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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Wiosne przywitalismy w dobrych nastrojach. Ministerstwo Zdrowia
zrobito nam prezent na Swiatowy Dzieri NZJ obejmujgc od 1 maja
refundacjg dla chorych na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego
drugi lek biologiczny — wedolizumab (str. 7).

Rado$¢ nie byta petna. Mielismy nadzieje na wdroZenie stworzonego
przez niestrudzong Prof. Grazyne Rydzewskg i ekspertow z Polskiego
Towarzystwa Gastroenterologii programu opieki koordynowanej nad
pacjentami z NZJ. Niestety, drugie juz spotkanie Parlamentarnego
Zespotu ds. Praw Pacjenta, ktore odbylo sie 7 czerwca pokazalto,

Ze niewiele si¢ zmienito od paZdziernika ub.r. Wtedy projekt
zaprezentowano po raz pierwszy i zostat przyjety pozytywnie przez
Owczesne kierownictwo resortu zdrowia. Trzymamy reke na pulsie

i nie ustajemy w staraniach o jego wprowadzenie.

Ostatnie tygodnie byty dla nas pracowite. Staty pod znakiem Dni
Edukacji (str. 8-9) i imprez z okazji World IBD Day (str. 6-7), gdy
Polska rozbtysta na fioletowo. Cieszymy sig z powstania Oddziatu
Wielkopolskiego Towarzystwa ,,J-elita”. Jest nas coraz wigcej

i jeste$Smy coraz bardziej widoczni. To zastuga wszystkich 0sob
dziatajgcych spolecznie na rzecz innych chorych.

Redaktor Naczelna

Maltgorzata Mossakowska
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B Pozegnanie Profesora

Witolda Bartnika

Zogromnym smutkiem i zalem przyjelismy
wiadomos¢ o Smierci prof. dr hab. n. med. Witolda
Bartnika, wspaniatego cztowieka i cenionego
gastroenterologa, Cztonka Honorowego
Towarzystwa ,J-elita” i Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci.
s.3

B Jeden dzien z choroba

Lesniowskiego-Crohna

Przedstawicielki biura Rzecznika Praw

Pacjenta i Rzecznika Praw Obywatelskich oraz
dziennikarka na zaproszenie ,J-elity” na jeden
dzieri wcielity sie w role cierpigcych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna. Eksperyment miat
pokazacim z czym sie zmagajq na co dzier
osoby zNZJ.

s.4-5

Bariery w leczeniu biologicznym
NZJ

W dobie wspdtczesnej medycyny nieswoiste
zapalenia jelit — choroba Lesniowskiego-
Crohna i wrzodziejqce zapalenie jelita grubego,
staty sie jednostkami chorobowymi, ktdre kryjqg
przed naukowcami coraz mniej tajemnic.

5.12-13
-
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WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Gtéwny

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 Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

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

Oddziat Lubelski

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

Oddziat Lodzki

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

Oddziat Matopolski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
Polsko-Amerykanski Instytut Pediatrii CM UJ
ul. Wielicka 265,

30-663 Krakow

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

Oddziat Mazowiecki

ul. Ks. Trojdena 4,
02-109 Warszawa
e-mail: oddzial. mazowiecki@j-elita.org.pl

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

UDSK Biatystok

ul. Waszyngtona 17,

15-274 Biatystok

tel. 85 7450 709

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

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

Oddziat Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewodzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

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

Oddziat Wielkopolski
e-mail: oddzial.wielkopolski@j-elita.org.pl

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewddzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

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



Pozegnanie

Zmart Profesor Witold Bartnik

Z ogromnym smut-
kiem i zalem przy-
jelismy wiadomos¢
o Smierci prof. dr hab.
n. med. Witolda Bart-
nika, wspaniatego
cztowieka i cenione-
go gastroenterologa,
Czlonka Honorowego
Towarzystwa ,J-elita”
i Polskiego Towarzy-
stwa Gastroenterolo-
gii, Hepatologii i Zy-
wienia Dzieci.

Pan Profesor urodzil sie w 1944 r. Opuscil nas w potowie
kwietnia 2018 r. Dzieki swojej wiedzy i olbrzymiemu doswiad-
czeniu w $rodowisku lekarzy i pacjentéw z NZJ stal sie praw-
dziwym autorytetem. Pracowal na to kilkadziesigt lat. Ukon-
czyl Akademi¢ Medyczng w Warszawie. W 1972 r. uzyskat
tytul specjalisty w dziedzinie choréb wewnetrznych, a rok
pdziniej stopien doktora nauk medycznych bronigc rozprawy
pt. »Badania immunologiczne w colitis ulcerosa”. W 1975 r.
uzyskal specjalizacje w dziedzinie choréb wewnetrznych st.
I1, zas w 1980 r. obronit habilitacje rozprawg ,,Odpowiedz
komoérkowa i humoralna wobec antygenu wspélnego Kuni-
na w colitis ulcerosa i chorobie Crohna”. Osiem lat poZniej
uzyskal specjalizacje z gastroenterologii i tytul profesora.
W 2002 r. otrzymat tytul Fellow in Gastroenterology nadany
przez European Board of Gastroenterology.

Wiedze zdobywal w Polsce i za granicg. W latach 1972-
1973 byl stazysta w szpitalu §w. Marka w Londynie, natomiast
od 1979 r. przez ponad rok stypendysta naukowym w Mayo
Clinic w Rochester w Stanach Zjednoczonych. Od 1970 r.,
niemal przez ¢wier¢ wieku byl zwigzany zawodowo z Kli-
nikg Gastroenterologii i Oddzialem Choréb Wewnetrznych
Szpitala Miejskiego Nr 6 w Warszawie, a nastepnie z Klini-
ka Gastroenterologii i Hepatologii oraz Klinikg Gastroente-
rologii Onkologicznej w Centrum Onkologii w Warszawie.
Pracowal takze w Klinice Gastroenterologii, Hepatologii
i Onkologii Klinicznej Centrum Medycznego Ksztalcenia
Podyplomowego.

Byl prawdziwym mistrzem dla wielu swoich wychowan-
kéw, promotorem trzech rozpraw doktorskich oraz opieku-
nem kilkunastu lekarzy specjalizujacych si¢ w chorobach
wewnetrznych i gastroenterologii. Wielokrotnie powotywano

uh

go na recenzenta prac doktorskich, habilitacyjnych i dorobku
naukowego kandydatéw do tytutu profesora medycyny.

Napisal ponad 300 publikacji naukowych, ktére ukazaty
si¢ drukiem m.in. w tak prestizowych pismach jak Lancet,
Gastroenterology i British Medical Journal. Byt autorem ,,Po-
radnika dla pacjentéw z nieswoistymi chorobami zapalnymi
jelit”. Zasiadal takze w Kapitule Konkursu ,J-elity” na naj-
lepsza prace doktorska, magisterska i licencjacka dotyczaca
szeroko rozumianej tematyki nieswoistych choréb zapalnych
jelita. Wywiad z Nim, m.in. na temat lekéw biologicznych,
ukazat si¢ w Kwartalniku ,J-elita” z grudnia 2017 r.

Na zawsze pozostanie w naszej pamieci jako doskona-
ty specjalista, z oddaniem pomagajacy chorym na NZJ.

Pozostanie Jego spuscizna

Profesora Bartnika poznatam w 1985 roku. Opiekowal si¢
wtedy dziadkiem mojego meza w szpitalu na Goszczynskiego.
Zapamietatam mlodego, preznego, kompetentnego docenta,
ale nazwisko zatarlo si¢ w mojej pamieci. To Profesor, ktorego
spotkatam po latach, pamietal to zdarzenie sprzed lat. Jego
pamieé, nie tylko do ludzi, ale przede wszystkim do faktéw
naukowych byla niezwykla. Uczestniczylam w wielu konfe-
rencjach gastroenterologicznych, na ktérych Profesor Bartnik
byt wyktadowcg. Kazde wystapienie zawierato uporzadkowa-
ng wiedze¢ dotyczacg omawianego zagadnienia i uwzglednia-
fo najnowsze doniesienia naukowe. Zawsze byt uwaznym stu-
chaczem i aktywnym uczestnikiem dyskusji, a je$li pojawiaty
sie watpliwosci, spory, to glos Profesora byl jak wyrocznia,
nie tylko dla mlodych lekarzy, ale takze dla wybitnych specja-
listow. O tym w swojej mowie zatobnej méwit prof. Krzysztof
Bielecki, dla ktérego odejscie przyjaciela jest takze pozegna-
niem niekwestionowanego autorytetu.

To prof. Witold Bartnik byl sila napedowa organizowa-
nych przez nasze Towarzystwo konkurséw na prace naukowe.
Zawsze z uwagg czytal wszystkie nadestane rozprawy, mimo
ze pochylanie sie nad niektérymi licencjatami bylo stratg jego
cennego czasu. Czasu nie szczedzil réwniez nam, pacjentom.
Spotkania w ramach Dni Edukacji przyciggaly ttumy, a wérod
stuchaczy mozna bylo dostrzec réwniez lekarzy. Ksztalcenie
podyplomowe lekarzy, podreczniki, artykuly w czasopismach
naukowych to spu$cizna Profesora Bartnika, ktéra, nawet gdy
Jego zabraklo, bedzie stuzyta pacjentom.

Malgorzata Mossakowska
Prezes Honorowa Towarzystwa ,,J-elita”

Prawo pacjenta do kopii dokumentacji medycznej

Od 25 maja obowiqzuje Rozporzqdzenie
Parlamentu Europejskiego i Rady UE w sprawie
ochrony 0s6b fizycznych w zwiqzku z przetwarza-
niem danych osobowych i w sprawie swobodnego
przeptywu takich danych, czyli RODO.

Przepisy RODO nakladajg na administratoréw danych,
ktorymi sg takze szpitale, przychodnie i inne placéwki me-
dyczne, nowe obowiazki. Natomiast pacjenci, ktérych dane
sq przetwarzane, zyskali nowe uprawnienia. Maja m.in. pra-
wo dostepu do swoich danych osobowych, ktére mogg zre-
alizowal réwniez poprzez zazadanie ich kopii. Placéwki me-

dyczne zobowiazane sg do bezplatnego udostepnienia pierw-
szej kopii dokumentacji medycznej. Kopia powinna zostaé
Panstwu przekazana niezwlocznie, nie pdzniej niz w ciagu
miesigca lub powinni zosta¢ Panstwo poinformowani o poz-
niejszym terminie jej przekazania.

Jezeli placéwka medyczna nie spelni zadania dostarcze-
nia kopii danych, przystuguje Panstwu m.in. prawo wniesie-
nia skargi do Prezesa Urzedu Ochrony Danych Osobowych.
Jezeli chcielibyscie Panstwo uzyskac bezptatnie kopie swoich
danych, w tym zawartych w dokumentacji medycznej, moga
Panstwo skorzysta¢ z wzoru wniosku zamieszczonego na
stronie internetowej Rzecznika Praw Pacjenta:
https://www.bpp.gov.pl/dla-pacjenta/prawo-do-kopii-danych/

Wniosek mozna ztozy¢ na pismie lub droga elektroniczng.
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Eksperyment ,,J-elity”

Jeden dzien z choroba

Przedstawicielki biura
Rzecznika Praw Pacjenta
i Rzecznika Praw Obywa-
telskich oraz dziennikar-
ka na zaproszenie ,J-eli-
ty” na jeden dzien wcie-
lity sie w role cierpigcych
na chorobe Lesniowskie-
go-Crohna. Eksperyment
mial pokaza¢ im - a za
ich posrednictwem spo-
teczenstwu - z czym sie
zmagajq na co dzien oso-
by z nieswoistymi zapale-
niami jelit.

Dziesie¢ godzin. Tyle
z chorobg Les$niowskiego-
-Crohna (ch.L-C) mieli wy-
trzymaé $miatkowie, ktdrzy
przyjeli zaproszenie Towa-
rzystwa ,J-elita” do udziatu
w akcji In Their Shoes (Po-
staw sie na ich miejscu). Kaz-
dy z nich otrzymat specjalng aplikacje na smartfona. Przekazy-
wane przez urzadzenie polecenia i komunikaty mialy sprawi¢,
ze poczujg si¢ jak chorzy, dreczeni przez biegunke, bdl brzucha
i poczucie wstydu. Dodatkowa trudnos¢ polegata na tym, ze
uczestnicy eksperymentu mieli podja¢ wyzwanie nie rezygnu-
jac z zawodowych i domowych obowigzkéw. Tak jak tysiace
Polakéw, ktorzy prébuja normalnie zy¢, pracowaé lub uczy¢
sie, pomimo problemdéw zwiazanych z objawami nieswoistych
zapalen jelit (NZ]).

Eksperyment zostal poprzedzony wprowadzeniem lekarza
gastroenterologa, ktéry opowiedzial uczestnikom o wrzodzie-
jacym zapaleniu jelita grubego i ch.L-C oraz przedstawiciela
»J-elity” od kilkunastu lat zmagajacego si¢ z choroba Le$niow-
skiego-Crohna. Chory méwil m.in. o ,,przygodach” zwigzanych
z biegunka, lekiem przed wyjéciem z domu oraz mapie toalet na
trasie do pracy i z powrotem, ktérag wkuwajg na pamie¢ wszy-
scy, ktorzy doswiadczyli NZJ. Przedstawil problemy pacjentéw
i wplyw, jaki wywierajg na ich samoocene i stan psychiczny.

Relacji przystuchiwaly sie m.in.: Martyna Gondek, zastep-
ca dyrektora Departament Dialogu Spolecznego i Komunika-
cji Biura Rzecznika Praw Pacjenta (RPP), Ewa Talma z Biura
Rzecznika Praw Obywatelskich (RPO) oraz redaktor Anna
Kaczmarek z portalu NaTemat.pl. Uczestnicy akgji po krotkiej
porannej odprawie mieli wréci¢ do swoich codziennych zajec.

Wpadka w samochodzie

Choroba przypomniala im o sobie z zaskoczenia - juz
kilka lub kilkanascie minut po spotkaniu. Martyna Gondek
przyznaje, ze konieczno$¢ sprostania wymaganiom aplikacji
symulujacej wyzwania zwigzane z chorobg zdezorganizowata
jej caly dzien. Trudno jej byto cokolwiek zaplanowac i sztywno
trzymac sie planu. Czesto musiala si¢ odrywa¢ od zadan w pra-
cy i rozpoczyna¢ je na nowo. Jednak najwiekszy klopot miata
z poruszaniem si¢ po miescie.

- Bedac w autobusie denerwowatam sig, czy dojade do celu,
czy zdaze zanim pojawi sie kolejny komunikat o niezwlocznym
udaniu si¢ do toalety - relacjonuje. - W trakcie eksperymen-
tu nie udalo mi si¢ wykonac na czas jednego zadania - bytam
w samochodzie, nie bylo mozliwoéci, abym znalazla toalete
w wyznaczonym czasie. To dato mi do mys$lenia...

Eksperyment wywart na niej ogromne wrazenie. — Przed
jego rozpoczeciem nie zdawalam sobie sprawy, jak trudno jest
zy¢ z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit i z czym musza
borykac¢ si¢ na co dzien chorzy - méwi.

Ewa Talma z Biura RPO podkresla, ze udziat w akeji wy-
magal duzego poswiecenia i mial bardzo znaczacy wplyw na
jej funkcjonowanie. - Wcielenie si¢ w role pacjenta cierpig-
cego na chorobe Le$niowskiego-Crohna pozwolilo mi lepiej
zrozumie¢, z czym musza si¢ zmaga¢ chorzy oraz jaki choro-
ba ma wplyw na rézne sfery Zzycia: zycie osobiste, zawodowe,
naukowe - twierdzi.

Najbardziej zaskoczyly ja trudnosci zwigzane z prze-
mieszczaniem si¢ z miejsca na miejsce. - Miatam mozliwo$¢
przekonania si¢, ze podrézowanie jest bardzo trudne i me-
czgce, moze stanowi¢ Zroédlo ogromnego stresu — moéwi. -
Podczas symulacji wielokrotnie korzystatam z publicznych
§rodkéw transportu i otrzymywatam zadanie, aby znalez¢ jak
najszybciej toalete. Musi to by¢ szczegdlnie trudne podczas
korkéw albo w godzinach szczytu.

Temat tabu

Przedstawicielki RPO i RPP doswiadczyly, z jakim stre-
sem, dyskomfortem i poczuciem wstydu mierzg si¢ osoby
z NZ]J. Ewa Talma doszta do wniosku, ze pracodawcy mogliby
stara¢ si¢ tworzy¢ bardziej przyjazne warunki do pracy dla
chorych, np. zmniejszajac im liczbe godzin pracy, zmieniajac
lokalizacje pokoju, tak by mieli blizej toalety czy zapewniajac
im mozliwo$¢ pracy zdalnej. - Nie ulega watpliwosci, ze praca
z ch.L-C jest bardzo utrudniona - komentuje Ewa Talma. -
Wyobrazam sobie, ze na pewno wyzwaniem dla osoby cier-
piacej na ch.L-C jest roéwniez odnalezienie si¢ w spoleczen-

Od Polski po Singapur

Aplikacje mobilng na potrzeby eksperymentu In Their Shoes
(Postaw si¢ na ich miejscu) stworzyla firma Takeda. Projekt byt
przeprowadzony w kilku krajach, m.in. Szwajcarii, Niemczech,
Francji, Kanadzie, we Wloszech, Danii, Singapurze, Czechach
i Chorwacji, a w norweskiej edycji udzial wzigt sam minister
zdrowia.
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Eksperyment ,J-elity”

Lesniowskiego-Crohna

stwie. Chory spotyka si¢ z brakiem zrozumienia. Nieswoiste
zapalenia jelit to w dalszym ciggu tematy tabu.

Martyna Gondek zwrécita uwage na to, jak zaostrzenie
choroby moze zniszczy¢ plany, nie tylko zawodowe, ale
tez np. wyjazdu na upragniony urlop i jak takie trudnosci
muszg wplywaé na samopoczucie i psychike pacjentow.
Wyobrazata sobie, co czutaby, gdyby w rzeczywistosci za-
chorowala na NZJ i zmagala si¢ ze wstydliwymi objawami
choroby, nie majac wsparcia z zewnatrz. — Podejrzewam, ze
w pierwszym okresie po ustyszeniu diagnozy zamknetabym
sie¢ w domu i unikatabym kontaktu z ludZmi. Moze po ja-
kims$ czasie dzieki zwiekszajacej sie Swiadomosci, wsparciu,
tatwiej bytoby mi poradzi¢ sobie z chorobg i nauczy¢ sig¢ ja-
ko$ z nig zy¢... bo jako§ trzeba zy¢... - mowi.

Dziennikarka Anna Kaczmarek swoje wrazenia opisala
w krotkim filmie zamieszczonym na portalu NaTemat.pl
(http://natemat.pl/238607,tylko-jeden-dzien-z-choroba-
lesniowskiego-crohna-weszlismy-w-buty-osoby). Jeden z pierw-
szych komunikatéw odebrata w takséwce, w drodze na konfe-
rencje prasowa. Samochdd utknat akurat w warszawskim kor-
ku. - Mam natychmiast znalez¢ toalete. Tworcy dali mi szes¢
minut. Ale ja jestem na §rodku ruchliwej trasy. Co mam zrobic¢?
- opowiada zaskoczona.

Dziennikarka nie zdgzyta na czas do toalety. Otrzymala
na smartfona wiadomo$¢, ze zadanie zakonczylo sie nie-
powodzeniem. — Przykra sprawa, ale to tylko komunikat.
A przeciez chory siedzialby wla$nie w takséwce w bardzo
niekomfortowej sytuacji. Nawet trudno mi to sobie wyobra-
zi¢ - mowi.

Redaktorka dojechala na konferencje pra-
sowg. W trakcie spotkania musiata dwukrotnie
wyjs$¢ do toalety i napi¢ si¢ wody, zeby uzupet-
ni¢ ptyny. Kolejna informacja - zaczeta odczu-
waé bol brzucha. W drodze powrotnej do re-
dakcji odebrala telefon z przychodni. W obec-
nosci kierowcy takséwki musiata odpowiedzieé
na pytania o swdj stan zdrowia oraz... liczbe
wypréznien i wyglad stolca. — Bylam drama-
tycznie zazenowana — wspomina.

W redakgcji otrzymala nastepne polecenie. Z torby, kto-
ra dostala na potrzeby eksperymentu, musiala wyjaé pasek
i zacisng¢ go na brzuchu. Do konica dnia. W ten sposéb mo-
gla poczu¢ namiastke bélu, ktéry doswiadczaja osoby z NZJ.
Prace przerywaty jej kolejne przymusowe wyprawy do wc.

Szok i bol

Ewe Talme najbardziej zaszokowal kwestionariusz do-
tyczacy bolu, ktéry otrzymali uczestnicy eksperymentu.
- Wynika z niego, ze pacjent cierpiacy na ch.L-C okreslit
poziom towarzyszacemu mu boélu (w skali od zera do dzie-
sieciu) na siedem, gdzie dziesi¢¢ oznacza bdl tak silny, jak
tylko mozna to sobie wyobrazi¢ - méwi urzedniczka z Biu-
ra RPO, ktéra zwrdcila réwniez uwage na informacje, ze
leki dajg choremu ulge tyko w 40 proc. — Potrafie sobie tyl-
ko wyobrazi¢, jak bol towarzyszacy pacjentom z NZJ wply-
wa na ich ogélna aktywno$¢, nastroj, mozliwo$¢é chodzenia,
kontakt z innymi czy nawet czerpania radosci z zycia.

Martyna Gondek spodziewala si¢ zadan dotyczacych
korzystania z toalety. Zaskoczylo ja jednak polecenie rozsy-
pania do ustepu proszku imitujacego krew w kale (to jeden
z objawow wrzodziejacego zapalenia jelita grubego). - Po-
jawilto sie rowniez zadanie polegajace na uzyciu od$wieza-
cza powietrza w celu eliminacji przykrego zapachu. Gdy je

Nie zdawalam
sobie sprawy,
w jak duzym

stopniu choroba
dezorganizuje
codzienne Zycie

wykonatam, dotarto do mnie, jak objawy zwigzane z NZJ
moga mie¢ negatywny wplyw na psychike chorego. Unika-
nie kontaktow towarzyskich, izolacja, Zycie w samotnosci....
To byly pierwsze mysli, ktére pojawily si¢ w mojej gtowie po
wykonaniu tego zadania - wspomina poruszona.

Zaskoczeni jej zachowaniem byli réwniez jej wspotpra-
cownicy z Biura RPP. - Dopiero gdy wytlumaczytam im, ze
bior¢ udzial w symulacji, ktérej celem jest uswiadomienie,
na czym polegaja nieswoiste choroby zapalne jelit, okaza-
li zrozumienie i deklarowali pomoc - opowiada Martyna
Gondek.

Takze wspolpracownicy Ewy Talmy z Biura RPO byli
zdziwieni czestotliwo$cia, z jaka wychodzi do toalety. -
Pojawily sie pytania, czy wszystko ze mng OK, czy coS$ si¢
stalo? W tych pytaniach byla troska, ale podejrzewam, ze
sg rézne miejsca pracy, rézni pracodawcy, rézni wspotpra-
cownicy.

To byt trudny dzien

Po eksperymencie Anna Kaczmarek podsumowata: - To
byl bardzo dlugi i przygnebiajacy dzien. Naprawde bardzo
trudny. Praktycznie nie mogtam pracowaé. Ciggle zastana-
wiatam si¢, gdzie w poblizu jest toaleta. Przemieszczanie si¢
po mieécie jest dramatyczne, czasami niemozliwe... I po-
mysleé, ze w ten sposdb czuje si¢ 50 tysiecy 0s6b w Polsce.

- Dzieki eksperymentowi mogltam w pelni zrozumie¢,
na czym polegaja nieswoiste zapalenia jelit, ze to choroby
przewlekte o ciezkim przebiegu i towarzysza im bardzo
wstydliwe objawy - komentuje Ewa Talma. - Symulacja
przyblizyla mi problematyke tej choroby i to,
z czym pacjenci musza sie zmagaé kazdego
dnia.

- Nikt z mojego najblizszego otoczenia nie
choruje na nieswoiste choroby zapalne jelit.
Wiedziatam, ze wiaza si¢ z biegunksa, nato-
miast nie zdawalam sobie sprawy, w jak duzym
stopniu choroba ta dezorganizuje codzien-
ne zycie, z jakim stresem sie wiaze, z jakimi
emocjami - méwi Martyna Gondek. - Bedac
poza biurem caly czas niepokoitam sie¢, czy zdaze¢ dojecha¢
do miejsca, gdzie bede mogla skorzysta¢ z toalety. Udzial
w tym eksperymencie zdecydowanie poszerzyt moja wiedze
na temat choroby Le$niowskiego-Crohna i wrzodziejacego
zapalenia jelita grubego. Jestem pelna podziwu dla oséb
zmagajacych sie z NZJ, ktére — pomimo choroby i tak wielu
trudno$ci - starajg si¢ prowadzi¢ aktywne Zycie i nie tracg
radosci zycia.

Jacek Hotub

Informacja Rzecznika Praw Obywatelskich

Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich podjelo dzialania
wyjasniajace w celu okreslenia aktualnej sytuacji pacjentéw
z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit (NChZ]) oraz
dostepu do refundowanych terapii.

W toku tego postepowania Rzecznik Praw Obywatelskich
uzyskal wyjasnienie od Ministerstwa Zdrowia, z ktérego
wynika, ze od 1 stycznia 2017 roku wprowadzone zostaty
zmiany w programach lekowych, ktére maja wplyna¢ na
poprawe sytuacji tych pacjentéw. Ministerstwo zaznaczylo
réwniez, ze w ramach wykazéw lekéw refundowanych stale
pojawiaja si¢ nowe terapie biologiczne dla pacjentéw z NChZ].
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Swiatowy Dzieh NZJ

Pikniki w Szczecinie i Warszawie, spotkanie edukacyj-
ne we Wroclawiu, podswietlone na fioletowo budynki
oraz artykuty w ogélnopolskich mediach - tak w sobote
19 maja swietowalismy Swiatowy Dzier NZJ (World IBD
Day).

Polska, za sprawg ,,J-elity”, tradycyjnie juz dotaczyta do ko-
alicji panstw obchodzacych $wieto wszystkich cierpigcych na
wrzodziejace zapalenie jelita grubego i chorobe Le$niowskie-
go-Crohna. World IBD Day zostal ustanowiony w 2010 roku
przez miedzynarodows organizacje European Federation of
Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations (EFCCA). Swieto
ma podnies$¢ §wiadomos¢ na temat NZJ, z ktérymi zmaga sie
10 mln 0s6b na calym $wiecie.

Gléwnymi wydarzeniami z tej okazji w Polsce byly pikniki
»J-elity” w Szczecinie i Warszawie oraz spotkanie edukacyjne
w Klinice Gastroenterologii i Hepatologii Uniwersyteckiego
Szpitala Klinicznego we Wroclawiu. Dzialo si¢ jednak znacz-
nie wiecej: w Poznaniu chorzy i ich bliscy integrowali si¢ nie-
oficjalnie przy okoliczno$ciowym torcie, a uczniowie szkoty
podstawowej w Ludzisku w Kujawsko-Pomorskiem rywalizo-
wali w biegu z fioletowymi balonami. 16 czerwca piknik ro-
dzinny oraz wyklady odbeda si¢ takze w rzeszowskim Klinicz-
nym Szpitalu Wojewddzkim nr 2 im. Sw. Jadwigi Krélowej.

Na fioletowo (to migdzynarodowa barwa NZJ) zostaty pod-
$wietlone obiekty w calej Polsce. W sobote w nocy - na znak
solidarnosci z chorymi - kolor zmienity m.in.: Swigtokrzyski
Urzad Wojewddzki, Urzad Miasta Kielce, Galeria Echo, budy-
nek Radia eM Kielce i budynek Radia Kielce, hotel Radisson
Blu w Szczecinie, a takze Patac Pod Blachg u podnéza Zamku
Krolewskiego oraz Most Slasko-Dabrowski w Warszawie, ra-
tusz w Zamosciu i wieza ci$nien w Ko$cianie.

Problemami chorych zainteresowaly si¢ réwniez ogoélno-
polskie media. O Swiatowym Dniu NZJ pisaly m.in. portale:
Interia.pl i RMF.pl, Rzeczpospolita.pl oraz branzowe Medycy-
naPraktyczna.pl i PulsMedycyny.pl. ,,Choroby jelit to nie po-
wod do wstydu” - tak swoj artykut zatytulowata dziennikarka
»Rzeczpospolitej”.

Szczecin

W sobote 19 maja Szczecin po raz czwarty uczcit Swia-
towy Dzien NZJ piknikiem rodzinnym w osrodku Cam-
ping Marina. Na dorostych i matych gosci czekato mné-
stwo atrakcji przygotowanych przez Oddziat Zachodnio-
pomorski , J-elity”.

Pogoda i humory dopisaly wszystkim go$ciom pikniku.
Dzieci mogly szale¢ do utraty tchu na dmuchanych zamkach
i zjezdzalni. Radosnym zabawom przewodzili animatorzy
z Fundagji ,,Dr Clown”, ktoérzy rozgrzewali maluchy malowa-
niem buziek, puszczaniem baniek mydlanych i wyczarowywa-
niem zwierzakéw z balonikéw. Usmiech nie schodzil réwniez
z twarzy strazakow i policjantow, prezentujacych woz gasniczy
i radiowoz. Dodatkows atrakcja byl przyjazd motocyklowych
twardzieli o wielkich sercach ze Stowarzyszenia Motocykli-
$ci dla Dzieci. Chyba kazdy maluch chcial dosigé¢ stalowego
rumaka i zrobi¢ sobie na nim pamigtkowe zdjecie. Na widok
jednosladéw rozmarzyl sie tez niejeden tata.

Miloénicy sportu i kultury Dalekiego Wschodu podziwiali
pokazy sztuk walki Ju-Jitsu i Aikido, takomczuchy zajadaty sie
smacznym poczestunkiem i cukrowa watg, a wszystkim rado-
$nie przygrywal zespét Music Flowers Orchestra.

Tradycyjnie juz zabawe polaczylismy z edukacjg. Chorzy
mogli skorzysta¢ z konsultacji zyczliwych gastroenterologdw,
dr n med. Anety Gebali oraz lek. Romany Kosik-Warzynskiej.

Osobom, ktdre z trudem znosza objawy choroby oraz zwigzany
z nimi wstyd i niskg samoocene radg stuzyta psycholog Aneta
Trych z Centrum Psychologiczno-Terapeutycznego Sapientia.
Student ratownictwa medycznego z Pomorskiego Uniwersyte-
tu Medycznego Mariusz Wisniewski przeprowadzit za$ przy-
spieszony kurs pierwszej pomocy w naglych wypadkach.

Zwieniczeniem fantastycznej zabawy byla wielka bitwa na
papier toaletowy i konkurs na najlepszy stréj z papieru toaleto-
wego. Smiechom nie byto konca.

Dzigkujemy sponsorom, m.in. zakladom miesnym ,,Zygu-
ta” i Hotelowi Radisson Blu Szczecin, dzieki ktérym uczest-
nicy pikniku mogli skosztowaé pysznych potraw i produktow.
Dzigkujemy réwniez wszystkim go$ciom i wolontariuszom.
Bez Was nie byloby naszego $wieta.

Irena Gorczyca
Wiceprezes Oddziatu Zachodniopomorskiego ,,J-elity”

S

Wroctaw

We Wroctawiu z okazji Swiatowego Dnia NZJ Katedra
Gastroenterologii i Hepatologii Uniwersyteckiego Szpi-
tala Klinicznego zorganizowata 19 maja warsztaty edu-
kacyjne dla chorych i ich najblizszych.

Wydarzeniu patronowali Dolno$laski Konsultant w dzie-
dzinie Gastroenterologii, Dolno$laski Oddzial Polskiego
Towarzystwa Gastroenterologii oraz Towarzystwo ,J-elita”.
Warsztaty odbyly sie w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym
przy ul. Borowskiej 213.

W ramach warsztatow mieszkancy Wroctawia i okolic
mieli okazje skorzystania z bezplatnych indywidualnych kon-
sultacji ze specjalistami z réznych dziedzin medycyny. Pomo-
cg stuzyli specjalisci zajmujacy sie NZJ: dr n. med. Andrzej
Stawarski, dr n. med. Robert Dudkowiak, dr n. med. Malgo-
rzata Reszczynska oraz lek. med. Pawel Kuznicki i lek. med.
Magdalena Panek. Chetni mogli zasiegna¢ porady nie tylko
w sprawach zotadkowych i jelitowych. Tego dnia dyzurowali
takze: ginekolog dr n. med. Robert Woyton, chirurg dr n. med.
Marcin Zawadzki, reumatolog dr n. med. Patryk Woytala. O
porade zglosi¢ mozna si¢ bylo réwniez do psycholog dr n. med.
Anny Jelen, seksuolog mgr Beaty Bartosz, dietetykéw mgr
Pawla Szewczyka i mgr Kamili Slusarczyk oraz fizjoterapeuty
mgr Sebastiana Maleszczuka.

Dzigkujemy za zaproszenie do patronowania temu wyda-
rzeniu oraz wszystkim, ktorzy bezinteresownie nie$li pomoc
pacjentom.

red.
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Warszawa

Polaczenie zabawy i edukacji - Warszawa tradycyj-
nie juz powitata Swiatowy Dzier NZJ piknikiem rodzin-
nym i prelekcjami w Szpitalu Klinicznym MSWiA.

Spotkanie rozpoczeto sie od czesci edukacyjnej w nowym
gmachu szpitala. Gosci powitala prezes Oddzialu Mazowiec-
kiego ,J-elity” Agnieszka Kowalczyk, ktora oddata glos pre-
zes honorowej Malgorzacie Mossakowskiej, przedstawiajacej
dziatalno$¢ Towarzystwa. Pierwsza prelekcje wyglosit dr hab.
Michal Lawinski, ktéry méwil m.in. o poczatkach Zywienia
pozajelitowego w Polsce, jego rozwoju oraz obecnych mozli-
wosciach i korzysciach, jakie daje ono pacjentom z NZJ. Dr n.
med. Katarzyna Karolewska-Bochenek przedstawita europej-
skie standardy dla pacjentéw leczenia chorych z wzjg i ch.L-C.

Praktycznym wskazéwkom na temat przyjmowania le-
kéw i suplementéw diety, ktorych z humorem udzielal far-
maceuta Ariel Liebert, towarzyszyly salwy §miechu publicz-
nosci. Na koniec Gabriela Py¢ opowiedziata o probiotykach
wspomagajacych leczenie NZJ.

Zanim goS$cie spotkania przeszli do szpitalnego ogrodu,
mogli skosztowa¢ smacznego poczestunku. Na $wiezym
powietrzu na najmlodszych czekata dmuchana zjezdzalnia,
dziecigcg publike bawili animatorzy, a duzi i mali ustawia-
li si¢ w kolejce do fotobudki, zZeby zrobi¢ sobie pamigtkowe
zdjecie. Stoneczna pogoda sprzyjata blogiemu lenistwu na
specjalnie przygotowanych matach. Trudno bylo jednak
usiedzie¢ w miejscu. Goécie podziwiali wystep dzieci i mlo-
dziezy ze szkoly tanica Hand to Hand. Po nich pojawil si¢
iluzjonista Kacper Kulik, ktory czarodziejskimi kartami,
znikajacymi krélikami i fruwajacymi chustami zahipnoty-
zowal widownie.

Zadni wiedzy mogli sie zaopatrzy¢ przy stoiskach w wy-
dawnictwa ,J-elity”, porad udzielali przedstawiciele firmy
Miralex, zajmujacej si¢ m.in. dystrybucja produktéw prok-
tologicznych oraz gastroenterologicznych, producent sprze-
tu stomijnego ConvaTec i preparatéw zywieniowych Nestle.
W namiocie firmy Pharmabest mozna bylo porozmawiad
o probiotykach, dietetyk Paulina Panufnik z Kliniki Choréb

Wewnetrznych i Gastroenterologii Szpitala MSWiA w War-
szawie radzila, jak si¢ zdrowo odzywia¢, a sympatyczni wo-
lontariusze z mokotowskiego oddziatu PCK prowadzili przy-
spieszony kurs pierwszej pomocy. W tym roku goscilismy
réwniez firme cateringowg Dietopozytywni.

Kulminacyjnym punktem pikniku byla tradycyjna wiel-
ka bitwa na papier toaletowy. Na pierwszej linii frontu zna-
lazt si¢ fotograf, ktory nie raz oberwat szybujaca rolka. Dzie-
ki jego odwadze udalo si¢ jednak uwieczni¢ potyczke dla
potomnych.

Dzigkujemy Dyrekeji Szpitala MSWiA, wykladowcom
i sponsorom, m.in. Wojciechowi Starnawskiemu z firmy Al-
musso, dyrektor Przedszkola nr 74 pod Zielonym Wzgérzem
Agnieszce Koztowskiej, firmie Clipper, Jackowi i Magdalenie
Sennewald ze szkoly tarica Hand to Hand, wszystkim wolon-
tariuszom, a takze Krzysiowi, Asi i Mateuszowi za uratowa-
nie bitwy na papier toaletowy. Dziekujemy réwniez wszyst-
kim uczestnikom zabawy.

Kamil Kowalczyk

Wedolizumab refundowany dla pacjentow z wzjg

Dobre wiadomosci dla pacjentéw z wrzodziejagcym
zapaleniem jelita grubego (WZJG). Od 1 maja br.
Ministerstwo Zdrowia objeto dla nich refundacjq lek
biologiczny Entyvio (wedolizumab).

Nasze wspolne ze srodowiskiem gastroenterologéw, dtugo-
trwale starania o objecie programem lekowym wedolizumabu
spelnilo sie. Co wazne, moze by¢ on stosowany u pacjentéw,
ktorzy nie byli leczeni biologicznie, jak i u tych, ktorzy utracili
odpowiedz na leczenie infliksymabem. Mimo, ze kryteria wla-
czenia do programu sa wysrubowane, jest to ogromny postep.

Nowy specyfik znalazl si¢ w obwieszczeniu Ministra Zdro-
wia z 26 kwietnia br. w sprawie wykazu refundowanych lekéw,
srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywienio-
wego oraz wyrobéw medycznych na 1 maja 2018 r. Wedolizu-
mab zostal objety refundacja w ramach istniejacego programu
lekowego ,Leczenie pacjentéw z wrzodziejacym zapaleniem
jelita grubego (ICD-10 K51)”.

W zwigzku z tym dyrektor Departamentu Gospodarki Le-
kami Narodowego Funduszu Zdrowia informuje, ze szpitale
i poradnie majace umowy na realizacje wspomnianego progra-
mu lekowego moga prowadzi¢ leczenie nowg substancjg czynng
od dnia 1 maja 2018 r. i nie jest konieczne oczekiwanie na wyda-
nie odpowiedniego zarzadzenia Prezesa NFZ czy dostosowanie

elektronicznego systemu monitorowania programéw lekowych.

Jednocze$nie, w zwigzku z watpliwosciami w sprawie re-
alizacji programu lekowego ,,Leczenie pacjentéw z wrzodzie-
jacym zapaleniem jelita grubego (ICD-10 K51)”, Narodowy
Fundusz Zdrowia, zgodnie z opinig Konsultanta Krajowego
w dziedzinie gastroenterologii informuje, ze czas trwania te-
rapii danego pacjenta we wspomnianym programie lekowym,
przy zmianie leku z wedolizumabu na infliksimab i odwrotnie,
nalezy liczy¢ oddzielne dla kazdego z lekéw. Zmiana terapii
nie wymaga ponownej kwalifikacji do programu oraz zacho-
wania odstepu czasowego miedzy kolejnymi cyklami leczenia.

Poniewaz leki w programie maja r6zny mechanizm dzia-
tania, dla kazdego z nich nalezy stosowal terapie indukcyj-
ng i podtrzymujaca, réwniez w przypadku podjecia decyzji
o zmianie leku. Laczny czas terapii, tj. indukcja oraz podtrzy-
manie leczenia substancja czynna:

« infliksimab - maksymalnie 12 miesiecy,
» wedolizumab - maksymalnie 54 tygodnie.

Zatem maksymalny czas leczenia pacjentdw w programie to
suma maksymalnych czasow leczenia dla kazdego z lekéw (12
miesiecy plus 54 tygodnie). Dyrektor Departamentu Gospodarki
Lekami Narodowego Funduszu Zdrowia zwrdcit si¢ o przekaza-
nie powyzszego stanowiska placéwkom realizujagcym program le-
kowy dla pacjentéw z wzjg, a my przekazujemy je takze pacjentom.
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Dzien Edukacji o NZJ w Poznaniu
Powstat Oddziat Wielkopolski ,J-elity”!

Mieszkancy Poznania i catego wojewoddztwa licz-
nie zjawili sie 17 marca w Instytucie Chemii Bioor-
ganicznej PAN na pierwszym w Wielkopolsce Dniu
Edukacji o NZJ. Po spotkaniu zawigzat sie Oddziat
Wielkopolski Towarzystwa ,J-elita”.

Dzien Edukacji udalo si¢ zorganizowaé dzigki wspot-
pracy z prof. dr hab. n. med. Agnieszka Dobrowolska, ordy-
natorem Oddzialu Klinicznego Gastroenterologii, Choréb
Metabolicznych, Wewnetrznych i Dietetyki Szpitala Klinicz-
nego im. Heliodora Swiecickiego Uniwersytetu Medycznego
w Poznaniu, ktora wraz z dr. hab. n. med. Piotrem Ederem ze
Szpitala Swietego Wojciecha w Poznaniu zaszczycila konfe-
rencje swoja obecnoscig.

Jako pierwsza wystgpila prezes Towarzystwa ,J-elita”
Agnieszka Golgbiewska, ktéra zaprezentowala cele i dzia-
talnos¢ stowarzyszenia. Inauguracyjny wyklad wyglosil dr
n.med. Adam Bobkiewicz z Katedry i Kliniki Chirurgii Ogél-
nej, Endokrynologicznej i Onkologii Gastroenterologicznej
Szpitala Klinicznego UM w Poznaniu, ktéry przyblizyl zebra-
nym tematyke diagnostyki i leczenia przetok przewodu pokar-
mowego, m.in. nowatorska metode terapii podci$nieniowe;.

Temat przeszczepiania mikrobioty jelitowej jako lecze-
nia wspomagajacego w chorobach przewodu pokarmowego
przedstawila dietetyk Alina Baturo. Po prelekcji na pytania
z sali odpowiadala réwniez prof. Dobrowolska, ktéra wy-
jadnila procedure przeszczepu przeprowadzang od 2017 r.
w kierowanej przez nig klinice.

Zebrani z uwagg wystuchali takze prelekeji Joanny Jusz-
czak, przedstawicielki firmy Pharmabest, o dzialaniu probio-
tykéw i ich dobroczynnym wplywie na jelita. Wielu uczest-
nikéw otrzymato ulotki i probki preparatéw wspomagajacych
leczenie NZ]J. Mozna je bylo odebra¢ na stoiskach firm farma-
ceutycznych.

W dalszej czesci spotkania dr n. o zdrowiu Emilia Mar-
cinkowska z Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu opowie-
dziala o aspektach zycia i radzeniu sobie z choroba przewle-
klg oraz jej wyplywie na rézne sfery funkcjonowania cho-
rego. Z kolei Marzena Tazbir-Kowalczyk przedstawita formy
wsparcia dla 0séb z orzeczeniem o niepelnosprawnosci, wy-
ja$niajac m.in. jakie prawa przystuguja niepetnosprawnym
oraz jak przebiega procedura uzyskania orzeczenia o niepet-
nosprawnosci. Z ostatnig prelekcja wystapita Ewa Pietrzy-
kowska z firmy Nestle, ktéra opowiedziata o formach zywie-
nia oraz przedstawila najnowszg oferte produktéw i prepara-
tow opracowanych dla chorych z NZJ.

Wryktadowcy po swoich wystapieniach chetnie odpowia-
dali na pytania uczestnikéw spotkania. Przerwa kawowa byta
natomiast okazja do integracji i wspdlnych rozméw. Duzym
zainteresowaniem cieszyly si¢ publikacje ,,J-elity” oraz porady
przedstawicielek firm farmaceutycznych, ktére przedstawity
oferte produktow i preparatéw wspomagajacych leczenie NZJ.

Dzien Edukacji relacjonowaly lokalne media. Sprawozdanie
z imprezy mogli obejrze¢ widzowie programu informacyjnego
TVP3 w calej Wielkopolsce oraz wystuchaé odbiorcy poznan-
skiego Radia Sfera. Przed wydarzeniem w poznanskiej ,,Gazecie
Wyborczej” ukazat si¢ obszerny wywiad z cierpigcg na chorobe
Les$niowskiego-Crohna Anitg Nowak, ktéra stala si¢ ambasa-
dorka spotkania. Jej historie mogli przeczyta¢ réwniez czytelni-
cy »Kuriera Stupeckiego”. Podziwiamy ja za odwage.

Dzigkujemy wszystkim prelegentom za przygotowanie
merytorycznych, a jednocze$nie przystepnych wykladow,
Prezes Honorowej Malgorzacie Mossakowskiej, ktéra zaan-

gazowala si¢ w organizacje spotkania oraz Prezes Agnieszce
Golebiewskiej. Dzigkujemy wszystkim wspierajagcym naszg
akcje cztonkom i wolontariuszom ,,J-elity”. Przybytym go-
$ciom dzigkujemy za udzial w konferencji - bez Was nasze
wysitki nie miatyby sensu. Dziekujemy réwniez Pani Prezes
Oddzialu Poznanskiego Polskiego Towarzystwa Stomijne-
go POL-ILKO, Dyrektorom Szpitali oraz lekarzom poradni,
oddzialéw wewnetrznych i gastroenterologicznych z terenu
Wielkopolski za wlaczenie si¢ w promowanie naszej akcji
i rozwieszenie plakatéw informujacych o Dniu Edukacji.

Dzigkujemy réwniez za wszystkie mile komentarze
w mediach spoleczno$ciowych, ktdre pojawily sie po konfe-
rencji. Nie spodziewali$my si¢ tak duzego odzewu - utwier-
dza on nas w przekonaniu, ze dzialalno§¢ Stowarzyszenia
jest potrzebna w Wielkopolsce.

Mamy nadzieje, ze kolejne spotkania beda sie cieszyty
réownie duzym zainteresowaniem.

Hanna Winnicka
Prezes Oddzialu Wielkopolskiego ,,J-elity opr. red.

v

»J-elita” w Poznaniu i Wielkopolsce

Po zakonczeniu konferencji zostal wybrany Zarzad Od-
dzialu Wielkopolskiego ,J-elity” w skladzie: prezes Hanna
Winnicka, wiceprezes Katarzyna Strzelczyk, sekretarz Anita
Nowak, skarbnik Halina Burchardt i cztonek Leszek Bednarek.

Zapraszamy wszystkich chetnych do wspolpracy. Zache-
camy do kontaktu i czekamy na Was! Jeste§my otwarci na pro-
pozycje spotkan i wyjazdéw integracyjnych, wszelkich akcji
promocyjnych, wspierania chorych na oddziatach szpitalnych
w Wielkopolsce oraz pomocy rodzicom chorych dzieci.
e-mail: oddzial.wielkopolski@j-elita.org.pl

IBD Day i krdolewski slub w Londynie

IBD Day - za sprawg krajowych organizacji skupionych
w EFCCA - $wigtowano na calym swiecie. W Wielkiej Brytanii
$wietowano wsymbolice $lubnej, bo 19 maja odbyl sie uroczystos¢
za$lubin ksiecia Harryego z Meghan Markle. Czlonkowie
brytyjskiej organizacji zainicjowali wlasne krélewskie przyjecie
herbaciane zwiekszajac $wiadomos$¢ na temat NZJ i zbierajac
fundusze dla potrzebujacych. Spotkania edukacyjne odbyly sie
ponadto w niemal 20 brazylijskich miastach. O krok dalej poszta
Australia, w ktorej caly maj byl miesigcem wiedzy o NZJ. Z kolei
Czesi zorganizowali okolicznosciowy rejs statkiem po Weltawie
w Pradze. Wydarzenia o charakterze informacyjnym odbyty sie
nawet w Indiach.
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Dziatania ,,J-elity

Dzien Edukacji o NZJ

Wroctaw

Mieszkancy Wroctawia i Dolnego Slaska zjechali w sobo-
te 10 marca do Hotelu Radisson Blu, zeby wzig¢ udziat
w Dniu Edukacji o NZJ.

Wryklady lekarzy i specjalistéw zajmujacych sie pomoca
cierpigcym na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego i choro-
be Le$niowskiego-Crohna oraz towarzyszace im schorzenia
przyciagnely liczng publiczno$¢, ztozong gléwnie z chorych
i ich najblizszych. O manifestacjach stawowych NZ]J moéwit
dr n. med. Patryk Woytala. Lek. med. Roma Roemer-Slimak
wystapila z prelekcja ,,Pacjent z NZJ w praktyce lekarza ro-
dzinnego”. Dr n. med. Marcin Zawadzki przekonywal, ze
nie trzeba sie ba¢ chirurga i przedstawil mozliwosci leczenia

Katowice

Dzien Edukacji o NZJ, ktéry odbyt sie 3 marca 2018 r.
w Katowicach, przyciagnat licznych mieszkancéw Sla-
ska i okolic. Gosciliémy réwniez osoby z Gdanska, Byd-
goszczy i Warszawy.

Zgodnie z zapowiedzig bylo profesjonalnie, interesujgco i mo-
mentami wesolo, zwlaszcza na wykladzie farmaceuty Ariela Lie-
berta z Katedry Choréb Naczyn i Choréb Wewnetrznych, Uni-
wersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu, Collegium Medicum
w Bydgoszczy, ktéry barwnie i z duzg dozg humoru opowiadat
o niebezpieczenstwach czyhajacych na aptecznych pétkach.

W programie tegorocznego spotkania kazdy mogt znalezé
co$ dla siebie. Tematyka czesci wykladéw poswiecona byta naj-
ciezszym obliczom choroby. Jako pierwszy prelegent wystapit dr
n. med. Piotr Matuch z Oddzialu Gastroenterologicznego Szpi-
tala Specjalistycznego w Dabrowie Gorniczej, ktory przedstawit
nowoéci dotyczace leczenia biologicznego. Informacje na temat
nowoczesnych terapii zawsze cieszg si¢ duzym zainteresowa-
niem stuchaczy, zwlaszcza tych, na ktorych nie dziafa standar-
dowe leczenie i ktorzy upatruja w nim szanse na remisje.

O objawach pozajelitowych i ryzyku rozwoju nowotwordw
w NZJ méwili: dr n. med. Sabina Wigcek ze Szpitala Klinicz-
nego nr 6 Slgskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach
Gérnoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka i dr n. med. Dariusz
Waniczek z Oddziatu Chirurgii Ogélnej i Gastroenterologicz-
nej Szpitala Specjalistycznego Nr 1 w Bytomiu. Prelegenci stara-
li sie uspokoi¢ stuchaczy, zwracajac jednocze$nie uwage na ko-
nieczno$¢ systematycznych kontroli i badan, ktdre sg gwarancjg
wczesnego wykrycia niepokojacych zmian czy powiklan.

operacyjnego NZ]J. Psychoterapeutka dr n. med. Anna Jelen
moéwita o wplywie stresu na NZJ, za$ prezes Oddziatu Dol-
noélaskiego ,,J-elity” dr n. med. Robert Dudkowiak oméwit
niebezpieczenstwa i metody zapobiegania niedokrwistosci
w nieswoistych zapaleniach jelit.

Kolejnymi prelegentkami byty prof. dr hab. n. med. Elzbieta
Poniewierka, ktdra przedstawita wyktad ,,Zaburzenia gospodar-
ki mineralno-witaminowej u pacjentéw z NZJ” oraz lek. med.
Bernardeta Frysna, prezentujaca aktualny stan wiedzy o lecze-
niu wrzodziejacego zapalenia jelita grubego. Na zakonczenie
spotkania o probiotykach opowiedziata Ewelina Kaminska.

Spotkanie tradycyjnie dostarczylo zebranym duza dawke
wiedzy i dato mozliwo$¢ nawigzania nowych kontaktéw mie-
dzy chorymi. Dziekujemy wszystkim wykladowcom, wolonta-
riuszom oraz go$ciom spotkania.

W przerwie miedzy wyktadami na chetnych czekal pocze-
stunek. Zainteresowani mogli skorzysta¢ z poradnikéw To-
warzystwa ,,J-elita” i porozmawia¢ z przedstawicielkami firm
farmaceutycznych na temat probiotyku Vivomixx i leczenia
wspomagajacego preparatami Nestle. Byl to réwniez czas na
nawigzanie nowych kontaktow.

Bardzo dziekujemy wszystkim przemitlym Gosciom i wy-
ktadowcom oraz wolontariuszom za przybycie i spedzenie
z nami tego dnia. Wierze, ze wyklady wniosty cenng wiedze
na temat choréb oraz dzialalno$ci Towarzystwa i uswiadomity
wszystkim, jak wiele potrzeba sily, motywacji i systematycz-
nosci w kontroli stanu zdrowia i przyjmowaniu lekdw.

Zapraszam ponownie za rok. Jezeli chcecie Panstwo by,
wyklady byly poswigcone konkretnej tematyce, prosimy
o0 propozycje na adres biura ,,J-elity”: biuro@;j-elita.org.pl. Po-
staramy sie sprosta¢ Panistwa oczekiwaniom.

Maria Niemczyk,
prezes zarzqgdu Oddziatu Slgskiego ,,J-elity”

Pomoc w zakupie lekow dla najbardziej potrzebujacych

Towarzystwo ,J-elita” zostato laureatem VI edycji
Konkursu Grantowego RAZEM MOZEMY WIECEJ!
2018, zorganizowanego przez DOZ Fundacje dbam
o zdrowie.

”J-elita” znalazla sie w gronie 49 organizacji, ktdre przygotowaly
i przestaly najlepsze projekty niwelujace bariery w dostepie do
lekéw w Polsce. Wspolny projekt z DOZ Fundacja dbam o zdro-
wie bedzie realizowany po raz szésty. Jego budzet w wysokosci
62 400 zt zostanie przekazany w postaci kart na zakup lekéw
i wyrobéw medycznych dla najbardziej potrzebujacych chorych
0s6b.

Projekt ,Misja — remisja! 2.0” skierowany jest do dzieci, os6b
niepelnosprawnych, przewlekle chorych, bezdomnych, senioréw

DOZS.A.

dbam o zdrowie

oraz rodzicéw i opiekunéw prawnych samotnie wychowujacych
chore dzieci, bedacych cztonkami Towarzystwa i pozostajacych
na dzien zlozenia wniosku w trudnej sytuacji materialnej. Jego
realizacja bedzie trwac do 31 stycznia 2019 r. W ramach projek-
tu ze wsparcia skorzysta tacznie 80-90 podopiecznych Towarzy-
stwa ,,J-elita”.

Szczegélowe informacje o projekcie, regulamin ubiegania sie
o wsparcie na zakup lekéw i wyrobéw medycznych oraz wniosek
dostepne s3 na naszej stronie internetowej: www.j-elita.org.pl.
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Historie chorych

Nie jestesmy skazani
na samotnosc i niezrozumienie

Zaden chory nie lubi, gdy ktos sie nad nim uzala. Cze-
go wiec potrzebuje? Zrozumienia i prawdy. Moze wiec
zamiast: ,Wszystko bedzie dobrze”, lepiej powiedzie¢:
+Wiem, ze jest ci ciezko, ze sie boisz. Ja tez sie boje.
Chciatabym ci pomaéc, ale nie wiem jak. Wierze w to, ze
wszystko sie utozy”.

O tym, jak trudno jest by¢ przewlekle, nieuleczalnie cho-
rym wie tylko cztowiek, ktdry tego doswiadcza i czesto czuje
sie nierozumiany przez otoczenie. Tez nalez¢ do tego grona,
a przynajmniej do niedawna tak bylo. Od kilku miesi¢cy
naleze bowiem do Towarzystwa ,J-elita” i juz nawigzalam
znajomo$ci z osobami, ktére zmagajg sie z takimi samymi
lub podobnymi problemami jak ja. Dlatego jest mi razniej.
W koncu znalaztam prawdziwe zrozumienie. Grono moich
nowych znajomych stale si¢ poszerza, z prawdziwym zain-
teresowaniem czytam tez Kwartalnik ,J-elita”. W ostatnim
numerze przeczytatam artykul pt. ,Dzie-
sie¢ tekstdw, ktére najbardziej wkurzaja
CUdakéw” Michata Hawelki. Zainspirowat
mnie on do napisania i podzielenia sie swo-
imi przemy$leniami — by¢ moze dla kogo$
beda pomocne.

Osoby chore sg niejednokrotnie samotne
w swoim do$wiadczeniu. Nawet jesli maja
kochajacq rodzine i przyjaciol, ktérzy trosz-
czg sie o nich, ze swoim strachem i niemo-
cg s3 sami. Otoczenie czesto nie zdaje sobie
sprawy, ze ich stowa, majace przynies$¢ ulge
i pocieszenie, poteguja tylko samotnos¢,
poczucie niezrozumienia, a czasami wrecz
wywoluja ztos¢. Bardzo trudno bowiem stuchaé: ,Nie martw
sie, wszystko bedzie dobrze”, gdy wszyscy wokolo wiedza, ze
tak naprawde dobrze nie bedzie juz nigdy lub: ,Nie mozna
sie poddawa¢, musisz sie usmiecha¢, wiele 0sé6b ma gorze;j”,
gdy czlowiek jest juz do granic wytrzymalosci zmeczony co-
dzienng walka, uémiechaniem si¢ i udawaniem, ze wszystko
jest w porzadku.

To prawda, ze zawsze nalezy zachowywaé optymizm.
Zaden chory nie lubi, gdy kto$ sie nad nim uzala. Czego
wiec potrzebuje? Zrozumienia i prawdy. Moze wiec zamiast
~Wszystko bedzie dobrze”, lepiej powiedzieé: ,Wiem, ze
jest zle, ze jest ci ciezko, Ze si¢ boisz. Ja tez si¢ boje. Chcia-
tabym ci poméc, ale nie wiem jak. Mam nadzieje, wierze
w to, ze wszystko sie ulozy”. Czasami wystarczy wystuchac.
Pozwoli¢ si¢ wygada¢ i ponarzeka¢ nawet na te z pozoru
drobne niedogodnosci, jak np. wypadanie wloséw, nad-
mierne schudniecie lub przytycie po lekach. Te niby drob-
nostki potrafig naprawde bardzo ciazy¢, gdy zupelnie nie
ma si¢ na nie wplywu. Naprawde czym innym jest przyty¢
dlatego, ze czlowiek lubi je$¢, a czym innym sa dodatko-
we kilogramy, gdy musimy trzymac¢ $cista diete z powodu
choroby, a one i tak przybywaja, np. na skutek sterydotera-
pii. Zdrowi ludzie z niezrozumialych dla mnie powodéw
odmawiaja czesto chorym prawa do naturalnych obaw czy
potrzeb, traktujac je jak fanaberi¢. Np. gdy kto$ traci wlosy
po lekach i styszy: ,Co tam wlosy, ciesz sie, ze zyjesz”. Gdy
zdrowej osobie wypadaja wlosy, natychmiast probuje temu
zaradzi¢ i nikt nie uwaza tego za dziwne. Podobnie jest z je-
dzeniem. Nikt nie krytykuje zdrowych oséb, ktére stosuja
réznorodne diety i aktywnosci, aby zachowaé zgrabna syl-
wetke. Nawet sie je podziwia, a gdy tylko chory narzeka,
ze przytyt po lekach i zle si¢ z tym czuje, od razu styszy:

Zdrowi ludzie
z niezrozumialych
dla mnie powodow
odmawiaja czesto
chorym prawa do
naturalnych obaw czy
potrzeb, traktujac
je jak fanaberie

»Masz sie czym przejmowaé. Naprawde ci to przeszkadza?
To chcesz by¢ zdrowa czy szczupta? Powinnas sie cieszy¢,
ze czujesz si¢ lepiej, a nie narzeka¢.” Osoby zdrowe kupuja
sobie do jedzenia wszystko, na co majg ochote, a gdy kto$
taki jak my, przebywajacy stale na diecie méwi, ze zjadlby,
np. loda, styszy, ze i tak mamy dobrze, bo mozemy jes¢, i tu
nastepuje lista dostepnych nam przysmakdw, a nastepnie
pada nie§miertelne stwierdzenie, ze bez stodyczy czy lodow
mozna zy<.

Najtrudniej jest jednak, gdy chora kobieta chce by¢ matka
i slyszy, ze nie powinna zachodzi¢ w ciaze, ze to egoizm, bo
moze np. urodzi¢ chore dziecko. Nikt nie powie tego zdrowej
osobie, cho¢ prawdopodobienistwo, ze tak sie stanie jest po-
réwnywalne. Dlaczego wiec kobiete chorg, ktéra i tak musi
pokonywa¢ o wiele wiecej trudnosci tak si¢ straszy i jeszcze
dodaje jej cierpien? Nie moéwig¢ tu oczywiscie o sytuacji, gdy
mowi to lekarz. On musi uprzedzi¢ o ryzy-
ku, o ile ono istnieje. Méwie o ,,zyczliwych”
postronnych, ktérzy nie majg o tym pojecia.

Kazdy z nas lubi panowa¢ nad swoim zy-
ciem, snu¢ plany. W przypadku chorych na
nieswoiste zapalenia jelit jest to utrudnione,
bo choroba jest podstepna i atakuje w naj-
mniej spodziewanym momencie. Wystarczy
nawr6t objawow i wiekszo$¢ plandéw ulega
odroczeniu, a czasami catkowitemu odwo-
taniu. Wszystko wtedy podporzadkowane
jest leczeniu, badaniom, pobytom w szpi-
talu. Duzo trudniej wykonywaé codzienne
obowigzki. W domu i w pracy mamy ich tyle
samo, co osoby zdrowe, a przy tym musimy pamietaé o wielu
innych rzeczach: regularnym przyjmowaniu lekéw, diecie,
badaniach, wizytach u lekarza. Czasami zastanawiam sig, co
by bylo, gdyby ci zdrowi, ktérzy ,,doskonale” wszystko rozu-
mieja, znalezli si¢ na naszym miejscu np. przez miesigc. Czy
to zmieniloby ich punkt widzenia? Nie wiem. Wiem jedno
- nie nalezy ocenia¢ po pozorach. Patrzgc na otylg czy wy-
chudzong osobe, nigdy nie powiem ,,co za chuderlak” lub ,,co
za grubas”, bo wiem, ze moze si¢ za tym kry¢ ludzki dramat.
Nie powiem do bezdzietnej pary: ,Kiedy u was w koncu co$
sie pojawi?”, czy do rodziny majacej jedno dziecko: ,no czas
juz na kolejne, nie badzcie wygodni”, bo wiem, Ze mozna tym
poruszy¢ najboleéniejszg strune.

Od wielu lat zmagam si¢ z choroba, dlatego rozumiem
innych - tych chorych i zdrowych, ktérzy czesto nie zdaja
sobie sprawy z tego, co méwia. Wiem tez, ze naprawde war-
to walczy¢, podnosi¢ si¢ z upadku, czyni¢ kolejny wysilek
i i8¢ do przodu takze wtedy, gdy wydaje nam sie, ze nie je-
steSmy w stanie poruszy¢ nawet palcem. Chory doswiadcza
bowiem szczeécia bardzo intensywnie, a ono czai si¢ na kaz-
dym kroku. I cho¢ wydaje si¢ to banalem, to naprawde po
kazdej burzy wychodzi stonce, trzeba tylko umie¢ si¢ nim
cieszy¢. Wiem, ze niezrozumienie ze strony bliskich jest nie-
jednokrotnie trudniejsze do zniesienia niz choroba, ale ich
takze trzeba zrozumie¢. Oni réwniez cierpig patrzac na nasz
bdl, chca pomoéc najlepiej jak potrafia, ale czesto naprawde
nie wiedzg, co robi¢ i méwié. Dlatego czasami warto poszu-
ka¢ wsparcia w Towarzystwie lub porozmawia¢ z psycholo-
giem. Rodzinie i bliskim bardzo trudno pogodzi¢ sie z naszg
choroba, nawet gdy $wietnie jg znosimy. To wymaga od nich
ogromnego hartu ducha.

Anna Gorecka
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Moj przyjaciel Crohn

Czes¢, mam na imie Ewa. Cztery lata temu w moim
zyciu pojawit sie nowy przyjaciel. To Crohn. Tak,
zgadza sie, nazywam go przyjacielem, bo skoro
mamy razem zy¢, to chyba lepiej bysmy sie dogady-
wali, prawda?

Na poczatku nie bylo jednak tatwo. Gdy w 2014 roku,
w trakcie pisania matur wylagdowatam w szpitalu (a konkret-
nie w trzech réznych szpitalach, gdzie tacznie spedzitam ponad
dwa miesigce), bytam bliska depresji. Na ponad 70 dni jedzenie
stalo sie moim najwiekszym wrogiem. Kazdy przyjmowany
posiltek wiazal sie z bélem i nikt nie umiat odpowiedzie¢ na py-
tanie dlaczego. Walczylam sama ze sobg, by wstawa¢ z tdzka,
bo szczerze méwiac — nie miatam na to sity. Wyprositam moz-
liwoé¢ pisania matury w drugim terminie, wyliczalam, ze jak
wyjde szybciej z jednego szpitala, to zanim poloze si¢ w dru-
gim, bede miala to z glowy. Lekarze oczywiscie odradzali, ale
uparlam sie. Nie wyobrazalam sobie, Ze nie zaczne studiéw ra-
zem ze swoim rocznikiem. Postawilam na swoim i udato mi sie,
bo jak si¢ pdzniej okazalo, dostatam si¢ na wymarzone studia.
Weciaz pozostawal jednak problem nieustajacego bolu.

W czerwcu dostalam si¢ do szpitala klinicznego MSWiA
w Warszawie i tam po raz pierwszy nie rozlozono rak, ale zaleco-
no operacje i to w trybie natychmiastowym. Do wyciecia byt guz
zapalny wielkosci pilki tenisowej. Jako ze naleze do ludzi, ktérzy
mdleja nawet przy pobieraniu krwi, to majac w glowie perspek-
tywe powaznej operacji- odméwitam. Zamykam oczy naklejajac
sobie plaster na obtarte kolano, a w tym przypadku musialam
wyrazi¢ zgode na ewentualne zalozenie stomii. ,,Nie ma szans,
nie umiem dobrze zadba¢ o rane na nodze, a pielegnacji przetoki
nie chce sobie nawet wyobraza¢” — powtarzatam bez konca.

Do zmiany decyzji naméwil mnie widok placzacej Mamy,
ktéra byta przy mnie od samego poczatku do konca. Pomogtla
réwniez reszta rodziny i moi przyjaciele. Zaryzykowalam. Ope-
racja odbyla si¢ 24 czerwca 2014 roku. Wszystko poszto jak po-
winno. Co wiecej — udalo si¢ unikngé przerazajgcej mnie stomii.
Super, zostala mi tylko rekonwalescencja i tyle. A przynajmniej
tak mi si¢ wydawalo, bo operacja potwierdzila podejrzenie cho-
roby Le$niowskiego-Crohna, co oznaczalo dozywotnie leczenie.

Pierwsze tygodnie byly trudne, ale z dnia na dzien powoli
stawalam na nogi. W pazdzierniku razem z réwie$nikami za-
czelam studia na Uniwersytecie Wroctawskim. Wyprowadzi-
fam si¢ z domu i mimo wielu obaw rodziny naprawde dawatam
sobie rade. Uczylam si¢ nowej diety i pracowalam nad syste-
matycznoécig przy braniu lekéw. Inaczej nie mogtabym doga-
da¢ sie z nowym przyjacielem. Po wielu trudnych momentach
- w koricu nam si¢ udalo.

To jednak nie jest koniec tej historii. Nikt chyba nie za-
przeczy, ze dlugi pobyt w szpitalu zmienia kazdego. Po wielu
godzinach spedzonych w 16zku z glowa pelng réznych mysli
czlowiek moze zwariowaé. Moze, ale nie musi. W tym momen-
cie bardzo wazne jest nastawienie. Wyznaje zasade, ze kiedy
w zyciu pojawia si¢ sytuacja, ktorej nie mozemy zmienié, to
najlepiej ja zaakceptowaé. Wiem, tatwiej powiedzie¢, trudniej
zrealizowaé. Mnie tez nie bylo tatwo, ale wiele przeptakanych
nocy mocno mng wstrzasnelo. Zdatam sobie sprawe, ze zycie
mamy tylko jedno i nalezy przezy¢ je w stu procentach.

Od dziecka prowadzitam notes, w ktérym zapisywalam cele
i marzenia, tak zwang ,,bucket list”. Niektdre z nich byly absur-
dalne, ale czytajac je pewnego wieczoru zatrzymatam sie na ha-
$le, ze chce by¢ piosenkarka, aktorka albo modelka. Nie ma chyba
dziewczyny, ktéra na ktéryms etapie nie miataby takich marzen.

Wybér padt na to trzecie, ale zacznijmy od poczatku. Wiele
miesiecy w szpitalu i przejécie na rygorystyczna diete poskutko-
waly sporg utrata masy ciata. Do domu wysztam dostownie wy-
niszczona i to do tego stopnia, ze za kazdym razem, gdy zakta-

Ewa Burak w Szanghaju |

datam krétkie spodenki, nie mogtam spokojnie przejs¢ do konca
swojej ulicy nie styszac przy tym ztosliwych komentarzy o tym,
jak to wspdlczesna mlodziez ma poprzestawiane w glowach. Sta-
ralam si¢ to ignorowa¢, ale czasami nie wytrzymywatam i za-
litam sie przyjaciolom. To oni zasugerowali mi wykorzystanie
szansy i spetnienie swojego dziecigcego marzenia. Po raz kolejny
zaryzykowatam i rozestalam kilka zgloszen. Ku mojemu ogrom-
nemu zdziwieniu dostatam naprawde sporo odpowiedzi.

Jak powiedzialo si¢ ,,A”, to trzeba powiedzie¢ i ,,B” - po-
wtarzali moi przyjaciele. Wybralam si¢ zatem na wycieczke
do stolicy, gdzie odbytam kilka spotkan w réznych agencjach
modelek. Najbardziej do gustu przypadio mi Rebel Models,
poniewaz w ich biurze juz od samego poczatku mozna bylo
czué¢ pozytywna energie., Tego wlasnie potrzebowalam. Po
dlugiej rozmowie, w ktérej opowiedzialam o swojej chorobie,
studiach i planach na przyszlos¢, zwigzaliSmy si¢ trzyletnim
kontraktem.

I sie zaczeto. Pierwszy wyjazd, na ktory przygotowali mnie
moi agenci byt do Paryza, na najbardziej prestizowy tydzien
mody. Tam zadebiutowalam na wybiegu i przyznam szczerze,
ze uczucia, ktore towarzyszylo pierwszemu krokowi nigdy nie
zapomne¢. Po Paryzu dostalam kolejne oferty i tak kolejno od-
wiedzitam: Mediolan, Londyn, Lizbone, Chiny (Szanghaj, Pe-
kin, Guangzho i Shenzhen), Tokio, Seul, Nowy Jork i Santiago.
Spelnitam tym samym wiele marzen i wykreslitam sporg cze$¢
punktéw z mojej listy (nawet tych pozornie nierealnych).

Mijajg juz prawie cztery lata, odkad godze studia z po-
drézowaniem po $wiecie. Zyje na sto procent, tak jak to sobie
obiecalam. Ale nie jezdze po tych wszystkich krajach sama. Za
kazdym razem jedzie ze mna mdj przyjaciel Crohn i naprawde
niezle si¢ bawimy. Oczywiscie w takim przypadku nie mozna
zapomnie¢ o ostrozno$ci. Za kazdym razem w walizce mam
zapas lekow, testy paskowe i bezpieczne dla mnie jedzenie. Taki
wysilek to chyba niewiele w poréwnaniu do tego, jak duzo dzig-
ki temu zyskalam. Czego? Niesamowitego Zyciowego doswiad-
czenia. Crohn pokazal mi, ze niezaleznie od tego, jak wysokie
pietrza sie przed nami przeszkody w zyciu, nigdy nie powinni-
$my przestawac walczyc¢.

Ewa Burak
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Bariery w leczeniu biologicznym NZJ oraz nowa era
drobnoczasteczkowych preparatow doustnych

W dobie wspétczesnej medycyny nieswoiste za-
palenia jelit (NZJ) - choroba Lesniowskiego-Crohna
i wrzodziejace zapalenie jelita grubego staly sie
jednostkami chorobowymi, ktére kryja przed na-
ukowcami coraz mniej tajemnic.

Pojawiajg si¢ kolejne doniesienia na temat ich patogenezy
oraz szlakow metabolicznych zaangazowanych w proces zapal-
ny lezacy u ich podtoza. Pula lekéw dostepnych dla pacjentéw
z NZJ stale sie powieksza. Niemniej jednak skuteczno$¢ kla-
sycznych farmaceutykow (glikokortykosteroidéw, aminosali-
cylanéw, immunomodulatoréw) w utrzymaniu remisji choroby
nierzadko pozostawia wiele do zyczenia. Odpowiedzig na nie-
zadowalajgce efekty leczenia klasycznymi preparatami byto po-
szukiwanie aktywnych biologicznie czastek, $cisle zwigzanych
z naturalnie wystepujacymi w organizmie czltowieka aktyw-
nymi molekutami. Otworzyto to nowy rozdzial w medycynie
i dato poczatek lekom biologicznym, wytwarzanym metodami
biotechnologicznymi z wykorzystaniem inzynierii genetyczne;.

Zaliczy¢ do nich nalezy:

o przeciwciata monoklonalne (wykazujace jednakowg swo-

isto$¢ wobec danego antygenu),

« biatka fuzyjne (powstajace z potaczenia dwdch lub wigk-
szej liczby gendw, ktoére pierwotnie byly odpowiedzialne za
produkgje niezaleznych biatek),

« rekombinowane biatka ludzkie (bialka uzyskiwane z re-
kombinowanych genéw, czyli czasteczek DNA zlozonych
z réznych fragmentéw kwasow nukleinowych).

Jednym z najwazniejszych aspektéw lekéw biologicznych jest
wykorzystanie w procesie ich tworzenia naturalnych substancji
biologicznych lub imitacji przemian zachodzacych w organi-
zmie czlowieka w celu uzyskania odpowiedniej reakeji organi-
zmu. Leczenie biologiczne jest zatem nierozerwalnie ztaczone
z naturalnie wystepujacymi w organizmie czlowieka moleku-
fami biologicznie czynnymi. Preparaty biologiczne stanowia
swojego rodzaju nasladowcéw prawidtowych biatek ludzkich,
wplywajac tym samym na interakcje réznorodnych biologicz-
nie czynnych molekut w naszym organizmie. Majg takze moz-
liwo$¢ modyfikacji funkcjonowania receptoréw komérkowych,
zwiekszajac lub zmniejszajac ich wrazliwo$¢ na rézne sub-
stancje. Tym samym ich aktywno$¢ koncentruje sie dokladnie
w tym obszarze organizmu ludzkiego, gdzie sg one niezbedne.
Mozna powiedzie¢, ze leki biologiczne pelnig funkcje modula-
toréw uktadu immunologicznego, stymulujac lub hamujac jego
dziatanie. Oddzialywanie na konkretne szlaki metaboliczne
omawianych preparatéw sprawia, ze efekty ich stosowania po-
jawiaja sie relatywnie szybko, a ich profil skutecznosci jest duzy.
Klinicznie przejawia sie to zdecydowanym spadkiem nasilenia
objawow chordb, ktérych tlo jest zwigzane z zaburzeniami im-
munologicznymi. Do grupy takich schorzen zalicza sie liczne
choroby skdry i stawéw, nowotwory, a takze NZJ.

Wprowadzenie antagonistéw czynnika martwicy nowotwo-
réw o (TNF-a) w latach dziewig¢édziesiatych XX wieku zrewo-
lucjonizowalo leczenie NZJ. Okazalo si¢ ono przelomem dla
pacjentéw nieodpowiadajacych na klasyczne terapie. W Polsce
przedstawicielami tych preparatéw s3: adalimumab i infliksy-
mab. Z biegiem lat okazalo si¢ jednak, ze % chorych nie odpo-
wiada na takg forme leczenia, a z kolei ¥ pacjentéw czerpiacych
korzysci ze stosowania antagonistow TNF-a traci odpowiedz na
terapi¢ wraz z kolejnymi dawkami preparatu (m. in. z powodu
formujacych sie rozmaitych przeciwcial, ktére hamuja dzialanie
leku). TNF-a jest jedng z kluczowych cytokin zapalnych w prze-
biegu zaostrzenia NZJ, stad tez hamowanie jej aktywnosci z bio-

logicznego punktu widzenia jest jak najbardziej stuszne i uza-
sadnione. Nalezy jednak pamieta¢ o tym, Ze antagonisci TNF-a
maja silne dzialanie immunosupresyjne, co moze wigzaé si¢
z powaznym oslabieniem ukladu odpornosciowego, wystepo-
waniem roznego rodzaju infekcji oraz w skrajnych przypadkach
moze by¢ powodem niewydolnosci watroby czy tez rozwoju
chloniakéw i innych nowotwordéw. Znacznym obcigzeniem dla
pacjentéw jest réwniez droga podania leku w iniekcji dozylnej
badz podskorne;j. Biorac pod uwage wszystkie potencjalne ogra-
niczenia zwigzane ze stosowaniem antagonistow TNF-a klu-
czowe okazalo sie poszukiwanie nowych lekéw biologicznych.

Wirédd nich warto wspomniec o inhibitorach biatek adhe-
zyjnych (np. vedolizumab, natalizumab), ktérych dzialaniem
jest hamowanie migracji komorek zapalnych. Natalizumab jest
rekombinowanym (mysio-ludzkim) monoklonalnym przeciw-
cialem skierowanym przeciwko integrynie a4, znajdujacej sie na
powierzchni leukocytéw. Wspomniana integryna bierze udzial
w migracji limfocytéw przez srodblonek naczyn do $ciany je-
lita. Badania kliniczne z wykorzystaniem natalizumabu do-
wiodly jego skutecznosci w leczeniu NZJ, jednak w niektérych
przypadkach zanotowano powazne powiklania neurologiczne.
Odpowiedzig na nie byto wdrozenie do badan klinicznych ve-
dolizumabu, humanizowanego monoklonalnego przeciwciala
IgGl przeciwko integrynie a4p7. Wykazaly one bardzo wyso-
ki profil bezpieczenstwa tego leku biologicznego, ktéry wynika
z selektywnosci jego dziatania i hamowania migracji limfocy-
téw jedynie w obrebie przewodu pokarmowego.

Nalezy réwniez pamieta¢ o innych preparatach biologicz-
nych, ktére stanowig antagonistow prozapalnych cytokin, do
ktérych naleza m. in. wustekinumab (ludzka monoklonalna
immunoglobulina), ktéry z duzg swoistoscig wigze si¢ z pod-
jednostka biatkowa wspdlng dla dwdch cytokin prozapalnych
IL-12 i IL-23 hamujac ich aktywnosci. Wyniki badan przepro-
wadzonych z zastosowaniem tego leku u chorych cierpigcych na
NZ] wydaja sie by¢ obiecujace.

Kolejng nowg czasteczka wérdd preparatéw biologicznych
jest LY3074828 - mirikizumab podawany podskoérnie. Moleku-
fa ta jest humanizowang immunoglobuling frakcji G4, beda-
cg antagonista interleukiny-23 (IL-23), obecnej na komdrkach
prezentujacych antygen. IL-23 aktywuje limfocyty pomocnicze
Th17, co finalnie prowadzi do zwigkszonej produkcji interleuki-
ny-17 (IL-17). IL-17 jest jedna z kluczowych cytokin prozapal-
nych w przebiegu NZJ, stad tez zahamowanie kaskady prowa-
dzacej do jej uwolnienia wydaje sie by¢ jak najbardziej uzasad-
nione. Dodatkowo molekuta LY3074828 byta takze podawana
w badaniach klinicznych chorym na tuszczyce — nie zanotowa-
no istotnych dziatan niepozadanych zwiazanych z jej stosowa-
niem. Obecnie podawana jest w ramach badan klinicznych pa-
cjentom z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego.

Pomimo cigglego rozwoju biotechnologii i inzynierii gene-
tycznej leki biologiczne w dalszym ciggu odbiegaja od ideatu,
do ktorego daza naukowcy. Wysokie koszty ich otrzymywa-
nia, dozylna lub podskdrna droga podania, potencjalne dzia-
fania niepozadane oraz niepeina odpowiedz u wszystkich
leczonych nimi pacjentéw z NZJ to tylko nieliczne problemy.
Idealnym rozwigzaniem byloby stworzenie doustnego leku
biologicznego dzialajacego wybidrczo w jelicie. W praktyce
napotyka to na wiele trudnoéci. Leki biologiczne s3 biatkami
albo peptydami i w przewodzie pokarmowym ulegaja trawie-
niu przez enzymy. Kluczowe jest stworzenie takiego prepa-
ratu, ktéry dotrze do miejsca zapalenia, nie ulegnie dezakty-
wacji przez zasiedlajace jelito mikroorganizmy i pozwoli na
jego efektywna absorpcje w przewodzie pokarmowym oraz
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dystrybucje w organizmie. Stad tez proby wykorzystania réz-
nego rodzaju biomolekul (polimeréw, nanoczaseteczek) oraz
substanciji lipofilnych. Inne réwnie wazne wyzwanie stanowi
relatywnie duza masa czgsteczkowa lekdéw biologicznych, co
wigze sie z istotng trudno$cig w upakowaniu ich w preparacie
doustnym. Podejmowane sg liczne préby, ale aby doszto do
tej ewentualnej rewolucji leczenia NZJ po raz kolejny kluczo-
we okazuja si¢ naklady finansowe oraz czas, ktére pozwolg na
stworzenie nowych preparatéow.

Czekajac na nowg generacje lekdw biologicznych coraz
wieksze zainteresowanie budzi leczenie NZJ oparte na do-
ustnych preparatach drobnoczgsteczkowych,

tlenowych oraz w konsekwencji do eliminacji nadaktywnych
limfocytéw T. Dowiedziono réwniez, ze LYC-30937 powoduje
poprawe u chorych cierpiagcych na wrzodziejace zapalenie jelita
grubego. Zgodnie z przeprowadzonymi dotychczas badaniami,
profil dziatania leku jest bezpieczny i nie wiaze si¢ z powazny-
mi potencjalnymi dzialaniami niepozadanymi. Trwajg badania
kliniczne z zastosowaniem tego preparatu u pacjentéw z tusz-
czyca i wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego.

Omawiajac nowe doustne drobnoczgsteczkowe leki na-
lezy takze wspomnie¢ o syntetycznym oligonukleotydzie
IMO-9200 - antagoniscie receptoréw toll-like (TLRS 7, 8,1 9).

Wspomniana rodzina receptoréw odgrywa

dotychczas obecnych tylko w badaniach kli- Idealnym kluczowa role w regulacji wrodzonej odpo-
nicznych. Za ich potencjalnie ogromng rola, ] . wiedzi odporno$ciowej. Blokada powyzszych
oprocz wygodnej formy podawania, przema- rozwigdzaniem receptoréow w mysim modelu NZJ prowadzi-

wia brak powaznych dziatan niepozadanych,
ktére moga towarzyszy¢ leczeniu biologicz-
nemu, nizsze koszty wytwarzania, a co naj-
wazniejsze obiecujgca skuteczno$é.

ABX464 jest czasteczka, ktorej dzialanie
zostalo udowodnione w hamowaniu proce-
su infekcji wirusem HIV. Znalazfa ona takze
zastosowanie w leczeniu NZJ. Badania do-
wiodly, ze ABX464 powoduje wzrost ekspresji
microRNA-124, frakcji microRNA, ktdra przejawia wlasciwosci
przeciwzapalne. Dodatkowo ABX464 prowadzi do zwigkszonej
syntezy interleukiny-22 (IL-22), cytokiny odpowiedzialnej za
procesy naprawcze wjelicie, co potwierdzily badania prowadzo-
ne na mysim modelu zapalenia jelit. Lek podawany zdrowym
ochotnikom nie prowadzil do wystepowania powaznych dzia-
tan niepozadanych. Jedynymi dolegliwo$ciami, jakie podawali
nieliczni uczestnicy byty: bdl brzucha, nudnosci oraz wymioty.
ABX464 to preparat, ktérego skutecznos$¢ badana jest u chorych
z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

Do lekéw drobnoczasteczkowych podawanych doustnie
w leczeniu NZJ zaliczamy ozanimod - analog sfingozyny. Ana-
logi sfingozyny, wigzac si¢ z odpowiednimi receptorami, hamu-
ja migracje limfocytéw. Ozanimod dedykowany jest pacjentom
ze stwardnieniem rozsianym oraz wrzodziejacym zapaleniem
jelita grubego. Zastosowanie tej czasteczki w mysim modelu
NZ]J powodowalo zmniejszenie nasilenia procesu zapalnego,
a takze histopatologiczng remisje choroby w jelicie. Dotychczas
przeprowadzone badania wykazaly brak istotnych dziatan nie-
pozadanych preparatu.

Nowa czasteczka jest takze LYC-30937. Dzialanie jej polega
na wywolaniu apoptozy (programowanej $mierci) przewlekle
aktywnych limfocytéw T obserwowanych w przebiegu NZJ.
LYC-30937 moduluje aktywnos$¢ enzymu ATP-azy i prowadzi
do zahamowania rozpadu ATP, produkeji wolnych rodnikéw

Najpiekniejsza toaleta na swiecie

Niemal 7 milionéw ztotych - tyle kosztowata budowa
obiektu, ktéry okrzyknieto najpiekniejsza toaleta
publiczna na swiecie.

Przybytek zostat oddany do uzytku na poczatku 2018 r. i stoi
nad brzegiem Morza Norweskiego w gminie Gildeskal. Toaleta
ijej otoczenie staly sie jedng z atrakcji malowniczej trasy Helge-
landskysten, ciggnacej si¢ od Holm na potudniu do Bodo na pét-
nocy Norwegii. Budynek z matowego szkla i betonu ksztaltem
przypomina falg. Stoi przy tarasie widokowym z siedziskami wy-
konanymi z rézanego marmuru. Podrézni, ktérzy przystang za
potrzeba, moga podziwia¢ z niego gorzysty archipelag Lofotow.
Toalete zaprojektowali architekci z Oslo: Marit Justine Haugen
i Dan Zohar.

Zrédto: tyvn24.pl

byloby stworzenie
doustnego leku
biologicznego
dzialajacego
wybidrczo w jelicie

fa do zmniejszenia nasilenia towarzyszacego
procesu zapalnego w jelicie. Dotychczasowe
stosowanie czgsteczki IMO-9200 nie wigzalo
sie z obecnoscig istotnych dzialan niepoza-
danych. Trwaja badania kliniczne z zasto-
sowaniem powyzszego preparatu u chorych
z chorobg Le$niowskiego-Crohna i wrzo-
dziejagcym zapaleniem jelita grubego.

Podsumowujac, warto mie¢ §wiadomos¢
cigglego rozwoju leczenia biologicznego NZJ oraz jednocze-
$nie prowadzonych badan klinicznych z zastosowaniem drob-
noczgsteczkowych preparatéw doustnych. Przemawia za tym
w ogromnej mierze bezpieczny profil dzialania tych czaste-
czek. Potencjalna skuteczno$¢ takze budzi wielkie nadzieje.
By¢ moze po raz kolejny stoimy u progu przelomu w leczeniu
NZJ.

Prof. dr hab. n. med. Halina Cichoz-Lach

Lek. med. Agata Michalak

Klinika Gastroenterologii z Pracownig Endoskopowg
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 4 w Lublinie

Elektroniczny nos do wykrywania chorob jelit

Hiszpanscy naukowcy stworzyli prototyp ,elektro-
nicznego nosa”, ktéry potrafi wykry¢ chorobe Le-
sniowskiego-Crohna i wrzodziejace zapalenie jelita
grubego.

Urzadzenie dzialta w podobny sposob, jak pies przeszkolony
do wykrywania niektérych choréb za pomoca zmystu wechu.
Aparature, ktérg nazwano ,Moosy 32 eNose”, stworzyl zespot
naukowcéw z Politechniki w Walencji oraz znajdujacego sie
w tym samym miescie Instytutu Badan Zdrowia La Fe. ,,Elektro-
niczny nos” pozwala nie tylko zdiagnozowa¢ pacjentéw z ch.L-C
iwzjg, ale réwniez z 90-procentowg dokladnoscig stwierdzi¢, czy
choroba jest aktywna.

- W przyszlosci tego typu sprzet moze by¢ dostepny dla ga-
strologow, ktorzy dzieki prostej analizie stolca w trzy minuty
beda w stanie okresli¢ stan pacjenta — wskazujg hiszpanscy na-
ukowcy.

Aparat zaprojektowany przez badaczy z Walencji moze wy-
kry¢ lotne zwiazki organiczne, bedace markerami diagnostycz-
nymi lub okreslaja poziom aktywnosci choroby. Naukowcy
przeprowadzili testy na 445 prébkach stolca osiggajac pozytyw-
ne wyniki. Moze to oznacza¢ stworzenie nowej, nieinwazyjnej
metody wykrywania NZJ, alternatywnej do endoskopii.

System jest testowany pod katem dalszych zastosowan me-
dycznych, m.in. wykrywania raka prostaty. Jak wynika z sza-
cunkéw, w Hiszpanii na nieswoiste zapalenia jelit cierpi 200
tys. 0séb.

Zrédto: sciencedaily.com
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Jakie niebezpieczenstwa czajq
sie na aptecznych pétkach?
Czes¢ 2 — leki bez recepty

Coraz szybsze tempo zycia, coraz wiecej obowigz-
kow i stresu, coraz wieksza presja, aby by¢ w czyms$
lepszym lub wiecej osiagnac - to tylko niektdre z po-
wodow wywotlujacych u nas chroniczne poczucie
braku czasu. Stale musimy by¢ wydajni w 100 proc.
Tak: w dzisiejszych czasach juz nie tyle, ze nie chce-
my chorowac - my nie mamy na to czasu.

Bole glowy, zeba, niestrawnos¢, przeziebienie — na szczescie
mozemy bez wizyty u lekarza oraz stania w kolejce w aptece kupi¢
leki na te przypadlosci. Wiasnie, czy aby na pewno jest to az takie
szczescie?

My Polacy uwielbiamy tabletki. Statystycznie kazdy z nas tyka
ich $rednio 4 dziennie. Plasuje nas to w czoléwce krajéow Unii Eu-
ropejskiej. Z dnia na dzien rosnie liczba preparatéw, ktére moze-
my naby¢ bez recepty. Potki w sklepach osiedlowych, marketach,
stacjach benzynowych czy, o zgrozo, sklepach monopolowych
uginaja sie pod ich ciezarem. A my, pacjenci, zamiast uda¢ sie na
wizyte lekarska, czesto radzimy si¢ Doktora Google.

Artykul ten stanowi kontynuacje pierwszej czesci cyklu za-
mieszczonej w poprzednim numerze kwartalnika. Informacje
tam zawarte dotyczace dzialan niepozadanych oraz interakcji
w przypadku opisywanej grupy lekéw sprzedawanych bez re-
cepty (tzw. leki OTC) sg jak najbardziej aktualne, w zwigzku
z powyzszym pozwole sobie ich nie powielaé, a zainteresowa-
nych odsytam do opracowania (Kwartalnik 1/2018 str. 9).

Podobnie jak zywno$¢, tak i produkty lecznicze muszg by¢
przechowywane w okreslonych warunkach (dotyczy to np. tem-
peratury czy wilgotnosci). Personel farmaceutyczny pracujacy
w aptekach powinien posiada¢ wiedze, umiejetnoéci i wyposa-
zenie do ich zapewnienia. Z calym przekonaniem jestem zwo-
lennikiem akcji ,,Leki tylko z apteki”. Oczywiscie nie mozna
generalizowa¢. Zapewne w czesci sklepow, stacji benzynowych
itp. s3 one magazynowane prawidlowo, a w czesci aptek nie-
zgodnie z regutami. Wydaje sie jednak, ze prawdopodobienstwo
tego drugiego jest zdecydowanie nizsze. Pamietajmy takze, ze
tak szeroki dostep lekéw OTC jest nasza krajowa specyfika.
W wielu panstwach te same $rodki mozna kupi¢ tylko w aptece.

Czy ,bez recepty” znaczy ,calkowicie bezpieczny”? ZDE-
CYDOWANIE NIE! Leki calkowicie bezpiecznie nie istnie-
ja. Nalezy konsekwentnie walczy¢ z obrazem przedstawianym
nam przez media odnosnie ich niewielkiej szkodliwos$ci oraz
praktycznie nieskonczonych korzysci z ich przyjmowania.

Zacznijmy od tego, ze leki te czgsciej ttumia objawy, a nie
leczg choroby. Dla przykladu niezwykle popularne preparaty
na zgage przyjmowane doraznie, w przypadku sporadycznie
wystepujacych dolegliwo$ci moga okazad si¢ pomocne. Jezeli
jednak problem si¢ powtarza lub nasila, moze by¢ to oznaka
powazniejszego schorzenia. Czg$¢ pacjentdw jednak, zamiast
uda¢ sie do lekarza, bedzie wolala przyjmowa¢ wspomniane
specyfiki, co niestety op6zni diagnoze. W wielu chorobach to
wlasénie szybka diagnoza jest elementem decydujacym o moz-
liwosci catkowitego wyleczenia.

Te popularne $rodki na zgage nalezg do grupy zwanej in-
hibitorami pompy protonowej (IPP - ze wzgledéw prawnych
nie zamieszczam nazw handlowych). Modyfikuja one wy-
dzielanie kwasu zoladkowego, wplywajac tym samym czesto
niekorzystnie na proces trawienia. Wiele oséb traktuje je jako
leki ostonowe majace chroni¢ Zotadek przed innymi prepara-
tami. W wielu przypadkach jest to bfedne my$lenie. W cha-
rakterystykach produktu leczniczego (ChPL) maja one takie
wskazanie wylacznie przy stosowaniu niesteroidowych lekéw
przeciwzapalnych (NLPZ), a nie np. antybiotykéw.

Niesteroidowe leki przeciwzapalne to jedne z naszych ulu-
bionych. Ibuprofen, kwas acetylosalicylowy, ketoprofen. .. siega-
my po nie bardzo cz¢sto. Dzialaja przeciwbdlowo, przeciwgo-
raczkowo oraz przeciwzapalnie. Nalezy jednak pamietaé, ze sg
one przeciwwskazane w czynnej lub wystepujacej w przesztodci
chorobie wrzodowej zotadka i (lub) dwunastnicy oraz perforacji
lub krwawienia w obrebie przewodu pokarmowego. Nieumie-
jetnie stosowane, zwlaszcza przewlekle i w nadmiarze mogg po-
wodowac zaostrzenie nieswoistych choréb zapalnych jelit.

Substancjami bardzo popularnymi, ale ze wzgledu na stabe
dzialanie przeciwzapalne niezaliczanymi do tej grupy, sa meta-
mizol i paracetamol. W ChPL pierwszego przeczytamy, ze jed-
nym z przeciwwskazan sg zmiany w obrazie morfologicznym
krwi (agranulocytoza, leukopenia, niedokrwisto$¢). Jest tam
réwniez napisane, Ze stosowanie metamizolu wigze sie z rzad-
kim, lecz zagrazajacym zyciu ryzykiem wystgpienia agranu-
locytozy - czyli spadkiem liczby krwinek biatych odpowiada-
jacych za nasza odpornoé¢. W wielu krajach byl to argument
skutkujacy jego wycofaniem lub ograniczeniem dostepnosci.

Chyba najczesciej kupowany, gléwny sktadnik wiekszosdci
preparatéw tagodzacych objawy przezigbienia i grypy, to pa-
racetamol. Jeden z bezpieczniejszych lekéw przeciwbolowych.
Niestety, bardzo czesto nie§wiadomie przedawkowywany.
Musisz pamietaé, ze nazwa handlowa a nazwa leku (substan-
cji leczniczej) to dwie zupelnie niezalezne kwestie. Przyjmujesz
jednocze$nie preparaty na bol zeba, gtowy, zapalenie zatok, béle
reumatyczne? Upewnij si¢, ze nie stosujesz kilku preparatéw
opartych np. na paracetamolu. Specjalisci sg zdania, Ze za kilka
lat liczba zgonéw spowodowanych jego przedawkowaniem be-
dzie wyzsza niz $mierci po heroinie lub kokainie.

Wiosna i lato to czas, kiedy alergicy nie maja tatwego
zycia. Niezwykle pomocnymi dla nich mogg okaza¢ sie¢ leki
przeciwhistaminowe. Kierowcy powinni mie¢ si¢ jednak na
bacznosci. Wykazano, ze w niektérych przypadkach moga
one powodowa¢ sennos$¢. Jednym z bardziej dokuczliwych
objawdéw alergii jest katar (fachowo niezyt blony sluzowej
nosa). Czesto stosowana w tej dolegliwosci jest pseudoefe-
dryna. Jest to jeden z najczestszych sktadnikéw popularnych
lekéw na przezigbienie i grype. Tu réwniez, podobnie jak
w przypadku paracetamolu, nietrudno o przedawkowanie.

Wspomniane na poczatku tego opracowania czynniki nie-
rzadko powoduja u panéw ,,problemy sypialniane”. Od okoto
dwéch lat mozemy w Polsce kupi¢ bez recepty leki zawierajace
sildenafil. To wlasnie skladnik stynnej juz niebieskiej tabletki.
Ich stosowanie jest przeciwwskazane lub wymaga szczegélnej
ostroznos$ci w wielu chorobach ukladu sercowo-naczyniowego.

To tylko niektdre z popularniejszych grup preparatow,
ktére mozemy kupi¢ dostownie wszedzie. Oczywiscie wszyst-
ko jest dla ludzi, jednak podobnie jak w innych dziedzinach
zycia i tu trzeba zachowaé umiar. Nie leczmy si¢ na wlasng
reke. W internecie mozna poszukaé informacji na kazdy te-
mat, ale tez praktycznie wszystko mozna tam napisa¢. Wery-
fikuj informacje, a w przypadku jakichkolwiek watpliwosci
skontaktuj si¢ z lekarzem lub farmaceuta. Nie ufaj $lepo kaz-
dej zobaczonej reklamie. Zawsze czytaj uwaznie ulotki.

Nie tykaj tabletek jak cukierki. A skoro juz o tym mowa,
to kiedy jeste$ na zakupach, bacznie obserwuj swoje pocie-
chy. Leki rozmieszczone na sklepowych polkach sa czesto
réwniez w zasiegu ich rak.

Pamietaj: zdrowie jest bezcenne, a zycie mamy tylko
jedno. Czasami naprawde warto si¢ zastanowié, przeczytad
ulotke czy posta¢ w kolejce po pomoc specjalisty. A praca
i obowiazki? Spokojnie, zaczekaja (niestety).

Ariel Liebert

Katedra Choréb Naczyn i Choréb Wewnetrznych,Uniwersytet
Mikotaja Kopernika w Toruniu, Collegium Medicum

w Bydgoszczy, Centrum Endoskopii Zabiegowej, Szpital
Uniwersytecki nr 2 im. dr. . Biziela w Bydgoszczy
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Wydarzenia

Badania kliniczne — korzysc czy ryzyko dla pacjenta?

Z okazji przypadajacego 24 maja Miedzynarodowe-
go Dnia Badan Klinicznych w siedzibie Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego odbyta sie konferen-
cja ,Badania kliniczne - wspodlne cele”.

Dyskusji przystuchiwata si¢ petna aula Centrum Dydak-
tycznego WUM. Wzieli w niej udzial m.in. eksperci z Mini-
sterstwa Zdrowia, Urzedu Rejestracji Produktéw Leczniczych,
zastepca Rzecznika Praw Pacjenta oraz przedstawiciele Komisji
Bioetycznych, $wiata nauki i organizacji pozarzagdowych zrze-
szajacych chorych.

Podczas otwarcia konferencji dyrektor generalna Zwiazku
Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFAR-
MA Bogna Cichowska-Duma stwierdzila, ze w polskich warun-
kach, gdzie pacjenci majg utrudniony dostep do innowacyjnych
lekéw, badania kliniczne s czesto jedyng szansa chorych na
nowoczesng terapie.

Dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Mini-
sterstwa Zdrowia Iga Lipska przedstawita stan zaawansowania
prac nad projektem ustawy o badaniach klinicznych. Projekt
dokumentu ma by¢ gotowy jesienig 2018 r. Zaklada on m.in.
ustanowienie systemu odszkodowawczego oraz zapewnienie
udziatu pacjentéw w ocenie wnioskéw o pozwolenie na prowa-
dzenie badan.

O innowacyjnych rozwiazaniach, ktére zawdzigczamy
w ostatnim czasie badaniom klinicznym moéwil Dariusz Ol-
szewski, czlonek Grupy Roboczej ds. Badan Klinicznych
w INFARMIE. W sierpniu 2015 r. amerykanska Agencja ds.
Zywnosci i Lekéw (FDA) wydata zgode na drukowanie table-
tek na drukarce 3D. Dwa lata pozniej zarejestrowana zostala
tabletka z sensorem, ktdry pozwala przekazaé pacjentowi, jego

opiekunowi i lekarzowi informacje, ze chory zazyl pigutke. -
Jest to szczegdlnie wazne np. w leczeniu depresji czy schizofre-
nii - ttumaczyt ekspert.

Kolejng nowinka jest wirtualne badanie kliniczne, w kto-
rym pacjent jest wyposazony w aparature, pozwalajaca na prze-
kazywanie w czasie rzeczywistym informacji o stanie zdrowia,
np. ci$nieniu i poziomie cukru we krwi do o$rodka badawczego.
Jest to znacznie wygodniejsze dla pacjenta, niz regularne podré-
ze do przychodni czy szpitala na badania.

Podczas debaty ,,Badania kliniczne - korzy$¢ czy ryzyko dla
pacjenta” prezes Polskiej Unii Organizacji Pacjentéw Beata Am-
broziewicz stwierdzila, ze dla chorych udzial w badaniach kli-
nicznych jest bardzo czesto ostatnig deska ratunku. - Wynika to
z ograniczonej dostepnoséci do nowoczesnych terapii - wyjasnita.
Polemizowal z nig prof. Tadeusz Pienkowski, dyrektor ds. me-
dycznych Radomskiego Centrum Onkologii. Jego zdaniem nie
mozna traktowaé udzialu w badaniach jako szansy na innowa-
cyjne leczenie. - Badanie kliniczne ze strony pacjentéw to zabieg
altruistycznej odwagi na rzecz kolejnej generacji chorych, bo nie
jestesmy w stanie zagwarantowac jego efektu — thumaczyt.

Uczestnicy dyskusji podkreslali, ze pacjenci powinni mie¢
wiekszy dostep do informacji o badaniach klinicznych (mozna
je znalez¢ na stronie ,,J-elity” w zakladce Aktualnosci / Badania
kliniczne), a takze prawo do zasiadania w Komisjach Bioetycz-
nych, ktére wyrazaja zgode na badania.

Organizatorami konferencji byli: INFARMA, Stowarzy-
szenie na Rzecz Dobrej Praktyki Badan Klinicznych w Polsce,
Polski Zwigzek Pracodawcéw Firm Prowadzacych Badania Kli-
niczne na Zlecenie oraz WUM.
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