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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Pierwsze pétrocze bylo wyjgtkowo bogate w wydarzenia organizowane
w calej Polsce przez Towarzystwo ,,J-elita”. W tym numerze Kwartalnika
przeczytacie Patistwo relacje z eksperymentu ,,In Their Shoes” (s. 3-4),
imprez z okazji Swiatowego Dnia NZ] (s. 5-6) oraz Dni Edukacji o NZJ
(s. 9-11). Z radoscig witamy nowy, Swigtokrzyski Oddziat ,,]-elity”, ktéry
powstat w Kielcach.

Z uznaniem i wdzigcznoscig odnotowujemy stanowczy glos profesora
Jarostawa Reguly, konsultanta krajowego w dziedzinie gastroenterologii.
Podczas niedawnego Szczytu Zdrowie powiedziat on wprost, ze

dzigki wprowadzeniu tariszych lekéw biopodobnych budzet paristwa
zaoszczedzit na leczeniu chorych na NZJ 20 min. Jednoczesnie wskazat,
Ze resort moze przeznaczy¢ te Srodki na wprowadzenie nowych lekow
biologicznych i wydtuzenie czasu terapii (s. 5). Sg to postulaty, ktére

od lat podnosimy w relacjach z Ministerstwem Zdrowia. Podobnie jak
wdrozenie opieki koordynowanej nad dziecmi i dorostymi z NZJ, o czym
mowi prof. Jarostaw Kierkus (s. 5).

Wierzymy, ze wszystkie te postulaty zostang spetnione. Przemawia za
nimi bowiem nie tylko dobro pacjentow, ale takze rachunek ekonomiczny.
Nie ustajemy w staraniach, zeby dotarto to do decydentow.

Zyczymy Panstwu pigknej pogody w trakcie letniego wypoczynku, z dala od
trosk dnia codziennego i choroby. Niech takie wakacje trwajqg jak najdtuzej!

Cztery szpitale. Lekarze, pielegniarki,
farmaceuci i urzedniczka. | wyzwanie:
przezyc jeden dzieri jak pacjenci z chorobq
Lesniowskiego-Crohna. 28 marca 2019r.

Zinicjatywy ,J-elity” i firmy Takeda odbyta sie
akcja spoteczno-edukacyjna,,In Their Shoes”

s.3-4

B Prof. Reguta o leczeniu

biologicznym
Sq pieniqdze na wydtuzenie terapii

biologicznej i wprowadzenie nowych lekdw,

potrzebna jest tylko decyzja Ministerstwa
Zdrowia — mdwit prof. Jarostaw Regulfa,
konsultant krajowy w dziedzinie
gastroenterologii podczas dyskusji na
Szczycie Zdrowie 2019 w Warszawie.

s.5

B Niedokrwistos¢ w NChZJ

Niedokrwistos¢, inaczej anemia, to
najczestsze z powiktari pozajelitowych
nieswoistych choréb zapalnych jelit
(NChZzJ). Wystepuje znacznie czesciej niz
objawy zwiqzane z zapaleniem stawow,
gatki ocznej czy zmianami skornymi.
s.12-13

B Macierzynstwo jest CUdne

W maju 2017 r. zdiagnozowano u mnie
chorobe Lesniowskiego-Crohna. Miesigc
poZzniej trafitam na trzy tygodnie do

szpitala. Pojawity sie bdl, krew i fzy. Do tego

Redaktor Naczelna . PN
=y / A paniczny strach i mysl: ,Czy bede mogta
a2l LRl AL S FTAD zosta¢ mamq?”
Matgorzata Mossakowska s. 14

Katowicki Spodek
Wiecej o Swiatowym Dniu NZJ -s.6-7i 16

FFilharmonia im. Kartowicza w Szczecinie
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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 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 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
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 Swietokrzyski
e-mail: oddzial.swietokrzyski@j-elita.org.pl
facebook.com/jelitaswietokrzyskie

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



In Their Shoes

Eksperyment: Jeden dzien z NZJ

Cztery szpitale. Lekarze, pielegniarki, farmaceu-
ci i urzedniczka. | wyzwanie: przezy¢ jeden dzien
jak pacjenci z chorobga Lesniowskiego-Crohna. 28
marca 2019 r. z inicjatywy Towarzystwa ,J-elita”
i firmy Takeda odbyta sie akcja spoteczno-eduka-
cyjna ,In Their Shoes” (Postaw si¢ na ich miejscu).

Uczestnicy akcji dostali specjalng aplikacje na smart-
fona, przekazujaca polecenia i komunikaty, ktére mialy
sprawi¢, ze czuli si¢ jak chorzy z nieswoistymi zapaleniami
jelit (NZJ), dreczeni przez biegunke, bol brzucha i poczucie
wstydu. Dodatkowg trudnos$cig bylo to, ze musieli stawi¢
czola tym wyzwaniom pracujac i wykonujac normalne obo-
wigzki.

- Akcja ma szerzy¢ wiedze o sytuacji pacjentéw z NZJ
i poglebia¢ tolerancje dla chorych w spoteczenstwie. Cie-
szymy sie, ze w tegorocznej edycji wziely udzial osoby, kt6-
re pracujg z pacjentami. Wymagalo to od nich duzej odwagi
i empatii. Dzieki temu moga spojrze¢ na chorobe z naszej
perspektywy i doswiadczy¢ problemdw, ktére sa nasza co-
dziennos$cia - moéwi Jacek Hotub, rzecznik ,]J-elity”, od
osiemnastu lat zmagajacy si¢ z choroba Le$niowskiego-
-Crohna (ch.L-C).

Wstepem do eksperymentu bylo spotkanie uczestnikéw
z przedstawicielami ,,J-elity”: Monika Kaczorowska z Lu-
blina, chorujaca na wrzodziejace zapalenie jelita grubego
i Jackiem Hotubem, ktérzy opowiedzieli, jak wyglada ich
zycie w zaostrzeniu choroby. Symulacja rozpoczela si¢ we
wszystkich czterech o$rodkach: Bydgoszczy, Lublinie, Lo-
dzii Warszawie jednocze$nie — 28 marca o godzinie 10 rano.
Juz kilka minut pdzniej odezwaly si¢ smartfony z pierwszy-
mi poleceniami. Uczestnicy akcji mieli przed sobg dziesie¢
godzin, w czasie ktorych ,weszli w buty” chorych na NZJ.

Ich wrazenia mogliémy pozna¢ dzigki relacjom w me-
diach.

— Teraz jeszcze lepiej rozumiem wyzwania, jakie stojg
przed pacjentami z ch.L-C. Koniecznos§¢ zlokalizowania
toalety w ciggu kilku minut, niemalze co pé6t godziny, to
nie lada wyzwanie - komentuje dr Anna Chaber-Ciopinska
z Kliniki Gastroenterologii Onkologicznej Centrum Onko-
logii — Instytutu im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warsza-
wie. — Sporg niedogodnoscia bylo tez przestrzeganie zale-
cen dietetycznych, ktérych na co dzien nie stosuje.

Pani doktor na czas eksperymentu musiata odstawi¢
mleko, surowe owoce i warzywa.

Konieczno$¢ czestego korzystania z toalety trudno po-
godzi¢ z normalnym wypelnianiem obowigzkéw zawodo-
wych. Wskazywatla na to pielegniarka z Centrum Onkolo-
gii, Marlena Wisniewska. - Kazdego dnia mam bardzo wie-
le zabiegéw. Polaczenie tego z symulacjg i odnalezienie sie
w $wiecie osoby chorej bylo dla mnie wielkim wyzwaniem.
Nie wyobrazam sobie, jak bedac pacjentem z ch.L-C moz-
na pracowaé tak intensywnie jak ja. Najgorsza jest swia-
domos¢, ze nie mozna oddzieli¢ pracy od choroby - méwi
Wisniewska.

W lubelskiej odstonie wydarzenia wzieli udziat pracow-
nicy Kliniki Gastroenterologii Samodzielnego Publicznego
Szpitala Klinicznego nr 4. Lekarz Agata Michalak otrzyma-
ta pierwsze zadanie w chwili, gdy konsultowata pacjentow.
Mimo iz na dotarcie do toalety miata dziesie¢ minut, nie
udatlo jej si¢ zdazy¢ na czas, ze wzgledu na obowiagzki. —
Aplikacja pozwala uzmystowi¢ sobie, z jak wieloma trud-
nos$ciami muszg sie borykac na co dzien chorzy. Polecenia,

ktére otrzymujemy na telefon moga wydawac sie banalne,
ale w polgczeniu z praca stajg sie trudniejsze do realizacji -
ttumaczy Michalak.

Lek. med. Klaudyna Iwaszko-Sochal z Lublina stwier-
dzila, ze osoby z NZJ musza dostosowa¢ do choroby swoje
zycie zawodowe.

W Bydgoszczy w eksperymencie wzieta udzial Agniesz-
ka Bankowska, dyrektor Biura ds. Zdrowia i Polityki Spo-
tecznej Urzedu Miasta. - Symulacja biegunek i bélu bardzo
dezorganizuje caty dzien. Nie mozna skoncentrowa¢ si¢ na
zadnej czynnosci - méwi Bankowska. Urzedniczka wiele
razy w ciggu dnia korzystala z toalety. - Jako uczestniczka
akcji musiatam na przyklad z tego powodu wyjs¢ ze spotka-
nia stuzbowego - dodaje. - Probuje sobie wyobrazad, z ja-
kimi sytuacjami zmagajg si¢ chorzy. Wiem, Ze po dziesigciu
godzinach symulacji wréce do normalnego zycia. Osoby
chore nie maja takiej mozliwosci.

- Jedno z polecen bylo szczegélnie trudne. Kazano nam
zaplanowac wyjazd za granice - uzupelnia dr Ariel Liebert,
farmaceuta z Kliniki Gastroenterologii i Zaburzen Odzy-
wiania w Szpitalu Uniwersyteckim nr 2 im. Biziela w Byd-
goszczy. - Jak to zrobi¢, gdy ma si¢ $wiadomos¢, ze zawsze
trzeba by¢ blisko toalety? Do$wiadczenie pozwolito mi cho¢
troche ,wejs¢ w buty” pacjenta, mimo ze odczulem tylko
niewielki procent tego, co na co dzien czuja chorzy, a nie-
wykonanie danego zadania w moim przypadku nie miato
zadnych konsekwencji. Niestety, prawdziwa choroba nie
pozwala na taki komfort.

Eksperyment obserwowata dr hab. n. med. Maria Ktlo-
pocka, kierownik Kliniki Gastroenterologii i Zaburzen Od-
zywiania. - Majac na co dzien kontakt z chorymi na NZJ
widze ogrom ich probleméw, m.in. z dostepem do specja-
listow i wlasciwego leczenia. Najbardziej palaca potrzeba
w leczeniu tych schorzen jest stworzenie w calej Polsce kil-
kunastu o$rodkéw kompleksowej opieki - ttumaczy. - Da-
toby to pacjentom mozliwo$¢ dotarcia do specjalistycznych
placowek, w ktdérych sa fachowcy ze wszystkich potrzeb-
nych specjalnos$ci: chirurdzy, dietetycy, psycholodzy, wy-
specjalizowane pielegniarki, nowoczesny sprzet i leczenie
biologiczne. To cel, do ktérego dazymy. Ponadto, istotne jest
to, aby poszerzy¢ dostep do terapii dla pacjentéw z cigzkim
przebiegiem ch.L-C, ktdérzy nie odpowiedzieli pozytywnie
na terapie standardowg oraz dwa aktualnie dostepne leki
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Uczestnicy eksperymentu z Bydgoszczy
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In Their Shoes

Lekarz Hubert Zatorski ztodzi

biologiczne. Wazne jest tez, zeby to lekarz moégt decydowad,
w ktérym momencie przerywa podawanie leku, a nie prze-
pisy. Tak jest w wigkszosci krajow.

Lekarz Hubert Zatorski z oddzialu gastroenterologii
Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego nr 1 im. Barlickiego
w Lodzi podszedt do akeji bardzo powaznie. Jadac tramwa-
jem do pracy otrzymat sygnal, ze w ciggu kilku minut musi
dotrze¢ za potrzebg do toalety. Na pierwszym przystanku
wyskoczyt z wagonu w poszukiwaniu najblizszego ogdlno-
dostepnego WC. Udato si¢. Zdazyl.

Czeste wizyty w toalecie byly dla niego najwigkszym
wyzwaniem. - Na przyklad podczas badania, rozmowy
z pacjentem trzeba bylo nagle go przeprosi¢ i odejs¢, co
nie zawsze spotykalo sie ze zrozumieniem - relacjonuje. —
Jako lekarze powinni$my zdawac sobie sprawe, jak choroba
wplywa na codzienne zycie pacjenta. Aplikacja pokazala,
ze jest jeszcze trudniej, niz nam si¢ wydawato. Podczas wy-
pelniania zadan przekonali$my sie, jak dokuczliwe sg béle
brzucha i ciggla potrzeba chodzenia do fazienki.

- Symulacja trwata tylko kilka godzin, byliSmy na zna-
nym sobie terenie, ale nie wyobrazam sobie, jak mozna
poruszac si¢ na zewnatrz, gdzies, gdzie nie ma w zasiegu
toalety — opowiada pielegniarka z t6dzkiego szpitala, Aga-
ta Olkusz. Jej zdaniem choroba wplywa takze na stan psy-
chiczny, poniewaz pacjent nigdy nie wie, kiedy biegunka da
zna¢ o sobie po raz kolejny.

Farmaceuta Damian Piekielny zwierzyl sie, ze podczas
trwania projektu nieustannie byl podenerwowany. — Ciagle
zerkalem na telefon, czy nie musze wykonac jakich$ czyn-
nosci. Denerwuje sie tez na mysl o powrocie do domu, gdyz
zadania pojawiaja si¢ niespodziewanie i szczerze méowiac,
nie wiem, czy najzwyczajniej zdaze dojechad. Jest opcja, ze
zostane w szpitalu do rana - $mieje si¢ Piekielny.

Dr Ariel Liebert z Bydgoszczy relacjonowat ekspery-
ment krdétkimi filmikami umieszczanymi na stronie ,J-
-elity” na Facebooku. Na koniec trudnego dnia opowiadat,
jak zareagowal, gdy jedna z dziennikarek $§ledzacych akcje
zapytala go: ,co jest najtrudniejsze w Zyciu osoby z NZJ”.
- Bez namystu odpowiedzialem, Ze nie jest to pytanie adre-
sowane do mnie. Powinno by¢ ono skierowane do pacjen-
tow - stwierdzil. I poprosil, by to chorzy dzielili si¢ swoimi
odczuciami. Pod filmem znalazlo si¢ ponad dwadziescia
komentarzy.

- Lek przed jedzeniem, a nawet piciem. Po tyku wody
w zaostrzeniu biegalam 2-3 razy do kibelka.. no i ten
straszny bdl - odpowiedziala Edyta.

Marzena: BAl i bezsilnos¢.

Aga: Brak sily, bol, gtéd, ktéry wzmaga bdl i strach co$
zje$¢. Omdlenia, zawroty glowy z odwodnienia i ostabienia.

Podziekowania:

Dziekujemy bardzo wspétorganizatorowi akgji ,In Their
Shoes”, firmie Takeda.

Dziekujemy kierownictwu osrodkéw, ktére przyjety za-
proszenie do udziatu w symulacji:

« w Bydgoszczy - Prezydentowi Miasta, Rafatowi Bru-
skiemu i Dyrektor Biura ds. Zdrowia i Polityki Spotecznej
Urzedu Miasta, Agnieszce Bankowskiej ; Dyrektor Szpitala
Uniwersyteckiego nr 2 im. Biziela w Bydgoszczy dr n. med.
Wandzie Korzyckiej-Wilinskiej oraz dr hab. n. med. Marii
Ktopockiej, kierownik Kliniki Gastroenterologii i Zaburzen
Odzywiania;

» W Lublinie — Zastepcy Dyrektora ds. Ekonomiczno-Ad-
ministracyjnych Samodzielnego Publicznego Szpitala
Klinicznego nr 4 w Lublinie, mgr. Krzysztofowi Skubisowi
oraz prof. dr. hab. n. med. Piotrowi Radwanowi z Kliniki Ga-
stroenterologii;

« w todzi — Zastepcy Dyrektora ds. Medycznych Uniwer-
syteckiego Szpitala Klinicznego nr 1 im. Barlickiego dr n.
med. Annie Murlewskiej oraz prof. dr hab. n. med. Ewie
Mateckiej-Panas, Kierownik Oddziatu Klinicznego Gastro-
enterologii Ogodlnej i Onkologicznej;

- w Warszawie — Zastepcy Dyrektora ds. Klinicznych Cen-
trum Onkologii — Instytutu im. M. Sktodowskiej-Curie,
prof. dr. hab. n med. Andrzejowi Kaweckiemu oraz prof.
dr. hab. Jarostawowi Regule, Kierownikowi Kliniki Gastro-
enterologii Onkologicznej.

Osobne podziekowania nalezg sie wszystkim uczestni-
kom naszego eksperymentu.

Marta: Wstyd.

Monika: Najtrudniejsze jest odpowiedzie¢ dziecku na
pytanie: ,mamo, dlaczego ja...”

Projekt ,,In Their Shoes” byt juz przeprowadzony w wie-
lu krajach, m.in. Niemczech, Francji, Szwajcarii, Wlo-
szech, Danii, Czechach, Chorwacji, Singapurze, Kanadzie,
a w norweskiej edycji udzial wzigl sam Minister Zdrowia.
W zeszlorocznej, pierwszej edycji w Polsce uczestniczy-
li przedstawiciele Biura Rzecznika Praw Pacjenta, Biura
Rzecznika Praw Obywatelskich oraz dziennikarze.

Eksperyment w Warszawie. O NZJ opowiada prof. Jarostaw Reguta
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Wydarzenia

Prof. Reguta: Ministerstwo Zdrowia ma

zaoszczedzone 20 min zi na leczenie NZJ

Sa pieniadze na wydluzenie terapii biologicznej
i wprowadzenie nowych lekéw, potrzebna jest tylko
decyzja Ministerstwa Zdrowia - méwit prof. Jarostaw
Regula, Konsultant Krajowy w dziedzinie gastroen-
terologii podczas dyskusji na Szczycie Zdrowie 2019
w Warszawie.

Profesor Regula byt uczestnikiem panelu dyskusyjnego pt.
»Postep w medycynie jako wyzwanie dla politykéw zdrowotnych”,
ktéry odbyt sie 12 czerwca 2019 r. w ramach konferencji Szczyt
Zdrowia. Rozwdj nowych technologii jest szansg dla chorych, ale
takze wyzwaniem dla panstwa, poniewaz wiaze si¢ z wysokimi
kosztami nowoczesnych terapii. Na ten paradoks zwrdcita uwage
moderatorka debaty, Iwona Schymalla. Jako przykiad podata oso-
by z chorobg Le$niowskiego-Crohna (ch.L-C). To ludzie mlodzi,
dla ktérych istniejg nowoczesne leki, w tym biologiczne, popra-
wiajace jakos¢ ich zycia, ale dostep do nich nie jest wystarczajacy.

Profesor Reguta, zwracajac si¢ do wiceministra zdrowia Ma-
cieja Mitkowskiego stwierdzil, ze pieniadze na nowoczesne lecze-
nie pacjentéw z ch.L-C. s3 i resort nie musi zwieksza¢ naktadéw,
zeby poprawi¢ dla nich dostep do tych terapii.

- Leczenie chordb zapalnych jelit kosztowalo dotychczas 40
mln z} rocznie. W zwigzku z wprowadzeniem dwoch lekéw bio-
podobnych (ktére s3 o polowe tansze, niz ich oryginalne odpo-
wiedniki - red.) wydatki na leczenie tej choroby spadty o 50 pro-
cent — thtumaczyt prof. Reguta. Wskazal, ze zaoszczedzone 20 mln
z1 pafistwo moze przeznaczy¢ na refundacje dwdch nowych lekéw
biologicznych o innym mechanizmie dzialania, niz dostepne
obecnie przeciwciala anty-TNF-alfa: infliksymab i adalimumab.
Potrzebuje ich ok. 400-500 pacjentéw, ktérym nie pomagaja oba
wymienione wczesniej preparaty.

Wedlug prof. Regutly zaoszczedzonych $rodkéw wystarczy tak-
ze na wydluzenie terapii biologicznej dla 0séb z ch.L-C. Przypo-
mnijmy, ze obecnie czas trwania terapii adalimumabem wynosi 12
miesiecy, a infliksymabem 24 miesigce. Aby pacjenci mogli zosta¢

Prof. Kierkus: Opieka koordynowana

utatwi pacjentom zycie

Prof. Jarostaw Kierkus, pediatra i gastroenterolog
z Kliniki Gastroenterologii Hepatologii i Immunolo-
gii Instytutu ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”
wyrazit nadzieje, ze opieka koordynowana nad pa-
cjentami z NZJ - pediatrycznymi i dorostymi - zosta-
nie wprowadzona jeszcze w tym roku.

Idea opieki koordynowanej polega na stworzeniu centréw
kompleksowego leczenia pacjentéw z NZJ, w ktérych chorzy
mieliby dostep do gastroenterologa, radiologa, chirurga, diete-
tyka, psychologa i poradni stomijnej, a takze do terapii biolo-
gicznej i leczenia ambulatoryjnego w poradniach przyszpital-
nych. Pacjent miatby mozliwos¢ kontaktu z oé$rodkiem dzieki
infolinii, a w razie zaostrzenia choroby szybko otrzymalby opie-
ke w poradni lub na oddziale.

W Polsce dzialaja nieformalnie trzy takie o$rodki — w Szpi-
talu MSWiA w Warszawie i Szpitalu Klinicznym nr 2 im. Biziela
w Bydgoszczy (dla dorostych) oraz w Centrum Zdrowia Dziec-
ka (dla dzieci).

- Juz kilka lat temu wprowadzitem u nas w szpitalu ze-
spot, ktory zajmuje sie tylko i wylacznie pacjentami z NZJ. Sg
w nim, oprécz zespotu lekarzy, psycholog, dietetyk, histopato-
logi chirurg - méwi prof. Kierkus. - Rodzice majg bezposredni
telefon i adres mailowy do koordynatora, co znacznie utatwia
im kontakt, jezeli z dzieckiem dzieje sie co$ niepokojacego. To
namiastka opieki koordynowane;j.

ponownie wlaczeni do programu i znéw dostac lek, lekarze mu-
sza czekad, az stan ich zdrowia znowu si¢ pogorszy. Dla pacjentéw
zwrzodziejacym zapaleniem jelita grubego czas terapii dwoma do-
stepnymi lekami adalimumabem i wedolizumabem to 12 miesiecy.

— Terapia, ktora dziala, powinna by¢ kontynuowana - prze-
konywat prof. Regula. - Jeste$my draniami, bo zeby méc kon-
tynuowac leczenie, musimy je odstawi¢. Pacjenci sa narazeni na
powiktlania, ktére moga by¢ $miertelne. To nieludzkie.

Wiadomo, ze kazde przerwanie terapii biologicznej zwiek-
sza ryzyko wytworzenia si¢ w organizmie chorego przeciwcial
przeciwko lekowi, ktére powoduja, ze lek przestaje dzialac.
- W ten sposéb narazamy pacjentéw na nieskutecznos¢ lecze-
nia, ktdre nie przerywane dzialaloby dalej. I nie dajemy im le-
kéw o nowym mechanizmie dziatania - méwit prof. Reguta.

Podsumowujac swoje wystgpienie konsultant stwierdzil: —
Sa pieniadze, sg leki, tylko potrzebna jest decyzja (Ministerstwa
Zdrowia).

Dr Jakub Gierczynski, ekspert systemu ochrony zdrowia
wskazal, ze w 2017 r. 4 tys. 0séb z rozpoznaniem ch.L-C otrzy-
malo z ZUS-u $wiadczenia na kwote 25 mln z1. Polowa zostata
przeznaczona na renty. — Najnowsze dane pokazuja, ze statystycz-
ny chory z ch.L-C. przebywal na zwolnieniu lekarskim 32 dni
w roku, bo nie byl skutecznie leczony - stwierdzit Gierczynski.

W 2017 r. koszty zwiazane z utratg produktywnosci osob z ch.L-
-C. wyniosty 116 mln zt. Ekspert podkreslit, Ze dzieki nowoczesnym
terapiom koszty zwigzane z utratg produktywnoéci sa mniejsze.

Wiceminister zdrowia Maciej Milkowski odpowiedzial, ze
choréb jest wiele i kazda grupa pacjentéw ma swoje oczekiwa-
nia. - Nie ma mozliwosci, Zeby wszystkie technologie o ktérych
panstwo méwili weszty, poniewaz budzet na ochrone zdrowia tak
drastycznie nie ro$nie — ttumaczyt.

Mitkowski podkreslit réwniez, ze resort prowadzi negocjacje ce-
nowe z firmami, by wprowadza¢ nowe leki biologiczne i biopodobne.

Organizatorami Szczytu Zdrowie 2019 byly Instytut Ochrony
Zdrowia i Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego - Panstwo-
wy Zaklad Higieny.

MM

Model opieki koordynowanej zostal opracowany i przedsta-
wiony przez prof. Grazyne Rydzewska i ekspertéw z Polskiego To-
warzystwa Gastroenterologii jesienig 2017 r. w Sejmie. Od tego cza-
su srodowisko specjalistow i pacjentéw zabiega o jego wdrozenie.

Prof. Kierkus jest jednym z uczestnikow spotkan w tej spra-
wie, ktdre odbywaja sie w centrali Narodowego Funduszu Zdro-
wia. - W najblizszym czasie mamy kolejne spotkanie i mam na-
dzieje, ze zapadng na nim decyzje kiedy opieka koordynowana
zostanie uruchomiona - méwi.

Jego zdaniem najwickszy problem jest ze znalezieniem przez
NFZ specjalnej puli pieniedzy na tworzenie takich osrodkéw. Do-
datkowe fundusze zachecilyby dyrektoréw szpitali, do tworzenia
centréw opieki koordynowanej. Prof. Kierku$ uwaza, ze w Pol-
sce mogloby powsta¢ kilkanascie osrodkéw tego typu dla dzieci -
W kazdym wojewddztwie powinno dziata¢ co najmniej jedno takie
centrum, a w niektérych dwa. Moga nimi by¢ oérodki, ktdre zajmu-
ja sie leczeniem biologicznym, czyli wszystkie szpitale akademickie
oraz instytuty, m.in. takie jak Centrum Zdrowia Dziecka - ttumaczy.

hot

Opieka koordynowana to nie koszt - to inwestycja
Jest oczywiste, ze na opieke koordynowang muszg by¢ prze-
znaczone dodatkowe $rodki z NFZ, bo w ramach kontraktu
nie mozna jej zapewnic, ale jako pacjenci wiemy, ze w sumie
bedzie ona tansza niz zbyt pdzne leczenie zaostrzen. Brak tej
opieki to wiecej absencji chorobowej chorych i rodzicéw cho-
rych dzieci, zasitkéw, rent, opéznienie lub obnizenie poziomu
edukacji, leczenie powiktan nieoptymalnie leczonej choroby.
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World IBD Day

Swiatowy Dzien NZJ w Krakowie

W niedziele, 19 maja 2019 r., swietowalismy
w Krakowie Swiatowy Dzien Nieswoistych Zapalen
Jelita. | zrobilismy to z przytupem!

Wzieli$my udzial w VIII Swiecie Rodziny Krakowskiej w Par-
ku im. H. Jordana. Impreze zorganizowal Wydzial Polityki Spo-
tecznej Miasta Krakowa pod hastem ,,Z rodzing po zdrowie”.
W wydarzeniu uczestniczylo ponad sto podmiotéw, ale naszego
wkladu nie sposéb przeoczy¢, chocby z uwagi na wielka bitwe na
papier toaletowy, ktdra przyciagneta wiele oséb z najdalszych za-
katkéw parku. Swiadkowie twierdzg, ze zapewnilismy wszystkim
- i tym malym i tym calkiem dorostym - kupe dobrej zabawy.
Czasami dopiero taka szalona aktywno$¢ pozwala przetamaé
smutek i apatie, ktore czesto towarzysza przewleklej chorobie.

Dla najmlodszych przygotowaliémy ponadto sensoryczne
warsztaty, polegajace na samodzielnym wykonaniu relaksacyj-
nych gniotkéw. Hydrozelowe barwne kuleczki mialy imitowa¢
mikrobiote, a przezroczyste baloniki udawaly fragment jelita.
Spotkanie prowadzila nasza wspaniata Malgosia Dworzak z Klu-
bu Kultury Chetm — Centrum Kultury Dworek Bialopradnicki.

Jestesmy bardzo szczedliwi, ze nasze zaproszenie do wspot-
pracy przyjely takze: doktor Agnieszka Koziol-Kozakowska
oraz dr n. med. Anna Stochel-Gaudyn. W trudnych polowych
warunkach, w sforicu i w deszczu, udzielaly konsultacji medycz-
nych. Po porade przychodzily cale rodziny, osoby ktére byly do-
piero w trakcie diagnostyki w kierunku NZJ lub juz z wczesniej
postawiong diagnozg choroby Le$niowskiego-Crohna, czy tez
WZJG. Byla na przyklad starsza pani, modelka-seniorka, ktéra
przybiegla z okrzykiem ,Ratujcie, bo utone w tych... biegun-
kach!”, zajrzal takze §wietny chlopak z deskorolky i tunelami
w uszach, ktéry miesigc temu uslyszal diagnoze. Kazdy zostat
uwaznie wystuchany i nikt nie odszedt bez specjalistycznych
wskazéwek. Bardzo dziekujemy!

Swiatowy Dzien NZJ w Szczecinie

Juz po raz piaty Oddziat Zachodniopomorski Towa-
rzystwa ,J-elita” zorganizowat w Osrodku Camping
Marina w Szczecinie Piknik Rodzinny z okazji Swia-
towego Dnia NZJ (World IBD Day).

Pogoda dopisala, sponsorzy réwniez, dzieki czemu 11 maja
moglismy zapewni¢ wiele atrakeji dla dzieci i ich rodzicow.
Maluchy mogly sie wyszale¢ na dmuchanych zamkach i zjez-
dzalniach. Wielka rados¢ sprawialo im puszczanie baniek my-
dlanych i robienie zwierzakéw z balonikéw. Nad dobrymi hu-
morami milusinskich czuwali animatorzy Fundacji Dr Clown.
Wiele buziek zdobity barwne malowidla. Ogromnym zaintere-
sowaniem cieszyt sie radiow6z policji drogowe;j.

Piknik uswietnity pokazy sztuk walki Wschodu Ju Jutsu
i Aikido oraz koncert Music Flowers Orchestra. Duzg atrakcja
byt wystep dwoch miodych wokalistek Mai Poznanskiej i Darii
Zajac, ktdre swoimi pigknymi gtosami zachwycity publicznosé.

Tradycyjnie faczylismy zabawe z edukacja. Chorzy na NZJ
i rodzice chorych dzieci

mogli wystucha¢ wykladu dietetyk Aleksandry Majsnerow-
skiej i skorzysta¢ z jej indywidualnej konsultacji. Goécili$my row-
niez psycholog Anete Trych z Centrum Psychologiczno-Terapeu-
tycznego, u ktdrej mozna bylo zasiegna¢ porady psychologiczne;.

Kulminacyjnym punktem imprezy byly konkurs na stroj
z papieru toaletowego i wielka bitwa na tenze papier, ktéra tra-
dycyjnie przyciagnela najmlodszych wojownikéw. Zabawa byta
naprawde wspaniala.

W organizacje pikniku wiaczyly si¢ firmy farmaceutycz-
ne: Nutripharma, Sanprobi, Pharmabest i Ewopharma, ktére

-

Wielka bitwa na papier toaletowy w Krakowie

Kochani Wolontariusze z malopolskiej ,,J-elity”, ze Szkolne-
go Kota Wolontariatu SP nr 138 im. Wojsk Lotniczych w My-
dlnikach oraz ,wolne elektrony”! Wy takze przyjmijcie gorace
podziekowania! Niewazne, w jakim zakresie nam pomagali$cie.
Chcemy, zebyscie wiedzieli, ze bez Was nic by sie nie udalo, a na
pewno nie na taka skale, nie w tak CuDownej formie. Jestescie
fantastyczni i niezastgpieni!

Wieczorem najwytrwalsi z nas spotkali sie na krakowskim
Kazimierzu przy o$wietlonej na fioletowo Ktadce Bernatka. Fiole-
towe iluminacje mogliscie tego wieczoru zauwazy¢ takze na TAU-
RON Arenie Krakéw czy przy Estakadzie Lipska-Wielicka. Ika
Sarna, ktéra od rana dokumentowala przebieg tegorocznych kra-
kowskich obchodéw World IBD Day, uwiecznila takze i te pickne
chwile. Bardzo dzigkujemy za wspaniale kadry, a wszystkich za-
praszamy do ogladania zdje¢ na naszej internetowej stronie i FB.

Jesteémy dumni, ze moglismy by¢ czescia kampanii wokot
World IBD Day. Kropla, ktéra drazy skale.

Anita Michalik

wystawily stoiska ze swoimi produktami i materialami eduka-
cyjnymi. W tym roku po raz pierwszy nawigzaliémy kontakt
z producentami zywnosci bezglutenowej. Uczestnicy zabawy
mogli sprébowac ich wyrobéw i zapozna¢ sie z ulotkami in-
formacyjnymi. Dzieki zakladom miesnym Zyguta, Hotelowi
Radisson Blu Szczecin i firmie Drobimex uczestnicy pikniku
mogli skorzysta¢ réwniez z obfitego cateringu i skosztowa¢é
pysznych potraw i produktow.
Jestesmy wdzieczni wszystkim sponsorom i wolontariu-
szom. Bez Waszej pomocy nie byloby tak fantastycznej imprezy.
Z okazji Swiatowego Dnia NZJ, 19 maja na kolor fioletowy
zostata pod$wietlona Filharmonia Szczecinska oraz Radisson
Blu Hotel Szczecin.
Irena Gorczyca, wiceprezes Oddziatu
Zachodniopomorskiego Towarzystwa ,,J-elita”

Animatorzy i wolontariusze podczas pikniku w Szczecinie
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World IBD Day

Swiatowy Dzien NZJ na Mazowszu

Oddziat Mazowiecki ,J-elity” uczcit Swiatowy
Dzien NZJ piknikiem, ktory odbyt sie w sobote 11
maja 2019 r., w Centrum Edukacji Lesnej w podwar-
szawskim Celestynowie. Tradycyjnie juz potaczyli-
smy edukacje z zabawa.

O czgs$¢ edukacyjna zadbali zaproszeni przez nas eksperci.
Prof. Jarostaw Kierku$ z Kliniki Gastroenterologii Hepatologii
i Immunologii Centrum Zdrowia Dziecka opowiadat o tym, ja-
kie opcje terapeutyczne ma lekarz, gdy zawodzi standardowe le-
czenie nieswoistych zapalen jelit. Jego zdaniem przyszlo$cig jest
medycyna spersonalizowana. Dzieki niej leki beda dobierane
indywidualnie dla kazdego pacjenta. Pozwoli to na unikniecie
nietrafionych terapii i dziatan niepozadanych. Z kolei dr hab. n.
med. Aleksandra Banaszkiewicz z Kliniki Gastroenterologii i Zy-
wienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego moéwita
o roli szczepien w NZJ. Na koniec Olga Golebiewska z ,,J-elity”
przedstawita aplikacje dla pacjentéw z NZJ ,,CULater”.

W trakcie wykladéw zajecia z edukacji przyrodniczej dla
dzieci poprowadzil pracownik nadlesnictwa.

Po prelekcjach odbyt sie piknik pod chmurka. Zaczelo sie
od wielkiego grillowania. Posileni uczestnicy spotkania na-
brali apetytu na zabawe. Dzieciarnia mogla si¢ wyszale¢ na
dmuchanej zjezdzalni. Mali i duzi zajadali si¢ watg cukrows.
Ogromng popularnoscia cieszyla si¢ fotobudka. Kazdy mogt
wybrad stylizacje i zrobi¢ sobie pamigtkowe zdjecia.

Chetni wybrali sie z przewodnikiem na spacer po lesie
$ciezka edukacyjng prowadzaca m.in. przez niewielkie grze-
zawisko Gozdzikowe Bagno. W drodze powrotnej mogli zo-
baczy¢ gniazda dzikich pszczét oraz budki legowe nietoperzy.

Gl6éwna atrakeja imprezy byt pokaz ptakéw drapieznych. So-
kolnik zaprezentowat sowy i sokoty podczas lotu, karmienia oraz
réznych ¢wiczen, takze z udzialem gosci. Cze$¢ widzéw mogla

Rzeszowskie obchody
Swiatowego Dnia NZJ

Osiemnastego maja 2019 r. w auli Regionalnego
Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjnego w Rzeszo-
wie Podkarpacie swietowatlo Swiatowy Dzien Nie-
swoistych Zapalen Jelit.

Dzigki Towarzystwu ,J-elita” i lokalnym patronom me-
dialnym: Gazecie Codziennej ,,Nowiny” oraz Polskiemu Radiu
Rzeszow o naszym $wiecie dowiedzialo sie wielu mieszkanicow
regionu. Sala pekala w szwach. W wydarzeniu towarzyszyli
nam eksperci w dziedzinie gastroenterologii, dietetyki, a takze
przedstawiciele firm farmaceutycznych, ktérych leki i suple-
menty sg niezbedne w leczeniu i wspomaganiu leczenia NZJ.

Podczas edukacyjnej czesciimprezy swoja wiedzg i doswiad-
czeniem podzielili si¢ z nami gospodarz imprezy, prof. Bartosz
Korczowski, ktéry méwit o nowoczesnych kierunkach leczenia
NZ]J oraz lek. med. Joanna Przemykalska-Wolos, opowiadaja-
ca o efektach ubocznych i dziataniach niepozadanych leczenia
NZJ. Dietetyk Natalia Bator wystapita z prelekcja na temat diety
w okresie remisji, Lidia Lew z firmy Ferring méwita o aplikacji
dla chorych na NZJ ,CULater”, za$ Sara Kofcz przedstawita po-
liprobiotyki dystrybuowane przez firme Pharmabest.

Po wykladach przeniedlismy si¢ do patio Klinicznego Szpitala
Wojewddzkiego nr 2, gdzie odbyl sie piknik rodzinny. Na dzieci i do-
rostych czekalo mnéstwo atrakgji. Tylu zadowolonych i uSmiechnie-
tych buziek w jednym miejscu nie widziatam juz dawno!

Wolontariusze ,,Brygady-J”, ktérzy byli gléwnymi organiza-
torami imprezy, raczyli wszystkich dobrym stowem, czestowali
przygotowanymi pysznos$ciami i dbali o dobre samopoczucie.
Koto Naukowe Kreatywnych Pedagogéw w skladzie Kasia i Alicja
przeniosto nas w kolorowy $wiat dzieciecych gier i zabaw, w kto-

dotkna¢ i potrzyma¢ drapieznika na rekawicy, a najodwazniejsi
mogli go ztapa¢ w trakcie ladowania. Emocji byto co niemiara!

Piknik zakonczyla wielka bitwa na papier toaletowy, na ktéra
z niecierpliwoscig czekali najmtodsi. Serdecznie dzigkujemy Nad-
lesnictwu Celestynéw, wykladowcom, sponsorom, m.in. firmie
Almusso za przekazanie papieru toaletowego na bitwe. Ogromne
podziekowania dla Krzysztofa Modrzejewskiego, ktory zorgani-
zowal spotkanie oraz dla wszystkich wolontariuszy.

W niedziele, 19 maja, wieczorem Oddzial Mazowiecki
zorganizowal spotkanie z okazji Swiatowego Dnia NZJ. Wy-
bralismy si¢ na Bulwary Wislane pod Most Slagsko-Dabrow-
ski i pod Palac Pod Blacha, ktdre rozblysty na fioletowo.

Dzigkujemy Zarzadowi Drég Miejskich oraz Dyrekcji
Zamku Krélewskiego w Warszawie, ktdre juz po raz drugi
przylaczyly si¢ do miedzynarodowej kampanii informacyj-
no-edukacyjnej na rzecz chorych na NZJ.
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Na pikniku rodzinnym w Rzeszowie bawili sie starsi i mtodsi

rych z wielkg checig uczestniczyli wszyscy, bez wzgledu na wiek.
Wata cukrowa, dmuchana zjezdzalnia, malowanie twarzy, pokaz
¢wiczen na trampolinach - to tylko kilka z wielu innych atrakji.
Czlonkowie Studenckiego Kota Naukowego Medycyny w Sta-
nach Nagtych z dr. Pawlem Wiechem dali pokaz pierwszej pomo-
cy, a wszyscy chetni mogli pod ich okiem przeé¢wiczy¢ udzielanie
pierwszej pomocy przedmedycznej. Podczas pikniku towarzy-
szyli nam takze eksperci, ktérzy chetnie rozmawiali z chorymi
iich rodzinami, udzielajac cennych porad i wskazéwek.

Finatem obchodéw Swiatowego Dnia NZJ bylo pod$wie-
tlenie na fioletowo Ratusza w Rzeszowie.

Dziekujemy wszystkim prelegentom, patronom, sponso-
rom i wolontariuszom za pomoc i wsparcie w organizacji tego
waznego dla chorych dnia, a wszystkim uczestnikom za udzial.
Do zobaczenia za rok!

Kasia Kotodziej
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Dziatalnos¢ w Polsce i Europie

Wazne decyzje na walnym zjezdzie

Walny Zjazd Delegatow , J-elity”, ktory sie odbyt
1 czerwca 2019 r. w Warszawie, wybrat dr. n. med.
Ariela Lieberta z Bydgoszczy do Zarzadu Gtéwne-
go stowarzyszenia i zdecydowat, ze Towarzystwo
bedzie mogto podja¢ dziatalnos¢ gospodarcza.

Zjazd, w ktérym wzieli udziat delegaci ze wszystkich 13 od-
dzialéw wojewddzkich w kraju otworzyla prezes ,,J-elity”, Agniesz-
ka Golebiewska. W pierwszych stowach podziekowata wszystkim
zaangazowanym czlonkom i wolontariuszom z oddziatdw, bez
ktorych pracy i serca nie byloby sukceséw stowarzyszenia. W ze-
sztym roku udato nam sie zebra¢ ponad 252 tys. z1z 1% od podatku
dochodowego (o 30 tys. zt wiecej niz przed rokiem). W naszych tur-
nusach rehabilitacyjnych, spotkaniach integracyjnych oraz ,,Biesz-
czadzkim rajdzie” i sptywie kajakowym wzielo udziat ok. 350 dzie-
ci, mlodziezy i dorostych. W 2018 r. zorganizowaliémy Dni Edu-
kacji o NZJ w pieciu miastach oraz pikniki i spotkania edukacyjne
z okazji Swiatowego Dnia NZJ w czterech oérodkach. Dzieki ,,J-eli-
cie” na fioletowo rozblysty znane obiekty w wielu czesciach kraju.
Zorganizowali$my takze zajecia i warsztaty plastyczne, spotkania
grupy wsparcia i integracyjne, méwiliémy o problemach chorych
w mediach regionalnych i ogélnopolskich. Lacznie z kartami

Walny Zjazd Delegatow EFCCA 2019

Nowa strategia, nowy — stary zarzad

Tegoroczny Walny Zjazd Delegatow EFCCA odbyt sie
w dniach 24-26 maja 2019 roku w Pradze. ,J-elite”
reprezentowata prezes honorowa Malgorzata Mos-
sakowska oraz sekretarz Towarzystwa Magdalena
Sajak, ktora jest zarazem cztonkiem zarzadu EFCCA.

Zjazd, ktory zorganizowalo czeskie stowarzyszenie pacjen-
tow — Pacienti IBD, byl bardzo waznym wydarzeniem w zyciu
European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations
(EFCCA). Prezes Salvatore Leone okreslil je mianem historyczne-
go, gdyz w jego trakcie ogloszono strategie EFCCA na lata 2019-
2022. Wezesniej organizacja nie miata takiego dokumentu.

W strategii zdefiniowano na nowo misj¢ EFCCA i jej war-
tosci. Przede wszystkim okreslono jednak, ktére dziedziny zy-
cia chorych na NZJ i ich rodzin bedg priorytetowe dla organi-
zacji w kazdym z trzech nadchodzacych lat. W przysztym roku
tematem przewodnim bedzie NZJ i praca - szeroki problem,
obejmujacy wszystkie kwestie, z ktérymi zmagaja si¢ chorzy
na rynku pracy oraz w miejscu zatrudnienia. Jego ilustracja

DOZ na zakup lekéw przekazaliémy ponad 100 tys. zf darowizn
dla chorych w trudnej sytuacji materialnej i szpitali. Wydawaliémy
Kwartalnik i wznowiliémy wydanie trzech poradnikéw. Skutecz-
nie interweniowaliémy w Ministerstwie Zdrowia. Sprawozdanie
finansowe Towarzystwa przedstawila skarbnik, Marlena Szajer.
Przewodniczaca komisji rewizyjnej Malgorzata Mossakowska w jej
imieniu pozytywnie zaopiniowata sprawozdania. Oba dokumenty
zostaly jednoglo$nie przyjete przez delegatow.

Zjazd przyjal takze rezygnacje z funkeji czlonka Zarzadu
Gléwnego Piotra Chrzanowskiego. W jego miejsce powolano
nowego czlonka - dr. n. med. Ariela Lieberta, farmaceute z Kli-
niki Gastroenterologii i Zaburzen Odzywiania w Szpitalu Uni-
wersyteckim nr 2 im. Jana Biziela w Bydgoszczy, znanego z pre-
lekeji podczas Dni Edukacji i publikacji w Kwartalniku ,,J-elita”.
Uczestnicy zjazdu uznali, ze jego wiedza bedzie cennym wkla-
dem w dziatalno$¢ organizaciji.

Zdecydowano takze, ze zgodnie ze statutem stowarzyszenie
podejmie dziatalno$¢ gospodarcza, z ktdrej catkowity dochdd
zostanie przeznaczony na przedsiewziecia Towarzystwa. Dzieki
temu bedziemy mogli fatwiej pozyska¢ partneréw do naszych
projektéw. Rozmawiano takze o potrzebie unowoczes$nienia na-
szej strony internetowej oraz wprowadzenia rozwigzan, ktdre
spowoduja, ze bedziemy jeszcze skuteczniej dociera¢ do cho-
rych, partneréw oraz opinii publiczne;j.

hot

beda m.in. wyniki badania o kosztach posrednich NZJ prowa-
dzonego w calej Europie (oraz Argentynie) przez Towarzystwo
»J-elita”, Uniwersytet Jagiellonski - Collegium Medicum w
Krakowie i Miedzynarodowy Instytut Biologii Molekularnej
i Komoérkowej w Warszawie pod patronatem EFCCA. Badanie
ma na celu analize kosztéw posrednich (niematerialnych, nie-
widocznych) NZ] w poszczegélnych krajach oraz ich poréw-
nanie pomiedzy krajami. Jego wstepne wyniki przedstawity
Malgorzata Mossakowska - pomystodawczyni badania oraz
Magdalena Sajak, jego koordynator z ramienia EFCCA.

W tym roku trzem czlonkom zarzagdu EFCCA konczyla si¢
dwuletnia kadencja. Podczas wyboréw ponownie wybrano Cia-
re Drohan z Irlandii, Natas¢ Theodosiou z Cypru oraz Magda-
lene Sajak z Polski. Delegaci okazali im w ten sposob zaufanie i
potwierdzili, ze EFCCA zmierza w dobrym kierunku.

European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis As-
sociations (EFCCA), czyli Europejska Federacja Stowarzy-
szen Crohna i Colitis Ulcerosa powstala w 1990 r. Ma siedzi-
be w Brukseli i skupia 36 krajowym stowarzyszen pacjentéw
z nieswoistymi zapaleniami jelita (NZ]), nie tylko z Europy.
Jej cel to poprawa jakosci zycia chorych z NZ]J. Towarzystwo
»J-elita” zostato przyjete do federacji w kwietniu 2011 roku.

red.
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Dni Edukacji o NZJ

Dzien Edukacji o NZJ w Poznaniu

Po raz trzeci Szpital Kliniczny im. Heliodora Swie-
cickiego Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu go-
scit wyktadowcow i stuchaczy Dnia Edukacji o NZJ.
Spotkanie odbyto sie w sobote, 30 marca 2019 .

Na wyklady przybylo niemal sto oséb. Wsrdd nich byli tak-
ze pacjenci przebywajacy na Oddziale Gastroenterologii, Choréb
Metabolicznych, Wewnetrznych i Dietetyki, znajdujacym si¢ na-
przeciwko sali wykladowej. Wiceprezes Oddziatu Wielkopolskie-
go Katarzyna Strzelczyk przedstawita cele dzialalnosci ,,J-elity”
i zaprosilta wszystkich do udziatu w cyklicznych spotkaniach in-
tegracyjnych dla chorych i ich najblizszych w Poznaniu.

Pierwszg prelekcje wygtlosit chirurg i proktolog dr n. med. Mar-
cin Grochowalski. Podkreslil on, ze postepowanie chirurgiczne jest
zarezerwowane dla powiklan choroby i sytuacji, gdy nie ma mozli-
wosci leczenia zachowawczego. Ciekawy i szczegdlowy wyktad na
temat osteoporozy u pacjentéw z NZJ wyglosita dr n.med. Iwona
Krela-Kazmierczak. Niestety, w Polsce osteoporoza i osteopenia
(zmniejszona gesto$¢ kosci zwigkszajaca ryzyko zlaman) wystepuja
czesto u 0sob z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego i chorobg
Le$niowskiego-Crohna. Mineralna gesto$¢ kosci (BMD) ma zwig-
zek ze wskaznikiem masy ciala (BMI) pacjentéw i ze skumulowang
dawka kortykosteroidow. Zalezy takze od czasu trwania choroby
oraz od liczby hospitalizacji. Innymi stowy, im wigksza dawka kor-
tykosteroidow, szczegélnie tych o dzialaniu ogdlnym i im dluzej
trwa choroba, tym ryzyko wystepowania osteopenii i osteoporozy
si¢ zwigksza. Wigcej na ten temat: https://j-elita.org.pl/wp-content/
uploads/2015/12/prezentacja_masa-kostna.pdf

Kolejnym wykladowca byt farmaceuta dr n. med. Ariel Lie-
bert, ktéry w zartobliwy i bardzo przystepny sposob przedstawit
informacje na temat suplementéw diety oraz popularnych $rod-
kéw przeciwbolowych. Wskazal takze na ogélnodostepna strone
internetowy (https://www.zdrowiepacjenta.pl/osoz-www/leki/in-
terakcje), na ktérej mozna sprawdzi¢ wzajemne interakcje pomie-
dzy poszczegdlnymi lekami, a takze miedzy lekami, a zywnoscia.

Nastepny wyklad poswiecony byt w caloéci diagnostyce en-
doskopowej w NZJ. Dr n. med. Marcin Kucharski podkreslit

Nowy oddziat ,J-elity” w Kielcach

Lek. med. Beata Gladysiewicz zostala prezesem
nowo utworzonego Oddzialu Swietokrzyskiego To-
warzystwa , J-elita”. Zostal on zawigzany 15 czerwca
2019r., podczas kieleckiego Dnia Edukacji o NZJ.

Po raz pierwszy spotkanie odbylo sie w innowacyjnej, wykfa-
dowo-radiowej formule. Dzigki polaczeniu wykladéw specjali-
stow z wywiadami i relacjami na Zywo wazne dla chorych infor-
macje mogly dotrze¢ do szerszej grupy odbiorcow.

Spotkanie rozpoczela prelekcja dyrektora $wietokrzyskiego
oddzialu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepel-
nosprawnych, Andrzeja Michalskiego. Jego wyktad umozliwit
uczestnikom uzyskanie niezbednych informacji dotyczacych
tego, na jakie wsparcie mogg liczy¢ osoby z orzeczeniem o nie-
pelnosprawnosci. Z kolei lek. med. Beata Gladysiewicz ze Swie-
tokrzyskiego Centrum Pediatrii wyglosila prelekcje dotyczaca
nieswoistych zapalen jelit u dorostych i dzieci.

Nad problemem doboru odpowiedniej diety i jej skladni-
kéw pochylifa sie natomiast dr hab. n. med. Malgorzata Stadek
z Collegium Medicum w Krakowie. W wywiadzie dla Radia eM
wyjasniala natomiast, dlaczego NZJ to choroby nie ograniczajace
si¢ tylko do jelit. - Toczacy si¢ w jelicie proces zapalny w rzeczy-
wistosci oddzialuje na caly organizm. Powoduje miedzy innymi
zle samopoczucie i meczliwo$¢. Ta ostatnia jest bardzo niecha-
rakterystycznym objawem, ktéry postrzegany bywa jako symulo-
wanie. Tymczasem chory rzeczywiscie nie ma sity funkcjonowac.

Wyktady w Poznaniu cieszyty sie duzym zainteresowaniem

jej znaczenie, omoéwil wskazania i przeciwskazania do badania
oraz wyjasénil, co dokladnie ocenia sie przy pomocy endoskopii.
Prelekcja dr n. med. Aleksandry Szymczak-Tomczak uzupetnita
wyklad o osteoporozie. Niedobdr witaminy D wystepuje bardzo
czesto u 0s6b z NZJ, zwlaszcza u dzieci. Dlatego tak wazna jest jej
suplementacja ustalona w konsultacji z lekarzem.

W przerwie uczestnicy udali si¢ na poczestunek i skorzystali
z mozliwoéci rozmowy z prelegentami. Do stowarzyszenia dota-
czyly kolejne osoby, zainteresowane spotkaniami.

Nastepnie dr n. med. Maria Orzeszko oraz lek. Monika Toma-
szewska-Kiecana méwily o badaniach klinicznych. Wyjasnily, na
czym polegaja, jakie sg kryteria wiaczenia do nich pacjenta i kto
moze z nich skorzysta¢. Temat kontynuowala Ewa Maciejewska,
pacjentka biorgca udzial w jednym z programéw. Opowiada-
fa o tym, jak wyglada protokét badania klinicznego oraz jakie
korzysci ptyng z udzialu w badaniu nad skutecznoécig i bezpie-
czenstwem innowacyjnych lekéw biologicznych. Z kolei mgr inz.
Beata Wojciechowska z wielkopolskiego oddziatu Pafistwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych przedstawila
sposoby wsparcia przez PFRON o0s6b z niepelnosprawnosciami
poprzez dofinansowania i aktywizacje zawodowa. Dni Eduka-
¢ji o NZJ zakonczyly Karolina Wajor i Beata Kudliniska, ktére
przedstawily korzysci, plynace z regularnego przyjmowania od-
powiednich bakterii probiotycznych.

Dziekujemy wszystkim prelegentom i gospodarzowi spotka-
nia - wladzom Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcin-
kowskiego oraz wolontariuszom i wszystkim przybytym.

Red.

Nie moze wstaé z 16zka, nie moze i$¢ do pracy. Do tego dochodza
objawy ze strony innych narzadéw — wyjasniata.

Dr n. med. Grzegorz Galuszka, dziekan Wydzialu Nauk
0 Zdrowiu w Wyzszej Szkole Ekonomii, Prawa i Nauk Spotecz-
nych wyjasnit, na czym polegaja regionalne programy profilak-
tyki chordb cywilizacyjnych. Z kolei o probiotykach wspoma-
gajacych pacjentéow w leczeniu méwila mgr Sylwia Majchrzak,
przedstawicielka firmy Pharmabest.

Po spotkaniu zostal powolany $wietokrzyski oddzial ,,J-elity”
z prezes lek. med. Beatg Gladysiewicz na czele. — Towarzystwo dziala
w wielu regionach w Polsce. U nas do tej pory nie byto oddziatu, a jest
to niewatpliwie ogromna korzy$¢ dla pacjentéw. Tam moga uzyskaé
wiele potrzebnych informacji i pomoc — méwita nowo wybrana prezes.

Dzient Edukacji o Nieswoistych Zapaleniach Jelit zorganizo-
walo Towarzystwo ,,J-elita” wspolnie z Radiem eM Kielce.
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Prelekcje wygtasza dr hab. Ma%gorzata Stadek z Krakowa
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Dni Edukacji o NZJ

Dzien Edukacji o NZJ we Wroctawiu

Dzien Edukacji o Nieswoistych Zapaleniach Je-
lit, ktory odbyt sie 1 czerwca 2019 r. we Wroctawiu,
przyciggnat sporq liczbe zainteresowanych z mia-
sta i regionu.

Spotkanie odbylo si¢ w Hotelu Radisson Blu. Pierw-
szy wyktad, na temat szczepien w NZJ, wyglosita dr hab. n.
med. Aleksandra Banaszkiewicz z Kliniki Gastroenterologii
i Zywienia Dzieci, Warszawskiego Uniwersytetu Medyczne-
go. Prelegentka podkreslita jak wazne jest szczepienie osob
z najblizszego otoczenia chorych, ktérzy nie moga sie szcze-
pi¢ m.in. przeciwko odrze, $wince, rdzyczce i ospie wietrznej.
Sa to bowiem zywe szczepienia, czyli ostabione wirusy, ktore
u 0s6b leczonych immunosupresyjnie mogg si¢ aktywowac.
Szczepienie 0séb, z ktérymi stykaja sie na co dzien osoby
z NZJ zabezpiecza je przed zarazeniem sie tymi chorobami
iich powiklaniami.

Niezwykle ciekawe i wazne dla pacjentéw bylo wysta-
pienie prezesa Oddzialu Dolnoslaskiego ,J-elity” dr n. med.
Roberta Dudkowiaka z Kliniki Gastroenterologii i Hepa-
tologii Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego (USK) we
Wroctawiu. Przedstawil on programy lekowe w NZJ refun-
dowane przez NFZ, czyli mozliwosci skorzystania z leczenia
biologicznego.

O nadziejach, jakie w nowych lekach pokladaja specjalisci
i pacjenci opowiedzial z kolei dr hab. n. med. Jarostaw Lesz-
czyszyn, gastroenterolog i chirurg. Méwil on o badaniach
klinicznych nowych preparatéw w NZJ w Polsce i na $wiecie.
O zmianach skérnych towarzyszacych NZJ opowiedziat dr
n. med. Piotr Nockowski z Kliniki Dermatologii, Wenerolo-
gii i Alergologii USK, natomiast dr n. med. Monika Kukul-

Dzien Edukacji o NZJ w Biatlymstoku

Mieszkancy Biategostoku i Podlasia licznie przy-
byli na Dni Edukacji o NZJ, ktére odbyty sie w sobo-
te 15 czerwca 2019 r. w Uniwersyteckim Dzieciecym
Szpitalu Klinicznym.

Spotkanie odbylo sie¢ dzieki wielkiemu zaangazowaniu
dr n. med. Urszuli Daniluk z Kliniki Pediatrii, Gastroente-
rologii, Hepatologii, Zywienia i Alergologii, UDSK w Bia-
tymstoku, ktéra wyglosila rowniez pierwszy wyktad na te-
mat profilaktyki zakazen u pacjentéw z nieswoistg chorobg
zapalng jelita. Wyklad ten poprzedzito krétka prezentacja
prezes Agnieszki Golebiewskiej o dziatalnosci J-elity. Dr n.
med. Maria Orzeszko i .Agnieszka Kulesza opowiedzialy
o badaniach klinicznych i prawach przystugujacych w nich
pacjentom. Z kolei dr hab. n. med. Jarostaw Daniluk z Klini-
ki Gastroenterologii i Choréb Wewnetrznych Uniwersytec-
kiego Szpitala Klinicznego w Bialymstoku opowiadal o spra-
wach szczegolnie waznych dla mlodych kobiet zmagajacych
sie z NZJ. Jego wyktlad: ,Cigza i laktacja u pacjentek z nie-
swoistg chorobg zapalng jelita - jakie leki mozna stosowad?”
przyciggnal przyszte i obecne mtode mamy. Najwazniejszym
przestaniem, jakie chcial przekazaé pacjentom to nieprzery-
wanie leczenia w cigzy oraz planowanie jej w okresie remisji.
Dieta w NZJ to tradycyjnie temat budzacy duze emocje. Ak-
tualne trendy w tym zakresie przedstawita dr n. med. Anna
Bobrus-Chociej z Kliniki Pediatrii, Gastroenterologii, Hepa-
tologii, Zywienia i Alergologii ktéra zaprezentowala réwniez
nasz najnowszy poradnik ,ABC wylacznego dojelitowego
leczenia zywieniowego dla uzyskania remisji w chorobie Le-
$niowskiego-Crohna u dzieci i mlodziezy” (patrz strona 13).
Co moze ulatwi¢ nam zycie z choroba? Odpowiedzig na na-

ska z Kliniki Gastroenterologii i Hepatologii USK wystapita
z prelekcja ,NZJ a cigza”. Kolejnym wykladowca byt dr n.
med. Stawomir Chomik, ktéry przedstawit aplikacje mobil-
ng wspierajaca pacjentéw z wrzodziejacym zapaleniem jelita
grubego i chorobg Le$niowskiego-Crohna. Na zakonczenie
Joanna Sieniuc z firmy Pharmabest opowiedziala o probioty-
kach wspomagajacych leczenie.

Tematyka poruszona w ramach wyktadéw cieszyta sie du-
zym zainteresowaniem, czego wyrazem byla aktywna dys-
kusja po kazdej z sesji. Pomocy w udzielaniu odpowiedzi na
nurtujace pacjentéw pytania, poza prelegentami, udzielata
profesor Elzbieta Poniewierka, kierownik Katedry i Kliniki
Gastroenterologii i Hepatologii we Wroclawiu.

Dzigkujemy wszystkim wykladowcom, wolontariuszom
oraz go$ciom, ktérzy przybyli na nasze spotkanie.

Specjalne podzieckowania nalezg sie prof. Elzbiecie Ponie-
wierce i dr Robertowi Dudkowiakowi, gléwnym inicjatorom
tegorocznego Dnia Edukacji we Wroclawiu.

red.

Prelekcja dr hab. Aleksandry Banaszkiewicz

sze potrzeby jest m.in. aplikacja mobilna ,,CULater”, ktorej
dzialanie oméwita Sylwia Kotaczek (wiecej na temat aplikacji
przeczytasz w Kwartalniku nr 1 (44) 2019). Réwnie intere-
sujace bylo wystapienie adwokatéw Tomasza Kuczynskiego
i Ewy Le$nikowskiej na temat praw pacjenta z NZJ.

Gosé¢émi wydarzenia byla prezes ,J-elity” Agnieszka Gote-
biewska oraz prezes honorowa i zatozycielka stowarzyszenia
Malgorzata Mossakowska. Dzient Edukacji byt okazja do spo-
tkania statych bywalcéw i poznania nowych oséb, ktérych za-
interesowaly wyklady, ze wzgledu na niedawnga diagnoze. Ci
ostatni mogli zasiegna¢ porady na temat codziennego zycia
z NZJ od ,,j-elitowych” weteranow.

Dzigkujemy bardzo dr Urszuli Daniluk za ogromny wktad
w organizacje spotkania oraz wszystkim wykladowcom, wo-
lontariuszom i go$ciom - a zwlaszcza mec. Tomaszowi Ku-
czynskiemu, ktory wlaczyt si¢ aktywnie w dziatalno$¢ podla-
skiej ,,J-elity”.

Prezes Oddziatu Podlaskiego dr n. med. Urszula Daniluk (z lewej)
i prezes ZG ,J-elity” Agnieszka Gotebiewska
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Dzien Edukacji o NZJ w Bydgoszczy

Osiemnastego maja 2019 r. w Szpitalu Uniwersy-
teckim nr 2 im. dr. Jana Biziela w Bydgoszczy odbyt
sie Dzien Edukacji o NZJ. Na spotkanie licznie przy-
byli pacjenci, ich rodziny, przyjaciele oraz kandy-
daci na nowych cztonkéw stowarzyszenia ,J-elita”.

Uczestnikéw spotkania przywitaly Magdalena Golik,
prezes Oddziatu Kujawsko-Pomorskiego Towarzystwa ,,J-eli-
ta” oraz dr hab. n. med. Maria Klopocka, kierownik Kliniki
Gastroenterologii i Zaburzen Odzywiania, ktéra przekazata
chorym stowa otuchy i zapewnita ich o nieustannych wysit-
kach w walce o polepszenie jakosci zycia pacjentéw z NZJ.

Sesje wykladowa rozpoczela od prelekcja lek. Aleksandry
Wilenskiej. Uczestnicy dowiedzieli si¢ z niej, o czym nalezy pa-
mieta¢, jakie wykonywa¢ badania i jak dba¢ o zdrowie w czasie
remisji choroby, aby ten stan utrzymywat sie jak najdtuze;j.

Nastepnie lek. Karolina Maryks-Tworowska, na chwile przed
rozpoczeciem sezonu urlopowego, zachecita pacjentéw do bez-
piecznego podrézowania (czyli m.in. zadbania o odpowiednie
szczepienia). Namawiata takze do aktywnosci fizycznej, ktora
jest wazna dla podtrzymania zdrowia, ale-pod warunkiem, ze
jest prowadzona rozsadnie i najlepiej pod okiem fachowca.

Duzym zainteresowaniem, zakonczonym niekonczacy sie
serig pytan, cieszylo sie wystapienie dr. n. med. Stawomira
Chomika. Przedstawil on aplikacje dla pacjentéw z NZJ ,,CU

Jura Krakowsko-Czestochowska

ze $laskq ,J-elitg”

Nasza przygoda rozpoczeta sie w piatek, 26 kwietnia.
Jura przywitata nas piekna stoneczng pogoda oraz
malowniczymi krajobrazami skatek za oknami ,Ran-
cza pod Wysoka Turnia”.

Prowadzone przez przesympatyczng pania Iwone gospodar-
stwo usytuowane jest przy gtéwnej drodze, z widokiem na Ska-
ty Rzedkowickie, przyciagajace wspinaczy i himalaistow z calej
Polski.

Wieczorek zapoznawczy przy ognisku, pieczonych kietba-
skach i lekkich napojach przeciagnatl sie do péznych godzin
nocnych. W sobotni poranek wyruszyliémy do Podzamcza na
zwiedzanie Zamku Ogrodzieniec. Pogoda nas nie rozpieszczala,
wiec podbdj Jury Krakowsko-Czestochowskiej rozpoczelismy
zaopatrzeni w cieple ubrania, plecaki z prowiantem i peleryny
przeciwdeszczowe. Nasz znajomy przewodnik pan Krzysztof
z pasja opowiadal o losach zamku i zwigzanych z tym miejscem
legendach. Dla uczestnikéw, ktorzy byli tutaj po raz pierwszy
byta to wiec z pewnoscia ciekawa lekcja historii. Po dwdch go-
dzinach zwiedzania czekata nas kolejna atrakcja — zejécie do Ja-
skini Glebokiej. Jaskinia polozona jest w Podlesicach, w rezer-
wacie przyrody Gora Zboréw, ktora przy sprzyjajacej pogodzie
(deszcz wisial w powietrzu) udalo nam sie zdoby¢ po krotkiej
wedréwce na 467 m n.p.m. Moze dla niektdrych z nas nie byl to
szczyt mozliwoéci, ale od czego$ przygode z gérami trzeba za-
czaé. W kazdym razie reklamacji nie bylo i wszyscy dotarliémy
szczgsliwie do samochodéw, aby zaliczy¢ ostatni punkt progra-
mu - krotki trekking pomiedzy Zamkami Miréw i Bobolice.

Zamek w Bobolicach zostal odrestaurowany i stanowi atrakcje
dla turystéw. Jego malownicze polozenie i historia sprawiaja, ze
byt scenerig kilku filméw historycznych. Po krétkim odpoczynku
i lekkiej strawie w lokalnym Gos$cincu wedréwka do Zamku Bo-
bolice uptyneta nam na robieniu zdjeé i pogawedkach z przewod-
nikiem, ktére koniczyly nasza przygode ze zwiedzaniem zakatkow
Jury Krakowsko-Czestochowskiej.

Po powrocie na Ranczo czekata na nas wy$mienita dietetyczna
rybka, a wieczorem prawdziwe $laskie prazonki podawane przez

Later”, pomagajaca w codziennym funkcjonowaniu z choro-
ba. Aplikacja przypomina m.in. o zazywaniu lekéw i wskazu-
je w razie potrzeby najblizsza toalete.

Przerwa byla dla publicznosci okazjg do rozméw z prele-
gentami oraz odwiedzenia stoisk firm Pharmabest i Sanprobi.
Druga cze¢$¢ wykladowa rozpoczeto wystapienie mgr diete-
tyki Moniki Ameryk z Kliniki Gastroenterologii i Zaburzen
Odzywiania, ktora opowiedziata o szansach i zagrozeniach
wynikajacych ze stosowania diety FODMAP w NZJ.

Tematem suplementéw diety zainteresowal uczestnikéw far-
maceuta, dr n. med. Ariel Liebert. Spotkanie zakonczyto si¢ krot-
kimi wyktadami przedstawicieli firm farmaceutycznych, prezen-
tujacych nowosci we wspomaganiu leczenia probiotykami.

Podczas wykladéw oraz w przerwach mozna bylo skorzy-
sta¢ z porad dotyczacych wsparcia dla 0séb z niepelnospraw-
noscig i srodkéw PFRON. Udzielal ich Lukasz Lukiewski,
student ostatniego roku Wydzialu Prawa Uniwersytetu im.
Adama Mickiewicza w Poznaniu, pacjent naszej Kliniki Ga-
stroenterologii, a takze cztonek ,J-elity”. Radami na temat ak-
tywnosci fizycznej os6b z NZJ stuzyt z kolei Barttomiej Wrze-
sinski, student studiéw doktoranckich na Wydziale Nauk
0 Zdrowiu Uniwersytetu Mikolaja Kopernika w Toruniu Col-
legium Medicum w Bydgoszczy.

Serdecznie dzigkujemy wszystkich, ktérzy przyczynili si¢ do
u$wietnienia Dni Edukacji o NZ]J w Bydgoszczy: prelegentom,
firmom i wolontariuszom. Zapraszamy na kolejne spotkania.

red.

pania Iwone z ,,dodatkami”. Nikt nie chodzit glodny, a atrakcji na
spozytkowanie energii nie brakowato. Osoby, ktére nie pojechaty
z nami na zwiedzanie Jury mogty sie wybra¢ na przejazdzke kon-
ng pod okiem pana Stanistawa.

Wieczorne spotkanie bylo zwieniczeniem naszego wyjazdu.
Pomimo napietego planu i zmiennej pogody spedzilismy wspa-
niale czas, zawierajac nowe znajomosci, dzielac si¢ doswiadcze-
niami i bolgczkami zwigzanymi z naszymi jelitami... W niedziele
po obfitym $niadaniu i dtugich pogaduchach pozegnalnych przy
kawie i herbacie, rozpoczeli$my operacje pod kryptonimem ,,Bez-
pieczny powrd6t do domu”.

Gléwnym celem naszego wyjazdu byta integracja ludzi ze $la-
skiej ,,J-elity”, ale, jak sie okazalo, wielu uczestnikéw przyjecha-
fo spoza naszej aglomeracji, z czego bardzo sie cieszymy. Mozna
powiedzieé, ze cel zrealizowalismy, bo atrakcji nie brakowalo,
arozmowy przy ognisku na pewno pozostang na dtugo w pamieci
uczestnikéw. Trudno byto sie rozsta¢ z tak doborowym towarzy-
stwem, ale juz teraz my$limy o planowaniu kolejnego wyjazdu...
Do zobaczenia za rok.

Andrzej Lazar

Uczestnicy wyprawy do Jury Krakowsko-Czestochowskiej
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Leczenie

Niedokrwistos¢ w NChz]

Niedokrwistos¢, inaczej anemia, to najczestsze
z powiktan pozajelitowych nieswoistych chorab za-
palnych jelit (NChZJ). Wystepuje znacznie czesciej
niz objawy zwigzane z zapaleniem stawoéw, gatki
ocznej czy zmianami skérnymi.

Zgodnie z danymi z literatury uwaza sig, ze problem ten doty-
czy nawet do 74% pacjentéw z NChZ]. Niedokrwisto$¢ stwier-
dzana jest cze$ciej u pacjentéw hospitalizowanych niz u leczo-
nych ambulatoryjnie (odpowiednio ~68 proc. i ~16 proc.), co
zwigzane jest z aktywnoscig choroby podstawowej i potrzeba
leczenia zaostrzenia w szpitalu. Istotnym wydaje si¢ tez fakt,
ze niedokrwisto$¢ wystepuje u okolo 42 proc.
pacjentéw w pierwszym roku od postawienia

tow, aplazja szpiku kostnego oraz zaburzenia wchianiania kwa-
su foliowego. Uszkodzenie szpiku kostnego oraz zmniejszone
wchtanianie kwasu foliowego wystapi¢ moga réwniez w przy-
padku stosowania w leczeniu metotreksatu. Hamowanie czyn-
nodci szpiku kostnego odpowiedzialnego m.in. za produkcje
krwinek czerwonych powodowaé moga leki z grupy tiopuryn
czyli stosowane w NChZ]J azatiopryna lub 6-merkaptopuryna.
Etiologia niedokrwistoéci w przebiegu NChZ] ma tym sa-
mym najczedciej zlozony charakter a kluczowym czynnikiem
patologicznym wplywajacym na jej rozwdj jest aktywnos¢ wrzo-
dziejacego zaplenia jelita grubego (wzjg) czy choroby Lesniow-
skiego-Crohna (ch.L-C). Obecno$¢ stanu zapalne-
go i zwigzane z nim zaostrzenie choroby przekla-

diagnozy NChZJ a u 50 proc. pacjentéw nawraca Deﬁcyt Zelaza moze da si¢ na wystepowanie krwawienia ze zmienionej
w przeciagu 10 miesiecy od zakoriczenia jej lecze- by¢ nastgpstwem chorobqwo l')lon.ylfluz'o.xiveJ J.eillt ora(zi wytwarzanie
. oo : : . . w organizmie wiekszej iloéci hepcydyny.
ce nijednotootnie mriscoye munge o tkty. | Meprawidiowo Pravidiowo prowadzona digrosyks, wyviad
wanie anemii jako nieuniknionego powiklania zbilansowanej/ chorobovf\ﬁr Eraz monitorowanie lecz.enia.je(zlstlisto‘.[-
NChZ]J, z ktérym zwykle nic nie da sie zrobié. nieracionalnei diet ne w profilaktyce oraz rozpoznawaniu niedokrwi-
Zgodnie z definicjg niedokrwisto$¢ to stan f J . J 4 stosIc<11w te) gruple clhorycltl. ‘est wybor od
patologiczny, w ktorym liczba erytrocytéw i ilos¢ stosowanej przez ed uczowym serlnen em JES wybor 5 po-
krazacej we krwi hemoglobiny s3 niewystar-  pacjentéw z NChZ] ~ WIONIC80 sposobu feczeia. ecyzje co co za-

czajace dla prawidlowego utlenowania tkanek

i narzadéw. Anemie rozpoznajemy gdy poziom

hemoglobiny jest ponizej przyjetej dla plci i wieku normy.
W przypadku oséb dorostych zgodnie z kryteriami WHO jest
to stezenie hemoglobiny ponizej 12 g/dl u kobiet niebedacych
w cigzy i ponizej 13 g/dl u mezczyzn. Pomocne w diagnosty-
ce przyczyn niedokrwistosci jest rowniez oznaczenie stgzenia
zelaza, ferrytyny, witaminy B12, kwasu foliowego oraz stopnia
saturacji transferryny — biatka transportujacego zelazo, ktorych
niedobory moga by¢ przyczyna niedokrwisto$ci.

Objawy niedokrwistosci to nie tylko typowe znane wszyst-
kim symptomy takie jak oslabienie i fatwa meczliwo$¢, blados¢
skory i bton §luzowych, tachykardia - przyspieszony rytm serca,
uczucie dusznos$¢, czy béle lub zawroty glowy. Niedobér zelaza
w organizmie wplywa réwniez na zaburzenia zdolnosci ucze-
nia sie, zapamietywania i koncentracji. Deficyt tego pierwiastka
moze wplywacé na spadek libido i problemy ze snem. Zaburzenia
funkeji poznawczych a ponadto objawy $wiadczace o depresji
czy manii, zmienno$¢ nastroju, urojenia wystapi¢ moga w przy-
padku dwdch pozostalych typdéw niedokrwistosci niedoboro-
wych czyli zwigzanych z deficytem witaminy B12 lub/i kwasu
foliowego. W przypadku niedoboru witaminy

stosowania chociazby preparatéw zelaza doust-
nych czy tez dozylnych maja swoje uzasadnienia
i mozliwosci zrealizowania w codziennej prak-
tyce. W przypadku preparatéw doustnych zelaza obserwowac
mozna dziatania niepozadane takiej jak biegunka, zaparcie czy
béle brzucha. Powyzsze objawy w okresie zaostrzenia choroby
podstawowej przyczyniaja si¢ do pogorszenia komfortu funk-
cjonowania pacjentéw z wzjg czy ch.L-C. Ponadto przyswajanie
zelaza ze $wiatla przewodu pokarmowego w fazie zaostrzenie
NChZ] wydaje si¢ znacznie ograniczone w zwigzku z dziata-
niem hepcydyny. Najefektywniejsza forma uzupelniania nie-
doboru zelaza w przypadku wspdlistnienia niedokrwistosci
choréb przewlektych jest dozylne podanie tego pierwiastka.
W przypadku takiego sposobu leczenia takze wystapi¢ moga
skutki uboczne. Do najpowazniejszych z dziatan niepozada-
nych dozylnego leczenia zZelazem nalezg wstrzas anafilaktyczny,
skurcz oskrzeli i niedoci$nienie. Dlatego najbezpieczniejsze jest
podawanie tych kropléwek w warunkach szpitalnych. Stosowa-
ne obecnie preparaty zelaza cechuja si¢ jednak duzym stopniem
bezpieczenstwa a tym samym dziatania niepozadane wystepuja
rzadko. Aby rozpoczgé leczenie dozylnymi preparatami zelaza
nalezy spetniaé zwigzane z tym kryteria. Zgodnie
z wytycznymi ECCO oraz rekomendacjami Gru-

EiZta?(l;:ejl;vlz13rengigl)irelafgzczsﬁivivzl?;xirggg 1rcqzl; Cel, do ktérego py Roboczej Krajowego Konsultanta w dziedzinie
i stop, niestabilno$¢ chodu czy zaburzenia wzro- nalezy dgzyc, to VGV?:tcrz(Z;Iilfle;zleofllili r(lislze}i’l;l;za:&if?:?ﬁﬁijiiléﬁ
ku. .

Okreglenie przyczyny czyli tzw. etiologii skuteczne leczenie z ciezkim rzutem NChZ]J, w sytuacji niedokrwi-
anemii w NChZ], ktéra moze by¢ nie tylko na- niedokrwistosci, co stosci z poziomem zelaza ponizej 10 g/dl, wpr zy-
stepstwem utraty krwi ze zmienionej chorobo- . padku wykazanej w przeszlosci nieskutecznosci
wzpblony s’luzow);j przewodu pokarmJowego ma przektad‘? stg T,la lub nietolerancji doustnych preparatéw tego pier-
znaczenie w wyborze odpowiedniego schematu P op_mwr;]. akO.fCl w1agk1a (zlrazk\;v’trakae tler?Plileljyt,rofer’nt%-
leczenia. Deficyt zelaza moze by¢ takze nastep- zycia pac]entow el, do Ktorego nalezy d3zyc, to skuteczne

stwem nieprawidlowo zbilansowanej/nieracjo-

nalnej diety stosowanej przez pacjentéw z NChZ]J

lub po prostu konsekwencja unikania positkéw z obawy przed
nasileniem objawéw ze strony przewodu pokarmowego. Istotna
jest réwniez aktywno$¢ choroby zapalnej jelit, ktora w okresie
zaostrzenia, za posrednictwem bialka o nazwie hepcydyna,
wplywa na zahamowanie wchlaniania Zelaza w dwunastnicy
oraz poczatkowym odcinku jelita czczego. Znacznie rzadziej
na rozwdj niedokrwistosci u pacjentéw z NChZ] wyplyw ma
stosowana farmakoterapia. Nalezy pamieta¢, ze efektem ubocz-
nym sulfasalazyny moze by¢ hemoliza, czyli rozpad erytrocy-

leczenie niedokrwistosci, co przeklada si¢ na
poprawe jakosci zycia pacjentéw z NChZ]J. Po-
prawa komfortu zycia, tak wazna dla oséb przewlekle chorych,
osiggana jest w efekcie leczenia anemii w tej grupie pacjentéw,
niezaleznie od klinicznej aktywnosci choroby podstawowe;j.
Ponadto prawidtowo prowadzone leczenie anemii pozwala na
optymalizacje terapii oraz obnizenie catkowitych kosztow le-
czenia choroby.

dr n. med. Robert Dudkowiak
Zaktad Dietetyki, Katedra Gastroenterologii i Hepatologii
Uniwersytet Medyczny im. Piastow Slgskich we Wroctawiu
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Prawa pacjenta

Bezptatny pobyt przy dziecku w szpitalu

Koniec z ptaceniem za czuwanie przy t6zku chorego
dziecka w szpitalu - 3 lipca weszta w zycie ustawa
znoszaca optaty za pobyt w szpitalu opiekuna ma-
tego pacjenta.

Zgodnie z nowymi przepisami, szpitale nie beda miaty
prawa do pobierania optat od rodzicéw, ktérzy towarzysza
swoim dzieciom w szpitalu. To samo dotyczy opiekunéw oséb
niepelnosprawnych.

Nowe przepisy wskazuja jednoznacznie, ze szpital nie
moze pobiera¢ oplat za czuwanie przy 16zku od rodzicéw oraz
opiekunéw os6b niepelnosprawnych posiadajacych orzecze-
nie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci (nie ma znacze-
nia wiek takiego pacjenta).

Placéwki medyczne nie beda mogly zada¢ optaty za udo-
stepnienie miejsca do spania, poscieli czy korzystanie z medidw.
Wszystkie koszty zwigzane z towarzyszeniem rodzica przy
dziecku w szpitalu ma pokrywa¢ Narodowy Fundusz Zdrowia.

POBYT W SZPITALU

Rodzicu,
masz prawo czuwac

nie ponosz3yc
zadnych kosztow

przy tozku szpitalnym dziecka,

Decyzje podjeto po szerokich konsultacjach spotecz-
nych przeprowadzonych przez Ministerstwo Zdrowia. - Ta
regulacja podnosimy komfort pobytu w placéwce leczni-
czej rodzica z malym pacjentem czy opiekuna osoby nie-
pelnosprawnej. Pamietajmy, ze obecno$¢ bliskich wptywa
korzystnie na proces leczenia, tagodzi stres i wzmacnia po-
czucie bezpieczenstwa — podkres$lil minister zdrowia prof.
Lukasz Szumowski.

Inicjatywa wynikala z licznych do$wiadczen dzieci i ro-
dzicéw, a takze z badan, ktére potwierdzajg, ze stata obec-
no$¢ osob bliskich przy dziecku czy niepelnosprawnym pa-
cjencie sprzyja niwelowaniu stresu, buduje w chorym poczu-
cie bezpieczenstwa i zaufania, umozliwia opieke pielegnacyj-
ng dostosowang do indywidualnych potrzeb pacjentéw. Ma
to szczegolne znaczenie w przypadku dlugotrwatego pobytu
w szpitalu.

Opr. Komunikat Ministerstwa Zdrowia i Rzecznika Praw Pacjenta

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

na najlepszg prace doktorska, magisterska i licencjacka dotyczaca
szeroko rozumianej tematyki nieswoistych chordob zapalnych jelit

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

W kapitule konkursu zgodzili sie zasia$¢:
Prof. Grazyna Rydzewska
Prof. Andrzej Radzikowski
dr hab. Matgorzata 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
I ———
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Okiem CUDaka

Macierzynstwo jest CUDne

W maju 2017 r. zdiagnozowano u mnie chorobe Le-
$niowskiego-Crohna. Miesigc pdzniej trafitam na
trzy tygodnie do szpitala. Pojawily si¢ bdl, krew
i zy. Do tego paniczny strach i mysl: ,Czy bede mo-
gta zosta¢ mama?”

Na poczatku 2017 r. bylam 27-letnig mezatka z dwuletnim sta-
zem. Zwolnitam sie¢ z pracy, ktéra wywolywala we mnie zbyt
wiele stresu i zaczelam pomagaé mezowi w jego dziatalnosci.
Planowatam zaczg¢ spokojne zycie i nie myslalam jeszcze po-
waznie o macierzynstwie. Wtedy nie przysztoby mi do glowy,
ze na przestrzeni kolejnych kilkunastu miesiecy los zgotuje
mi istny roller coaster i odwrdci si¢ o 180 stopni.

W maju 2017 zdiagnozowano u mnie chorobe Le$niowskie-
go-Crohna. Poczatkowo zlekcewazytam objawy, nie zdawatam
sobie sprawy jak powazne jest to schorzenie. Miesigc pdzniej
choroba zaostrzyta sie do tego stopnia, ze trafitam na trzy tygo-
dnie do szpitala. Pojawity si¢ bol, krew i tzy. Do tego paniczny
strach i mysl: ,,Co dalej? Czy bede mogta zosta¢ mama?”

Godzinami przegladalam strony internetowe i fora w po-
szukiwaniu odpowiedzi na to pytanie, jednak jak dla mnie,
ciagle bylo ich mato. Suche fakty, poradniki. Szukalam wypo-
wiedzi kobiet chorujacych na NZJ, historii ich ciaz i leczenia.
21 wrze$nia 2017 r. zalozylam na Facebooku grupe: CUDacz-
ne macierzynstwo. Szybko dolaczyly nowe czlonkinie, dzieki
ktérym znalaztam pocieszenie, Ze jest szansa, ze choroba na-
prawde nie jest przeciwwskazaniem do zajécia w cigze.

Pod koniec 2017 roku, kiedy okazalo sie, ze leki zadziata-
ty, a ja mam remisje choroby. Wraz z mezem rozpoczelismy
starania o dziecko. Bylam w szoku, kiedy kolejnego miesigca,
dzien po moich urodzinach, zobaczytam na tescie cigzowym
dwie kreski. Byliémy ogromnie szczesliwi, ale chwile pdzniej
znowu przyszedl strach. Bralam woéwczas leki immunosu-
presyjne i mesalazyne. Ginekolog stanowczo kazal mi je od-
stawi¢, niestety moj byly juz gastrolog tez.

Po odstawieniu lekarstw szybko przyszlo kolejne za-
ostrzenie. Stracitam apetyt, wrécily biegunki z krwia, nie
miatam sily, zeby wstaé z t6zka. Wraz z gastrologiem testo-
walis$my wszystkie formy mesalazyny, niestety lekarstwa do-
stownie ,,przelatywaly” przeze mnie. Lekarz chcial mi wia-
czy¢ domowsa sterydoterapie.

Cofajac sie pamiecig wiem, ze mialam ogromne szcze-
$cie, gdy na poczatku mojej choroby trafitam na wiele wspa-
niatych oséb, ktére stuzyly mi rada. Jedng nich byl Dawid,
ktoérego z tego miejsca chcialabym serdecznie pozdrowié. To
on dat mi kontakt do innej pani doktor z Rzeszowa. Mysle,
ze to dzieki niej i dzigki lekarzom z jej szpitala moja cigza
zostata utrzymana. Pani doktor niezwlocznie przyjela mnie
na konsultacje i w trybie pilnym skierowata na oddziat. Stan
mojego zdrowia, jak sie okazato, byl spowodowany nie tyl-
ko zaostrzeniem choroby Le$niowskiego-Crohna, ale réw-
niez zakazeniem Clostridium difficile. Sterydy przyjmowane
w domu, zalecone przez mojego poprzedniego lekarza, nie-
stety mogltyby doprowadzi¢ do najgorszego.

W szpitalu przyjmowatam wankomycyne, sterydy dozyl-
nie i mesalazyne, jednak lekarze jednogtosnie uznali, Ze nie
powinnam odstawia¢ lekéw immunosupresyjnych. Moj stan
zdrowia w koncu zaczat si¢ poprawiac i w niedlugim czasie
zostalam wypisana do domu z zaleceniem przyjmowania
podstawowych lekarstw oraz redukeji sterydow az do ich
calkowitego odstawienia.

W domu spedzitam tylko dwa dni, poniewaz zaczetam
plami¢. Nastepnie pojawilo si¢ krwawienie. Trafitam na
oddzial ginekologiczny. Diagnoza: odklejenie kosmoéwki.
Gdzie$ w duchu godzitam si¢ ze wszystkim co moze sie stac,
jednak nigdy nie tracitam nadziei. Wiedzialam, Ze nie moge

Weronika Bandurowska z céreczka Iga

sie poddawa¢, mimo ze przez kolejne dni znéw przyjdzie mi
ze }zami w oczach wpatrywac sie w szpitalne okno. Nie pod-
dawata si¢ réwniez moja kilkumilimetrowa wéwczas cérecz-
ka. Po kilku dniach na szczeécie okazalo si¢, ze rokowania
sg dobre i ciaza jest utrzymana. Po tygodniowym pobycie
wyszlam do domu. Pomimo probleméw ze zdrowiem zaje-
fam si¢ praca, ktéra byta dla mnie odskocznig od zmartwien
i ztych mysli. W dalszym ciaggu przyjmowatam wszystkie za-
lecone lekarstwa. Niestety, kazda proba zejscia ze sterydow
konczyta si¢ nawrotem objawdw, musiatam je wiec przyjmo-
wacé przez calg cigze.

Oczywi$cie bywaly lepsze i gorsze dni. Czasem czulam
sie zupelnie jak zdrowa, niekiedy wizja powrotu na oddziat
z zaostrzeniem byla bardzo bliska. W tych gorszych okresach
wspomagatam sie dodatkowo probiotykami.

Pod koniec siédmego miesigca cigzy trafitam do szpitala
przez problemy z ci$nieniem. Wykryto u mnie dodatkowo
zaburzenia rytmu serca i znéw przyszed! niepokdj. Ostatnie
tygodnie byly dla mnie bardzo ci¢zkie. Jelita dokuczaly coraz
bardziej, a ja batam sie o coreczke. Zastanawiatam sie, jaki
rodzaj porodu bedzie dla nas w tej sytuacji najlepszy i co zde-
cyduja lekarze. Jednak decyzje podjal za nich los, poniewaz
moja cérka owinela sie pepowing i w trybie pilnym trzeba
bylo przeprowadzi¢ cesarskie ciecie.

Iga przyszla na §wiat 22 wrze$nia, dzien po rocznicy zaloze-
nia przeze mnie grupy CUDaczne macierzynstwo, ktéra przez
calg cigze i po porodzie byta dla mnie ogromnym wsparciem.

Z Igusiag miaty$my jeszcze wiele probleméw, ale cala
historia ma szcze$liwe zakonczenie. Dzi$ czuje si¢ catkiem
dobrze, wiem, ze musz¢ bra¢ lekarstwa. Moja cdreczka jest
zdrowym, radosnym dzieckiem, a ja musze¢ by¢ dla niej silna,
mimo wszelkich przeciwnosci losu.

Z mojej historii wyciagnijcie trzy wnioski: nie odstawiaj-
cie w ciazy lekarstw, nie jest to zalecane przez specjalistow.
Nie wahajcie si¢ konsultowa¢ z innymi lekarzami, jesli macie
jakie$ watpliwoéci — niewielu ginekologéw ma wystarcza-
jaca wiedze z zakresu naszych choréb i niestety nie kazdy
lekarz gastroenterolog potrafi dobrze pokierowaé pacjentka
w cigzy. Dbajcie o siebie i mimo wszystko starajcie sie my-
§le¢ pozytywnie. To ogromnie wazne, bo macie przed soba
najwazniejsze w zyciu zadanie: wychowa¢ matego czlowieka.

Owszem, pojawia sie czasem gorsze dni, ale wtedy nie
bdjcie si¢ szukaé wsparcia. Po burzy zawsze wychodzi stonce.
Wiele informacji znajdziecie rdwniez w naszej grupie, ktora
liczy juz prawie 850 wspanialych dziewczyn dzielacych sie
swoimi historiami i do§wiadczeniami.

Weronika Bandurowska
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W skrdcie

Nowy poradnik ,J-elity”

»ABC wylacznego do-
jelitowego leczenia zywie-
niowego w uzyskaniu re-
misji w chorobie Lesniow-
skiego-Crohna u  dzieci
i miodziezy” autorstwa dr
hab. n. med. Malgorzaty *
Stadek i dr Agnieszki Ko-
ziol-Kozakowskiej z Kra-
kowa to nowy poradnik
Towarzystwa ,,J-elita”. Pu-
blikacja opisuje na czym
polega istota leczenia zy-
wieniowego w ch.L-C,
omawia preparaty stoso-
wane do leczenia zywie-
niowego oraz problemy,
ktére moga  wystapi¢
podczas tej formy terapii.
Mozna tam znalez¢ takze praktyczng instrukcjg rozszerzania die-
ty, przepisy z uzyciem Modulenu, a takze odpowiedzi na najczesciej
zadawane pytania przez rodzicow dzieci z NZJ. Waznym elemen-
tem poradnika jest takze dzial poswiecony diecie w okresie remisji.

Poradnik mozna $ciggna¢ bezplatnie ze strony internetowej
j-elita.org.pl, w zakladce poradniki o wersje papierowa nalezy pytaé
w klinikach i spotkaniach ,,J-elity”.

zystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami

Matgorzata Stadek
1 Agnieszka Koziot-Kozakowska

(AJBXC)

P =

leczenia zywieniowego I“ i
dla uzyskania remisji
w chorobie Lesniowskiego- Crahnﬁ' ;
u dzieci i mtodziezy

?ﬁ*“

Nowe preparaty dla chorych na NZJ
w wykazie lekow refundowanych

Ostatnie ,,Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 27
czerwca 2019 r. w sprawie wykazu refundowanych lekéw, srod-
kéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
oraz wyrobéw medycznych na 1 lipca 2019 r.” przynosi kilka
nowosci rowniez w zakresie lekéw biologicznych stosowanych
w leczeniu nieswoistych choréb zapalnych jelit. Od 1 lipca
zwigkszeniu ulegla liczba preparatéw dostepnych w ramach
programoéw lekowych. W przypadku substancji czynnej Ada-
limumab aktualnie mozliwe bedzie stosowanie nastepujacych
produktéw: Amgevita, Humira, Hyrimoz i Imraldi. Infliximab
z kolei dostepny jest jako: Flixabi, Inflectra, Remicade, Remsi-
ma, Zessly. Dla uzupelnienia Vedolizumab nadal dostepny jest
jako Entyvio.

Informacja o rosnacej liczbie produktéw zawierajacych
dang substancje i mogacych mie¢ zastosowanie w leczeniu
biologicznym jest réwniez pozytywng wiadomoscig dla pa-
cjentow. Wieksza konkurencja na rynku oznacza spadek ceny
leku, a co si¢ z tym wigze, za okreslong liczbe srodkéw mozna
leczy¢ wigksza liczbe chorych. Nie przektada si¢ to jednak na
zlagodzenie kryteriow wlaczenia do terapii ani dostgpnosé
nowych substancji. Nadal jednak czekamy na mozliwo$¢
zastosowania Ustekinumabu czy Tofacitinibu w ramach pro-
gramow lekowych u pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-
-Crohna i wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego.

AL

Dzien Dziecka z ,,J-elitg”

Wolontariusze , J-elity” odwiedzili z okazji Dnia
Dziecka matych pacjentéw na oddziatach gastroen-
terologii w szpitalach w Krakowie, Szczecinie i War-
szawie.

Dzigki dyrekcji Auchan Krakéw Bronowice przedstawi-
ciele Oddzialu Matopolskiego mogli przekaza¢ maluchom
z Oddziatu Pediatrii i Gastroenterologii szpitala w Prokocimiu
piekne lalki, figurki, pluszaki, gry, puzzle i instrumenty. Duza
cze$¢ z zabawek trafila takze do oddzialowego przedszkola.
Jestesmy pod wielkim wrazeniem zbidrki ksigzek, ktdra zor-
ganizowalo dwodch uczniow Szkoty Podstawowej Wierchy
z Krakowa, Janek i Maks. Z okazji Dnia Dziecka chlopcy przy-
wiezli do szpitala pét tysigca pieknych egzemplarzy zebranych
na terenie trzech szkoél zarzadzanych przez Fundacje Sternik.
Pani Malgosia z Klubu Kultury Chelm, filii Centrum Kultu-
ry Dworek Bialopradnicki razem z panig Beatka Kwiatkow-
ska, nauczycielky szpitalnej Szkoly Specjalnej zorganizowaly
warsztaty plastyczne, na ktérych dzieci robily sliczne zakladki

do ksigzek. Obie panie juz od dwdch lat pomagaja nam reali-
zowac projekt arteterapii ,,Terapeutyczne zabawy sztuka, czyli
szpitalne CuDa na kiju”, za co pieknie dzigkujemy.

Przedstawiciele Oddzialu Mazowieckiego odwiedzili
Klinike Gastroenterologii i Zywienia Dzieci Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, by przekaza¢ malym pacjentom
z okazji ich $wieta prezenty i zastrzyk pozytywnej energii.
Zaden maluch nie pozostal bez upominku. Mito byto pa-
trze¢, jak twarze najmlodszych rozjasnia usémiech, pomimo
choroby i ucigzliwych zabiegéw.

Osmego czerwca z okazji Dnia Dziecka przedstawicie-
le Oddzialu Zachodniopomorskiego ,J-elity” odwiedzili
oddziaty gastroenterologii dziecigcej szpitali Zdroje i Unii
Lubelskiej z upominkami dla milusinskich. Poza drobnymi
prezentami w rece dzieci trafily rozdawane przez wolonta-
riuszki stodycze i kartki przygotowane przez mlodziez z Li-
ceum Plastycznego w Szczecinie.

Spotkania z dzie¢mi sa réwniez dla nas zrédlem radosci
i satysfakeji. Rado$¢, ktora bylo wida¢ na buziach dzieci mo-
tywuje nas do dalszej pracy .
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