde zaleza nie od pogody, ale od
ludzi, z ktérymi dzielimy czas. Wiadomo, co cztowiek to inna
historia, a z wielu ludzkich historii rodzi sie uniwersalne
doswiadczenie. Gdzie indziej trudno by bylo o taki poziom
empatii, zrozumienia i serdecznego wsparcia, tu kazda dobra
rada nie byla jakims$ wymadrzaniem sig, ale autentycznie pty-
nela z serca.

Relacjonujac przebieg turnusu, mogtabym bardziej skupic¢
sie na organizacyjnych detalach, ale tak naprawde to wtasnie
doswiadczenie miedzyludzkich relacji wydaje mi si¢ czyms
najistotniejszym, magicznym. Z tym wyjechalismy do domu
iz tego bedziemy czerpa¢ energie podczas kolejnych miesiecy.
Bez dobrej organizacji trudno pewnie byloby o takie wraze-
nia. Dlatego skladam ogromne podzigkowania wszystkim,
ktorzy tak fantastycznie przygotowali turnus i dbali o dobry,
pogodny nastrdj wbrew pogodzie i chorobowym doswiadcze-
niom. Ten pozytywny klimat to przede wszystkim zasluga
Agnieszki Golebiewskiej, a takze wszystkich wolontariuszy.
Cata ekipa, w tym gastrolog, psycholog, pielegniarki, anima-
torzy, stangla na wysokosci zadania. W efekcie ich staran dzie-
ci wrécity do domu w dobrej kondycji, wypoczete i usmiech-
niete; z medalami, dyplomami, z nowymi pasjami, dumne ze
swoich talentéw i osiggnieé. Przekonane, Ze pomimo choro-
by, mozna ciekawie zy¢, mie¢ fajnych przyjaciot i cieszy¢ sie
dobrymi chwilami. Wiem, ze wiele z nich zaraz po turnusie
mialo uméwione wizyty u lekarzy, zaplanowane konsultacje
i hospitalizacje. Ale wierzg, ze ta czesto przykra codzienno$é
nie zatrze dobrych wspomnien z Mrzezyna. Przeciwnie - te
radosne chwile bedg ich i naszg silg.

Anita Michalik, mama lgi
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+J-elita” w Europie

J-elita” w Paryzu

Tegoroczne spotkanie Grupy Mtodych EFCCA (EFC-
CA Youth Group - EYG) z udziatem dwéch przedsta-
wicielek ,J-elity” odbylo sie w dniach 27-30 lipca
w Paryzu.

Do stolicy Francji dotarty$émy w godzinach porannych 27
lipca. Zjazd oficjalnie rozpoczynat si¢ wieczorem, wigc po za-
meldowaniu si¢ w hotelu wyruszylysmy zwiedza¢ miasto. Po
powrocie przyszed! czas na poznanie delegatéow z innych kra-
jow. Na tegoroczne spotkanie przyjechato ponad 40 reprezen-
tantow stowarzyszen pacjentéw z NZJ z calej Europy, a takze
Izraela i Nowej Zelandii. Przywitali nas: lider EYG Fergal Troy
oraz Alix Vié ze stowarzyszenia Association Francois Aupetit
(AFA) i prezes AFA Chantal Dufresne.

Dzienn drugi rozpocze¢liémy aktywnie od samego rana.
Zjazd zostal oficjalnie otwarty prezentacja Grupy Mlodych
EFCCA (European Federation of Crohn’s & Ulcerative Coli-
tis Associations). Pierwszy wyklad wygtosit dr Laurent Pey-
rin-Biroulet ze Szpitala Uniwersyteckiego w Nancy, ktéry
opowiedzial o nowych metodach leczenia pacjentéw z NZJ.
Dowiedzieli$my si¢, ze we Francji dostepnych jest az siedem
lekéw biologicznych. Nastepnie przedstawiciele poszczegol-
nych krajoéw prezentowali dziatalno$¢ swoich organizacji. Po
lunchu wystuchali$my drugiego wyktadu doktora Peyrin-Bi-
roulet’a na temat dostepnosci leczenia w Europie. Okazuje sig,
ze Francja ma unikalny system refundowania i dostepne sg
tam wszystkie leki zarejestrowane aktualnie do leczenia NZJ.
O podaniu leku decyduje lekarz, nie ma zadnych ograniczen
- nic nie stoi na przeszkodzie, aby rozpocza¢ leczenie chorego
od terapii biologicznej. Brzmi jak marzenie, prawda?

Dowiedzieli$émy si¢ réwniez, co jest brane pod uwage przy
refundacji w poszczegélnych krajach. We Francji i Niemczech
znaczenie ma efektywnos¢ kliniczna leku w poréwnaniu do
innych dostepnych terapii; w Szwecji i Wielkiej Brytanii oce-
nia sie kliniczng i ekonomiczng wartoé¢ leku. We Wtoszech
i Hiszpanii podstawa jest budzet panstwa i jego kontrola,
w Bulgarii i Rumunii wladze skupiajg si¢ na powszechnym
dostepie do podstawowych terapii oraz niedrogiej opiece
zdrowotnej. Polski nie bylo w zestawieniu, ale nietrudno sie¢
domysli¢, ze brana jest tu pod uwage gltéwnie cena leku i kon-
trola budzetu. Z innych ciekawostek — najtansze leki z grupy
anty-TNF sg w Norwegii. Ponadto wspomniany byl dostep do
terapii biologicznych w reumatologii. Europejskie stowarzy-
szenie z tej dziedziny medycyny przeznacza rocznie 500 tys.
euro na lobbowanie w Komisji Europejskiej (KE), ma nawet
biuro w budynku KE. Wiedzac to, tatwo zrozumie¢ ich osia-
gniecia... Oba wyklady byly niezwykle interesujace, a zakon-
czyly si¢ wnioskiem, ze chorzy w calej Europie powinni mie¢
réwny dostep do leczenia biologicznego.

Po formalnej czesci zjazdu mieliémy czas wolny, ktory wy-
korzystaliémy na zwiedzanie. Udaly$my sie do gotyckiej ka-

tedry Notre-Dame, okazalego gmachu z pigknymi witrazami.
Wieczorem poszty$my pod wieze Eiffla. W nocy o$wietlona
wygladata zdumiewajaco. Raz na godzine $wiatla migaja, co
daje zjawiskowy efekt wizualny.

Nastepny dzien byt réwnie aktywny. Prezentowaly sie sto-
warzyszenia. Kolej przyszla réwniez na nas. Mimo lekkiego
stresu prezentacja ,J-elity” przedstawiona przez Olge Gole-
biewska i Patrycje Gajewska wypadla bardzo dobrze. Nasze
stowarzyszenie jako jedno z nielicznych organizuje turnusy
rehabilitacyjno-integracyjne dla chorych i ich rodzin. Chwa-
lilismy sie takze sukcesami w zabiegach o dostep do nowocze-
snego leczenia oraz ,akcjg fiolet”, czyli pod$wietleniem bu-
dynkéw w miedzynarodowym kolorze choréb zapalnych jelita
na Swiatowy Dzien NZJ.

Tego dnia odbyly si¢ réwniez wybory do wtadz EYG. Na-
stepnie mieliémy warsztat z aplikacja dla pacjentéw z NZJ,
tworzong w Wielkiej Brytanii. Przez chwile moglismy by¢ te-
sterami, gdyz aplikacja jeszcze jest na etapie produkcji. Wedtug
naszych odczu¢ moze to by¢ bardzo przydatne narzedzie do
prowadzenia dziennika swojej choroby. Czekamy na premiere
i mamy nadziej¢, Ze pojawi si¢ rowniez w Polsce. Po lunchu
uczestniczyli$my w rejsie po kanale Saint Martin, ktéry skon-
czyl sie nieopodal stynnego placu Bastylii. Nastepnie krotka
przerwa na odpoczynek i wyjscie na uroczysta kolacje, ktora
tradycyjnie juz konczy Zjazd Mlodych EFCCA. Kolacja odbyla
sie w restauracji Grand Marché Stalingrad w stynnej rotundzie
de la Villette — miejsce to zdobyto gwiazdke Michelina. Kazdy
z delegatow otrzymat dyplom uczestnictwa w spotkaniu.

Zawarly$smy wiele znajomosci, zebralysmy doswiadczenia
z innych stowarzyszen, a przede wszystkim §wietnie spedzity-
$my czas. Do Polski wrécity$émy w godzinach popotudniowych
30 lipca. Paryz to pigkne miasto i zdecydowanie chcemy tam
wroci¢. Z niecierpliwoécia czekamy takze na przyszloroczna
edycje spotkania EFCCA, ktore bedzie okazja do poznania
chorych z innych krajéw. Mimo przeciwnoéci losu kazdy byt
us$miechniety i chetny do wspdlnych dyskusji. Do zobaczenia!

Patrycja Gajewska

Masz chorobe Lesniowskiego-Crohna lub wrzodziejace zapalenie jelita grubego?
Szukasz kontaktu z innymi chorymi? Masz pytania dotyczace leczenia, diety i sposobdéw radzenia sobie z chorobg?

Wejdz na Facebooka i zapisz sie do grupy:
Crohnii colitis - wspodlna sprawa. Grupa dla wszystkich chorych na jelita

https://www.facebook.com/groups/chorobyjelita/

Spotkasz tu weteranéw z,J-elity” i nowo zdiagnozowanych, mtodych i starych,
ktérzy doradzg, rozbawig, a w trudnych chwilach podtrzymaja Cie na duchu.

Pamietaj: W kupie sita! ;)
|
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Lato z ,J-elita

~Nie poddamy sie chorobie”

— warsztaty na Mazurach

Aktywizacja zawodowa chorych i ich rodzicow - ten
cel przyswiecat warsztatom , Nie poddamy sie cho-
robie”, zorganizowanym przez ,J-elite” w dniach
23-25 czerwca 2017 r. w osrodku Panorama Dudki na

Mazurach. W bezptatnych zajeciach z psychologiem
i doradca zawodowym wzieto udziat ponad 30 oséb.

Na warsztaty, ktére odbyly sie dzieki grantowi z programu
»Zwyczajnie Aktywni”, zjechali chorzy na NZJ oraz rodzice
chorych dzieci z calej Polski, niektorzy z pociechami. Wszyst-
kich - oprécz trudnego do$wiadczenia choroby - faczyta cheé
odnalezienia si¢ na rynku pracy lub powrotu do aktywnosci
spolecznej i zawodowe;j.

Po przyjezdzie i zakwaterowaniu udali$émy si¢ na kolacje,
po ktorej prezes ,J-elity” Agnieszka Golebiewska powitata
wszystkich uczestnikéw i zaprosita na spotkanie integracyjne
przy ognisku. Rozmowy o zyciu na przekor chorobie trwaty do
péznych godzin wieczornych.

W sobote po $niadaniu rozpoczeta sie cze$¢ merytorycz-
na. Gdy dorosli mieli zajecia, dzie¢mi zajmowali si¢ wolon-
tariusze. Doradca zawodowy Izabela Mleczko w pierwszej
czesci swojego wykladu pomagala nam w analizie zaintere-
sowan i wyborze éciezki zawodowej dopasowanej do ograni-
czenn wynikajacych z choroby oraz posiadanych kwalifikacij.
Wskazywala tez na mozliwosci ich podnoszenia. Po krétkiej
przerwie kawowej dowiedzieli$my sie, jak przedstawi¢ swoje
atuty podczas autoprezentacji i rozmowy kwalifikacyjnej oraz

jak przygotowaé curriculum vitae, by zwréci¢ uwage praco-
dawcy. Po duzej dawce wiedzy wszystkim nalezala sie przerwa
na smaczny obiad.

Kolejne zajecia w formie warsztatow o pieknie brzmigcej
nazwie: ,Podniesienie wiary w siebie” poprowadzila psycho-
log Dorota Jakubczak, ktéra pokazata nam, jak radzi¢ sobie
ze stresem i zaakceptowaé ograniczenia wynikajace z choro-
by. Poznawali$my takze techniki pokonywania leku przed za-
ostrzeniem oraz wstydliwymi objawami NZJ. Wszystko po to,
by$my lepiej funkcjonowali w srodowisku spotecznym i zawo-
dowym. Zajecia byty niesamowite i petne zaskakujacych zwro-
tow akcji. Uczestnicy reagowali bardzo emocjonalnie - od tez
wzruszenia do wybuchéw radosci.

W niedziele od rana rozpoczeta sie druga czesé warsztatow
z psychologiem. Poza kontynuacjg tematéw z dnia poprzed-
niego uczyliSmy sie m.in. radzenia sobie ze stresem w trakcie
rozmowy kwalifikacyjnej. Odgrywali$my rowniez scenki w pa-
rach, uczac si¢ odpowiednich zachowan w trudnych sytuacjach.

Po obiedzie pelni wiedzy, wiary w siebie i ochoty do dzia-
tania wrécili$émy do doméw.

Kamil i Agnieszka Kowalczyk

.;‘ ZWYCZAJNIE
am@ AKTYWNI

Turnus w Szklarskiej Porebie

Tradycja ,J-elity” jest pozegnanie wakacji na tur-
nusie w gérach. Tym razem wyboér padt na Karko-
nosze i piekng Szklarska Porebe. Rekordowa liczba
uczestnikow, prawie 100 oséb, od 22 do 29 sierpnia

zasiedlita uroczy pensjonat Orla Skata.

Turnusowe atrakcje zaczynaly si¢ od rana. Co dzien na
tablicy czekal na nas plan dnia, uwzgledniajacy wiele rozma-
itych zaje¢. A wiec, rzecz jasna, piesze wycieczki po gorach.
Turystyczny region oferowat liczne pokusy: Termy Cieplickie
w Jeleniej Gorze, baseny w Hotelu Golebiewski w Karpaczu,
huty szkta i Muzeum Mineratéw. Komu za$ zadna z propozycji
nie przypadta do gustu, mégt spedzi¢ dzien wedlug wlasnego
pomystu, leniuchujac na hotelowych tarasach albo spacerujac
po malowniczej okolicy, taczac ten spacer z grzybobraniem.

Najliczniejsze grupy decydowaly sie jednak co dzien prze-
ciera¢ gorskie szlaki. Pierwszego dnia wybralismy bardzo lek-
ka trase, wyciagiem prawie na szczyt Szrenicy, cho¢ znalezli sie
i tacy, ktérzy przynajmniej cze$¢ drogi postanowili pokonaé
pieszo. Brawo! Wiekszos$¢ zdecydowala si¢ na pieszy powrdt.
Cudownie byto zjes¢ kanapke nad pigknym jeziorkiem u stop
Snieznych Kottéw, a potem na kolejnym przystanku w schro-
nisku pod Labskim Szczytem.

Nastepnego dnia maly odpoczynek dla nég, czyli autoka-
rowa wycieczka do czeskiego Adrspachu i jego gléwnej atrak-
¢ji, Skalnego Miasta. Monumentalne bloki skalne ulozyly sie
w réznorakie ksztalty i postaci. Byl wiec m.in.: dzban, reka-
wiczka, ston i kochankowie. Role przewodnika przejat Wiktor,
wskazujac nam najlepsze szklaki i atrakcje miasta.

Kolejny dzien przynidst najdtuzsza wycieczke. Najpierw
Kolej Izerska zawiozta nas do czeskiego Harrachova, skad dal-

szg droge pokonali$my juz na nogach, wracajac réznymi tra-
sami na polska strong, poprzez Labska Boude i Sniezne Kotty.
Z duma pragne oznajmi¢, ze tego dnia pokonalam wraz z moja
siostrg Eweling niemal 35 km. Brawo my!

Po takiej ekstremalnej wyprawie, trasa kolejnego dnia zda-
fa si¢ by¢ wytchnieniem. 17 km pokonane z Karpacza na naj-
wyzszy szczyt Karkonoszy, Sniezke (1603 m n.p.m.). W drodze
powrotnej, w okolicach Spalonej Straznicy, zlapal nas deszcz.
Niemal przemoczone dotarlysmy na Slonecznik (1420 m
n.p.m.). Nazwa wzniesienia okazala sie nie od rzeczy! Stonce
wyszlo zza chmur na Stoneczniku!

Niedziela powitala nas piekng stoneczng pogoda i wspaniaty
perspektywa wycieczki do Pragi. Niesamowite, pickne i klima-
tyczne miasto. Punkty obowigzkowe: katedra $w. Wita, Hrad-
czany, Ratusz ze stynnym Orlojem i Most Karola zaliczylismy
z wielka przyjemnoécia. Powodzenie eskapady zawdzigczamy
w duzej mierze przewodnikowi, ktéry z wielka pasjg przekazy-
wal nam wiedz¢ o historii, sztuce i obyczajowosci Czech.

Ostatni dzien to juz sam relaks, niedalekie wedréwki po
gorach, spacery... A wieczorem ostatnie, pozegnalne ognisko,
pamiatkowe zdjecie... O wiele za szybko minal ten tydzien,
wypelniony do granic atrakcjami, spotkaniami, zabawg.

Dzigkujemy za ten wspdlny czas, za wspaniala organiza-
cje turnusu, Marlenie, Patrycji i Ani. Doktorowi Piotrowi za
doskonaly, tradycyjny juz wyktad, psycholozce Ani za liczne
warsztaty i zajecia. Wreszcie wszystkim, ktorzy przyjechali
z calej Polski po raz kolejny albo pierwszy, zeby spedzi¢ z nami
wspaniate chwile.

Do zobaczenia na kolejnych turnusach !

Alate
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Dni Edukacji o NZJ

Piknik i wyklady w Rzeszowm

Podkarpacki Oddziat ,J-elity” zorganizowat wy-
ktady specjalistow i piknik dla dzieci. Wydarze-
nie, ktore odbylo sie 17 czerwca 2017 r. w Klinicz-
nym Szpitalu Wojewédzkim (KSW) nr 2 w Rze-
szowie byto kontynuacja obchodéw Swiatowego
Dnia NZJ.

Sala, mimo dlugiego weekendu, wypelnita si¢ niemal
w caloéci. Wraz z Anig Kutg-Mach, prezes Oddziatu Pod-
karpackiego ,,J-elity”, obchody rozpoczelismy od przedsta-
wienia dziatalnosci i osiagnie¢ Towarzystwa. Niezawodnym
gospodarzem spotkan merytorycznych jest nasz wiceprezes
- dr hab. n. med. Bartosz Korczowski. Jego do$wiadczenie
i wiedza polaczone z wielkg kulturg osobista tworzg ujmu-
jaca mieszanke. Pan doktor ciekawie uzupelnial wyktady
prelegentéw, m.in. o praktyczne informacje dotyczace aktu-
alnych badan klinicznych prowadzonych w KSW nr 2 takze
pod jego kierunkiem oraz ordynatora naszego oddziatu ga-
stroenterologicznego dla dorostych - dr. hab. Rafala Filipa.

Pierwszym wykladowca byta lek. med. Ewelina Barto-
siewicz, ktora wystapila z prelekcja ,Rola endoskopii u pa-
cjentow z NZJ”, prezentujac w ciekawy i przystepny sposob
kolonoskopie. Nastepnie lek. Blazej Goliat opowiedziat
o mechanizmie dziatania lekéw. KSW nr 2 prowadzi szereg
badan klinicznych nad nowymi lekami, w ktérych mozna
bra¢ udzial po spelnieniu wymogéw programu. Oczywiscie
udzial jest nieodplatny, a pacjent zostaje przy okazji grun-
townie przebadany. Przykladem bardzo ciekawego progra-
mu jest aktualnie prowadzony cykl badan nad nowymi leka-
mi, ktérych dziatanie ma na celu ,wyzerowanie pamieci im-
munologicznej” u pacjenta. Program jest juz zamkniety dla
nowych ochotnikéw, ale niebawem ruszg nastepne edycje.

Po krotkiej przerwie $niadaniowej glos zabrala dietetyk
Beata Swistara. Podczas wyktadu ,Dieta i suplementacja
w chorobie Le$niowskiego-Crohna i WZJG” zaprezentowa-
ta szereg strategii Zywieniowych, ktére mozna skutecznie
wykorzystaé, aby szybciej stangé¢ na nogi. Joanna Porebiak
z firmy Nestle mdéwila o leczeniu zywieniowym w chorobie
Le$niowskiego-Crohna i WZ]JG.

Ostatnim punktem programu bylo krétkie wystgpienie
naszej kolezanki z rzeszowskiej grupy wsparcia ,,Brygada-J”,
Moniki Blizniak. Monika opowiedziala o swoim zyciu z cho-
robg. Podkreslila, ze nie wolno si¢ poddawa¢, ze mozna zyé
normalnie, cieszy¢ si¢ potomstwem, pracg i by¢ aktywnym.
Na koniec glos zabralem ja, przypominajgc wszystkim zeby-
$my nie tracili nadziei w okresach zaostrzen. Warto korzystac
i cieszy¢ si¢ z zycia, okresy gorsze przychodza i odchodza.

Nastepnie wszyscy przeszliémy do patio, gdzie czekat
obiad i atrakcje dla dzieci. Czlonkowie Studenckiego Kota
Naukowego Medycyny w Stanach Naglych przy Instytucie
Pielegniarstwa i Nauk o Zdrowiu Wydzialu Medycznego
Uniwersytetu Rzeszowskiego, dzialajacego pod opieka dr.
Pawla Wiecha, zaprezentowali zasady pierwszej pomocy.
Chetni mogli sprawdzi¢ ci$nienie tetnicze krwi. Dla dzieci
zorganizowano gry i zabawy z animatorkami i inne atrakcje,
m.in. dmuchang zjezdzalnie.

Niestety niebawem musieli$my uciekaé przed deszczem,
ale wszystkie punkty programu zostaly zrealizowane, dzie-
ci byly zadowolone i u$émiechniete. Na koniec animatorki
z balonami i farbami do twarzy odwiedzily maluchy prze-
bywajace na oddziatach szpitalnych. Kilka os6b zadeklaro-
walo che¢ dolaczenia do ,J-elity”, mamy wiec nadzieje na
spotkanie w wigkszym gronie podczas nastepnej imprezy.
Dziekujemy wszystkim za wklad w organizacje wydarzenia.

Piotr Chrzanowski

Uwaga na zywnosC zawierajacq dwutlenek tytanu (E171)

Naukowcy z Uniwersytetu w Zurychu zalecaja
pacjentom z nieswoistymi zapaleniami jelita uni-
kanie zywnosci zawierajacej dwutlenek tytanu
(E171). Odkryli, ze substancja ta nasila stan zapal-
ny i zwieksza uszkodzenia bton sluzowych jelita
u myszy z zapaleniem okreznicy.

Dwutlenek tytanu to bialy pigment stosowany w lekar-
stwach, kosmetykach (jako CI77891) i pastach do z¢béw, a co-
raz cze$ciej rowniez jako dodatek do zywnosci E171 (zelatyna
tytanowa, biel tytanowa), np. w gumach do zucia, dropsach
odéwiezajacych oddech oraz piankach do deseréw. Jak wyka-
zaly badania prowadzone na Uniwersytecie w Zurychu pod
kierunkiem profesora gastroenterologii i hepatologii Gerhar-
da Roglera na mysim modelu NZJ, podanie doustne zwie-
rzetom nanoczgstek dwutlenku tytanu powodowalo nasile-
nie zapalenia i uszkodzenia blony $luzowej jelita. Naukowcy
stwierdzili ponadto, ze we krwi ludzi z wrzodziejacym zapa-

leniem jelita grubego, ktorych bariera jelita jest uszkodzona,
stezenie dwutlenku tytanu jest wyzsze. - To pokazuje, ze te
czastki moga by¢ wchlaniane z pokarmu w okre$lonych wa-
runkach chorobowych - méwi prof. Rogler.

Szwajcarscy naukowcy zalecajg pacjentom z NZJ uni-
kanie jedzenia zywnosci zawierajacej E171. To jednak nie
jedyne ostrzezenie dotyczace tej substancji. W styczniu
2017 r. wszczeto postepowanie wyjasniajace po tym, jak
badania naukowcéw z Francji i Luksemburga wykazaly, ze
szczury, ktére przez sto dni pity wode z dodatkiem bieli
tytanowej sg o 40 proc. bardziej narazone na wystgpienie
zmian nowotworowych przewodu pokarmowego, m.in.
w blonie §luzowej jelita cienkiego i okreznicy. Z kolei Mie-
dzynarodowa Agencja Badan nad Rakiem (ang. Internatio-
nal Agency for Research on Cancer, IARC) oglosita, ze opary
dwutlenku tytanu zawartego w farbach moga by¢ toksyczne.

Jak unika¢ niebezpiecznej substancji? Warto czytac etykiety.
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CUDaki o sobie

Crohnowcy na YouTube. O co cho?

Andzelika i Michatl zyja z choroba Lesniowskie-
go-Crohna i sie tego nie wstydza. Wrecz przeciw-
nie - opowiadaja o tym przed kamera. Ich filmiki
mozna zobaczy¢ w serwisie YouTube.

Michal Hawetka, 25-letni dzi§ programista z Wroctla-
wia, swoj pierwszy filmik o chorobie Lesniowskiego-Crohna
»Crohn. O co cho?” wrzucit do YouTube’a w styczniu 2016
roku - kilka miesiecy po diagnozie, serii pobytéw w szpita-
lu i trzech operacjach. Film ma ponad 3 tys. odslon i zostat
bardzo zyczliwie przyjety przez mtodych widzéw. - Ile mozna
stucha¢ wypowiedzi oczytanych specjalistow od wszystkiego,
ktérzy pozjadali wszystkie rozumy, a tak naprawde nie maja
pojecia jak to jest chorowa¢ na Crohna. Zdecydowanie wole
postucha¢ historii i rad os6b dotknietych ta okropng chorobg.
Gratuluje odwagi Michatl - skomentowata pod filmem Eliza.

- Crohnowce gora ;-). Super pomyst na kanal! - dodata
Natalie W.

Krotka forma, luz, przystepny jezyk i dystans do siebie
i choroby - to najwieksze atuty vloga, czyli wideo bloga Mi-
chala, znanego w sieci jako Hawek. Dzigki nim jego kanal
chetnie ogladaja nasto- i dwudziestoparolatkowie, ktdrych
znieche¢ca skomplikowana terminologia medyczna. Do tej
pory Hawek nakrecil kilkanascie odcinkéw o chorobie. Do-
ciera z nimi do widzéw, m.in. przez grupy skupiajace osoby
z nieswoistymi zapaleniami jelita (NZ]) na Facebooku. Od
niedawna prowadzi tez bloga zyciezcrohnem.pl.

Dlaczego postanowil opowiedzie¢ o swoim zyciu z choro-
bg Le$niowskiego-Crohna? - Po wyjéciu ze szpitala stwierdzi-
fem, Ze trzeba zaczac robi¢ co$ ciekawego, bo nigdy nie wiado-
mo kiedy przyjdzie nastepne zaostrzenie. Poza tym brakowa-
Yo mi Zrédta w Internecie, ktére w prosty sposéb przedstawi-
toby te chorobe. Wszedzie byty medyczne opisy, a jak ktos nie
ma o tym pojecia, to ten jezyk przeraza - mowi.

Michat nie jest nowicjuszem. Zanim zabrat si¢ za prowa-
dzenie kanalu o ch. L-C prowadzil audycje w akademickiej
rozgtosni Politechniki Wroctawskiej i krecit filmiki o grach
komputerowych. Choroba nie odebrata mu radoséci zycia;
wcigz jest aktywny zawodowo, ozenil sie, a na filmach wida¢,
ze tryska humorem. Ale nie zawsze bylo tak rézowo. - Przy-
znaje, ze jak widzialem, jak na moja chorobe reagowata moja
narzeczona, uronilem lezke. Niejedng. Lezalem w szpitalu,
w ciagu pot roku schudlem dwadziescia kilograméw, dwa
tygodnie po usunieciu wyrostka robaczkowego mialem mieé
kolejng operacje¢, pojawila sie wizja stomii. Probowalem sie
us$miechad, ale to nie bylo zbyt przekonujace.

Andzelika Razim, 27-latka z Opolszczyzny, uruchomila
kanat CROHNika kilka dni przed Hawkiem. CROHNika ma
by¢ zapisem jej historii zycia z choroba. Andzelika nie ukry-
wa, ze nie jest profesjonalistky, ale ma widzdéw, ktérzy doce-
niajg jej autentycznosc.

- Miatam problem, bo méwie drzacym glosem. Poza tym
nie jest fatwo méwi¢ o sobie przed kamerg, miatam treme.
Batam si¢ krytyki widzéw. Odzew byl rézny. Niektérym sie
podobalo, cze$¢ mnie krytykowata. To mnie przygnebilo, za-
stanawialam sie, czy krecenie nastepnych odcinkéw ma sens.
Na dwa miesigce zamilklam - wspomina.

Do powrotu zachecity ja opinie sympatykéw na Facebo-
oku. Wrdcila z odcinkiem, ktéry byt odpowiedzia dla kryty-
kéw. Przyznala, ze ma problemy z dykcja i czasami popelnia
bledy jezykowe, ale przeprosila za nie i powiedziala, ze bedzie
sie stara¢ by kolejne filmiki byly jak najlepsze.

Do tej pory powstalo 21 odcinkéw. W jednym z najchet-
niej ogladanych opowiada o terapii sterydowej i jej efektach
- przybraniu na wadze i problemach z zaakceptowaniem
wlasnego wygladu. W innym poréwnata chorych na NZJ do
przekrojonego jabtka - pieknego z zewnatrz lecz psujacego
sie od $rodka. - Spotkatam sie w zyciu z zarzutami, ze jestem

symulantka. My réwniez z wierzchu wygladamy dobrze, a od
$rodka niszczy nas choroba - ttumaczy.

Andzelika zmaga sie z nig od siedmiu lat. Zajmowala sie
opieka nad osobami starszymi i niepetnosprawnymi, ale cho-
roba sprawita, ze stracita prace. Do objawdw jelitowych do-
szly kolejne: klopoty z tarczyca i stawami. - Zalamatam sie.
Wpadlam w depresje, nie moglam z tego wyjs$¢ przez rok. Na
nogi postawily mnie dopiero warsztaty ,,J-elity” — wspomina.

Od tego czasu na jej kanale mozna zobaczy¢ réwniez filmowe
relacje z turnuséw i spotkan zorganizowanych przez stowarzy-
szenie. Razim nie moze juz by¢ opiekunka chorych, ale pomaga
jako wolontariuszka. Chetnie tez dzieli si¢ swoim do$wiadcze-
niem z innymi chorymi. Réwniez w Internecie, gdzie odpowia-
da na pytania i podpowiada mfodym dziewczynom i kobietom
jak zy¢ z ch. L-C albo z osobg dotknietg przez chorobe.

Na spotkaniu ,J-elity” z okazji Swiatowego Dnia NZ] we
Wroctawiu do Hawka podszedt trzydziestoparoletni me¢zczy-
zna i podziekowal mu za filmiki. - Powiedzial, Ze jego syn si¢
rozchmurzyt, bo dzigki nim zobaczyl, ze z Crohnem nie musi
by¢ tak zle. Czasami dostaj¢ wiadomo$¢ na fanpage’u, ze to co
robie komu$ pomogto. Od razu robi si¢ cieplo na serduchu.

Stowa zachety ustyszal tez od swojego gastrologa, mlode-
go lekarza, ktory interesuje sie nowymi mediami i zadeklaro-
wal, ze chetnie wystapi w jego filmiku.

Michat nakrecil m.in. material pt.: ,,Dziesie¢ tekstow, kto-
re crohnowcy nienawidzg stysze¢.” Pierwszy: nie wygladasz
na chorego. Drugi: A prébowale$ ziol? Trzeci: Wiem co czu-
jesz, tez mnie czasami boli brzuch. Pigty: Ty to masz szcze-
$cie. Mozesz je$¢ co chcesz i w ogoéle nie tyjesz. (...)

W innym odcinku Hawek opowiada o aplikacjach mobil-
nych dla chorych. Jest tez film o starterze ,J-elity”, czyli ma-
teriatach, ktére otrzymuje kazdy nowy cztonek Towarzystwa.

Nagrywanie pierwszych filmikéw zajmowalo mu 30 mi-
nut. Teraz nawet cztery godziny. To te, bardziej skomplikowa-
ne, w ktérych opowiada o chorobie. Wymagaja precyzyjnego
scenariusza i solidnego przygotowania. Jednak na koncu i tak
idzie na zywiol.

- Mam ekspresyjna gestykulacje, macham rekami jak glu-
pi. Raz machnatem tak, ze wywrdcitem tlo na statywach, sta-
tywy poleciaty na lampy i malo co nie walnety w telewizor.
Sprzet przezyl, cho¢ lekkie zadrapania na $cianach sg - opo-
wiada ze $miechem.

Jak twierdzi Michal, zeby zosta¢ youtuberem nie trzeba
mie¢ drogiego sprzetu. Wystarczy smartfon i umiejetno$é
obstugi programu do montazu materiatu. I charyzma. Dzie-
ki niej filmik Covergirl004 ,,My Story with Crohn’s Disease”
zostal wyswietlony ponad 130 tys. razy, za$ licznik pod ma-
terialem Kevina Heimbacha ,I have Crohn’s Disease story”
zatrzymal sie na 41,4 tys. kliknie¢.

Andzelika i Michat majg juz kolejne pomysty na filmy.
WKkrétce zobaczymy je w sieci.

Jacek Hotub
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Leczenie

Akcja regeneracja,

czyli komorki o 100 twarzach

Artur Franczuk

Na tle licznych metod leczenia nieswoistych zapa-
len jelita (NZJ), ktére czesto zawodzg, terapia z wy-
korzystaniem komadrek macierzystych jawi sie jako
ostatnia deska ratunku. Jaka jest jej skutecznosc?

Pierwsze objawy NZJ pojawily sie u Nicholasa Volkera
na krotko przed jego drugimi urodzinami. Niedtugo potem
jego stan byl krytyczny. Nic nie bylo w stanie mu pomoéc -
okres ponad trzech lat wypelnily bezskuteczne kuracje oraz
ponad 100 zabiegéw i operacji, w tym wyciecie okreznicy.
Przetom nastapit po odkryciu u chlopca mutacji genu zwia-
zanego z dzialaniem ukladu odpornosciowego. A praw-
dziwy zwrot mial miejsce po wszczepieniu Nicholasowi
komoérek macierzystych z prawidlowa wersja genu, ktore
przeksztalcily sie w komérki odporno$ciowe i zainicjowaly
proces remisji NZJ.

Aminosalicylany, immunosupresanty, leki biologiczne,
antybiotyki, zabiegi chirurgiczne, LDN (Naltrekson w nis-
kich dawkach, ang. Low Dose Naltrexone), przeszczep mi-
krobioty i wiele innych. Na tle licznych metod leczenia NZJ,
ktoére czesto zawodza, terapia z wykorzystaniem komorek
macierzystych jawi sie jako ostatnia deska ratunku. Jaka
jest jej skuteczno$¢? Czym si¢ charakteryzuje ten rodzaj le-
czenia? W niniejszym artykule przyjrzymy sie blizej trzem
me-todom opartym na najnowszych osiggnieciach medycy-
ny regeneracyjne;j.

Komorki macierzyste hemopoezy

Innymi stowy krwiotwércze komoérki macierzyste, znaj-
duja sie w szpiku kostnym i przeksztalcaja si¢ we wszyst-
kie komorki krwi oraz komérki uktadu odpornosciowego.
Jako, ze ta druga grupa jest zaangazowana w powstawanie
stanu zapalnego, komdrki macierzyste hemopoezy dosé
szybko zwrdcily uwage badaczy NZJ.

Wczeéniej jednak metode przeszczepu komoérek macie-
rzystych wykorzystywano w leczeniu biataczek, szpiczaka
mnogiego i stwardnienia rozsianego. W dwoéch pierwszych
chorobach najpierw stosowano chemioterapie, ktéra nisz-
czyla nowotworowe komoérki macierzyste hemopoezy, po

Czym sg komérki macierzyste?

czym dostarczano nowych, zdrowych komorek tej linii.
Cho¢ skuteczna, terapia ta jest uwazana za dosy¢ toksyczna
i niepozbawiong ryzyka.

W roku 1990 gastroenterolodzy zauwazyli, ze osoby
poddane podobnej procedurze, dotkniete stwardnieniem
rozsianym i jednocze$nie chorobg Le$niowskiego-Crohna
(ch. L-C), wykazywaly ustgpienie objawéw NZ]J. Obserwa-
cja ta stala sie motywacja do przeprowadzenia miedzyna-
rodowego badania klinicznego, majacego na celu identyfi-
kacje skutecznosci krwiotworczych komoérek macierzystych
w ch. L-C. Niestety z grupy 45 oséb chorych tylko dwie
osiagnely wyznaczony punkt koncowy badania, wiele cier-
piato z powodu powaznych dziatan niepozadanych, a jedna
osoba zmarta. Eksperyment zakonczono, a srodowiska na-
ukowe obwotaly go ewidentnym fiaskiem.

Czas jednak leczy rany. Okazalo sig, Ze w przeciagu na-
stepnych czterech lat u wigkszosci pacjentéw ustapity ob-
jawy choroby! Wielu z nich wrécito do normalnego zycia,
cieszac si¢ znaczng poprawa zdrowia. Na pewno jednak
metoda ta wymaga udoskonalenia i zmniejsze-nia toksycz-
nosci, jaka ze sobg niesie.

Mezenchymalne komoérki macierzyste

Mezenchyma to tkanka wystepujagca w okresie zarod-
kowym. Jej komoérki macierzyste daja poczatek wszystkim
rodzajom tkanek kostnych, chrzestnych, tluszczowych
i mie$niowych i obecne sg takze w dalszych okresach zycia.
Z medycznego punktu widzenia sg one interesujace z uwa-
gi na ich duzy potencjal regeneracyjny bez wywolywania
reakcji ze strony uktadu odpornosciowego. Na polu walki
z NZ] mezenchymalne komérki macierzyste odniosty naj-
-wigksze sukcesy w leczeniu przetok - kanaléw w tkance
z ujéciem na zewnatrz lub do innych organéw - ktére moga
powstawaé w konsekwencji trudnej do leczenia postaci cho-
roby. ,, To w zasadzie jednokomérkowa armia, ktéra moze
zregenerowac te rany i skutecznie zmniejszy¢ stan zapalny”
- twierdzi dr Hommes z kalifornijskiej School of Medicine.

Pierwsze badanie kliniczne zostalo sfinansowane przez
belgijska firme farmaceutyczng TiGenix i zakonczylo sie

Rozmaitos¢ komorek naszego organizmu jest naprawde znaczna — komorka nerwowa jest zupetnie odmienna od krwinki biatej
zarowno pod wzgledem budowy, jak i funkgji. Poniewaz odgrywaja one konkretne role w naszym organizmie i s3 do tego odpo-
wiednio przystosowane, méwimy, ze sa to komérki wyspecjalizowane.

Wszystkie one powstaty z mniej zréznicowanych, niesprofilowanych komérek, zwanych komdrkami macierzystymi. Zjawisko to jest
mozliwe dzieki temu, ze kazda komoérka w naszym ciele (poza kilkoma wyjatkami) zawiera caty materiat genetyczny. To znaczy, ze
komorka nerwowa posiada geny krwinki biatej, cho¢ sa one oczywiscie wyciszone i nieaktywne. Komérki macierzyste posiadaja
nie tylko caty genom, ale takze mozliwosci podziatu i réznicowania ,potomstwa”, a to stanowi ogromny potencjat medyczny. Moga
one postuzy¢ do odbudowania lub zastgpienia uszkodzonych tkanek. Komoérki macierzyste znajduja sie m.in. w szpiku, krwi pepo-

winowej i sznurze pepowiny.

Komorki macierzyste dzielimy na cztery kategorie na podstawie ich mozliwosci przeksztatcenia sie w inne komorki. Dla przykta-
du - mezodermalne komérki multipotencjalne moga da¢ poczatek komoérkom miesni, szpiku lub krwi. To wtasnie one uratowaty

Nicholasa Volkera.
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NZJ w mediach

wynikiem 16% - o tyle wiecej bylo wyleczonych pacjentéw
w poréwnaniu do grupy kontrolnej. Firma aktualnie stara si¢
u Europejskiej Agencji Lekow o akceptacje tej formy leczenia.

Naukowcy przypominajg jednak, Ze nasza wiedza na te-
mat tego, jakie doktadnie procesy zachodzg w organizmie
pacjenta jest wcigz niewielka. Dodatkowo, wprowadzone
dozylnie komérki macierzyste maja klopot z odnalezieniem
w organizmie ludzkim miejsca, do ktérego powinny trafic.
Niewatpliwie, wiele badan musi zosta¢ przeprowadzonych
zanim mezenchymalne komoérki macierzyste znajda pocze-
sne miejsce wérod metod leczenia NZJ. Konczac ten akapit
polskim akcentem, warto przytoczy¢ sylwetke prof. Grazy-
ny Rydzewskiej, ktorej naukowe dziatania zblizaja nas do
tego celu.

Jelitowe komorki macierzyste

Czas porozmawia¢ o komoérkach macierzystych w dal-
szej 1 szerszej perspektywie. Uscislajac — perspektywie tréj-
wymiarowej. Chodzi o budowanie calych tkanek a nawet
organdéw, wykorzystujac mechanizm przeksztalcania komo-
rek macierzystych w réznorakie komérki wyspecjalizowane.
Takie twory zwa si¢ organoidami. Cho¢ jeszcze trudno tu
moéwi¢ o zastosowaniach transplantologicznych, ostatnia
dekada przyniosta caly szereg odkry¢ w tym obszarze.

Przyklad tego dostarczaja badacze z Centrum Medycz-
nego Cedars-Sinai, ktérzy stworzyli jelitowe organoidy na
bazie komérek macierzystych, pochodzacych od oséb dot-

NZJ w mediach

Walka o upragniong remisje i zycie bez
cierpienia i biegunki
Natemat.pl, 10 lipca 2017

Kiedy dowiaduja si¢ o chorobie majg zwykle nie wigcej
niz 35 lat. Ich uwaga zamiast skupia¢ si¢ na nauce, pracy,
rodzinie i wszystkim, co dla mlodych ludzi jest wazne, sku-
pia sie na tym, jak przetrwac z bolem i jak zdazy¢ do toalety,
bo trzeba do niej zdazy¢ nawet 20 razy dziennie. Jednak to
nie wszystko. Tu czesto walczy si¢ o zycie, na pewno zawsze
o0 jego jako$¢. A i tak nie ma tu mowy o pelnym wyleczeniu,
bo choroba jest nieuleczalna. Takie problemy ma w Polsce
az 50 tys. osob, ktore chorujg na nieswoiste zapalenia jelita
(NZ]), czyli wrzodziejace zapalenie jelita grubego (WZJG)
lub chorobe¢ Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C) - pisze Anna
Kaczmarek w portalu Natemat.pl.

Autorka powolujac si¢ na opinie prof. Grazyny Ry-
dzewskiej, prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterolo-
gii wskazuje, ze koszty terapii biologicznych sg wysokie,
ale jeszcze wyzsze sg koszty nieleczenia lub nieskuteczne-
go leczenia pacjentéw z NZJ.

Powiktania nieswoistych zapalen jelita
mogq zakonczy¢ sie nawet Smiercia
Natemat.pl, 19 lipca 2017

Nieswoiste zapalenia jelita, czyli choroba Les$niow-
skiego-Crohna oraz wrzodziejace zapalenie jelita grubego
przez wielu mylnie postrzegane s jako niegrozne scho-
rzenia, ktére powoduja biegunki i pogarszajg jakos$¢ zycia.
Niestety sa to choroby, ktére zle leczone lub przebiegajac
bardzo agresywnie mogg doprowadzi¢ nawet do $mierci -
alarmuje portal Natemat.pl.

knietych NZJ. Wykorzystali przy tym specjalng, tréjwy-
miarowg macierz, ktéra pomaga rozwijajacym sie komor-
kom wtlasciwie si¢ zréznicowa¢ oraz przybra¢ odpowiednia
orientacje. Obecnie naukowcy pracujg nad tym, by organo-
idy zasiedli¢ mikroflorg i bada¢ interakcje pomiedzy mi-
kroorganizmami a komérkami ludzkimi.

Z kolei ambicje amerykanskich naukowcéw z Uniwersy-
tetu Johna Hopkinsa si¢gaja zbudowania calego sztucznego
jelita. Pomdc w tym maja takie rozwigzania jak biodegrado-
walne rusztowania, syntetyczne kolagenowe mikrokosmki
jelitowe oraz urzadzenie elektryczne zapewniajace wlasciwe
ruchy robaczkowe tego organu.

Podsumowanie

Terapia z wykorzystaniem komoérek macierzystych na
pewno jest obiecujaca dla tych, ktérzy bezskutecznie prze-
chodzili leczenie farmakologiczne czy chirurgiczne. Na-
dzieje budzi réwniez coraz wieksza liczba pozytywnych
wynikéw, pochodzacych z doswiadczen na zwierzetach.
Niewatpliwie duzym atutem tej metody jest brak problemu
»dawca-biorca”, ktéry wystepuje w klasycznej transplanto-
logii. Miejmy nadzieje, ze Nicholas Volker - chlopiec ura-
towany od $mierci na NZJ dzieki zastosowaniu komorek
macierzystych - jako dorosly mezczyzna bedzie $wiadkiem
rewolucji medycznej z nimi w roli gtéwnej.

Prof. Wiestaw Tarnowski, kierownik Kliniki Chirurgii
Ogdlnej, Onkologicznej i Przewodu Pokarmowego w Sa-
modzielnym Publicznym Szpitalu Klinicznym im. Orlow-
skiego CMKP w Warszawie zwraca uwage, ze cze$¢ cho-
rych trafia do chirurga z powodu powiktan, a dostep do
optymalnego leczenia jest utrudniony. Autorka podkresla,
ze ,leczenie chirurgiczne powinno by¢ ostatecznoscia, bo
jest nie tylko skomplikowane i drogie, ale rowniez okale-
czajace”. Dlatego pacjenci powinni mie¢ dostep do nowo-
czesnej terapii biologicznej, ktéra daje szans¢ na uniknie-
cie powiktan choroby.

Ryzyko chorob zapalnych jelita jest
mniejsze na wsi
Rynekzdrowia.pl, PAP, 25 lipca 2017

Osoby zyjace w $rodowisku wiejskim — zwlaszcza dzieci
i mlodziez - s3 mniej zagrozone chorobami zapalnymi jelita
(NZ]) - informuje ,,American Journal of Gastroenterology”.

Jak wskazuja wyniki badan przeprowadzonych w la-
tach 1999-2010 przez kanadyjskich specjalistéw na ponad
45,5 tys. 0sob z rozpoznaniem NZJ, czestos¢ wystepowa-
nia choroby wyniosta 30,72 na 100 tys. oséb w przypadku
mieszkajacych na wsi w poréwnaniu z 33,16 na 100 tys.
mieszkancéw miast. Gléwny autor badania dr Eric Ben-
chimol zwraca uwagg, ze dzieci, zwlaszcza ponizej 10 roku
zycia, sa mniej podatne na zachorowanie jesli mieszkaja
na obszarach wiejskich. W Kanadzie zyje okolo 233 tys.
chorych na NZJ, wigkszos¢ zdiagnozowanych to osoby
w wieku od 15 do 30 lat.
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Historia toalet

Co nowego w nauce

Robaki w odsieczy

Czy robaki pasozytnicze mogq
by¢ srodkiem medycznym, pro-
wadzacym do wyleczenia NZJ?
Dr Joel Weinstock, gastroente-
rolog z Bostoriskiego Centrum
Medycznego przekonuje, ze
jest to moZliwe. Zwtaszcza, ze
wyniki pierwszych badan na
myszach i ludziach sq bardzo
obiecujace.

Jak to moZliwe? Zacznijmy od
tego, ze NZJ praktycznie nie
istniato w czasach, kiedy nie
posiadalismy btyszczacej podto-
gi i lodowek, a stowo antybiotyk
nie wystepowato w zadnym
stowniku. Jedna z hipotez gtosi,
Ze robaki, ktore goscilismy

W naszym organizmie korzystnie
modulowaty nasz uktad odpor-
nosciowy — rowniez w aspekcie
jego ztozonych interakcji z mi-
kroflorg. Te sprytne stworzenia
potrafiq bowiem niezauwazone
bytowac¢ w naszym ciele wiele
lat. Nauczyty sie produkowaé
zwigzki chemiczne, odwodzace
nasze komorki odpornosciowe
od wywotywania stanu zapal-
nego — bezposredniego Zrédta
udreki 0séb chorych na NZJ.
Badacze zastanawiajg sie nad
podawaniem pacjentom wspo-
mnianych molekut albo zmodyfi-
kowanych genetycznie robakow.
Czyzby to byt poczatek wielolet-
niej przyjazni z naszymi starymi
znajomymi?

Trzy formy NZJ?

Czytelnicy Kwartalnika ,,J-elita”
doskonale wiedzg, ze NZJ to
dwie gtéwne choroby: wrzodzie-
Jjace zapalenie jelita grubego
oraz choroba Lesniowskie-
go-Crohna. Jak sie okazato

w belgijskim laboratorium
prowadzonym przez Jamesa
Lee, powstaty przestanki do
wyrdznienia trzeciej formy.

W wyniku badan odkryto, ze za
powstawaniem stanu zapalnego
w konkretnej lokalizacji uktadu
pokarmowego, stoi jeden

Z trzech réznych zestawdw
genow. Zatem z genetycznego
punktu widzenia nomenklatura
gastroenterologiczna powinna
wyrdézniac, obok wrzodziejg-
cego zapalenia jelita grubego,
chorobe Lesniowskiego-Crohna
o0 lokalizacji katniczo-kretniczej
oraz okreznicy. Ze wzgledu na
istotne réznice pomiedzy tymi
trzema formami, nowa klasyfi-
kacja miataby duze przetoZenie
na trafniejszy dobdr terapii.
Ciekawostke stanowi fakt, ze

w taki sam sposéb myslano

0 NZJ juz ponad pdt wieku temu.

Historia toalety

Rzymska Cloaca Maxima

W starozytnym Rzymie znajdowaly sie az 144 publiczne toalety. Koedukacyjne
latryny byly miejscem spotkan i dyskusji.

Pierwsze $lady toalet liczg ponad 4 tys. lat i zostaly odkryte przez brytyjskiego archeolo-
ga Johna Marshalla w osadzie Mohendzo-Daro w dolinie Indusu. Toalety istnialy takze m.in.
w starozytnym Babilonie, Egipcie, Chinach i na Krecie. Jednak najwiecej, dzieki wykopaliskom
i historycznym przekazom, wiemy o ,ustronnych miejscach” w antycznym Rzymie.

Tyle, zZe wowczas wcale nie byly one wstydliwym miejscem odosobnienia, jak obecnie. Wrecz
przeciwnie — zbiorowe pogawedki o polityce, filozofii i sztuce mieszkancéw Wiecznego Miasta
i Imperium przy zalatwianiu ,,grubszej sprawy” byly w dobrym tonie. Umozliwiata to konstruk-
cja publicznych toalet. Byly to podtuzne marmurowe lub kamienne ptyty ze znajdujacymi sie
w niewielkiej odlegtosci od siebie otworami. Poszczegélne ,,stanowiska” nie byly oddzielone zad-
nymi §ciankami, co utatwialo konwersacje. W takim pomieszczeniu moglo sie zatatwia¢ réwno-
cze$nie np. dwadzie$cia os6b. W pozostatos$ciach miasta Dion u podnézy Olimpu archeologowie
odkryli rzymskie termy i toalete z pigcdziesiecioma otworami! W ozdobionej mozaikami pod-
todze, u stop siedzacych, znajdowaly si¢ kanaliki ze $wiezg wodg dostarczang przez akwedukty.

Papieru toaletowego wowczas nie byto. Podcierano si¢ umieszczong na kiju naturalna morska
gabka, moczong w specjalnej misie. Higieng nikt sie przesadnie nie przejmowat - gabka byta wie-
lokrotnego uzytku i... wedrowata z rak do rak. Do dezynfekcji wykorzystywano niekiedy ocet.
Nie byto tez podzialu na kabiny dla pan i panéw - wychodki byty koedukacyjne. Poniewaz cz¢sto
byly bezplatne, korzystal z nich takze plebs.

Rzymianie uzywali réwniez nocnikéw. Spacerowicze przechodzacy w poblizu wyzszych bu-
dynkéw musieli mie¢ si¢ na bacznosci, bo mieszkancy wylewali nieczystosci przez okno, wprost
na ulice. Istnialy nawet przepisy karzace za zniszczenie ubrania i straty na honorze.

Latryny, ktérych wedtug przekazéw bylo w Rzymie az 144, znajdowaly sie na ogét przy pu-
blicznych fazniach. Nie wszyscy i nie zawsze zalatwiali si¢ jednak zbiorowo. Domy zamoznych
obywateli réwniez mialy wychodki. Nieczystosci wedrowaly do centralnego kanatu - Cloaca
Maxima, ktory znajdowal sie w centrum miasta. Mial on ponad 4 metry wysokosci, 3,2 metréw
szerokosci i ciggnal si¢ kilkaset metréw. W trosce o zmyst powonienia mieszkancéw byt zakryty.
Na konicu jednak zawarto$¢ miejskiego szamba i tak trafiata do Tybru. Nad stanem i droznoécia
kanatéw czuwali urzednicy panstwowi, tzw. edylowie. Kontrolowali oni réwniez m.in. domy pu-
bliczne i faznie.

Rzym jest najlepszym dowodem na to, Ze to co robimy w toalecie, moze mie¢ wplyw na po-
lityke — nie tylko za sprawg dysput w publicznych latrynach. Stynna sentencja ,,Pienigdze nie
$mierdzg” (Pecunia non olet) przypisywana jest cesarzowi Wespazjanowi (ur. 17 listopada 9 r.
n.e, zm. 23 czerwca 79 r. n.e.). Jak zanotowal pisarz Swetoniusz, miala to by¢ odpowiedz wtadcy
na zarzuty syna Tytusa, ktéry wypomnial mu, Ze nawet na uryne nalozyl podatek. Cesarz uczynit
tak gdy ustyszal, ze garbarze uzywaja jej do wyprawiania skor.

Starozytni Rzymianie mieli nawet boginie kanaléw - Cloacine. Wzywali ja na ratunek, kiedy
sie zapychaly lub wybijaly z nich §cieki. Z czasem zaczeto ja utozsamiaé z Wenus i stata sie takze
patronka udanego zycia seksualnego. Na Forum Romanum staneta mata §wigtynia Sacellum Clo-
acinae, a jej obraz zachowal si¢ na monetach.

Opr. hot

Konkurs na najlepsza prace doktorska, magisterska i licencjacka dotyczacq

szeroko rozumianej tematyki Nieswoistych Choréb Zapalnych Jelita

Nagrody za najlepsza prace doktorska 5 000 zi,
magi!terska{ 3 003 zt, Iigencjackq 000 zi

W kapitule Konkursu zgodzili sie zasigs¢

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 wrze$nia 2017 r.

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

cd. ze str. 4

Co mozna zrobic, zeby polepszyc ich sytuacje?

- Pielegniarki w Polsce nie majg specjalizacji z choréb
zapalnych jelit, nawet z gastroenterologii. Oznacza to, Ze ich
zaangazowanie w opieke nad pacjentami z NZJ na nic si¢ nie
przektada, nie maja z tego tytulu awansu zawodowego ani
wyzszych zarobkéw. W wiekszosci krajow europejskich jest
specjalno$¢ z NZJ, ktéra obejmuje zaré6wno elementy zabiego-
we, jak i zachowawcze, leczenie biologiczne, opieke nad stomia
itd. Kiedy$ zajmowalysmy si¢ tym z panig prof. Rydzewska,
mam nadzieje, Ze do tego wrdcimy. Specjalizacja w zakresie
chorob zapalnych jelit otworzylaby przed paniami pielegniar-
kami wieksze perspektywy zawodowe.

Wydawca:

W jaki sposob dziatalnos¢ ECCO moze sie przetozyc na po-
prawe sytuacji chorych z NZJ w Polsce?

- Przekazujac wladzom raporty na temat probleméw
chorych, opieramy si¢ na wytycznych ECCO. Niedawno,
jako przedstawicielka Polski w stowarzyszeniu, zglositam
akces do szkolenia dla pielegniarek pracujacych z pacjen-
tami z chorobami zapalnymi jelit. By¢ moze takie szkole-
nia - sfinansowane przez ECCO - rusza w przysztym roku.
Uczestnicy beda mieli optacony przejazd, pobyt i szkolenie
oraz wszystkie materialy. Podniosa wigc swoje kwalifikacje
zawodowe, by¢ moze kilka z nich ,zarazi si¢” pasja opieki
nad pacjentami z NZJ. Bardzo na to licze...

Duzo uwagi poswieca Pani pielegniarkom.

— Ich rola, a zarazem wiedza jest ogromna. W naszym
o$rodku opracowali$my wlasne wytyczne opieki pielegniar-
skiej nad pacjentami z NZJ i chetnie szkolimy panie z in-
nych placowek. Niedawno bylam w Korei Potudniowej. Pie-
legniarki sa tam bardzo wazne, bo s3 pierwszym kontaktem
dla pacjenta: zbieraja wywiady, oceniaja stan jego zdrowia,
odzywienia. Dopiero potem pacjent trafia do lekarza.

Co Pani najbardziej zaimponowato w Korei Potudniowej?

- Czulam si¢ tam jak Kopciuszek. Odwiedzitam centrum
chordb zapalnych jelit - takie o jakie staramy si¢ w Polsce -
dzialato jako cze$¢ duzego szpitala w Seulu. Duzo przestrze-
ni, przestronne poczekalnie, wiele stanowisk do endoskopii
(robionych w znieczuleniu), sporo pacjentéw. Na poczatku
zajmujg sie nimi pielegniarki wyspecjalizowane w NZJ, na-
stepnie wszyscy przechodzg specjalistyczne badania, maja
bezposredni kontakt z lekarzami, pdzniej konsultacje pro-
wadzi kilku najbardziej do$wiadczonych fachowcéw. Trzeba
jednak patrze¢ na nasze mozliwosci i nie narzekaé. Na pew-
no w poréwnaniu do tego co bylo kilka lat temu, jest lepiej.
Dlatego tak wazna jest rola stowarzyszenia ,,J-elita” i pacjen-
tow. Jak sie zjednoczg chorzy i lekarze, poprze nas Rzecznik
Praw Pacjenta, ktéry bardzo dobrze rozumie nasze potrzeby,
to mamy bardzo duza sile i mozemy wspélnie zrobi¢ wiele.
Przede wszystkim spokojng argumentacja przekonywac wta-
dze do koniecznosci dalszej poprawy leczenia chorych z NZJ.

Wez udziat w badaniu - wypetnij ankiete

Zapraszamy do udziatu w badaniu na temat zmeczenia oséb
cierpigcych na choroby zapalne jelit, prowadzonym pod kie-
runkiem dr hab. n. med. Marii Klopockiej. Ankieta jest ano-
nimowa, a jej wypetnienie zajmie nie wiecej niz 15 minut.
Wyniki badania beda waznym argumentem w rozmowach
z Ministerstwem Zdrowia o potrzebie lepszego finansowania
leczenia. Wiecej na stronie:

https://j-elita.org.pl/aktualnosci/badanie-zmeczenia-
pacjentow-z-chorobami-zapalnymi-jelit-zapraszamyy/.
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[ ] (X ]
D ni Ed u ka cj [ z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

o Nieswoistych j_ /-

Zapaleniach
Jelita

X jubileuszowe
Dni Edukacji o nieswoistych zapaleniach jelita

w Krakowie 02.12.2017

Wyktady lekarzy, dietetykow, psychologodw,
poradniki i wydawnictwa, spotkania z chorymi

Spotkania odbeda sie takze w:

Bydgoszczy 07.10.2017
Szczecinie 18.11.2017
Warszawie 02.12.2017

Terminy spotkan w innych miastach
zostana podane na stronie jelita.org.pl w zaktadce Spotkania

) biuro@j-elita.org.pl

Prosimy o wczesniejsze zgtoszenie przybycia pod adresem:

J-elicie pomagaja

NestleHealthScience

Wydawnictwo wspoifinansowane ¢

% Panstwowy Fundusz GDF’HARMABEST

Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych : FERRING
Qb b\/ 2 PHARMACEUTICALS




