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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Ostatnie dni byly dla nas bardzo pracowite, m.in. za sprawg
realizowanego w czterech osrodkach szpitalnych: w Bydgoszczy, Lublinie,
Lodzi i Warszawie projektu In Their Shoes. Dzigki specjalnej aplikacji
stworzonej przez firme Takeda kilkanascioro lekarzy, pielegniarek

i farmaceutow na jeden dzieri weszto w role pacjentéw z chorobg
Lesniowskiego-Crohna. Ich wrazenia, przekazane za posrednictwem
mediow lokalnych i ogélnopolskich, mialy uswiadomic spoleczeristwu,

z jakimi problemami mierzqg si¢ na co dzieti osoby dotknigte NZJ

i ,odczarowac” tematy tabu zwigzane z objawami choroby.

Probleméw nie brakuje. Dlatego w ostatnim czasie m.in. wystgpilismy

z listem otwartym do orzecznikéw miejskich i powiatowych zespotow

ds. orzekania o niepetnosprawnosci w sprawie oceniania zdolnosci do
samodzielnego funkcjonowania chorych z NZJ (s. 5). Chcemy uswiadomic
orzecznikom, ktérzy rzadko sq gastroenterologami, ze nasza choroba

- i niepetnosprawnos¢ - jest niewidoczna. To takze hasto przewodnie
Swiatowego Dnia NZJ, ktéry przypada co roku na 19 maja.

Kwiecien to ostatni miesigc wypetniania PIT-6w. Tradycyjnie prosimy
o przekazanie 1% na pomoc chorym z NZJ i ich najblizszym za
posrednictwem Towarzystwa ,,]-elita”. Przypominamy nasz KRS -
0000238525.
Zyczg pogodnych Swigt Wielkiej Nocy i aby kazdy z Paristwa mégt sig
cieszy¢ frykasami ze Swigtecznego stotu!
) Redaktor Naczelna

N KosserLep gt

Matgorzata Mossakowska

______

W numerze;

B Przeszczep mikrobioty

— W bardzo korzystnych sytuacjach
wszystkie dolegliwosci i wskazniki
zapalenia, réwniez kliniczne, szybko
ustepujq. Wyrazne efekty mogq by¢
widoczne juz po pierwszym — drugim
przeszczepieniu — mowi prof. Piotr Albrecht.
s.3-4,15

B Przekaz 1% na Towarzystwo

»J-elita”

Trwa kolejna edycja kampanii ,Podaruj
usmiech dzieciom z NZJ" Cel — przyblizenie
spofeczeristwu problemdéw matych
pacjentow oraz wsparcie Towarzystwa
J-elita” Akcje, obok Agaty Miynarskiej,
popart przyrodnik i pisarz Adam Wajrak.
s.5

B Niepetnosprawnos¢, ktorej

nie wida¢é

Od dtuzszego czasu do Towarzystwa
J-elita” naptywajq sygnaty od chorych na
nieswoiste zapalenia jelit, ktdrzy czujq sie
skrzywdzeni postanowieniami miejskich

i powiatowych zespotéw do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci.

s.5

l Druk 3D w opracowaniu

modelu przetoki

Wydrukowany model 3D, ktdry stanowi
przestrzenny obraz opisywanych zmian
w skali 1:1, w tym zwigzek pomiedzy
zwieraczem, a przetokq odbytu, moze
w istotny sposéb pomdc chirurgowi

w planowaniu zabiegu.

s.13
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Zarzad Giowny

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 Oddzial w Warszawie Nr rachunku 48 1240 1037 1111 0010 0740 0594

Oddziat Dolnoslgski
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: oddzial.lubelski@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 U)J
ul. Wielicka 265,

30-663 Krakdw

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
tel.: 500 048 745

grupa wsparcia tel.: 882 717 999
facebook.com/jelitapodkarpacie

Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej
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

Wojewddzki 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



Rozmowa ,J-elity”

Przeszczep mikrobioty
to obiecujacy kierunek

- W bardzo korzystnych sytuacjach wszystkie do-
legliwosci i wskazniki zapalenia, rowniez klinicz-
ne, szybko ustepuja. Wyrazne efekty moga by¢ wi-
doczne juz po pierwszym - drugim przeszczepie-
niu - moéwi prof. Piotr Albrecht, kierownik Kliniki
Gastroenterologii i Zywienia Dzieci Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego i wiceprezes Towa-
rzystwa ,J-elita”.

Jacek Hotub: Dwa lata temu podczas Dnia Edukacjio NZJ
mowit Pan, ze skutecznos¢ przeszczepu mikrobioty jeli-
towej jest nawet wyzsza niz leczenia biologicznego. Czy
o przeszczepie katu mozemy mowic w kategoriach eks-
perymentu, czy juz sprawdzonej terapii

Prof. Piotr Albrecht: - Wcigz jeszcze eksperymentu.
Przeszczep mikrobioty wymaga ujednolicenia w badaniach,
m.in. sposobu podazy, by¢ moze trzeba bedzie takze zmo-
dyfikowa¢ dobdr dawcow. Jest to jednak bardzo obiecujacy
kierunek leczenia NZJ i na $wiecie prowadzi si¢ coraz wiecej
kontrolowanych i zobiektywizowanych badan.

Czy przeszczep jednakowo dziata na pacjentéw
z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego i chorobq
Lesniowskiego-Crohna?

- Z dotychczasowych badan, metaanaliz i obserwacji
wydaje sig, ze przeszczep mikrobioty dziata lepiej w choro-
bie Le$niowskiego-Crohna.

Skqd sie wzieta idea przeszczepu?

- Nie wziela si¢ ona wprost z nauki, tylko z do§wiadczen
w starozytnych Chinach. Stosowano t¢ metode w leczeniu
biegunek, jak teraz mozemy sie domysli¢, infekcyjnych.
Wiele badan wskazuje, ze mikrobiota, czyli m. in. bakterie
znajdujace si¢ gtownie w jelicie grubym (ale réwniez w je-
licie cienkim, drogach rodnych kobiet i na skorze), maja
istotny wplyw na nasze zdrowie i moga by¢ Zrédtem patolo-
gii, czyli choroby, ale takze i zdrowia.

Naukowcy wykazali ponad wszelka watpliwo$¢, ze mi-
krobiota pacjentéw, np. z nieswoistymi zapaleniami jelit,
jest inna niz u oséb zdrowych. Coraz wiecej przestanek
wskazuje na to, ze przyczyng NZJ moga by¢ zaburzenia
mikrobioty, a nie odwrotnie, ze zla flora bakteryjna jest
skutkiem choroby. Na tym etapie jednak jest za wczeénie,
zeby to stwierdzi¢ w sposoéb jednoznaczny. Co ciekawe, nie-
dawno ukazaly si¢ wyniki $wiatowych badan dotyczacych
terapeutycznego wptywu mikrobioty uludzi chorych na pa-
daczke i na depresje.

W przeszczepie chodzi wiec o to, zeby przenies¢ dobrq
mikrobiote zachowanq w stolcu zdrowego cztowieka do
jelit chorego i je skolonizowac?

- Tak. Kolonizacja dobrag mikrobiota odgrywa bardzo
wazng role, dlatego, ze pewne bakterie, ktorych nie ma
u pacjentow z nieswoistymi zapaleniami jelit majg dzialanie
przeciwzapalne, uszczelniajace blone $luzows jelita, czyli
odwracajace proces samodestrukcji, zapalenia i charakte-
rystycznego dla NZJ niszczenia jelita przez wlasny ukiad
odporno$ciowy.

Od czego zalezy flora bakteryjna w naszych jelitach?

- W duzej mierze od tego, w jaki sposéb przychodzimy
na $wiat. Cesarskie cigcie sprzyja rozwojowi nieprawidlo-
wej mikrobioty jelitowej, co moze mie¢ skutki w przyszto-
$ci. Natomiast pordd naturalny, dzieki temu, ze dziecko ma
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Prof. dr hab. n. med. Piotr Albrecht - specjalista pe-
diatrii, gastroenterologii i gastroenterologii dzieciece;j.
Kierownik Kliniki Gastroenterologii i Zywienia Dzieci War-
szawskiego Uniwersytetu Medycznego, Konsultant Wo-
jewodzki w dziedzinie gastroenterologii dzieciecej. Autor
ponad 200 publikacji, redaktor naukowy podrecznika:
Gastroenterologia Dziecieca — Przewodnik lekarza prak-
tyka. Wiceprezes Towarzystwa ,J-elita” i cztonek Zarzadu
Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.

kontakt z drogami rodnymi oraz z bakteriami matki, sprzy-
ja rozwojowi mikrobioty zdrowej, zmniejszajac ryzyko cho-
rob cywilizacyjnych. Niestety, w Polsce i na §wiecie coraz
wiecej dzieci rodzi sie przez cesarskie ciecie. W Polsce to
juz okoto 50 proc. urodzin. Ubolewam nad tym, bo przeciez
kobiety na przestrzeni ostatnich stu lat genetycznie az tak
si¢ nie zmienily, aby nie méc rodzi¢ naturalnie. Wigkszos$¢
cesarskich cie¢ nie wynika wiec z rzeczywistych wskazan
medycznych, a jest coraz czesciej cieciem na zyczenie.

W jaki sposob przenosi sie zdrowq mikrobiote dawcy do
jelit biorcy?

- Nie ma jeszcze standardéw w tym zakresie. Podaje sie
ja dojelitowo, albo ,,od géry”, czyli przez sonde zatozong do
dwunastnicy lub endoskopowo do dwunastnicy, albo ,,0od
dotu”. Podanie ,od géry” ma plusy, ale réwniez i minusy,
ze wzgledu na niebezpieczenstwo zachly$niecia sie materia-
tem. Coraz wiecej badan wskazuje na konieczno$é podawa-
nia ,,od dotu”. Tu pojawiajg si¢ kolejne pytania. Czy robi¢ to
zwykla wlewka? Dociera ona na ogét do zst¢pnicy, z trudem
do poprzecznicy. Czy moze pierwsza podaz powinna by¢
wykonana np. kolonoskopowo - do wstepnicy, a dopiero
kolejna przez wlewke, zeby zasiedli¢ cate jelito grube?

Co ciekawe, przeszczep dokonywany do jelita grube-
go dziata korzystnie réwniez na jelito cienkie, cho¢ tylko
niewielkie ilo$ci podanego materiatu przedostaja sie przez
zastawke Bauchina do jelita cienkiego. Byt tez pomyst poda-
wania stolca liofilizowanego, w kapsultkach. Wtedy mozna
byloby go potyka¢. Jednak liofilizacja prowadzi do zmiany
mikrobioty i wyginiecia niektorych szczepow bakterii, czyli
pierwotny material ulega pewnemu zubozeniu.

W jaki sposob mikrobiom jest przeszczepiany w Pariskim
osrodku?

- Byl okres, kiedy podawali$my go ,od géry”, jednak
w tej chwili skfaniamy sie raczej do podawania ,,0d dotu”,
i to raczej droga wlewek. Jest to metoda bezpieczniejsza,
fatwiejsza i ,przyjemniejsza” dla biorcy. Jezeli podawaliby-
$my material kilkukrotnie ,,od géry”, to sonda albo musia-
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taby tkwi¢ w dwunastnicy, albo musieliby$émy co drugi lub
trzeci dzien wykonywa¢ gastroskopie, w przypadku dzieci
w znieczuleniu ogdélnym. To duze obcigzenie dla dziecka
przy nie zawsze pewnym efekcie.

Czy forma, w jakiej stolec jest podawany biorcy podczas
przeszczepu, ma wplyw na jego skutecznos¢ ?

- Na podstawie do$wiadczenia z leczeniem zakazenia
Clostridium difficile, w ktérym przeszczep mikrobioty jest
zarejestrowang procedurg, wiemy, ze lepszy jest stolec §wie-
7y, na drugim miejscu mrozony, a na trzecim liofilizowa-
ny. Kazdy z proceséw jego przetwarzania czy konserwacji
zmienia sklad i efektywnos¢ dziatania.

Wiemy réwniez, ze sa ,,zloci dawcy”, czyli bardzo do-
brzy, ,srebrni”, ,brazowi” i tacy ,do niczego”. Niektérzy
biorcy reaguja, a inni nie odpowiadajg na ten sam material.

Na jakiej podstawie mozna stwierdzi¢, ze zabieg sie udaf,
bqgdz nie?

- Wymaga to obserwacji, ale w bardzo korzystnych
sytuacjach wszystkie dolegliwoséci i wskazniki zapalenia,
réowniez kliniczne, szybko ustepujg. Czasem nawet bardzo
szybko. Wyrazne efekty moga by¢ widoczne juz po pierw-
szym - drugim przeszczepieniu.

Czy to prawda, ze w jednym gramie stolca jest okoto bi-
liona bakterii?

- Tak, to prawda. Podczas jednego zabiegu podajemy
mniej wiecej 100-150 ml preparatu. Nie
mozna tego jednak przelicza¢ na gramy,
bo jest to preparat uzyskany ze stolca po-
przez filtracje, rozcienczanie i zmiksowa-
nie z ptynem. Nie da sie wiec dokladnie
wyliczy¢ liczby bakterii, ktére podajemy.
Podczas wyktadu na Dniu Edukacji
wspominat Pan o badaniach, ktore
wskazujq, ze che¢ poddania sie
przeszczepowi mikrobioty wyraza 80
proc. pacjentow z NZJ, ale stosowac
te metode chciatby jedynie co trzeci
lekarz. Z czego wynika taka rozbieznos¢?

- To bardzo ciekawe. Widocznie punkt widzenia zalezy
od punktu siedzenia. Jezeli pacjent zmagajacy sie¢ z choro-
ba z powodu biegunki nie moze wyjs¢ z toalety, a zadna
dotychczasowa terapia nie przynosita skutku, to jest go-
tow zgodzi¢ si¢ na wszystko, byleby tylko lepiej si¢ poczué
i przebywac w toalecie rzadziej i krécej. Natomiast niektd-
rzy doktorzy, ktérzy maja bardzo naukowe spojrzenie, sa
sceptyczni, poniewaz nie ma niezbitych dowoddéw na sku-
teczno$¢ tej metody. Inni czujg odraze: jak mozna cudzy
stolec przeszczepia¢ innemu czltowiekowi? Jednak stosunek
lekarzy do przeszczepu mikrobioty powoli si¢ zmienia.

lle jest w Polsce osrodkow, ktore stosujq przeszczep
mikrobioty u pacjentéow z NZJ?

- U dorostych moze dwa lub trzy, natomiast jesli chodzi
o dzieci, robi to tylko nasz, czyli Klinika Gastroenterologii
i Zywienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Jak wyglqda taki zabieg?

- Zwykle podajemy preparat przez siedem dni z rzedu.
Potem, jezeli jest efekt, raz w miesigcu, czasem nawet rza-
dziej, a niektérym pacjentom wcale. Wystarczajg leki kon-
wencjonalne.

Czy po kilku podaniach bakterie zasiedlajq jelita biorcy
nazawsze?

- Istnieje mozliwo$¢, ze zasiedlg si¢ na dluzej. Czy na
stale, trudno powiedzie¢, poniewaz to, co mamy w sobie
jest wypadkowa naszej genetyki i tego, co wniedlismy od

Zwykle podajemy
preparat przez siedem
dni z rzedu. Potem,
jezeli jest efekt, raz

W miesigcu, czasem
nawet rzadziej

urodzenia. Bardzo wazny jest rdwniez sposéb odzywiania,
ale nie ten dorazny, tylko przez cale dziesieciolecia, ponie-
waz ,hodujemy” nasza mikrobiote i w zaleznosci od diety
sprzyjamy jednym bakteriom, a inne postponujemy. Coraz
wiecej badan wskazuje na to, ze — poza karmieniem piersia
w okresie niemowlecym - najzdrowsza pod wzgledem ho-
dowania zdrowej mikrobioty jest dieta sr6dziemnomorska.

U os6b dlugotrwale chorujacych moze by¢ z tym pro-
blem, bo czesto majg bardzo ograniczong i uboga diete.

- Czasem te ograniczenia wynikajg jedynie z subiek-
tywnych wrazen pacjenta, a co gorsza, z nieudokumento-
wanych naukowo przekonan doktoréw, ktérzy zalecaja naj-
przerdzniejsze dziwne diety. Niekiedy pacjenci sugerujg sie
dziwacznymi pomystami z Internetu. Cze$¢ czuje nieched
do powrotu do normalnego zdrowego odzywiania w okre-
sie remisji z leku przed powrotem dolegliwo$ci, a to nie jest
taka prosta zaleznos$¢. Myéle, ze hodowanie zdrowej prze-
szczepionej mikrobioty poprzez diete odgrywa pewna role.
Jedli pacjent po przeszczepie bedzie na diecie, ktéra bedzie
»>monokulturg” trzech rzeczy, to bedzie sprzyjat tylko okre-
$lonym bakteriom, a pozostale, jesli nie wymrg, to beda
w mniejszosci.

Czy nasze bakterie mogq zwalczyc¢ te zdrowe, prze-
szczepione?

- W pewnym sensie tak. Sg nawet koncepcje, ze przed
przeszczepem nalezy zastosowaé szeroka antybiotykotera-
pie i brzydko méwiac ,wytluc” co si¢ da,
a wtedy przeszczep bedzie mial wieksze
szanse na powodzenie. Jednak to nie jest
takie proste. W organizmie zdrowego
czlowieka jest okoto sto gatunkéw bak-
terii 1 od 500 do 1000 szczepow. Bakte-
rie stale ze sobg konkuruja. O pokarm,
o miejsce, w ktérym moga si¢ przyczepic¢
do nabtonka. Niektére produkujg zwiazki
o charakterze antybiotykow, zwalczajace
inne. Moze si¢ wiec zdarzy¢ tak, ze chory
ma w sobie bakterie, czy tez grupe bakte-
rii produkujacg tzw. bakteriocyny, ktdre
w krétkim czasie ,wymorduja” te najlepsze, przeszczepio-
ne. By¢ moze to sa wlasnie ci pacjenci, u ktérych przeszcze-
py nic nie daja, albo dajg bardzo niewiele.

Skqd sie biorq dawcy mikrobioty?

- Preparat otrzymujemy od pana doktora Pawla Grze-
siowskiego z Centrum Medycyny Zapobiegawczej i Rehabi-
litacji w Warszawie, ktéry pozyskal dawcow. Dostajemy go
nieodplatnie, w ramach badania naukowego.

Uzyskanie dawcy wcale nie jest proste. W banku w Sta-
nach Zjednoczonych trzeba bylo przebadac 4,5 tysigca oséb
zeby znalez¢ jednego. A badac trzeba dziesigtki rzeczy: za-
kazenia, sposob zachowania, Zywienia, przyjmowane leki,
choroby itd. Selekcja jest bardzo trudna.

Czy przeszczep niesie ze sobq ryzyko powiktan?

- Oczywiscie takie ryzyko istnieje. Jesli podajemy pre-
parat ,od gory”, moze si¢ zdarzy¢ zachlystowe zapalenie
pluc. Obserwowano zaostrzenia zamiast poprawy. Istnieje
ryzyko przeniesienia jakiego$ zakazenia do pacjenta, ktéry
byl na immunosupresji, opisywano rzadkie przypadki po-
socznicy. Moga si¢ zdarzy¢ bdle brzucha, biegunka, czasem
goraczka. To wszystko zwykle ustepuje samoistnie w krot-
kim czasie.

Mozemy tez my$le¢ o powiklaniach takich jak przeno-
szenie sklonnos$ci do choréb metabolicznych (oczywiscie
dawca jest sprawdzany pod tym katem), albo o odleglych
skutkach, nawet o rozwoju nowotwordw jelit i nie tylko.

Cigg dalszy na str. 15
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Wydarzenia

Podaruj usmiech dzieciom z NZJ

Przekaz 1% na Towarzystwo ,J-elita”

Trwa kolejna edycja kampanii ,Podaruj usmiech
dzieciom z NZJ". Cel - przyblizenie spoteczenstwu
probleméw matych pacjentéw i ich rodzin oraz
wsparcie Towarzystwa ,J-elita” 1% podatku. Akcje,
obok Agaty Mtynarskiej, popart przyrodnik i pisarz
Adam Wajrak

- Zachecam panstwa do wplacania datkow oraz przekaza-
nia jednego procenta podatku na Towarzystwo ,,J-elita” — apeluje
Adam Wajrak. - To Towarzystwo zajmuje si¢ dzie¢mi z bardzo
powaznymi, przewleklymi zapalnymi chorobami jelit. Te dzie-
ciaki sg naprawde bardzo dzielne i wymagaja naszej pomocy.
A wam, dzieciaki, chcialbym powiedzie¢ jedno: wierzcie w swo-
je marzenia, spelniajcie je. Na pewno wszystko wam sie uda.
Wierze w to, bo kiedy$ sam bytem bardzo chorym dzieckiem.

Film z apelem przyrodnika, nagrany w jego ukochanej
Puszczy Bialowieskiej, mozna zobaczy¢ m.in. na profilu ,,J-eli-
ty” na Facebooku.

Kampania obejmuje takze emisje 30-sekundowych spotow
»J-elity” w regionalnych i ogdlnopolskich rozgtosniach Polskiego Ra-
dia. Obok Agaty Miynarskiej, ktora zmaga si¢ z chorobg Lesniowskie-
go-Crohna, wystepuja w nich dzieci z NZJ: Dominika, Sta$ i Zuzia.

W kampanii sg wykorzystane réwniez memy - elementy
graficzne z przestaniem dotyczacym nieswoistych zapalen jelit.
Maja one uwrazliwi¢ spoleczefistwo na problemy dzieci i do-
rostych z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego i chorobg
Lesniowskiego-Crohna. Prosimy o ich udostepnianie!

— W Polsce zyje kilka tysiecy dzieci z wzjg i ch.L-C. Chcemy
pokaza¢ spoleczenistwu, z jakimi problemami mierzg si¢ mali
pacjenci i ich najblizsi — wyjasnia Agnieszka Golebiewska, pre-
zes ,J-elity”, a prywatnie mama dwéch nastoletnich cérek z ch.
L-C. - Dla dziecka to nie tylko bol brzucha, biegunki, ostabie-

nie i opéznienie wzrastania, ale takze zmaganie si¢ ze wstydem.
Choroba dziecka dotyka takze rodzicéw i rodzenstwo. Wiele
matek, by opiekowa¢ si¢ synem lub cérka, rezygnuje z pracy.
To odbija sie na sytuacji materialnej catej rodziny. Dlatego tak
wazna jest rowniez codzienna pomoc w zakupie lekéw, zdoby-
ciu wiedzy na temat choroby i jej leczenia czy zorganizowaniu
bezpiecznych wakacji. To wlasnie robimy.

Towarzystwo ,,J-elita” od lat wspiera matych i duzych pa-
cjentow oraz ich rodziny. Apelujemy do wszystkich ludzi dobrej
woli o dalsze wplacanie 1% z podatku na stowarzyszenie i nama-
wianie do tego swoich bliskich i znajomych. Dzigki uzbieranym
w ten sposob funduszom mozemy m.in. wydawaé poradniki,
komiksy i zeszyty ¢wiczen dla chorych dzieci i ich rodzicow,
pomaga¢ w zakupie lekéw, organizowaé Dni Edukacji o NZJ,
pikniki i zabawy. Wszystko po to, by na buziach maluchéw cier-
piacych na NZJ zamiast tez, pojawit sie usmiech radosci.

hot

wrzodziejgce zapalenie
jelita grubego

coarodiejsky i 3 -
Rok pdinie] musieli mu usungé cale jelite grib

Poddaru] usmiech dzieciom z nieswolstymi zapaleniami jelit]
Przekat 1% na Towarzystwo J-elita”™ = KRS 0000238525

Nieswoiste zapalenia jelit — niepetnosprawnosc, ktorej nie wida¢

Apel do orzecznikow miejskich i powiatowych zespo-
téw do spraw orzekania o niepetnosprawnosci w spra-
wie oceniania zdolnosci do samodzielnego funkcjo-
nowania chorych z nieswoistymi zapaleniami jelit.

Od dluzszego czasu do Towarzystwa ,,J-elita” naplywaja sy-
gnaly od chorych na nieswoiste zapalenia jelit (NZ]): wrzodzie-
jace zapalenie jelita grubego (WZJG) i chorobe Lesniowskiego-
-Crohna (ch.L-C), ktorzy czujq sie skrzywdzeni postanowieniami
miejskich i powiatowych zespoléw do spraw orzekania o niepel-
nosprawnosci. W ich poczuciu, a niejednokrotnie takze w opinii
leczacych ich specjalistow, przyznany stopien niepetnosprawno-
$ci nie jest adekwatny do stanu zdrowia oraz zdolnosci do samo-
dzielnego funkcjonowania chorego.

Niekorzystne postanowienie (np. zaliczenie do stopnia niepet-
nosprawnosci lekkiego lub ostatnio do$¢ czeste obnizenie stopnia
z umiarkowanego do lekkiego przy ponownym wniosku), przy
ograniczeniach zwigzanych z NZJ jest rownoznaczne z brakiem
mozliwosci uzyskania odpowiedniego zatrudnienia. Skazuje to
chorych na wykluczenie zawodowe oraz spycha ich do obszaru
beneficjentéw pomocy spolecznej. Ogranicza to takze mozliwo$¢
korzystania z przywilejow pracowniczych przystugujacych nie-
pelnosprawnym (umozliwiajacych leczenie i poprawe stanu zdro-
wia) oraz dofinansowania do turnusow rehabilitacyjnych.

W Polsce jest okoto 100 tys. 0sob zmagajacych si¢ z nieswoistymi
zapaleniami jelit. Problem jest tym bardziej powazny, Ze jak wynika
z danych zgromadzonych w Krajowym Rejestrze Choroby Lesniow-
skiego-Crohna, $redni wiek zachorowania wynosi 29 lat, ponad 70
proc. pacjentdw w momencie zapisywania do Rejestru nie przekra-
czaka 35 roku zycia, a co czwarte zachorowanie przypada na dziecko.

Choroba dotyka najczesciej osoby znajdujace si¢ w najwaz-
niejszym okresie aktywnosci zyciowej: w trakcie nauki, roz-
woju zawodowego, planowania i zakladania rodziny. Panistwo
ponosi wiec wysokie koszty wynikajace z ich absencji zawo-
dowej, prezenteizmu, mniej skutecznego a przez to drozszego
leczenia. Jak wynika z ,,Bialej Ksiegi”, opracowanej przez In-
stytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego,
chorzy na WZJG w 2014 r. przebywali na zwolnieniu lekarskim
$rednio 29 dni, za$ osoby z chorobg Le$niowskiego-Crohna
(ch. L-C) 32 dni w roku.

Nieswoiste zapalenia jelit to grupa przewleklych, nieuleczal-
nych chordb, ktérych ,nie widaé”. Podstawowg barierg w nor-
malnym funkcjonowaniu pacjentéw - obok silnego bélu brzu-
cha - jest biegunka (nawet kilkadziesigt wyprdznien na dobe)
oraz przewlekle ostabienie. Prowadza one czgsto do leku przed
wychodzeniem z domu, spozywaniem jakichkolwiek positkéw
oraz upokarzajacymi sytuacjami wynikajacymi z konieczno$ci
natychmiastowego skorzystania lub nie zdgzenia do toalety. Ob-
jawy NZJ wzmagaja si¢ w okresie nie dajacych sie przewidzie¢ za-
ostrzen, kiedy chory nie moze funkcjonowa¢ bez pomocy drugiej
osoby i stabng w czasie réwnie nieprzewidywalnej remisji. Choro-
bie moga towarzyszy¢ ponadto liczne schorzenia: stawdw, skory,
oczu, kregostupa oraz powiklania bedace skutkami terapii.

Zdajemy sobie sprawe, ze objawy te trudno wyrazi¢ twardymi
wskaznikami, jednak wplywaja na zdolno$¢ do samodzielnego
funkcjonowania w podobny sposob, jak np. stomia. Dlatego zwra-
camy sie do Panfistwa z goracym apelem o wzigcie ich pod uwage
przy ocenie zdolnosci do samodzielnego funkcjonowania chorych
z NZJ oraz przy orzekaniu o stopniu niepetnosprawnosci.
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Dni Edukacji o NZJ w Warszawie

Niemal sto piecdziesigt oséb goscito na Dniu
Edukacji o NZJ, ktory odbyt sie w sobote, 19 stycz-
nia 2019 r., w Warszawie.

Spotkanie rozpoczelo sie minutg ciszy na cze§¢ zmarte-
go w ubieglym roku wybitnego gastroenterologa i Czlonka
Honorowego ,,J-elity” prof. Witolda Bartnika oraz prezyden-
ta Gdanska Pawla Adamowicza. Nastepnie prezes ,J-elity”
Agnieszka Golebiewska przedstawita dziatalno§¢ Towarzy-
stwa. Do zaangazowania w prace oddzialu mazowieckiego,
ktéry byl gospodarzem konferencji, zachecata z kolei jego
prezes Agnieszka Kowalczyk.

Pierwszym wykladowca byt prof. Piotr Albrecht, ordyna-
tor Kliniki Gastroenterologii i Zywienia Dzieci Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego, ktéry przedstawil leki niebio-
logiczne stosowane standardowo w terapii NZJ.

Spora cze$¢ wykladu zostala po$wiecona zywieniu ente-
ralnemu, czyli dojelitowemu, rekomendowanemu u dzieci
z ch.L-C jako pierwsza linia leczenia w celu uzyskania remi-
sji. Prof. Albrecht podkreslil, ze jego skutecznos¢ w leczeniu
pacjentow pediatrycznych przekracza 80 proc.

Prelegent omowit takze nowe leki i terapie w NZJ, nad kto-
rymi trwajg badania. To inhibitory kinaz Janusowych (tofaciti-
nib, filgotinib) - stosowane zaréwno w ch.L-C, jak i wzjg, maja
te zalete, ze podawane sg doustnie w tabletce; analog sfingozyny
(ozanimod) - podawany doustnie raz na dobe we wzjg; komorki
macierzyste — ktorych skuteczno$¢ jest wysoka; transplantacje
mikrobiomu jelitowego - bardziej efektywna w ch.L-C.

W  kolejnym wykladzie, przygotowanym wspoélnie
z prof. Andrzejem Radzikowskim, Czlonkiem Honorowym
»J-elity”, prof. Albrecht przedstawil leki przeciwbolowe sto-
sowane w NZJ. Informacje na ten temat mozna znalez¢ w wy-
wiadzie z prof. Radzikowskim w numerze 4 (pazdziernik-gru-
dzien) Kwartalnika z 2018 r.

Suplementom diety zostala poswiecona prelekcja farma-
ceuty Ariela Lieberta. Jej autor podkreslil, Ze suplement diety
nie jest lekiem, nie leczy i nie zapobiega chorobom. To §rodek
spozywczy, ktéry ma stanowi¢ uzupelnienie normalnej diety.
Jednoczesénie zalecal, by w przypadku niedoboréw witamin

Dni Edukacji w Rzeszowie

15 grudnia w Klinicznym Szpitalu Wojewédzkim nr
2 im. Sw. Jadwigi Krélowej w Rzeszowie odbyly sie
Dni Edukacji o Nieswoistych Chorobach Zapalnych
Jelita.

Spotkanie tradycyjnie przyciagneto chorych na NZJ oraz
ich bliskich z Rzeszowa i Podkarpacia. Stuchacze mogli pogle-
bi¢ wiedze¢ na temat choroby i sposobéw radzenia sobie z dole-
gliwo$ciami oraz spotkac sie i porozmawia¢ z innymi pacjen-
tami. To szczegdlnie wazne dla osob, ktére niedawno ustyszaty
diagnoze wrzodziejacego zapalenia jelita grubego lub choroby
Le$niowskiego-Crohna. Wymiana pogladéw z ,j-elitowymi
weteranami” czgsto podnosi na duchu i jest Zrodtem inspiracji
do dalszych dziatan w codziennym zmaganiu sie z choroba.

Wisréd tegorocznych prelegentéw znalezli si¢ wybitni specja-
lisci z dziedziny gastroenterologii i pokrewnych obszaréw me-
dycyny. Gospodarzem spotkania byl niezastgpiony prof. dr hab.
n. med. Bartosz Korczowski, ktéry przywital gosci i zachecit
do aktywnego uczestniczenia w wydarzeniu. Lek. med. Eweli-
na Bartosiewicz wyglosila wyklad na temat leczenia biologicz-
nego, za$ lek. med. Stepan Lysak poruszyl wazne zagadnienia
zwigzane z cigza i planowaniem rodziny w NZJ. Z kolejnym
wykladem wystapil energiczny mgr Ariel Liebert, ktory mowit
o przyjmowaniu lekéw. Dietetyk mgr Natalia Bator podzielita

lub mineratéw uzupetnia¢ je, ale lekami, a nie suplementami.
Agnieszka Kulesza z o$rodka BioVirtus moéwita o zasa-
dach, jakimi rzadza sie¢ badania kliniczne i prawach przystu-
gujacych w nich pacjentom. Podkreslita, ze udzial w badaniu
jest dobrowolny i pacjent moze na kazdym etapie z niego
zrezygnowacé, a przed podjeciem decyzji otrzymuje od leka-
rza-badacza pelng informacje o jego przebiegu i potencjal-
nym ryzyku. Pacjent ma takze prawo do pelnej informacji
w sprawie swojego stanu zdrowia i wynikéw badan. Badania
kliniczne z perspektywy medycznej przedstawita z kolei dr n
med. Maria Orzeszko z Centrum Medycznego BioVirtus.
Przed przystapieniem do badania pacjent musi przedstawi¢
pelna dokumentacje swojej choroby (NZJ) i innych przeby-
tych chordb, przechodzi takze dokladne badania kwalifika-
cyjne: szczeg6lowe badanie krwi i moczu, badanie endosko-
powe i obrazowe (najczesciej roentgen klatki piersiowe;).
Gabriela Py¢ przedstawila produkty firmy Pharmabest
wspomagajace leczenie: probiotyk Vivomixx i laktoferyne.
Duzym zainteresowaniem stuchaczy cieszyla si¢ przed-
stawiona przez dr. n. med. Stawomira Chomika mobilna apli-
kacja CU Later, wspierajaca chorych z NZJ. W jej testowaniu
wzieli udziat czlonkowie ,,J-elity”. Aby z niej skorzysta¢é, nalezy
wprowadzi¢ kod, ktéry mozna uzyska¢ pod adresem e-mailo-
wym firmy, ktéra ja opracowata: culater@connectmedica.com
Dziekujemy bardzo wszystkim prelegentom, wolontariu-
szom i gosciom, ktérzy przybyli na nasze spotkanie.
hot

sie ze stuchaczami wiedzg na temat diety lekkostrawnej, nato-
miast mgr Sara Kolcz uswiadamiala, jak wazng role we wspo-
maganiu leczenia NZJ odgrywaja probiotyki. Na zakonczenie
w roli wyktadowcy zadebiutowat pacjent i cztonek ,,J-elity” Ma-
riusz Kaczak, ktory jako praktyk dzielit si¢ wiedza na temat spo-
sobdw radzenia sobie na co dzien z chorobg.

Dzien Edukacji nie mogtby sie odby¢ bez wspaniatych anima-
torek lalkowych. Dziewczyny dostarczyly wszystkim duzo rado-
$ci i usmiechu, ktdry rozjasnil wyjatkowo pochmurny dzien.

Dzigkujemy wszystkim prelegentom, gospodarzom spotka-
nia oraz wolontariuszom i licznie zgromadzonej publicznosci.

Natalia Bator
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Dni Edukacji o NZJ w Lublinie

Ponad 50 oséb wzieto udzial w Dniu Edukacji
o NZJ, ktéry odbyt sie 16 marca 2019 r. w Instytucie
Medycyny Wsi w Lublinie.

Uczestnikéw spotkania powitala jego wspoétorganiza-
torka Beata Budzynska, ktora przedstawila dzialalnos¢ oraz
plany lubelskiego oddzialu Towarzystwa ,]J-elita”. Podkre-
§lita, jak wazne sg Dni Edukacji. Przekazywane informacje
o chorobach zapalnych jelit, mozliwosciach ich leczenia oraz
formach wsparcia chorych sa bardzo pomocne, szczegdlnie
dla oséb, ktére niedawno ustyszaty diagnoze. - Zadaniem ,,J-
-elity” jest rowniez wsparcie psychiczne, by nikt nie czut si¢
osamotniony i wyobcowany - méwita.

Pierwszym wykladowca byl farmaceuta Ariel Liebert,
ktory opowiadal o niebezpieczenstwach czajacych sie na
aptecznych poétkach. Prelekcja o witaminach, suplementach
ilekach przeciwbdlowych zostata przedstawiona lekko i z hu-
morem, co sprzyjalo przyswajaniu wiedzy. Kolejnym wykta-
dowca byl dr n. med. Stawomir Chomik, ktéry zaprezentowat
aplikacje mobilng wspierajaca pacjentéow z NZJ ,,CU Later”.
Profesor Elzbieta Pac-Kozuchowska mowilta o roli zywie-
nia w leczeniu dzieci i mlodziezy z chorobg Le$niowskiego-
-Crohna. Wskazala, ze Zywienie enteralne jest zalecane jako
preferowane leczenie indukujgce remisje w aktywnej postaci
choroby. Karmienie wylacznie dietg przemystows, podawang
dojelitowo hamuje proces zapalny, ma korzystny wptyw na
stan odzywienia i nie ma dziatan niepozadanych.

Temat niedokrwisto$ci w NZJ przedstawita dr n. med.
Agnieszka Kozak-Chomicka. Anemia stanowi najczestsze
powiklanie tych chordb, co wiaze si¢ z pogorszeniem jako-
$ci zycia, uposledzeniem funkcji innych narzadéw, duzym
oslabieniem i brakiem tolerancji na wysitek. Niedokrwi-
sto§¢ moze by¢ zwiagzana z niedoborem zelaza, witaminy
B12, kwasu foliowego, ale moze by¢ réwniez spowodowana

Dni Edukacji o NZJ w Krakowie

W sobote, 2 lutego 2019 r., w Uniwersyteckim
Szpitalu Dzieciecym w Krakowie odbyt sie Dzien
Edukacji o Nieswoistych Zapaleniach Jelit, zorga-
nizowany przez Towarzystwo , J-elita”.

To bylo moje pierwsze spotkanie w tak licznym polskim
gronie chorujacych na NZJ. Zachorowalam mieszkajac w Chi-
nach i tam zaczelam leczenie. Poniewaz jestem zwolenniczka
zdrowej diety, medycyny alternatywnej, suplementacji i ziol,
ciekawilo mnie bardzo spotkanie z polskimi specjalistami.
Jakie majg podejscie do pacjenta, co moga nam zaoferowat,
jak postrzegaja zwigzek miedzy odzywianiem, a chorobg?
Bylam przekonana, ze wyklady nie wniosa nic specjalnego
W moje zycie, ale jakze sie mylifam...

Przede wszystkim zaskoczyto mnie podejscie do pacjenta.
Zapamietam poczucie bezpieczenstwa, jakie ogarneto mnie
podczas wykladu dr hab. med. Malgorzaty Stadek o nowo-
$ciach w leczeniu NZJ. Tak wspaniatego lekarza, ktory z taka
pasja mowi o pacjentach i innowacjach, nie spotkatam od bar-
dzo dawna. MySle, ze wszyscy na sali mogli odczué, ze sg
w dobrych rekach, a lekarze dysponuja wiedzg, sprzetem i do-
stepem do nowoczesnych lekéw. W obliczu przedstawionych
nam mozliwosci terapii choroba przestala przerazaé.

Kolejnym pozytywnym zaskoczeniem byl wyklad
dr Agnieszki Koziol-Kozakowskiej ,Wsparcie dietetyczne
w okresie remisji”. Zabawna prelekcja farmaceuty Ariela Lie-
berta o niebezpieczenstwach na aptecznych potkach moglaby
by¢ prezentowana w telewizji zamiast reklam lekéw. Zawie-
rata bardzo konkretne i praktyczne informacje, zwlaszcza
dla ludzi, ktérzy sami bez porady medycznej kupuja w aptece

"
leczeniem, np. sulfasalazyng. Prelegentka podkreélila, ze
anemie trzeba leczy¢ i nie nalezy jej traktowad jako nie-
uniknionej i nierozerwalnie zwigzanej z nieswoistymi za-
paleniami jelit.

Duzym zainteresowaniem cieszyt si¢ rowniez wyktad
prof. Rafala Filipa, ktéry przedstawil zasady kwalifikacji do
programow terapeutycznych z lekami biologicznymi. Trwaja
badania nad nowymi lekami, takimi jak inhibitory kinaz ja-
nusowych (Tofacitinib, Filgotinib ). Zaleta tych lekéw jest to,
ze sg podawane doustnie w tabletce.

Przedstawiciel firmy Pharmabest przedstawila jej pro-
dukty wspomagajace leczenie w chorobach zapalnych jelit.

W przerwie miedzy wykladami uczestnicy spotkania
korzystali z poczestunku, konsultowali si¢ z wykladowcami
i nawigzywali nowe znajomosci z czltonkami ,,J-elity”. Kil-
kanascie 0s6b wypelnito deklaracje cztonkowskie Towarzy-
stwa.

Dzigkujemy prelegentom za pouczajace wyktady, gospo-
darzom za mozliwo$¢ skorzystania z lokalu, firmie caterin-
gowej za przepyszny poczestunek i wszystkim uczestnikom
spotkania za tak liczne przybycie.

przerdzne preparaty. Na zakonczenie przyszed! czas na poru-
szenie niezwykle waznego i delikatnego problemu, nurtuja-
cego wielu rodzicéw - jak rozmawia¢ z dzieckiem o chorobie.
Wryktad psycholog Katarzyny Nowak-Ledniowskiej uczyt nas
nie tylko komunikacji, ale takze pokazal, ze zycie z choroba
moze by¢ réwniez pelne szczescia, zrozumienia i mitosci.

W czasie przerwy na kawe, kanapke i ciasteczko miedzy
prelekcjami mozna bylo pogawedzi¢ z innymi cztonkami ,,J-
-elity” oraz wykladowcami, skorzysta¢ z porady pracownika
Urzedu Skarbowego, m.in. w zakresie rozliczania rocznej
deklaracji podatkowej lub porozmawiaé z przedstawiciela-
mi Wydzialu Polityki Spofecznej i Zdrowia Urzedu Miasta
Krakowa o rodzajach wsparcia dla os6b niepetnosprawnych.
Zainteresowani mogli zaopatrzy¢ sie takze w bezptatne wy-
dawnictwa dla pacjentow.

Jestem zachwycona spotkaniem i wdzigczna ,J-elicie”
za zorganizowanie tak wspanialego wydarzenia.

Tekst i zdjecie: Ika Sarna
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Dziatalnos¢ ,,J-elity”

Mikotajki w_szpitalu dzieciecym

w Warszawie

Swiety Mikotaj i wolontariusze mazowieckiego
oddziatu ,J-elity” odwiedzili 15 grudnia 2018 r.
matych pacjentow Kliniki Gastroenterologii i Zy-
wienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu Me-
dycznego.

Mikotajkowemu spotkaniu z dzie¢mi i ich rodzicami to-
warzyszyta niezwykla $wigteczna atmosfera. Prezes mazo-
wieckiego oddziatu ,J-elity” Agnieszka Kowalczyk zjawila
sie w szpitalu wraz z wolontariuszami i animatorkg, ktéra
zaprosita wszystkich do radosnej zabawy. Wkrétce na bu-
ziach matych i nieco wiekszych pacjentéw zajasnial usmiech,
m.in. za sprawg balonéw, z ktérych wyczarowywali zwie-
rzeta, kwiaty i inne cudownoéci. Radosny klimat dopelniala
$wigteczna muzyka.

Kulminacyjnym punktem spotkania bylo pojawienie sie
dlugo wyczekiwanego Mikolaja i $niezynek. Przyszedt czas
na prezenty! Swigteczna ekipa dotarta do wszystkich pacjen-
tow, takze tych lezacych, ktorzy z powodu dolegliwosci nie
mogli doj$¢ na spotkanie. W zamian za upominki dostalismy
najpiekniejszy dar — usémiech dzieci. Maluchy garnety si¢ do
zdjecia z Mikolajem i jego $witg, recytowaly wierszyki oraz
$piewaly piosenki. Mikolaj pamietal takze o prezentach dla
personelu oddzialu, ktéry kazdego dnia troskliwie opiekuje
sie pacjentami.

Megamocni na boisku

Za nami Il Turniej Pitkarski (Nie)Petnosprawni Me-
gamocni, ktory odbyt sie 24 lutego w Kielcach.
W turnieju wystapili mtodzi niepetnosprawni pit-
karze oraz druzyny przedstawicieli mediéw, poli-
tykow, medykow i biznesu. Organizatoréw wspar-
to Towarzystwo , J-elita”. Nasi cztonkowie wiaczyli
sie tez w sportowa rywalizacje.

- Gl6éwng idea tego turnieju byla promocja sportu oséb
niepelnosprawnych poprzez aktywne jego uprawianie i ki-
bicowanie. Byto mnéstwo sportowych emocji i dobra zaba-
wa - méwi Magdalena Fogiel-Litwinek, cztonkini ,J-elity”
z Kielc. - Nasze towarzystwo, oprocz tego, ze wziglo udziat
w sportowych zmaganiach, wsparlo réwniez organizacje tego
wydarzenia. Nasz wktad w te inicjatywe zostal uhonorowany
dyplomem z podziekowaniami - dodaje.

Poza mozliwosécig udzialu w sportowych zmaganiach
ze znanymi osobami, mozna tez bylo skorzystaé z bezptat-
nych badan czy przej$¢ kurs pierwszej pomocy wodno-lo-
dowej.

Pompy infuzyjne od ,J-elity”

W styczniu 2019 r. w imieniu Towarzystwa ,,J-elita” przekazali-
$my na rece pielegniarki oddzialowej Malgorzaty Hajdas daro-
wizne dla Oddzialu Pediatrii i Gastroenterologii Uniwersytec-
kiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie. Zakupilismy dwie
pompy infuzyjne oraz zestawy do infuzji. Byla to tez dobra oka-
zja, aby przekaza¢ komplety poscieli dziecigcej i mlodziezowej,
ktoére z konicem ubieglego roku zostaly nam podarowane przez
dyrekcje Auchan Krakéw Bronowice, za co jesteSmy ogromnie
wdzieczni. To wielka satysfakcja moc wspiera¢ malych pacjen-
tow leczonych m.in. z powodu choréb zapalnych jelit. Mamy
nadzieje, ze nowe pompy usprawnig podaz lekéw, a kolorowa
posciel sprawi rado$¢ dzieciom.

am

To juz trzecie Mikolajki, ktére spedzam z ,J-elitg”. Nie
da si¢ opisa¢ tego, jak wiele pozytywnych uczué towarzyszy
takim spotkaniom. S3 momenty wzruszenia i tzy radosci.
Dzigki takim chwilom u$wiadamiamy sobie, jak niewiele
trzeba, aby da¢ tak wiele drugiej osobie.

Dzigkuj¢ organizatorom, wolontariuszom oraz kierow-
nictwu i personelowi oddziatu. Dzigkuje Mikotajowi, jego Po-
mocnikowi oraz Sniezynce za wytrwalo$§¢ w organizowaniu
tych wyjatkowych spotkan. Dzieki Wam co roku pojawiajg si¢
usmiechy na buziach matych pacjentéw. Pelna pozytywnej ener-
gii odliczam juz dni do nastepnej $wiatecznej wizyty w szpitalu.

Milena Durasiewicz

Pomystodawcami [!
i gléwnymi organiza- |
torami turnieju byly
Fundacja DOGadanka
i Fundacja na Rzecz |
Promocji Sportu Oséb
Niepelnosprawnych
»Megamocni”. Pa- |
tronat honorowy nad |
wydarzeniem  objeli: |
marszatek wojewddz-
twa $wietokrzyskiego
Andrzej  Betkowski,
starosta kielecki Mi-
rostaw Gebski, pre-
zydent Kielc Bogdan
Wenta, a takze Fede-
racja Kibicéw Niepelnosprawnych, AmpFutbol Polska oraz
Swietokrzyski Zwiazek Pitki Noznej. Organizatorzy zapew-
niali, ze w przyszlym roku mozna si¢ spodziewal kolejnej
edycji turnieju.

pw
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Dziatalnos¢ ,J-elity” / Wydarzenia

,J-elita” postuluje — ministerstwo odpowiada

Ministerstwo Zdrowia odpowiada na postulaty
Towarzystwa , J-elita” dotyczace zwiekszenia doste-
pu do terapii biologicznej.

List z Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji resortu,
datowany na 7 stycznia 2019 r., to odpowiedz na pismo z 11
grudnia ub.r., w ktérym Towarzystwo ,,J-elita” zwrdcito si¢ do
ministra zdrowia Lukasza Szumowskiego z apelem o poprawe
dostepnosci do nowoczesnego leczenia poprzez:

1. Wdrozenie modelu opieki koordynowanej nad pacjentem
z NZJ, takze pediatrycznym, ktéry definiuje standardy dia-
gnostyki i leczenia w referencyjnych osrodkach zapewniaja-
cych kompleksowg opieke ambulatoryjng i szpitalng, w tym
leczenie biologiczne.

2. Objecie refundacja lekow biopodobnych do adalimumabu
(Hulio i Amgevita), ktére w ostatnich miesigcach zostaly do-
puszczone do obrotu w Unii Europejskiej. Stworzy to mozliwo$¢
obnizenia kosztéw leczenia, a w efekcie zlagodzenia bardzo
wysrubowanych kryteriéw wlaczenia do terapii biologiczne;j.

3. WydluZenie w programie lekowym terapii podtrzymujacej
ch.L-C adalimumabem z 12 do 24 miesiecy - tak jak w przy-
padku leczenia infliksymabem. Pozwoli to na skuteczniej-
sze leczenie pacjentéw, ktorzy odpowiadaja na nie klinicznie
i majg dzieki temu szans¢ na uzyskanie glebokiej remisji.

4. Wprowadzenie do programu leczenia wzjg adalimumabu
dla oséb, ktére nie odpowiedzialy lub utracity odpowiedz
albo Zle tolerujg leczenie infliksymabem.

5. Rozpatrzenie wniosku o wprowadzenie do programéw
lekowych w ch.L-C ustekinumabu i wedolizumabu, co po-
zwoli na zwiekszenie mozliwosci terapeutycznych.

Ministerstwo nie odniosto si¢ do postulatu wprowadzenia
modelu opieki koordynowanej, opracowanego przez ekspertow
z Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii.

W kwestii postulatéw dotyczacych terapii biologicznej po-
informowalo, ze w przypadku ztagodzenia kryteriow wejscia do
programu lekowego dla pacjentéw z ch.L-C producenci prepara-
tow Inflectra i Remsima (infliksymab) zlozyli wnioski o objecie
refundacja leczenia pacjentéw ze $redniociezka postacia choroby.
»Propozycje powyzszych zmian dotycza obnizenia progowej ak-

Kolonoskopia jest super

To hasto trzeciej edycji kampanii profilaktyczno-
-edukacyjnej ,Servier - wylacz raka!”.

Celem kampanii jest promocja profilaktyki choréb nowotwo-
rowych i zwiekszenie $wiadomosci spotecznej Polakéw na temat
czynnikéw ryzyka tych chordb oraz zwigzanych z nimi zagrozen.

Organizatorzy akgji alarmujg, ze liczba zachorowan na raka
jelita grubego stale wzrasta. Jak wynika z danych Krajowego Re-
jestru Nowotworéw, w przyszlosci tendencja nadal bedzie zwyz-
kowa - juz za 10 lat na raka jelita grubego w Polsce zachoruje
ponad 28 tys. 0oséb rocznie. Kolonoskopia, ktéra jest jednym z
najlepszych osiagnie¢ medycyny, a z ktdrej — z rdznych przyczyn
- w profilaktyce nowotworu korzysta niewiele osob, moze by¢ re-
medium na te zatrwazajace statystyki. Wystarczy przekona¢ do
tego badania Polakdw, a to niestety bardzo trudne zadanie ...

Kolonoskopia jest nowoczesnym i bezpiecznym badaniem —
wykorzystywanym takze w diagnostyce NZJ — umozliwiajagcym
obejrzenie wnetrza calego jelita grubego. Daje szans¢ na wykrycie
zmian przednowotworowych i zmian nowotworowych na wcze-
snym etapie rozwoju choroby. Pozwala usuna¢ polipy. Profilak-
tyczna kolonoskopia moze zmniejszy¢ ryzyko zachorowania na
raka jelita grubego nawet o 60-90 proc.

tywnosci choroby wymaganej do kwalifikacji do leczenia biolo-
gicznego” — wskazalo ministerstwo, a wnioski w tej sprawie zo-
staly juz ocenione przez Agencje Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji (AOTMIT) i czekaja na negocjacje cenowe.

Wedolizumab i ustekinumab zostaly zarekomendowane
przez prezesa Agencji do refundacji pod warunkiem obnizenia
kosztéw ich stosowania oraz doprecyzowania zapiséw propo-
nowanego programu lekowego. Na postulat ,,J-elity” dotyczacy
wydluzenia czasu leczenia pacjentéw z NZJ adalimumabem,
resort odpowiedzial, ze jego producent ztozyt wniosek o obje-
cie refundacja dwuletniego okresu terapii, jednakze na wniosek
firmy aplikacja zostala zawieszona.

Jednoczesnie ministerstwo podkreslito, ze wejscie na rynek
firm oferujacych pierwszy lek generyczny, bedacy odpowied-
nikiem oryginalnego, pozwala na znaczne obnizenie jego ceny
i zwigksza konkurencje. Dla przykladu: cena urzedowa pierwsze-
go odpowiednika adalimumabu - leku Imraldi wynosi 2 tys. zi,
podczas gdy oryginalny lek Humira kosztowal niemal 4,2 tys. z1.

W obwieszczeniu Ministra Zdrowia w sprawie wykazu re-
fundowanych lekéw na 1 marca 2019 r. znalazly sie trzy nowe
leki biopodobne: Amgevita, Hyrimoz i Imraldi. Natomiast Hu-
mira staniata i kosztuje teraz niespetna 2,5 tys. zl.

KOMENTARZ
Niezwykle nas smuci, ze nad projektem opieki koordy-
nowanej zapadla gltucha cisza. Mamy nadzieje, ze prace
w NFZ trwajg. Natomiast cieszy spadek cen. Niepokoja nas
jednak doniesienia, ze pacjenci w trakcie terapii s3 zmusza-
ni do zamiany jednego leku biopodobnego na inny, gdyz
inna firma wygrywa przetarg na dostawe infliksymabu - na
rynku pojawily sie kolejne dwa leki biopodobne infliksyma-
bu (Flixabi i Zessly) oraz cztery biopodobne adalimumaby
(Amgevita, Hulio, Hyrimoz i Imraldi). Badania naukowe na
razie pokazaly, ze zamiana leku oryginalnego na biopodob-
ny jest bezpieczna dla pacjenta i nie wplywa na skutecznosé
leczenia. Brakuje natomiast danych, jak zareaguja pacjenci
na kolejne zamiany leku. Naszym zdaniem dobro pacjenta
powinno sta¢ ponad procedurg przetargows.

Malgorzata Mossakowska

TO SWIATEEKO NA KONCU TUNELY

To BYLO BADANIE KOLONOSKOPOWE,
KTORE POWINIENES BYE ZROBIL.

=

andrze pvysuye.pl

Patronat merytoryczny nad kampania objety Polska Unia
Onkologii i Polskie Towarzystwo Onkologii Klinicznej. Partne-
rami kampanii jest m.in. Polskie Towarzystwo Stomijne Pol-ilko.

Wiecej: wylaczraka.pl
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Aplikacja dla chorych na NZJ

Lek, ktorego pacjent nie bierze, nie dziata

Czy nowa droga dotarcia do przewlekle chorych
pacjentéw przyniesie oczekiwany efekt?

Rzecz o compliance/adherence...

Nie istnieje jednolite polskie ttumaczenie, ktére w sposéb
jednoznaczny oddaje znaczenie angielskich terminéw: com-
pliance, adherence, czy concordance w odniesieniu do terapii.
W pi$miennictwie spotka¢ mozna okreslenia: ,zgodnos¢ le-
czenia” lub ,przestrzeganie zalecen lekarskich” w odniesie-
niu do treatment compliance, czy tez: ,wytrwalo$¢ leczenia”,
»dyscyplina leczenia”, albo ,,utrzymywania terapii” jako tlu-
maczenie ang. treatment adherence.

Cho¢ terminy compliance oraz adherence s3 uzywane
zamiennie, istnieje miedzy nimi istotna réznica. I tak com-
pliance jest definiowana jako zakres, w jakim pacjent jest po-
stuszny i przestrzega zalecen lekarskich. W praktyce oznacza
to proste stosowanie si¢ do zalecen lekarskich. Rola pacjenta
w relacjach z lekarzem w tym przypadku jest pasywna.

Termin compliance stracil na atrakcyjno$ci w latach 80-
tych ubieglego wieku, kiedy to relacje miedzy lekarzem, a pa-
cjentem zaczely by¢ postrzegane bardziej na poziomie part-
nerskim. Stowo compliance ustapilo miejsca okresleniu adhe-
rence, ktore odzwierciedla aktywne, dobrowolne, obustron-
nie akceptowalne, wlaczenie si¢ pacjenta w proces leczniczy,
w celu uzyskania zamierzonego efektu terapeutycznego.

Zastosowanie skutecznych metod majacych na celu
zwigkszenie wytrwalo$ci leczenia (adherence), wymaga do-
kladnego zrozumienia wielu czynnikéw, ktére wplywaja na
konkretne nastawienie pacjenta do terapii. Mozna je pogru-
powa¢ w kilka szerszych kategorii obejmujacych: cechy pa-
cjenta, charakterystyke choroby i danej terapii, rodzaj relacji
wystepujacy miedzy lekarzem, a pacjentem oraz czynniki
spoleczno-$rodowiskowe.

Wedtlug badaczy istniejg trzy podstawowe przyczyny bra-
ku wytrwato$ci pacjentéw w leczeniu (non-adherence):

o niewystarczajaca wiedza pacjenta,

« psychosocjalny opdr pacjenta oraz

« Swiadomy wybor pacjenta.

Ponadto zidentyfikowano rézne kategorie braku wytrwa-

tosci leczenia:

o Zdrowia, np. ,,czuj¢ si¢ dobrze bez leczenia”, ,nie jestem

tak powaznie chory jak inni”,

« Czasu, np. ,,nie mam czasu”, ,zapomniatem”,

+ Socjalna, np. ,klopotliwe przyjmowanie leku w miejscu

publicznym”,

« Emocjonalna.

W oparciu o istniejace doniesienia na temat wytrwalos$ci/
dyscypliny leczenia u pacjentéw z chorobami przewleklymi,
mozna przyjaé szacunkowo, ze okoto jedna trzecia pacjentéw
w pelni przestrzega zalecen, jedna trzecia przestrzega cze-
$ciowo, a jedna trzecia nie przestrzega ich w ogdle.

Poziom wiedzy pacjentéw, a wytrwatosé leczenia

Wedlug niektorych publikacji przyczyna braku wytrwa-
tosci leczenia jest brak wiedzy po stronie pacjentéw. Ten ra-
cjonalny poglad sugeruje, ze sama edukacja i wyjasnianie,
wystarczg, aby podnie$¢ wytrwalo$¢ leczenia pacjentow.

W tym momencie warto sobie zada¢ pytanie, jak bardzo
sami jesteSmy wytrwali w regularnych ¢wiczeniach, odpo-
wiedniej diecie, rezygnacji ze ztych nawykéw. Sama wiedza
czy $wiadomo$¢ konieczno$ci zmiany mogg tu nie wystarczy¢.

Dodatkowym czynnikiem wplywajacym negatywnie na
wytrwalo$¢ leczenia jest fakt, Ze pacjenci oraz ich rodzice

czesto po prostu nie rozumiejg zalecen lekarskich. Jak wy-
nika z dostepnych publikacji, od 12 do 32 proc. matek nie
zrozumialo dokladnie zalecen lekarskich opuszczajac gabi-
net. To nie koniec. Nawet jesli pacjenci zrozumiejg wszystkie
zalecenia, to okoto 50 proc. informacji jest po wizycie po pro-
stu zapominanych.

Jesli wiec wytrwalo$¢ leczenia ma mie¢ wplyw na jego
efektywno$¢, wiedza pacjenta na temat choroby i pelne zro-
zumienie procesu leczenia, powinny byc¢ ciagle uaktualniane.

Role, jaka bierze na siebie wspodlczesny pacjent, okresla
najpelniej termin ,uwlasnowolnienie” (z ang. empower-
ment). Edukacja pacjentéw i ich uwtasnowolnienie, oznacza,
ze s3 oni lepiej wyposazeni i przygotowani do uczestniczenia
w kontroli wlasnego zdrowia.

Uzyskanie optymalnej kontroli nad chorobg jest niezwy-
kle istotne. Jej brak, gdy pacjent nie bierze leku, skutkuje:

» Wystepowaniem czgstszych zaostrzen.

« Szybszym postepem choroby oraz zwigzanym z nim ro-

snacym stresem pacjenta.

o Falszywie negatywna opinig na temat skutecznosci le-
czenia, przyczyniajaca si¢ czg¢sto do niepotrzebnej zmia-
ny terapii.

« Wiekszymi kosztami opieki zdrowotnej zwigzanymi
z czestszymi wizytami w przychodni i hospitalizacjami
oraz wiekszym niz konieczne zuzyciem lekéw doraznych.

» Wigekszymi kosztami dla pacjenta i rodziny zwigzanymi
z absencja w szkole lub pracy.

Edukacja pacjenta, wytrwalo$¢ leczenia oraz jej wplyw
na jakos¢ zycia i stan zdrowia, staly si¢ miernikami rosnacej
profesjonalizacji procesu leczenia, gdzie pacjenci sg postrze-
gani jako partnerzy w planowaniu terapii.

Na koniec nie sposéb nie wspomnie¢ réwniez o wply-
wie mechanizméw radzenia sobie (ang. coping mechanism)
ze skutkami choroby na wytrwalo$¢ leczenia czy jakos$¢ zy-
cia. Mechanizmy radzenia sobie z chorobg odzwierciedlaja
zachowanie, mys$lenie oraz odczucia, jakie dana osoba ad-
optuje, aby unikna¢ negatywnego wplywu czynnikow stre-
sujacych. Istniejg rozne rodzaje reakcji, ktére zapobiegaja,
unikaja lub kontroluja stres emocjonalny. Mieszcza si¢ one
miedzy typami:

« unik-pasywnos¢-brak nadziei (ang. avoidance-passive-

-helpless),

« aktywno$¢-monitorowanie-optymizm (ang. active-
-monitoring-optimistic)

Aktywna forma radzenia sobie z chorobg predysponuje
do postawy optymistycznej, a wyzsze poziomy optymizmu
sa powigzane z wigkszg wytrwalo$cig leczenia. I odwrotnie,
typ reakcji pasywnej, negujacej, zwigzany jest z permanent-
nym brakiem wytrwatoéci leczenia.

Pacjenci zNZJ

Podczas jednego ze spotkan Towarzystwa ,,J-elita”, ktore
gromadzi i wspiera osoby z chorobami zapalnymi jelit oraz
ich bliskich, poprosilismy pacjentéw o wyrazenie opinii
m.in. na temat zrédet wiedzy o chorobie oraz zglaszanych
przez nich potrzeb.

W analizie zrédet wiedzy na temat choroby dominuje le-
karz specjalista oraz internet. Znaczgcg grupe stanowia inni
pacjenci. Nadal istnieja potrzeby pogtebionej informacji z za-
kresu zasad zdrowego zywienia w chorobie, rozpoznawania
objawdw zaostrzen, nowosci w diagnostyce i leczeniu choréb
zapalnych jelit, zasad stosowania lekéw, czy tez zrozumienia
wynikow testow medycznych.
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Aplikacja dla chorych na NZJ

Zapytalismy pacjentéw takze o ich wiedze na temat choroby.
Uzyskano bardzo wysoki poziom trafnych odpowiedzi $wiad-
czacy o wysokim poziomie §$wiadomoéci, poza wiedzg na temat
kryteriéw klinicznych rozpoznania zaostrzen oraz na temat le-
czenia.

Znajac problemy pacjentéw zaproponowano rozwigzanie,
ktdre w swoim zamierzeniu mogloby poméc w ich rozwigzaniu.

Ponizej wyniki kwestionariusza:

Zrodia wiedzy na lemal choroby

Potrreby wiedzy

Aplikacja ,,CU later”

Tak narodzil si¢ pomyst stworzenia aplikacji mobilnej,
ktora pomoglaby pacjentom z NZJ lepiej ,,zarzadzaé” swoja
choroba. Oprécz wsparcia w postaci wirtualnego personal-
nego asystenta, dyskretnie przypominajacego o konieczno-
$ci przyjecia leku czy o konczacym sie opakowaniu, zawie-
ra réwniez informacje podnoszace poziom wiedzy na temat
choroby, np. w postaci artykuléw pisanych przez lekarzy spe-
cjalnie dla uzytkownikéw aplikacji.

Posiada takze funkcje informowania o wydarzeniach/
spotkaniach/ konferencjach na temat NZJ, ktére odbywaja
sie w okolicy uzytkownika i pozwalaja mu na aktywniejsze
wlaczenie si¢ w zycie spolecznosci chorych.

Unikatowym dodatkiem jest funkcja Znajdz WC, ktéra
zawiera liste dostepnych toalet z wykorzystaniem Google
map. Umozliwia ona takze dodanie do istniejacej listy
wlasnych propozycji. Dla pacjentéw jest to niezmiernie
wazne.

Z pierwszych spotkan z chorymi oraz z opinii w mediach
spotecznoéciowych wynika, Ze aplikacja zostala entuzja-
stycznie przyjeta przez pacjentow. Oczywiscie jest to dopiero
poczatek drogi i na pewno rozwigzanie to bedzie ewoluowalo
w odpowiedzi na sugestie chorych.
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Ten projekt nie bytby mozliwy, gdyby nie zyczliwe wspar-
cie sponsora, firmy Ferring.

Przypominaja mi si¢ nie tak odlegte czasy, gdy jako przed-
stawiciel firmy Solvay, wspoélnie z kolezanka z firmy Roche,
realizowali$my inicjatywy wspierajace pacjentéw chorych na
mukowiscydoze.

Teraz jako lekarz moge potwierdzi¢, ze dzi§ réwniez tak
sobie wyobrazam rol¢/misj¢ wspierajacg firm farmaceutycz-
nych.

Dr n. med. Stawomir Chomik

« 3Clicks Sp.z o.0.,

- Klinika Wad Wrodzonych Serca Instytutu Kardiologii
W Warszawie,

« Przychodnia Lekarska, SZPZLO Mokotow,

« Abbott Polska, Solvay Pharmaceuticals.

Z wyksztatcenia dr n. medycznych, MBA (Uniwersytet

Maastricht). Cztonek Polskiego Towarzystwa Kardio-

logicznego i Europejskiego Towarzystwa Kardiolo-

gicznego. Autor artykutow w specjalistycznej prasie

medycznej. Ekspert w dziedzinie przemystu farmaceu-

tycznego z 20-letnim doswiadczeniem w zarzadzaniu,

integracji i strategicznym marketingu w wielu regio-

nach geograficznych UE, Europie Centralnej i Wschod-

niej. Wspotzatozyciel i wspdtwtiasciciel trzech start-

-upow w dziedzinie IT.

IV Konkurs Towarzystwa , J-elita”
im. Prof. Witolda Bartnika

na najlepsza prace doktorska, magisterska i licencjacka dotyczaca
szeroko rozumianej tematyki nieswoistych chorob zapalnych jelit

Nagrody za najlepsza prace doktorska 5000 zt, magisterska 3000 z}, licencjacka 2000 z}

W kapitule konkursu zgodzili sie zasig$¢:
Prof. Grazyna Rydzewska
Prof. Andrzej Radzikowski
dr hab. Malgorzata Mossakowska

Zachecamy do nadsytania prac nie tylko z gastroenterologii, ale takze innych dziedzin: zdrowia publicznego, dietetyki, psychologii...
Do konkursu mozna zgtaszac prace obronione w latach 2017-2018 oraz do 21 wrzesnia 2019 r., na adres: sekretariat@j-elita.org.pl
Regulamin konkursu dostepny na stronie internetowej Towarzystwa: j-elita.org.pl
Termin nadsytania zgtoszen uptywa 30 wrzesnia 2019 roku
_________________________________________________________________________________________________________________________|
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Co nowego

Nowy kierunek badan nad leczeniem NZJ

Miedzynarodowa grupa badaczy kierowana przez
prof. Alexandra Scheffolda z Uniwersytetu w Kilonii
odkryta mechanizm kontrolujacy odpowiedz uktadu
odpornosciowego na mikroorganizmy jelitowe.

Uklad odpornosciowy w jelicie dziata wielotorowo. Chroni
organizm i jelito przed rozprzestrzenianiem si¢ chorobotwor-
czych mikroorganizméw, a jednocze$nie umozliwia zasiedla-
nie sie tych, ktdre pelnig w nim pozyteczna role. Z drugiej stro-
ny, sktad ilosciowy i jakos$ciowy mikrobioty jelitowej wptywa
na funkcjonowanie ukfadu odpornosciowego. Poznanie me-
chanizmu, ktéry odpowiada za réwnowage miedzy uktadem
immunologicznym, a mikroflorg wydaje sie niezwykle wazne
dla poznania drogi rozwoju wielu choréb, nie tylko nieswo-
istych zapalen jelita. W NZJ zaréwno sklad mikrobioty, jak
i odpowiedz ukladu odpornosciowego sg zaburzone, co skut-
kuje przewleklym stanem zapalnym.

Naukowcy badali molekularna regulacje oddziatywan u my-
szy, skupiajac sie na tak zwanych regulatorowych komoérkach T
(Treg). Sa to komorki, ktore zapobiegaja atakowaniu przez uktad
odpornosciowy nieszkodliwych, a nawet pozytecznych mikroor-
ganizmoéw w jelicie. Uczeni zidentyfikowali czasteczke, ktéra ma
kluczowe znaczenie dla rozwoju i funkcjonowania specyficznych

regulatorowych komérek T w jelicie. Czasteczka ta (C-Maf) zapo-
biega atakowi ukladu odpornosciowego na mikroflore, a jej brak
powoduje nadmierng reakcje, przez co skfad mikrobioty ulega
znacznym zmianom. Co ciekawe ta zmiana w skfadzie mikrobioty
byla wyjatkowo trwata. Kiedy naukowcy przeszczepili zmieniong
mikroflore do sterylnych (pozbawionych bakterii) myszy z nie-
naruszonymi komoérkami Treg, uklad odpornosciowy jelit tych
zwierzat zareagowal na przeszczep nadmierna reakcjg zapalna.

- Wyniki te pokazuja, ze zaréwno ukfad odpornoéciowy, jak
i mikroflora wspodlnie przyczyniaja si¢ do ustanowienia i utrzy-
mania rownowagi w jelitach — podkresla prof. Scheffold. — Ten
mechanizm wyjasnia, w jaki sposéb nieréwnowaga mikrobiolo-
giczna moze przyczynic sie do przewleklej choroby zapalnej jelita
i dlaczego leczenie czesto nie jest skuteczne. Czy to dlatego prze-
szczepy mikrobioty w NZJ muszg by¢ powtarzane? (patrz strona
3-4115).

Odkrycie roli biatka C-Maf i jego wplyw na mikrobiote
otwierajg furtke do nowych metod leczenia, ktére beda miaty na
celu wplywanie zaréwno na odpowiedz uktadu odpornosciowe-
g0, jak i na sktad mikroflory jelitowe;.

Wryniki badania zostaly opublikowane w czasopi$mie Nature
Immunology w lutym 2018 r.

Odkryto ponad 100 nowych bakterii w mikrobiomie cziowieka

Naukowcy z Wellcome Sanger Institute, Hudson Insti-
tute of Medical Research w Australii oraz Europejskie-
go Instytutu Bioinformatyki EMBL odkryli i wyizolo-
wali ponad 100 zupetnie nowych gatunkow bakterii
z jelit zdrowych oséb.

Zbadano probki katu od 20 0séb z Wielkiej Brytanii i Kanady,
w ktérych odnaleziono sekwencje 737 pojedynczych szczepéw bak-
teryjnych. Analiza wykazala obecno$¢ 273 odrebnych gatunkéw
bakterii, w tym 173, ktérych sekwencji DNA nie znali$émy wcze-
$niej, 105 gatunkéw nigdy wezesniej nie zostalo wyizolowanych.

Poniewaz wérdd licznych bakterii Zyjacych w naszym prze-
wodzie pokarmowym wiele gatunkow jest niezwykle trudnych
do wyhodowania w laboratorium, istnieje ogromna luka w na-
szej wiedzy o nich. Standardowe metody pozwalajace zrozumie¢
wplyw mikrobiomu jelitowego na zdrowie czlowieka obejmuja

sekwencjonowanie DNA z mieszanych probek bakterii jelitowych.
Maja one jednak ograniczenia. Nie znamy pojedynczych izolowa-
nych bakterii, czyli nie do korica wiemy, z ktérej bakterii pochodzi
dany gen i jaka jest sekwencja DNA w okre$lonej bakterii.

Zaprezentowany zbio6r kultur i ich genoméw znacznie utatwi
naukowcom okreslenie, ktére bakterie wystepuja w spoteczno-
$ciach ludzi i jaka role odgrywaja w zdrowiu i w chorobie. Dla
uczonych, probujacych dowiedzie¢ sie, ktdre gatunki bakterii sa
obecne w mikrobiomie danej osoby, niezbedna jest baza referen-
cyjnych genoméw z czystych izolatéw bakterii jelitowych. Baza ta
pozwoli na tanisze i dokfadniejsze badania ich biologii i funkeji, co
ostatecznie moze doprowadzi¢ do opracowania nie tylko nowych
metod diagnostycznych, ale takze leczenia choréb infekcyjnych
przewodu pokarmowego i by¢ moze NZJ.

Wyniki opublikowane w Nature Biotechnology, 2019; 37 (2)

Mikroflora jelitowa moze miec zwigzek z otepieniem

Mikroflora jelitowa moze mie¢ zwigzek z ryzykiem
otepienia - twierdza japonscy naukowcy.

Japonczycy przedstawili wyniki swoich badan na odbywaja-
cej sie w lutym 2019 r. Miedzynarodowej Konferencji Amerykan-
skiego Towarzystwa ds. Udaru Mézgu w Honolulu. Naukowcy
z japonskiego Narodowego Centrum Geriatrii i Gerontologii
przebadali probki katu pobrane od 128 pacjentéw w podeszlym
wieku. Okazalo sie, ze te, ktére pochodzily od 0séb z otepieniem,
réznity si¢ pod wzgledem sktadu mikroflory jelitowej od prébek

pobranych od 0séb, ktére nie mialy zaburzen poznawczych. Pod-
czas dokladnej analizy okazalo sie, ze w stolcu pacjentdw z otepie-
niem bylo wyzsze stezenie takich zwigzkéw, jak amoniak, indol,
skatol i fenol. To produkty przemian metabolicznych, wytwarza-
ne przez konkretne gatunki bakterii. U os6b cierpiacych na ote-
pienie stwierdzono tez obnizenie liczby bakterii Bacteroides, be-
dacych jednym z gtéwnych sktadnikéw prawidiowej mikroflory
jelit. Zdaniem naukowcdw sugeruje to, ze bakterie te mogg mie¢
zwigzek z mniejszym ryzykiem wystapienia otgpienia.

Zrédto: pap

Aplikacja pomagajaca w znalezieniu leku

Katowicka firma Kamsoft stworzyta aplikacje ,Kto-
MalLek”, ktéra ma zaoszczedzi¢ chorym czasu i nie-
potrzebnej wedréowki miedzy aptekami w poszuki-
waniu leku.

Dzi¢ki niej pacjent, ktéry potrzebuje konkretnego medyka-
mentu bedzie wiedzial, gdzie kupi go od reki. Aplikacje mozna
$ciggna¢ na telefon komoérkowy z systemem Android lub iOS.
Po instalacji nalezy wybra¢ opcje lokalizacji, a nastepnie wpisaé

nazwe leku. Po chwili w telefonie wy$wietli sie lista najblizszych
aptek, w ktérych poszukiwany lek jest w sprzedazy. Program
podpowie takze, w jakich godzinach czynne sg placowki i wy-
$wietli numery telefonéw. Klikajac w nie mozna polaczy¢ sie
z konkretng apteka i porozmawiaé z farmaceuty. Aplikacja jest
bezptatna dla pacjentéw. W jej bazie znajduje si¢ obecnie ponad
7,6 tys. aptek w calej Polsce.

Zrédlo: money.pl
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Leczenie

Wykorzystanie techniki MRI oraz technologii druku 3D w celu
opracowania trojwymiarowego modelu przetoki dla pacjentow z choroba
Lesniowskiego-Crohna: medycyna spersonalizowana

Przetoki okoloodbytowe sa powaznym i ucigzli-
wym problemem pacjentéw z choroba Lesniowskie-
go-Crohna."* W przypadku kazdego pacjenta stopien
zaawansowania i skomplikowania przetoki sg inne.

Polaczenia tworzone przez przetoke czesto przyjmujg bardzo
skomplikowane formy trudne do zwizualizowania, zaréwno dla
lekarza, jak i dla samego pacjenta. Oprocz badania palpacyjnego,
obecnie dostepnych jest wiele technik umozliwiajacych identyfi-
kacje ilokalizacje drogi przetoki i jej wewnetrznego otworu.’ Klu-
czowy role w diagnostyce przetok odbytu odgrywa obrazowanie
rezonansem magnetycznym (MRI), bedace zlotym standardem
dla obrazowania przetok.® Obrazy uzyskane za pomocg MRI po-
zwalajg na okreglenie anatomii, w tym przede wszystkim relacji
do tkanek sgsiadujacych, jak np. miesni zwieraczy odbytu. Do-
kladne zrozumienie, czesto bardzo skomplikowanych stosunkéw
anatomicznych przetok okoloodbytowych, ma kluczowe znacze-
nie dla wlasciwej kwalifikacji oraz poprawnego przeprowadze-
nia zabiegu operacyjnego. Niewtasciwie przeprowadzony zabieg
moze wiktaé np. powstanie galezi wtérnej lub zatoki i perforacji.’
Doktadne scharakteryzowanie przetoki i okrelenie ewentual-
nych probleméw, mogacych wystapi¢ w trakcie leczenia chirur-
gicznego jest niezwykle istotne dla chirurga i gastroenterologa,
ale przede wszystkim dla samego pacjenta.

W tym artykule opisujemy mozliwo$¢ tworzenia trojwy-
miarowych modeli (3D) zmian okoloodbytowych, powstalych
w oparciu o obrazy uzyskane za pomoca techniki rezonansu
magnetycznego (MRI).

Jak to sie robi? Po przeprowadzeniu badania MRI powstate
obrazy w formacie DICOM sg importowane do programu gra-
ficznego, w celu wykonania modelu 3D. Wykorzystujac obrazy
projekcji osiowej dokonuje si¢ segmentacji. W pierwszym eta-
pie miejsca wystepowania przetoki sg odrecznie zaznaczane na
kazdej z warstw przez lekarza radiologa przy wspétpracy fizyka
medycznego, co zostalo pokazane na Rycinie 1.

Rycina 1. Wybrane warstwy z badania MRI. Segmented 2D MRI
image przedstawia obraz jednej z warstw z zaznaczonymi ele-
mentami anatomicznymi: zielony - przetoka; czerwony - zwieracz
odbytu i odbyt; z6tty - skéra, zaimportowany do programu 3D Sli-
cer 4.8.0. Axial MERGE MRI image. Na dole przedstawiono model
3D przewodu przetoki wykonany na podstawie powyzszych zdjec.

Nastepny etap polega na wczytaniu modelu do programu
wspolpracujacego z drukarka 3D. Przed rozpoczeciem druko-
wania, poszczegdlnym elementom modelu nadawane sg odpo-
wiednie kolory. Finalna wersja modelu zawiera od 700 do 1500
warstw, w zalezno$ci od wielkosci modelu. Proces powstania
modelu oraz jego edycji trwa lacznie okoto dwdch godzin, a sam
proces wydruku okolo szesciu godzin.

Jakie s korzysci dla pacjenta i lekarza prowadzacego? Tech-
nika MRI pozwala w bardzo dobrym stopniu zwizualizowa¢ ana-
tomie oraz dostarczy¢ istotnych informacji na temat problemu,
jakim jest choroba Le$niowskiego-Crohna.?’ Jednak polaczenie
techniki MRI z drukiem 3D umozliwia jeszcze lepsze zrozumie-
nie zfozonosci problemu. Wydrukowany model 3D, ktdry sta-
nowi przestrzenny obraz opisywanych zmian w skali 1:1, w tym
zwiazek pomiedzy zwieraczem, a przetoka odbytu, moze w istot-
ny sposob pomoc chirurgowi w planowaniu zabiegu.

Rycina 2. Gérny lewy i prawy rég przedstawiajg wydrukowane modele
3D przetoki dla kolejnych pacjentéw (niebieski - zwieracz odbytu i od-
byt; rézowy - przetoka; biaty - skéra). Dolny obraz przedstawia widok
przygotowanego do druku modelu 3D przetoki w programie 3D Print.

Dodatkowg korzyscia, jaka daje mozliwo$¢ zobrazowania
zmian okoloodbytowych w postaci modelu 3D jest polepszenie
relacji pacjenta z lekarzem. Model ten pozwala lekarzowi na
dokladne przedstawienie pacjentowi problemu zmian okoto-
odbytowych, dzieki czemu staje si¢ on uzytecznym narzedziem
stuzacym do opisania techniki planowanego zabiegu operacyj-
nego, zwigzanego z nim ryzyka, a takze do przekonania chorego
o koniecznosci jego wykonania.

Dr n. med. Wiestaw Guz,

mgr inz. Lukasz Ozdg,

dr hab. n. med. Rafal Filip

Kliniczny Wojewddzki Szpital Nr 2 im. Sw. Jadwigi
Krélowej w Rzeszowie

Wydziat Medyczny, Uniwersytet Rzeszowski
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Rozmowa ,J-elity”

Przeszczep mikrobioty to obiecujgcy kierunek

Cigg dalszy rozmowy z prof. dr hab. n med. Piotrem Albrechtem zes. 314

Wiemy, ze mikrobiota wplywa na naszg psychike, i co cie-
kawe, nasza psychika oddziatuje na mikrobiote. Tego typu
nastepstwa czy powiktania trzeba mie¢ na uwadze, aczkol-
wiek na razie to wszystko jest bardziej w sferze domystéw
niz potwierdzonych naukowo dowodow.

Czy to prawda, ze osoba otyta po przeszczepieniu
mikrobioty od chudzielca chudnie i odwrotnie?

- Wiemy to na podstawie badan na zwierzetach, u lu-
dzi to jednak nie jest takie proste. Oczywiscie staramy si¢
dawce dobierad tak, zeby byt ze srodka - ani skrajnie gruby,
ani skrajnie chudy, tylko prawidtowy pod wzgledem BMI
(indeks masy ciata — przyp. red.)

W ktérym momencie, leczqc dziecko z NZJ, nalezy roz-
wazy¢ przeszczep mikrobioty?

- Traktujemy to jako ostatnig deske ratunku. W wiek-
szo$ci przypadkow to sytuacje, w ktdrych pacjent przebyt
wszystkie mozliwe konwencjonalne metody leczenia, facz-
nie z biologicznym i nic nie dziata, albo dziala na bardzo
krétko.

Patrzgc na to filozoficznie, medycznie i prospektywnie,
gdybysmy zastosowali przeszczep zdrowej mikrobioty u pa-
cjenta, ktéry dopiero zaczal chorowaé, by¢ moze uzyskali-
by$my lepsze i trwalsze efekty. Do tego potrzebne sg jednak
kolejne badania, bo to wcale nie jest takie jednoznaczne.
Wymagaloby to zgody komisji bioetycznej na wprowadze-
nie niekonwencjonalnego leczenia zamiast standardowego.
Zastosowanie eksperymentalnej metody na poczatku le-
czenia pacjenta z NZJ, gdy wiemy, Ze mamy leki dzialajace,
moze by¢ dyskusyjne.

Czy rodzice dzieci z NZJ mogq sie zgtasza¢ do takiej
terapii?

- To nie jest taka prosta rzecz, bo musimy by¢ pewni,
ze inne terapie byly stosowane prawidlowo. Nie wykonu-
jemy takich zabiegéw na zyczenie. Trudno to sobie wy-
obrazi¢, cho¢by ze wzgledu na warunki lokalowe naszego
oddziatu. Mamy tylko 18 16zek i nasze ,,moce przerobowe”
sa znikome, poniewaz przyjmujemy nie tylko pacjentow
z NZJ czy schorzeniami gastroenterologicznymi, ale mu-
simy miec¢ takze gotowo$¢ dyzurowa. Gdy lekarz dyzurny
SOR-u decyduje o potozeniu dziecka w szpitalu, to ktadzie
sie je wszedzie tam, gdzie jest wolne 16zko. W zwiazku tym
pacjenci, ktérzy wymagaja powaznej diagnostyki i leczenia
muszg czesto czekad.

Czymoznapowiedzieé¢ w jakim wieku bardziejwskazany
jest przeszczep mikrobioty - u dorostych czy dzieci?

- To préba odpowiedzenia na to samo pytanie: czy na
poczatku, czy po jakims$ czasie trwania choroby i wyczer-
paniu wszystkich dostgpnych metod leczenia. Wydaje sie, ze
przeszczep moglby zadziata¢ zdecydowanie lepiej u dzieci,
niz u dorostych, ale odpowiedz nie jest taka tatwa. Badania
potwierdzaja, ze ryzyko zachorowania na NZJ wzrasta trzy,
a nawet czterokrotnie, jesli zastosujemy antybiotyk u dziec-
ka do drugiego roku zycia, kiedy w jelitach ksztaltuje si¢
mikrobiota, ktérg bedziemy mieli najprawdopodobniej
do konca zycia. Swiadczy to o tym, ze NZ] maja zwiazek
z mikrobiotg. Ksztaltowanie si¢ mikrobioty w pierwszych
dwoch latach wywiera olbrzymi wplyw na przyszlos¢. Ale
bardzo duzo zalezy tez od gendéw, bo mozna mie¢ bezna-
dziejng mikrobiote i nigdy nie zachorowa¢, ale i mie¢ fan-
tastyczng mikrobiote, a jednak zachorowa¢. To nie jest taka
prosta zalezno$¢. Czynnikéw warunkujacych rozwoj nie-
swoistych zapalen jelit jest bardzo duzo i cz¢$¢ z nich wcigz
nie jest znana.

Jeden dzien z chorobg Lesniowskiego-

-Crohna

Bol brzucha, biegunka i ..wstyd. Kilkanascie osob: lekarze, pie-
legniarki, farmaceuci z czterech szpitali w roznych czeéciach kraju
oraz urzedniczka i dziennikarze przez jeden dzien sprobowato zy¢
podobnie do pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Specjal-
na aplikacja przekazywalaim polecenia oraz wiadomosci tekstowe
i glosowe symulujace objawy NZJ, z ktérymi na co dzien zmagaja
si¢ chorzy. Uczestnicy doswiadczenia, tak jak oni, musieli taczy¢ za-
dania wynikajace z udziatu w projekcie ze swoimi zwyktymi obo-
wigzkami zawodowymi i domowymi. Wszystko po to, by u$wia-
damia¢ spoleczenstwu z jakimi problemami muszg zy¢ pacjenci
izwiekszac tolerancje dla 0s6b z NZJ, ktérych choroby nie widaé.

Projekt ,,Postaw si¢ na ich miejscu” (In Their Shoes) zorgani-
zowaly Towarzystwo ,,J-elita” i firma Takeda. Realizowany byl 28
marca w szpitalu im. Biziela w Bydgoszczy, szpitalu klinicznym
nr 4 w Lublinie, szpitalu im. Barlickiego w Lodzi oraz w Centrum
Onkologii w Warszawie. O jego przebiegu i do$wiadczeniach
uczestnikéw napiszemy w kolejnym numerze Kwartalnika.

hot

W Warszawie eksperyment popart Konsultant Krajowy w Dziedzi-
nie Gastroenterologii, kierownik Kliniki Gastroenterologii Onkolo-
gicznej Centrum Onkologii prof. Jarostaw Reguta
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Jak przekazac¢ 1% podatku na ,J-elite”

w ustudze Twoj e-PIT — w trzech krokach

L Weidzna srong podatgovpl izenscy (Y

* po datki *gov 'pl Tﬂr::'llfﬁftl‘:fr'l'l'l cje o podatkach i rozliczysz sie online

Twéj e-PIT czeka na ciebie

Przygotowaliémy dla ciebie PIT - teraz rozliczenie jest proste jak nigdy dotad

Zobacz Twaj e-PIT

II. Aby sie zalogowaé, przygotuj swoje dane:

1 PESEL (albo NIP i date urodzenia)
2 kwote przychodu, ktorg wskazate$ w PIT za rok 2017

3 jedng zkwot przychodu za 2018 rok, ktérg znajdziesz w jednej zinformacji od ptatnikéw (np. twojego
pracodawcy), np. PIT-11 i potwierdz kwotq nadptaty/podatku do zaptaty z deklaracji za 2017 rok.

Jezeli otrzymate$ informacje od organu rentowego (PIT-40A) i w 2017 r. nie rozliczytes sie
samodzielnie - podaj kwote nadptaty/do zaptaty z PIT-40A lub - jesli masz profil zaufany - przygotu;j

dane logowania do PZ .
WAZNE

Jezeli kwota nadptaty/podatku do zaptaty wynosi,0” (zero) — zaloguij sie przy uzyciu profilu zaufanego.

lll. Na ekranie zobaczysz informacje o OPP

1 Jesli przekazujesz 1% po raz pierwszy:
- wybierz z listy numer KRS - 00002385525
2 Jesli chcesz zmieni¢ OPP na,, J-elite”

- wybierz opcje ,Zmieniam organizacje”

- wybierz z listy numer KRS - 00002385525
- zatwierdz zmiane

To juz wszystko! - zaakceptuj i wyslij zeznanie

Dziekujemy!
éo i Polskie Towarzystwo Wspierania Osdob
- z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

,J-elicie” pomagaja
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