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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

poczgtek roku to tradycyjne czas, kiedy zwracamy sie do
Panistwa o wsparcie Towarzystwa ,J-elita” i chorych na
nieswoiste zapalenia jelit poprzez przekazanie 1% od podatku na
nasze stowarzyszenie. Dziekujemy z catego serca za 286 tys. zt,
ktdre zasility organizacje w zesztym roku. W tym numerze pisma
pokazujemy co dzieki temu zrobilismy dla dzieci i dorostych
zmagajqcych sie z wrzodziejgcym zapaleniem jelita grubego
i chorobg Lesniowskiego-Crohna (s. 5-6) oraz jakimi kwotami
wsparli ,J-elite” mieszkaricy poszczegdlnych miast, powiatow
i wojewddztw (s. 12 13). Jednoczesnie bardzo prosimy o dalszq
pomoc i wpisywanie do PIT-6w numeru KRS Towarzystwa
»J-elita” - 0000238525. Kazda ztotéwka wraca do chorych.

Planujemy juz kolejne dziatania, m.in. turnusy, Dni Edukacji i ob-
chody Swiatowego Dnia NZJ (s. 11). Staramy sie by¢ aktywni na
roznych ptaszczyznach. Nasz przedstawiciel jest cztonkiem Rady Or-
ganizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta. Po raz kolejny
zostalismy takze laureatem konkursu grantowego ,,Razem moze-
my wiecej” DOZ Fundacji dbam o zdrowie, dzieki czemu bedziemy
mogli przekazac cztonkom ,J-elity” w trudnej sytuacji materialnej
karty DOZ uprawniajqce do zakupu lekéw i wyrobéw medycznych.

Poznalismy laureatow konkursu ,J-elity” na prace doktorskie,
magisterskie i licencjackie, ktory od tej edycji nosi imie prof. Wi-
tolda Bartnika (s. 6). Laureatom gratulujemy.

Niestety ostatnia lista lekéw refundowanych nie przyniosta do-
brych wiadomosci. Nie weszty na niqg oczekiwane zmiany, o czym
mowit prof. Jarostaw Reguta (s. 13) i mimo naszych protestow
Z listy lekow refundowanych znikneta mesalazyna dla chorych
na mikroskopowe zapalenie jelita.

Obysmy wraz z nadejsciem wiosny mogli powitac dobre wiado-
mosci dla chorych i ich najblizszych. Nadal bezskutecznie czeka-
my na opieke koordynowangq.

Wszystkiego najlepszego z okazji Swigt Wielkanocnych!

Redaktor Naczelna

T Koseidie gt in

Matgorzata Mossakowska
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Choroba to nie tylko jelita

Objawy pozajelitowe wyste-
pujg u co najmniej potowy
chorych na NZJ. Mogq wyprze-
dzac te ze strony jelit, pojawic
sie w czasie remisji i mogq to-
warzyszyc zaostrzeniu - mowi
prof. dr hab. n. med. Maciej
Gonciarz.

Panie Profesorze, podczas Dnia Edu-
kacji o NZJ w Warszawie wystapit Pan
z wyktadem na temat nadzorowania
skutecznosci terapii w NZJ. Jak to robi¢?

Prof. Gonciarz: - Kontrola NZJ to nie
tylko monitorowanie tego, co sie dzie-
je w jelicie. Choroba Les$niowskiego-
-Crohna (ch.l-C) i wrzodziejace zapa-
lenie jelita grubego (WZJG) dotykajg
catego cztowieka, a my, gastroentero-
lodzy, koncentrujemy sie gtownie na
objawach jelitowych. Tymczasem s3g
takze manifestacje pozajelitowe, czyli
zmiany w stawach, oczach, na skérze
czy w watrobie (np. PSC i sttuszczenie
watroby). Ich obserwacja i ocena po-
zwalajg pacjentowi oceni¢ aktywnosc¢
choroby. Dzieki temu moze podjac
decyzje, czy powinien przyspieszy¢ wi-
zyte u lekarza, czy tez jg odtozyé. NZJ
ma takze powikfania, ktére powinny
sktoni¢ chorego do niezwtocznej wi-
zyty u specjalisty, bo moga sie wigzac
z koniecznoscig zabiegu operacyjnego
albo zmiany terapii.

Najpierw jednak pacjent musi otrzy-
mac diagnoze, a to nie taka prosta
sprawa.

- Droga chorych na NZJ jest bardzo
kreta i czesto zanim zostang oni zdia-
gnozowani, popetnianych jest szereg
btedéw. Wielu pacjentéw czeka na roz-
poznanie kilka miesiecy, a nawet lat.
To bardzo niepokojace, bo opdznienie
diagnozy wiaze sie ze zwiekszonym ry-
zykiem zabiegu operacyjnego oraz wy-
stgpieniem powiktan. A przeciez u pa-
cjentéw z NZJ, tak jak u oséb z rakiem
jelita, wystepuja objawy ,czerwonej
flagi”, czyli alarmowe, na co dowody
daja niektére badania.

Co powinno zaalarmowac chorych
i lekarzy?

- Powazne prace naukowe wymie-
niajg m.in. stany podgoraczkowe i go-
raczki wystepujgce w ciagu ostatnich
trzech miesiecy. To objawy bardzo

subtelne, czasami nieistotne z punktu
widzenia codziennego zycia. Sygnatem
alarmowym jest takze utrata masy cia-
fa, jesli jest wieksza niz pie¢ procent
masy wyjsciowej. To takze przewlekta
lub nawracajaca niedokrwistosé. Prze-
wlekta biegunka, trwajaca przynaj-
mniej trzy tygodnie i biegunka w nocy.
Przewlekty bdl brzucha, utrzymujacy
sie dtuzej niz trzy miesigce. Béle odby-
tu, krwawienia z odbytu, krew w stol-
cu. Pojawienie sie pozajelitowych ma-
nifestacji NZJ, ktére sg statystycznie
bardzo silnie zwigzane z pdzniejszym
rozpoznaniem NZJ u osoby je zgtasza-
jacej. Ponadto, jezeli krewni choruja
na NZJ, to bezwzglednie takich cho-
rych nalezy kierowaé do specjalistéw
i bada¢ w kierunku nieswoistych cho-
réb zapalnych jelit.

Jakie sa konsekwencje opdinionej
diagnozy?

- Tak jak wspomniatem, im wcze-
$niej rozpoznajemy chorobe i wcze-
$niej jg leczymy, tym pdzniej dochodzi
do ewentualnych powiktan. Juz opéz-
nienie diagnozy o dwa miesigce skut-
kuje wiekszym narazeniem na zabieg
operacyjny. Potwierdzajag to wyniki
badan. Dotyczy to zaréwno pacjen-
téw z ch.L-C, jak i WZJG.

Lekarze nie zawsze potrafig dobrze
s,odczyta¢” objawy pozajelitowe,
a i chorzy na NZJ czesto o nich nie
wiedza. Na co powinnismy zwracac
uwage?

Manifestacje pozajelitowe dotycza
co najmniej potowy chorych. Moga
wyprzedza¢ typowe dla NZJ objawy
ze strony uktadu pokarmowego, moga
wystgpi¢ réwniez w czasie remis;ji,
np.: zapalenie stawéw kregostupa, za-
palenie naczyniéwki oka, pierwotne
stwardniajace zapalenie drég zotcio-
wych, zgorzelinowe zapalenie skéry.
| moga towarzyszyé lub wyprzedzaé
zaostrzenie NZJ, jak np.: rumieh guzo-
waty, afty btony sluzowej jamy ustnej,
zapalenie stawéw obwodowych. Ilu
chorym na NZJ lekarz badat jame ust-
ng pod katem obecnosci aft? To poje-
dyncze przypadki, a przeciez to bardzo
wazna cze$¢ badania lekarskiego, bo
czasami afty wyprzedzajg rozpozna-
nie. Domagajmy sie od naszych leka-
rzy badania fizykalnego! To niezwykle

S
Prof. dr hab. n. med.

Maciej Gonciarz

Kierownik Kliniki Gastroenterologii

i Chorob Wewnetrznych Wojskowego
Instytutu Medycznego w Warszawie.
Specjalista w zakresie chorob
wewnetrznych i gastroenterologii.

Do 2019 r. petnit funkcje Konsultanta
Wojewddzkiego ds. gastroenterologii
dla wojewédztwa $Slgskiego.
Wspotautor 4 podrecznikow

z zakresu gastroenterologii oraz autor
i wspotautor 80 prac naukowych
opublikowanych w polskich

i zagranicznych czasopismach.

istotna cze$¢ badania lekarskiego i juz
na tym etapie moze zadecydowac
o dalszym losie chorego.

Sadze, ze co najmniej jedna trzecia
chorych miata manifestacje skérne,
a u potowy z nich objawy te pojawity
sie jeszcze przed postawieniem dia-
gnozy ch..-C lub WZJG. Najczestsza
zmiana skérna w NZJ to rumien guzo-
waty - twardy, tkliwy guz, zwykle zlo-
kalizowany na podudziach. Czy pan-
stwo majac rozpoznanie NZJ jestescie
rozbierani do badania? Badanie fizy-
kalne polega na rozebraniu chorego,
bo mozna pomingé zmiany skérne na
nogach. A leczenie rumienia guzowa-
tego jest takie samo jak NZJ. Skutecz-
ne s3 glikokortykosteroidy systemowe
albo leki anty-TNF-alfa. O aktywnosci
nieswoistej choroby zapalnej jelita
moga $wiadczy¢ takze: tuszczyca, pe-
cherzowe odklejanie naskérka, zapa-
lenie martwicze naczyn krwionos$nych
skéry i najrzadsze z nich - przerzutowa
postac¢ choroby Lesniowskiego-Crohna
do skéry. Niestety, u wielu chorych nie
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sg one prawidtowo zinterpretowane,
jako zmiany skérne towarzyszace NZJ.

Podczas Dnia Edukacji o NZJ przed-
stawit Pan przypadek pacjenta, ktory
miat zgorzelinowe zapalenie skory.

- Mezczyzna dwa lata chodzit do le-
karzy réznych specjalnosci, az w koncu
trafit do naszego osrodka i rozpozna-
liSmy u niego chorobe Le$niowskie-
go-Crohna. Zgorzelinowe zapalenie
skéry ma korelacje z aktywnoscig NZJ
siegajacg nawet 50 proc. Lokalizacja
zmian jest bardzo rézna, leczy sie je
kortykosteroidami systemowymi, ale
réwniez lekami immunosupresyjnymi
i biologicznymi anty-TNF-alfa. Chorzy
sg czesto leczeni przez dermatologéw
antybiotykami, a takze przez chirur-
géw, ktérzy opracowujg zmiany na
ich skorze. Tymczasem okazuje sie, ze
choroba tkwi w jelicie.

Jakie jeszcze choroby i objawy moga
towarzyszy¢ nieswoistym zapale-
niom jelit?

- Bardzo czesto wystepuja spondy-
loartropatie, czyli zapalenia stawow
kregostupa - osiowa i obwodowa.
W przebiegu zesztywniejacego zapa-
lenia stawow kregostupa (ZZSK) u po-
nad potowy chorych wystepuja zmia-
ny w jelicie grubym. Zwykle dajg one
bardzo skape objawy kliniczne. Jezeli
mamy wiec chorego z ZZSK albo z inng
spondyloartropatig osiowg, to dobrze
bytoby przebada¢ jego jelito, bo moze
ma on roéwniez WZJG, rzadziej ch.L-C.

Warto zwréci¢ uwage, ze zrobienie
zwyktego zdjecia rentgenowskiego nie
wystarcza, poniewaz mamy nieradiolo-
giczng spondyloartropatie osiowa. Nie-
radiologiczna, to znaczy, ze nie widac
zmian w zwyktym zdjeciu rentgenow-
skich, natomiast objawy sg widoczne
W rezonansie magnetycznym. Stowem:
chorzy, u ktérych nie ma zmian w zwy-
ktym badaniu radiologicznym kregostu-
pa, a majg NZJ, powinni mie¢ zrobiony
rezonans, poniewaz by¢ moze maja
spondyloartropatie i nawet o tym nie
wiedza. To kamyk do naszego ogrodka.
Lekarze niedoktadnie badajg chorych.
Pacjent, ktéry ma przetoke okotoodby-
towa, zmiany w kregostupie lub zmiany
skérne i nie ma objawéw nieswoistych
choréb zapalnych jelit, musi by¢ bada-
ny w kierunku NZJ.

Czy to prawda, ze niektére badania
mozemy przeprowadzi¢ samodzielne?

- Tak. Jedno z nich, dotyczace witasnie
ryzyka spondyloartropatii u chorych
na NZJ, zostato opisane w prestizo-

4

wym czasopismie ,Scandinavian Jo-
urnal Gastroenterology”. Jego autorzy
zastosowali prosty kwestionariusz,
zawierajacy kilka pytan: ,Czy kiedy-
kolwiek miate$ palec spuchniety tak,
ze wygladat jak kietbaska, bez urazu?;
,Czy kiedykolwiek miate$ bdl, obrzek
piety lub Sciegna Achillesa?; ,Czy kie-
dykolwiek miate$ okresy bolu plecéw,
ktére zmniejszajg sie w ruchu i narasta-
ja po spoczynku, prawdopodobnie bu-
dzac cie w nocy przez trzy kolejne mie-
sigce?”; ,Czy kiedykolwiek wczesniej
stosowates$ leki przeciwzapalne z po-
wodu wyzej wymienionych objawow
i czy kiedykolwiek cierpiate$ na epizo-

Manifestacje
pozajelitowe dotyczq

co najmniej potowy
chorych z NZJ

dy bolu, sztywnosci stawéw trwajace
trzydzieSci minut po przebudzeniu,
ktore poprawiaja sie wraz z ruchem?”.
Kazdej odpowiedzi przyporzadkowany
jest jeden punkt. Jezeli chory uzbiera
tych punktéw trzy lub wiecej, to zna-
czy, ze nalezy sie liczy¢ z podejrzeniem
wystgpienia u niego spondyloartropa-
tii osiowej. Konkluzja, jaka ptynie z tego
badania niestety jest pesymistyczna -
wiekszo$é chorych z NZJ nie ma jeszcze
rozpoznanej spondyloartropatii, cho-
ciaz juz jg ma.

Czy sg osoby bardziej nig zagrozone?

- Szczegblne ryzyko spondyloartro-
patii wystepuje u kobiet z ch.L-C, sto-
sujgcych przynajmniej jeden lek im-
munomodulujacy lub u tych, ktére sa
leczone lekami biologicznymi. Ta grupa
powinna by¢ poddawana badaniom
w kierunku rozpoznania tej choroby.
W razie diagnozy chorzy powinni tra-
fia¢ do poradni reumatologicznych,
zeby mogli by¢ tam leczeni, bo konse-
kwencje spondyloartropatii sg nieod-
wracalne. Niestety u niewielu pacjen-
téw z NZJ prowadzi sie diagnostyke
w tym kierunku.

Co jako pacjenci mozemy zrobic, zeby
kontrolowac aktywnos¢ choroby?

- Naukowcy poréwnali, jak wyglada-
ja losy chorych z NZJ nadzorowanych
w klasyczny sposéb, kiedy pacjent zgta-
sza sie na badania do lekarza i méwi mu
o swoich objawach klinicznych, z prze-
biegiem choroby u pacjentow, u kté-

WYWIAD

rych podczas wizyt byty wykonywane
dodatkowo dwa badania: stezenia CRP
w surowicy krwi i stezenie kalprotekty-
ny w stolcu. W przypadku tych drugich
remisja byta osiggana czescie;j.

Dlaczego?

- Poniewaz jezeli stwierdzano, ze
stezenie CRP lub kalprotektyny u pa-
cjentéw byto wyzsze od zaktadanego,
szybciej modyfikowano terapie, do-
stosowujac ja do tych obiektywnych
biomarkeréw zapalenia. Dodawano lek
immunomodulujacy lub zwiekszano
czestotliwos¢ podawania leku anty-
-TNF-alfa. Jezeli przy kolejnych wizy-
tach stezenia biomarkerow byty niz-
sze, wowczas mozna byto zmniejszy¢
czestotliwos¢ lub dawke lekoéw, np.
adalimumab nie byt juz podawany co
tydzien, tylko co dwa tak jak wczesniej.

Wiemy, ze badanie stezenia kalpro-
tektyny nie jest w koszyku $wiadczen
i nie wszystkie poradnie je zlecaja.

- Mysle, ze wielu pacjentow stac narto,
zeby samemu raz na dwa miesigce sfi-
nansowac sobie badania stezenia CRP
i kalprotektyny w kale. Palacze wiecej
wydaja na papierosy. Dzieki temu na
podstawie obiektywnych wskaznikéw
wiemy, czy co$ sie dzieje w organizmie,
czy nie. Co wiecej, wzrost stezenia tych
biomarkeréw moze wyprzedzaé rzut
choroby nawet o dwa-trzy miesigce.

Czy réwnie wazny jest nadzér endo-
skopowy?

- Jest to procedura inwazyjna i po-
winna by¢ stosowana zgodnie z zalece-
niami. Badanie obejmujace chorych na
ch.L-C., ktérzy byli operowani pokaza-
to, jak wazne jest u nich nadzorowanie
endoskopowe. Pacjenci ci mieli kolo-
noskopie po trzech, szesciu i w koncu
po osiemnastu miesigcach od zabiegu
i w zaleznosci od obrazu endoskopo-
wego, modyfikowano terapie przez
dodanie lekéw immunomodulujacych
czy wiaczenie anty TNF-alfa. Wyniki
badania przemawiaja za tym, zeby nad-
zorowac aktywnos$¢ choroby za pomo-
cq takich wskaznikow, a nie tylko oceny
wystepowania biegunek i samopoczu-
cia pacjenta. Czesto w badaniu endo-
skopowym okazuje sie, ze jelito wcale
nie wyglada tak dobrze, jak wskazuje
na to nasze samopoczucie.

Jestem przekonany, ze przy wtasciwej
samokontroli droga chorych na NZJ
bedzie duzo lepsza, bedziecie panstwo
szybciej otrzymywali wiasciwe lecze-
nie. Potaczenie samokontroli pacjenta
z dobrg opieka lekarska jest mozliwe.

J-elita Nr 1 (48) 2020
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1%, a daje ta wiele

Dni Edukacji o NZJ, spotkania
w szpitalach, poradniki, kwartalnik
i walka o dostep do nowoczesnego
leczenia - nie bytoby tego wszystkie-
go, gdyby nie 1% podatku przekaza-
ne przez Panstwa na ,J-elite”.

- Miniony rok byt dla nas bardzo uda-
ny i pracowity. Dzieki panstwa ofiar-
nosci udato nam sie zebra¢ z 1% od
podatku dochodowego ponad 286 tys.
zt. W imieniu dzieci cierpigcych na wrzo-
dziejace zapalenie jelita grubego, cho-
robe Le$niowskiego-Crohna i mikrosko-
powe zapalenie jelita grubego, ich ro-
dzicow oraz dorostych chorych bardzo
panstwu za to dziekuje - mowi prezes
Towarzystwa ,J-elita” Agnieszka Gote-
biewska, mama dwéch cérek z choro-
ba LeSniowskiego-Crohna. - Cieszy nas
kazda, nawet najmniejsza kwota, bo
kazda ztotobwka wraca do chorych.

Dzieki panstwa wsparciu Towarzy-
stwo , J-elita” juz od 15 lat edukuje, in-
tegruje i wspiera osoby dotkniete NZJ.
Na co przeznaczamy te $rodki?

Edukacja i spotkania

W 2019 roku zorganizowalismy cykl
Dni Edukacji o Nieswoistych Zapale-
niach Jelit w dwunastu najwiekszych
miastach Polski. W otwartych spotka-
niach, w ktérych wzieto udziat okoto
1,5 tys. chorych i ich najblizszych, wy-
ktady na temat nowoczesnych metod
leczenia i diety wygtaszali znakomici
specjalisci, m.in. prof. Grazyna Rydzew-
ska, prezes Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologii, prof. Matgorzata
Stadek oraz prof. Jarostaw Kierkus.
Spotkanie w Kielcach zainaugurowato
dziatalnos$¢ oddziatu Swietokrzyskiego.

Z okazji Swiatowego Dnia NZJ (World
IBD Day) dzieki ,J-elicie” Polacy po raz
kolejny ustyszeli o problemach chorych.
W maju odbyly sie pikniki i prelekcje
w Krakowie, Szczecinie, Rzeszowie i pod
Warszawg, a na fioletowo - miedzyna-
rodowy kolor NZJ - zostaty podswietlo-
ne obiekty w catej Polsce, m.in. katowic-
ki Spodek, Filharmonia i Hotel Radisson
Blu w Szczecinie, Swietokrzyski Urzad
Wojewodzki w Kielcach, Centrum Spo-
tkania Kultur w Lublinie oraz most Sla-
sko-Dabrowski i Patac Pod Blachg przy
Zamku Krélewskim w Warszawie.

W marcu, dzieki wspotpracy ,J-elity”
z firma Takeda, przeprowadzono akcje
spoteczno-edukacyjng ,In Their Shoes”

"-...—=
L= /

(Postaw sie na ich miejscu). Jej uczest-
nicy: lekarze, farmaceuci, pielegniarki
i urzedniczka z Bydgoszczy, Lublina, to-
dzi i Warszawy, dostali specjalng aplika-
cje na smartfona, przekazujaca polece-
nia i komunikaty, ktére miaty sprawi¢,
ze czuli sie jak chorzy z NZJ, dreczeni
przez biegunke, bél brzucha i poczu-
cie wstydu. Eksperyment miat pokazaé
spotfeczenstwu i decydentom, z czym
sie zmagaja pacjenci.

Publikacje

Edukacja to nie tylko spotkania ze
specjalistami, ale takze nasze wydaw-
nictwa. Kwartalnik ,J-elita” ukazuje
sie w naktadzie 4,5 tys. egzemplarzy
i dociera do cztonkéw oraz osrodkéw
leczacych matych i duzych pacjentéw
z NZJ w catym kraju. Wydalismy tak-
ze nowy poradnik: ,ABC wytacznego
dojelitowego leczenia zywieniowego
w uzyskaniu remisji w chorobie Le-
$niowskiego-Crohna u dzieci i mio-
dziezy” autorstwa prof. dr hab. n.
med. Matgorzaty Stadek i dr Agnieszki
Koziot-Kozakowskiej. Wszystkie nasze
poradniki oraz te, nad ktérym mamy
patronat udostepnione sg nieodptat-
nie na stronie: j-elita.org.pl/poradniki

Dostep do leczenia i prawa chorych

Dzieki staraniom ,J-elity” i Srodowi-
ska medycznego w 2019 roku na liste
lekow refundowanych zostaty wpro-
wadzone dwa nowe leki biologiczne
dla pacjentéw z chorobg LeSniowskie-
go-Crohna: od 1 wrzesnia ustekinu-
mab (stelara), a od 1 listopada wedoli-
zumab. Eksperci ,J-elity” przygotowali
stanowiska do Agencji Oceny Techno-

Uczestnity VIetniego turnusu ,J-elity” w goérach

logii Medycznych i Taryfikacji (AOT-
MiT) w sprawie zasadnosci finansowa-
nia obu lekoéw ze srodkéw publicznych.
ZapobiegliSmy wycofaniu cortimentu
MMX z listy lekéw refundowanych dla
pacjentéw z mikroskopowym zapale-
niem jelita grubego.

Na poczatku 2019 r. wystosowalismy
apel do orzecznikéw miejskich i po-
wiatowych zespotéw do spraw orze-
kania o niepetnosprawnosci w sprawie
oceniania zdolnosci do samodzielnego
funkcjonowania chorych z nieswoisty-
mi zapaleniami jelit. ZwrdcilisSmy uwage,
ze NZJ wiaze sie z niepetnosprawnoscia,
ktérej nie widac.

Darowizny

W zesztym roku przekazaliémy szpita-
lom w Bydgoszczy, Szczecinie i Warsza-
wie darowizny na taczng kwote 15,1 tys.
zt, a w ramach wspétpracy z Fundacjg
Dbam o Zdrowie cztonkom Towarzy-
stwa ,J-elita” bedacym w trudnej sytu-
acji materialnej karty DOZ uprawniajgce
do zakupu lekéw i wyrobéw medycz-
nych na faczng kwote 62,1 tys. zt.

Turnusy, wyjazdy i integracja

W trzech turnusach ,J-elity” - letnim
nad morzem (dla dzieci i rodzicéw)
i w goérach oraz zimowym w Tatrach
wzieto udziat facznie ponad 300 oséb.
Udowodnilismy, ze z chorobg mozna
zy€ i realizowaé marzenia. Nasza ekipa
zdobyta najwyzszy szczyt gérski w Pol-
sce - Rysy!

W kwietniu zwiedzalismy Jure Krakow-
sko-Czestochowsks ze $laska ,J-€litg”,
we wrzesniu z oddziatem Pomorskim
podziwialiSmy atrakcje Gdanska, oddziat

5

J-elita Nr 1 (48) 2020



@

mazowiecki zorganizowat sptyw kajako-
wy Wkra, za$ w pazdzierniku odbyt sie
Bieszczadzki Rajd ,J-elity”. Z okazji Dnia
Dziecka i mikotajek wolontariusze ,J-
-elity” odwiedzili z upominkami i usmie-
chem matych pacjentéw m.in. na od-
dziatach gastroenterologii w szpitalach
w Krakowie, Szczecinie i Warszawie.

Konkurs

Na IV Konkurs ,J-elity” im. prof. Wi-
tolda Bartnika na najlepsza prace dok-
torska, magisterska i licencjackg doty-
czacq szeroko rozumianej tematyki NZJ
wptyneta rekordowa liczba 34 prac.

Laureatéw poznamy w tym roku. W ten
sposob stowarzyszenie uwrazliwia na
tematyke NZJ mtodych adeptow nauki.
To tylko cze$¢ naszych dziatan. Na-
dal zabiegamy o wprowadzenie opieki
koordynowanej nad pacjentami z NZJ,
umieszczenie w koszyku S$wiadczen
gwarantowanych badania stezenia
kalprotektyny w kale i wydtuzenie
w programach lekowych terapii biolo-
gicznej. Razem mozemy wiecej!
Podaruj usmiech dzieciom z NZJ
W lutym ruszyta kolejna edycja
kampanii ,,Podaruj usmiech dzieciom

DZIALALNOSC ,J-ELITY”

z NZJ". Jej twarza jest prezenterka
telewizyjna Agata Mtynarska. Cel -
przyblizenie spotfeczenstwu proble-
moéw matych pacjentéw i ich rodzin
oraz wsparcie Towarzystwa ,J-elita”
1% z PIT na dziatania na rzecz cho-
rych dzieci. W ramach kampanii m.in.
emitowane s3 spoty w rozgtosniach
radiowych Polskiego Radia, a na Fa-
cebooku ,J-elity” pokazuja sie info-
grafiki o tematyce zwigzanej z wrzo-
dziejacym zapaleniem jelita grubego
i choroba Lesnowskiego-Crohna.
Jacek Hotub

Swiety Mikotaj u matych pacjentéw w Krakowie

Dzieki Oddziatowi Matopolskiemu
JJ-elity” w grudniu 2019 r. Swiety
Mikotaj odwiedzit matych pacjentéw
Oddziatu Gastroenterologii i Pediatrii
w Uniwersyteckim Szpitalu Dziecie-
cym w Krakowie-Prokocimu.

Mikotaj w towarzystwie profesor
Matgorzaty Stadek oraz wolontariuszy
przyniost piekne prezenty wszystkim
dzieciom, ktére w okresie przedswia-
tecznym przebywaty na oddziale V. Nie
bytoby to mozliwe, gdyby nie wsparcie
dyrekcji i pracownikéw hipermarketu
Auchan Krakéw Bronowice oraz grupy
facebookowej ,Szyjemy dla dzieciakow
z oddziatéw szpitalnych”. Dzieci dostaty
zabawki, gry, ksigzeczki, piérniki oraz
poduszki ,jaski”, recznie szyte maskot-

ki i inne ,uszytki”, ktére zostaty nam
przekazane przez darczyncow. Chcieli-
Smy w ten sposob odczarowaé choc¢ na
moment szpitalng, niewesota przeciez,
rzeczywistoscé.

Piekng fotorelacje z wydarzenia
przygotowata lka Sarna, ktéra dzie-
ciom i rodzicom podarowata wyjat-
kowy prezent w postaci Swigtecz-
nej sesji zdjeciowej, zrealizowanej
w szpitalu. Klimatyczne fotografie
ze Swietym Mikotajem dotarty do
naszych ,modeli” droga mailows,
natomiast wszystkim chetnym ofia-
rowalismy ad hoc zdjecia drukowa-
ne z aparatu instax. Warto utrwalac
dobre, radosne chwile, chciatoby sie
bowiem, aby trwaty wiecznie...

Dziekujemy pomocnym elfom i do-
brym duszom, dzieki ktorym moglismy
whnie$¢ na dzieciecy szpitalny oddziat
odrobine $wiatecznej radosci. Wierzy-
my, ze dobro powraca, a usmiech dziec-
ka jest rzecza absolutnie bezcenna.

Anita Michalik, wiceprezes Oddziatu
Matopolskiego Towarzystwa ,J-elita”

Jlosciowa analiza poréwnawcza wybranych gatunkéw

Konkurs im. prof. Bartnika rozstrzygniety!

Znamy juz laureatéw IV edycji konkursu Towarzystwa
»J-elita” im. prof. Bartnika na najlepsza prace doktorska,
magisterska i licencjacka dotyczaca szeroko rozumianej
tematyki nieswoistych choréb zapalnych jelita.

Na konkurs wptyneta rekordowa liczba 34 prac. Doty-
czyty nie tylko gastroenterologii, ale takze innych dzie-
dzin, m.in.: genetyki, immunologii, endokrynologii, ra-
diologii, nauk o zdrowiu , pielegniarstwa, socjologii i far-
macji. Prace ocenita kapituta w sktadzie: prof. dr hab. n.
med. Grazyna Rydzewska, prof. dr hab. n med. Andrzej
Radzikowski i dr hab. Matgorzata Mossakowska.

Praca doktorska
e Pierwsza nagrode w wysokosci 5 tys. zt otrzymat dr

Damian Jacenik z Uniwersytetu tdédzkiego, Wydziat

Biologii i Ochrony Srodowiska, za prace ,Sygnalizacja
estrogenowa w chorobach zapalnych jelit”

Praca magisterska
e Pierwsza nagrode w wysokosci 3 tys. zt otrzymata Agniesz-

ka Krawczyk z Uniwersytetu Rolniczego im. H. Kottagtaja w

Krakowie, Wydziat Biotechnologii i Ogrodnictwa, za prace

bakterii i grzybéw z rodzaju Candida w grupie dzieci z cho-

roba Lesniowskiego-Crohna leczonych zywieniowo i tera-

pia biologiczng wzgledem dzieci zdrowych”

Licencjat

Kapituta przyznata dwa wyréznienia po 1 tys. zt. Otrzy-
muja je:

e Joanna Gancarz z Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodo-
wej w Tarnowie, Zaktad Pielegniarstwa, za prace ,Ak-
ceptacja choroby i jako$¢ zycia pacjenta z wrzodzieja-
cym zapaleniem jelita grubego (colitis ulcerosa)”;

e Katarzyna Ostrowska z Panstwowej Wyzszej Szkoty Za-
wodowej w Nysie, Instytut Nauk Medycznych, za prace
»Analiza jakosci zycia pacjenta Chorujgcego na wrzo-
dziejace zapalenie jelita grubego oraz zesztywniajace
zapalenie stawow kregostupa - studium przypadku”.
Gratulujemy laureatom i ich promotorom. Dziekujemy

cztonkom Kapituty oraz autorom wszystkich zgtoszo-

nych prac.
Dr hab. Matgorzata Mossakowska,
Sekretarz Kapituty
Prezes Honorowa Towarzystwa ,J-elita”
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Niemal sto oséb wzieto udziat tur-
nusie ,J-elity”, ktory trwat od 2 do 6
stycznia 2020 roku w Poroninie. Po-
goda i towarzystwo dopisaty - byto
mnadstwo $niegu, stonca i radosci.

Na spotkanie ,J-elity” w Tatrach,
ktoére tradycyjnie odbyto sie w goscin-
nym os$rodku ,Skalnity” w Poroninie,
zjechaty cate rodziny. Byty maluchy
z rodzicami, przyjechata miodziez
i Sciagnety doroste CUD-aki, zacheco-
ne opowiesciami o wyjatkowej atmos-
ferze i fantastycznym towarzystwie
na turnusie. Pierwszy dzien uptynat
pod znakiem powitan. Najbardziej za-
paleni narciarze tuz po rozpakowaniu
bagazu i urzadzeniu sie w pokojach
wyruszyli na pobliskie stoki. Pozostali
zapoznawali sie ze sobg, a weterani ,j-
-elitowych” zjazdéw witali innych sta-
tych bywalcéw i opowiadali, co sie wy-
darzyto od ostatniego spotkania. Od
pierwszego do ostatniego dnia Zzycie
towarzyskie kwitto w sali bilardowe;j
i wiekszej sali kominkowej, w ktorej
atmosfere ocieplaty skaczace w pale-
nisku ptomienie. Rozmawiano o zyciu,
o chorobie i zwigzanych z nig troskach,
sposobie radzenia sobie z problema-
mi, ale takze o sprawach radosnych
i optymistycznych. Zartownisie wy-
mieniali sie dowcipami, a pozostali
anegdotami zaczerpnietymi z zycia,
takze tymi zwigzanymi z niedolg pa-
cjenta. A jesli komus zaschto od gada-
nia w gardle, mégt w kazdej chwili sko-
rzysta¢ z termoséw z kawg i herbata.

Na turnusie zimowym nie ma pro-
gramu obowigzkowego. S za to or-
ganizowane wspolne aktywnosci.
Kazdy robit to, co lubi najbardziej,
w towarzystwie tych, z ktérymi czuje
sie najlepiej. Wielbiciele biatego sza-
leAstwa - a tych byta wiekszos¢ - szu-
sowali na $wietnie przygotowanych
stokach w Matym Cichym, Bukowinie
Tatrzanskiej i Biatce Tatrzanskiej. No-
wicjusze wykupili sobie lekcje i pod
okiem instruktora stawiali pierwsze
kroki na trasach. Inni zjezdzali na
sankach i §lizgach po zasniezonych
zboczach tuz przy osrodku, lepili bat-
wany lub urzadzali bitwy na $niez-
ki. Szczegélnym mestwem na placu
boju i kreatywnoscig przy lepieniu
batwanoéw wykazywali sie najmtodsi
uczestnicy turnusu. Dzieki beztro-
skiej zabawie mogli cho¢ na chwile
zapomnie¢ o chorobie, szpitalnych
korytarzach i bolesnych zabiegach.
Ich rodzice za$ mieli $wietng okazje,

&

Zimowy turnus
w Poroninie

zeby w bezstresowej atmosferze
skonsultowa¢ sie z sympatyczng pe-
diatra i gastrolog, dr hab. Aleksandra
Banaszkiewicz z Kliniki Gastroentero-
logii i Zywienia Dzieci Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, ktéra to-
warzyszyta nam w Poroninie. W razie
watpliwosci kazdy mégt takze zasie-
gnac¢ porady farmaceuty, dr. n. med.
Ariela Lieberta z Katedry Gastroen-
terologii i Zaburzen Odzywiania Uni-
wersytetu Mikotaja Kopernika w To-
runiu Collegium Medicum w Byd-
goszczy, cztonka zarzadu gtéwnego
JJ-elity”.

Grupki przyjaciét i znajomych formo-
waty sie na biezaco. Ekipy wypadowe
»J-elity” widziano na zakopianskich
Krupowkach i pieszych szlakach. Inne
zapuszczaty sie na Stowacje. Kilkuoso-
bowa grupa pojechata do miejscowo-
éci Zdiar. Znajduje sie tam mierzaca
ponad 1,2 kilometra dtugosci drewnia-
na ktadka widokowa biegngca wsrod
zasniezonych o tej porze roku koron
drzew. Spacer ponad $wierkami i so-
snami dostarczyt niezapomnianych
wrazen, a przepiekne widoki na Ba-
chledowa Doline i tatrzanskie szczyty
na zawsze pozostang w naszej pamie-
ci. Jeszcze inni przekroczyli granice, by
na Hrebienoku podziwia¢ imponujaca
budowle, nawigzujaca gotyckimi de-
talami do paryskiej katedry Notre-Da-
me. Obiekt, mierzacy dziesie¢ metréw
wysokosci, wzniesiono z 1880 blokéw
lodu o tacznej masie 225 ton.

~fot. Kamil Kowalczyk

Na brak atrakcji nie narzekalismy
takze w samym pensjonacie. Do tra-
dycji zimowych turnuséw przeszty
wieczory z goralska muzyka, $piewa-
mi, tancem oraz lokalnymi przysma-
kami. Innego wieczoru spotkalismy sie
przy ognisku i kietbaskach. Na osob-
ng wzmianke zastuguje goscinnosé
gospodarzy i serwowane przez nich
positki, co jest przeciez wazne przy
chorobach jelit. Dzieki temu wszyscy
czuli sie bezpiecznie ze swoimi dole-
gliwosciami, zarébwno na diecie bez-
glutenowej, wegetarianskiej, jak i bez-
mlecznej. Gospodarze zadbali takze
o odpowiednie pieczywo i wedline.

Ostatniego dnia na mini-kiermasz
do os$rodka $Sciggneli producenci lo-
kalnych przysmakéw, m.in.: oscyp-
kéw, miodow, sokéw i przetwordw.
Weczesniej wiekszo$¢ z nas wybrata
sie na wodne szalenstwo do term
w Bukowinie Tatrzanskiej. Baseny od-
kryte i pod dachem, zjezdzalnie, ja-
cuzzi, bogata w mineraty ciepta woda
i $niezne goérskie krajobrazy tworzyty
niesamowity kontrast.

Po pieciu dniach relaksu, zabawy
i rozméw we wspaniatym towarzy-
stwie z zalem rozjezdzaliémy sie do
doméw. Na turnusach ,J-elity” nikt
nie pozostaje z chorobg sam. Zawsze
znajdzie sie ktos$, kto dobrym stowem
lub radg przyniesie pomoc, a wesoto
spedzone chwile dajg nam site na caty
Nowy Rok.

Maria Niemczyk, hot
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Dzien Edukacji o NZJ w Warszawie

Nadzorowanie skutecznosci terapii,
kolonoskopia, leczenie zywieniowe
oraz przeszczep mikrobioty - to te-
maty wyktadéw podczas warszaw-
skiego Dnia Edukacji o NZJ, ktéry od-
byt sie 23 listopada 2019 r.

Spotkanie rozpoczeto sie od krot-
kiego przedstawienia Towarzystwa
»J-elita” przez prezes Agnieszke
Gotebiewska. Dziatalno$é stowarzy-
szenia chwalit prof. dr hab. n. med.
Maciej Gonciarz, ktéry w kwietniu
zesztego objat kierownictwo Klini-
ki Gastroenterologii i Choréb We-
wnetrznych Wojskowego Instytutu
Medycznego w Warszawie. - Jezeli
jestescie panstwo razem, mozecie
przeprowadzi¢ wiele rzeczy, nawet
wbrew decydentom - przekonywat
prof. Gonciarz. Jego wyktad byt po-
Swiecony nadzorowaniu skutecz-
nosci terapii NZJ. Prelegent przeko-
nywat, ze Swiadomi i wyedukowani
pacjenci majg wptyw na jakosé dia-
gnostyki i leczenia. Mogg bowiem
wymagaé¢ od lekarzy niezbednych
badan pomocnych w monitorowaniu
jelitowych i pozajelitowych objawéw
choroby. Do tych pozajelitowych nale-
Z3 m.in. zmiany w oczach, na skorze,
w watrobie i w stawach. Niekiedy po-
jawiajg sie one jeszcze przed wysta-
pieniem biegunki i bélu brzucha lub
sygnalizujg zaostrzenie NZJ, a odpo-
wiednio szybko rozpoznane umozli-
wiaja skuteczniejsze leczenie.

Lek. med. Jacek Kowerzanow od-
stonit tajniki badan endoskopowych:
gastroskopii, kolonoskopii i sigmo-
idoskopii. Kolonoskopia w NZJ stuzy
do diagnostyki i réznicowania mie-
dzy chorobg Le$niowskiego-Crohna
(ch.L-C), a wrzodziejagcym zapaleniem
jelita grubego (wzjg), oceny stopnia
aktywnosci choroby, monitorowa-
nia leczenia, np. w terapii biologicz-
nej, a takze nadzoru onkologicznego
i - w niektérych przypadkach - do
leczenia zabiegowego. Dzieki pre-
zentacji uczestnicy spotkania mogli
zobaczyé, czym sie rézni jelito osoby
dotknietej ch.L-C. od jelita pacjenta
z wzjg. W ch.L-C. zmiany s3a nieciggte.
W obrazie endoskopowym widac $lu-
z6wke zdrowa, poprzedzielang odcin-
kami objetymi zapaleniem. Wczesne
zmiany charakteryzuja sie przekrwie-
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niem btony $luzowej i ubytkami. Za-
awansowane to owrzodzenia - dtu-
gie i gtebokie, pokryte biatym witbk-
nikiem, przypominajace zadrapania
pazurami. We wzjg zmiany s3 ciagte.
Zaczynaja sie w odbytnicy i mogg
objagé cate jelito grube. Wczesne s3
podobne do tych w ch.L-C, natomiast
zaawansowane owrzodzenia wygla-
daja tak, jakby kto$ wylat mleko na
$luzéwke - sg ptaskie, rozlegle i biate.

Cze$¢ pytan publicznosci dotyczy-
ta mozliwosci leczenia zabiegowego
zwezen jelita. - Zwezenia, ktére maja
dtugo$é ok. trzech centymetrow
moga podlegaé¢ leczeniu endosko-
powemu przy pomocy tzw. balonéw
endoskopowych. Dtuzsze powinny
by¢ kwalifikowane do leczenia chirur-
gicznego - wyjasnit lekarz.

Kolejne wystgpienie poswiecone
zostato leczeniu  zywieniowemu.
Omowili je prof. dr hab. n. med. Ja-
rostaw Kierku$ oraz dietetyk Matgo-
rzata Matuszczyk z Centrum Zdrowia
Dziecka. Opierajac sie na wynikach
badan izraelskich naukowcéw, twor-
cow diety Crohn’s Disease Exclusion
Diet, Matgorzata Matuszczyk wy-
mienita produkty, ktére maja nie-
korzystny wptyw na rozwéj ch.L-C.
Wszystkie sg charakterystyczne dla
»Zachodniego” sposobu zywienia -
przewaznie zawierajg duzo ttuszczu
i cukru - i niszczg mikroflore jelitowa.
To m.in.: ztej jakos$ci wysokoprzetwo-

rzone mieso, zywno$¢ typu fast-food
i stodycze. Wiecej o leczeniu zywie-
niowym przeczytacie Panstwo w nr.
4-2019 Kwartalnika ,J-elita”.

Naukowg i medyczng wiedze na te-
mat przeszczepu mikrobioty (stolca)
w NZJ przyblizyta dr n. med. Katarzyna
Karolewska-Bochenek. - Jelito grube
to zbiornik zawierajacy olbrzymig ilo$é
bakterii. To taka fabryka, w ktérej od-
bywa sie wielka praca - ttumaczyta.
- Bakterie w przewodzie pokarmowym
odgrywajg kluczowa role w indukgji
stanu zapalnego lub jego wyciszeniu.

Dlatego przeszczep mikroorgani-
zmoéw zawartych w stolcu zdrowego
dawcy do jelit pacjenta z NZJ moze
by¢ skuteczny. Skolonizowanie ,do-
brych bakterii” w przewodzie pokar-
mowym chorego sprawia, ze ,fabry-
ka” w jego jelitach zacznie pracowac
prawidtowo. Prelegentka zwrdcita
uwage, ze skuteczno$¢ przeszczepu
mikrobioty w NZJ jest poréwnywalna
do leczenia biologicznego, a metoda
ta wydaje sie bezpieczna.

Spotkanie, ktére tradycyjnie odbyto
sie w auli Instytutu Biocybernetyki
i Inzynierii Biomedycznej PAN zakon-
czyto sie poczestunkiem, podczas kté-
rego goscie mogli podzieli¢ sie wraze-
niami. Uczestnicy wydarzenia wrécili
do doméw z poradnikami ,J-elity”,
gtowami petnymi wiedzy i poczuciem,
Ze nie sg w chorobie sami.

Jacek Hotub
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Dzien Edukacji o NZJ w Szczecinie

Podczas Dnia Edukacji o NZJ, ktéry odbyt sie 23 listopada
2019 roku w Hotelu Radisson Blu w Szczecinie, $wietowali-
$my piata rocznice powstania Oddziatu Zachodniopomor-
skiego Towarzystwa , J-elita”.

Jak przystato na jubileusz, rozpoczeliSmy uroczyscie -
od podziekowan dla sponsoréw i przyjaciét, m.in. dyrekcji
Hotelu Radisson Blu, w ktérym tradycyjnie odbywaija sie
spotkania edukacyjne Towarzystwa. Srebrna odznaka ,J-
-elity” trafita do prezes oddziatu, lek. med. Romany Kosik-
-Warzynskiej, ktéra w podziece za wspoétprace odwdzie-
czyta sie wiceprezes Irenie Gorczycy pieknym bukietem
kwiatéw. Mimo tez wzruszenia pani wiceprezes udato sie
przedstawi¢ dorobek oddziatu i catego stowarzyszenia.
Po niej na scenie zjawit sie pierwszy wyktadowca. Prof.
dr hab. n. med. Piotr Albrecht, gastrolog i pediatra, a za-
razem wiceprezes zarzadu gtéwnego ,J-elity”, wystapit
z prelekcja na temat zywienia w nieswoistych zapale-
niach jelit. Nastepnie lek. med. Romana Kosik-Warzyn-
ska, specjalista choréb wewnetrznych i gastrolog, przed-
stawita nowe leki biologiczne wykorzystywane w terapii
NZJ. Kolejng prelegentka byta lek. med. Bozena Lasota,
specjalista choréb wewnetrznych i kardiolog. Tym razem
byto o profilaktyce, diagnostyce i leczeniu chordéb serca.
Stuchacze dowiedzieli sie, jak dba¢ o serce w codziennym
zyciu i jakie wykonywa¢ badania kontrolne, zeby unikng¢
problemoéw zdrowotnych.

Zywsze bicie serca wywotato takze wystapienie Marii
Niemczyk, pielegniarki, a nade wszystko zony chorego
i matki dwéch synéw zmagajacych sie chorobg Le$niow-
skiego-Crohna. Maria Niemczyk jest prezesem Oddziatu
Slaskiego ,J-elity” i autorka poradnika dla rodzicéw dzieci
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Irena Gorczycailek. med. Romana Kosik-W.
Dorocie Golec z Hotelu Radisson Blu

i mtodziezy ,Zycie w cieniu NZJ”. Jej wystapienie dato im
otuche i nadzieje, ze z choroba da sie normalnie zy¢.

Dietetyk Aleksandra Majsnerowska oméwita zalecenia zy-
wieniowe w chorobach zapalnych jelit. Z kolei Ida Hoffman
z firmy Nutripharma przedstawita nowe produkty i rozwigza-
nia na rynku zywienia dojelitowego, doustnego i przez sonde.
Spotkanie zakonczyta psycholog i terapeutka Aneta Trych,
ktéra moéwita o stresie w NZJ i zachecata, by nie obawiac sie
korzystania z pomocy psychologa.

Dziekujemy wszystkim prelegentom i uczestnikom Dnia
Edukaciji, a takze sponsorom, firmom: Pharmabest, Sanprobi,
NutriPharma i Biocodex. Osobne podziekowania kierujemy
do mediéw i mtodych wolontariuszy.

Oddziat Zachodniopomorski , J-elity”

Dzien Edukacji o NZJ w Rzeszowie

W sobote, 23 listopada 2019 roku, w Klinicznym Szpitalu
Wojewddzkim nr 2 w Rzeszowie odbyt sie Dzien Edukacji
o Nieswoistych Zapaleniach Jelit.

Gosci, pacjentéw i ich bliskich przywitat prof. dr hab. n med.
Bartosz Korczowski, wiceprezes podkarpackiego oddziatu ,J-
-elity”. Nastepnie przedstawiono dziatalno$¢ oddziatu i Towa-
rzystwa. Z pierwszym wyktadem wystapit dr n. med. Tomasz
Cegielny, ktéry oméwit chirurgiczne aspekty NZJ, wskazujac na
najbardziej efetywne mozliwosci leczenia.

Gastrolog, lek. med. Magdalena Kaniewska, przyblizyta
nowe mozliwosci leczenia biologicznego. Wyktad podniost na
duchu wielu stuchaczy, ktorzy dowiedzieli sie, ze leki nowej
generacji podnoszg komfort zycia pacjentéw i dajg im szan-
se na normalne funkcjonowanie. Z kolei lek. med. Joanna
Lorenc obalita wiele mitéw dotyczacych NZJ i przedstawita
przestanki, jakimi nalezy sie kierowac¢ wybierajac droge lecze-
nia. Bardzo wazne jest to, zeby kazda decyzja chorych w tym
zakresie byta konsultowana z lekarzem. Niestety, z przyczyn
od niej niezaleznych, nie dotarta do nas dietetyk Natalia Ba-
tor. Liczymy, ze uda sie nam spotkac nastepnym razem. Ko-
lejny wyktad, o probiotykach i stresie wygtosit farmaceuta, dr
n. med. Ariel Liebert, cztonek zarzadu gtéwnego ,J-elity”. Jak
zwykle jego wystgpienie byto okraszone duza dawka anegdot
i humoru.

Rzeszowskie spotkanie zorganizowat sztab wspaniatych wo-
lontariuszy pomagajacych chorym na NZJ, réwniez podczas
comiesiecznych spotkan ,Brygady-J” i na szpitalnych oddzia-
fach gastroenterologii. Goscie spotkania mieli zapewniony
pyszny positek, za$ ich dzieci animacje i zabawy. Furore zrobi-
ty Alicja i jej kukietka, ktére dostarczyty maluchom mnéstwo
radosci. Kazde takie spotkanie pokazuje nam, ze nie jesteSmy
sami w zmaganiu sie z choroba.

Monika Blizniak
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Kwestionariusz oceny nasilenia zmeczenia w przebiegu NChZ)

Naukowcy z Bydgoszczy zaadapto-
wali kwestionariusz oceny zmeczenia
w przebiegu NZJ stworzony przez bry-
tyjskich uczonych. Dzieki niemu kazdy
chory moze zbada¢ poziom swojego
zmeczenia samodzielnie.

Choroby zapalne jelit przebiegajg
z okresami zaostrzen i remisji przez cate
zycie. Metody leczenia sg coraz dosko-
nalsze, a jednak czesto, nawet pomimo
poprawy w zakresie symptoméw jeli-
towych, obserwujemy utrzymywanie
sie innych objawow, ktére majg duzy
wptyw na codzienne zycie zawodowe
i osobiste. Jednym z nich jest przewle-
kte zmeczenie, ktore jest niestety nadal
czesto bagatelizowane, zaréwno przez
samych pacjentow, jak i pracownikéw
opieki zdrowotne;j.

Wedtug danych z literatury to wtasnie
zmeczenie jest jednym z najczesciej
zgtaszanych probleméw towarzysza-
cych nieswoistym chorobom zapalnych
jelit (NChZzJ). Szacunkowo w okresie
zaostrzenia 86 proc. pacjentéw moéwi
o nasilonym poczuciu zmeczenia. Co
ciekawe, nawet w okresie remisji jest
to grupa az 41 proc. Poczucie to opisuje
sie jako subiektywne, stale niepokojace,
ostabiajace czy wrecz wyniszczajace.

Definicja okre$la je jako uczucie cia-
gtego znuzenia lub wyczerpania, z okre-
sami nagtego i przyttaczajacego braku
energii, ktére nie ustepuje lub ustepuje
w niewielkim stopniu po odpoczynku
lub s$nie. Dotychczas nie ustalono, co
jest bezposrednig przyczyng tak czeste-
go wystepowania tej dolegliwosci oraz
dlaczego, mimo ustapienia objawow
zwiazanych z chorobg przewodu pokar-
mowego, w tak duzej grupie chorych
nie nastepuje catkowita redukcja stop-
nia nasilenia odczuwanego zmeczenia.

W roku 2014 na tamach jednego z naj-
wazniejszych czasopism pos$wieconych
NChZJ (Journal of Crohn’s and Colitis)
grupa naukowcow z Wielkiej Brytanii
opublikowata kwestionariusz oceny na-
silenia zmeczenia dedykowany tej gru-
pie pacjentow IBD-F (Inflammatory Bo-
wel Disease - Fatigue). Kilka lat pozniej
zespo6t polskich naukowcdw z Collegium
Medicum w Bydgoszczy Uniwersytetu
Mikotaja Kopernika w Toruniu dokonat
procesu translacji i walidacji omawiane-
go narzedzia na jezyk polski.

Ankieta samodzielnej oceny zme-
czenia u 0séb z chorobami zapalnymi

10

jelit (IBD-F) skfada sie z 3 czesci. Czesc
| to pie¢ pytan dotyczacych skali oceny
Zmeczenia, jego poziomu, czestosci wy-
stepowania oraz czasu trwania w ciggu
ostatnich dwoch tygodni. W czesci I
bada sie wptyw zmeczenia wywota-
nego chorobami zapalnymi jelit na co-
dzienng aktywnos$¢ w tym samym okre-
sie. Sktada sie ona z 30 pytan, z czego
przy szesciu z nich istnieje mozliwosé
zaznaczenia opcji ND (nie dotyczy),
gdy dla przyktadu nie chodzimy juz do
szkoty czy nie prowadzimy samocho-
du. Odpowiedzi na wszystkie powyzsze
35 pytan lub stwierdzeh sg oceniane
w czterostopniowej skali w zaleznosci
od poziomu zgadzania sie przez cho-
rego z danym stwierdzeniem. Bardzo

Zmeczenie jest
jednym z najczesciej
zgtaszanych problemow

towarzyszqcych
nieswoistym chorobom
zapalnych jelit

wazne jest, aby udzieli¢ odpowiedzi na
wszystkie pytania. Dwie czesci oceniane
i punktowane sg osobno. Odpowiednio,
liczba mozliwych do uzyskania punktéw
w | czesci to 0-20, a w Il 0-120. W przy-
padku zaznaczenia opcji ,nie dotyczy -
ND” (pytania 3, 4, 9, 12, 13, 14) nalezy
obliczy¢ wynik skorygowany postugujac
sie wzorem:

Skorygowany wynik = rzeczywisty wy-
nik catkowity / (120 - liczba ND x 4) x 120

Ostatnia, trzecia czes$¢, rozni sie zna-
czaco od poprzednich. Sktada sie ona
Z pieciu niepunktowanych i w wiekszo-
$ci otwartych pytan. Za jej pomocg mo-
zemy zidentyfikowaé przyczyny i inne
czynniki zwigzane ze zmeczeniem. Pyta-
nia z tej sekcji moga by¢ wykorzystywa-
ne podczas konsultacji z pracownikami
ochrony zdrowia.

Autorzy oryginalnej, anglojezycznej
wersji kwestionariusza nie okreélili
norm punktowych. Jezeli jednak w cze-
$ci | uzyskasz O punktéow oznacza to, ze
problem zmeczenia w ciggu ostatnich 2
tygodni u Ciebie nie wystepowat i nie
jest wymagane w tym obszarze zadne

dziatanie oraz nie ma potrzeby wypet-
niania pozostatych czesci skali.

Ankieta IBD-F moze by¢ stosowana
jako narzedzie kliniczne lub badawcze.
Skala zostata stworzona i opracowana
z udziatem oséb cierpigcych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejace za-
palenie jelita grubego oraz jest przezna-
czona do samodzielnej oceny nasilenia
odczuwanego zmeczenia w tej grupie
pacjentéw. Wedtug twoércow omawia-
ny kwestionariusz moze by¢ pomocny
w diagnozowaniu problemu zmeczenia,
ale réwniez monitorowaniu zmian jego
w czasie. Jego wypetnienie zajmuje za-
ledwie kilka minut, a sam proces oceny
punktacji nie jest skomplikowany. Jest
on darmowy oraz ogoélnodostepny.
Zanim zostanie udostepniony online
na stronach internetowych mozna go
uzyska¢ poprzez bezposredni kontakt
z przedstawicielem zespotu adaptujace-
go narzedzie na jezyk polski (w razie che-
ci wykorzystania kwestionariusza w pro-
jektach naukowych: liebert@cm.umk.
pl) albo kontaktujac sie z Towarzystwem
LJ-elita”: media@j-elita.org.pl.

Brak norm punktowych spowodowa-
ny jest wieloczynnikowym podtozem
zmeczenia, czesto uzaleznionym takze
od czynnikbw Srodowiskowych, spo-
tecznych i kulturowych. Jest to w duzej
mierze zwigzane réwniez z miejscem za-
mieszkania w okreslonym kraju. Czesto
w takim wypadku otrzymane wyniki od-
nosi sie do tych uzyskanych w badaniach
na danej populacji jako orientacyjnych
i szacunkowych. Z inicjatywy zespotu
z Bydgoszczy oraz we wspotpracy z To-
warzystwem ,J-elita” przeprowadzono
ogolnopolskie badanie naukowe okre-
$lajace ocene nasilenia poziomu zme-
czenia w polskiej populacji pacjentéw
z NChZJ. W projekcie wzieto udziat 1120
chorych,z czego grupa ponad 260 pa-
cjentéw wypetnita ankiete w osrodkach
referencyjnych leczenia NChZJ (gdzie
oceniano réwniez stopnien nasilenia
objawodw choroby), a pozostali dokonali
samodzielnej oceny poziomu odczuwa-
nego zmeczenia poprzez anonimowg
aplikacje internetowa. Otrzymane wyni-
ki sg aktualnie analizowane przez bada-
czy i przygotowywane do publikacji.

dr n. med. Ariel Liebert, Katedra Gastro-

enterologii i Zaburzert Odzywiania
CM UMK, Szpital Uniwersytecki nr 2
im. dr. Jana Biziela w Bydgoszczy
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Pracuj z NZJ!

Make IBD work! Pracuj z NZJ! - to
hasto tegorocznego Swiatowego Dnia
NZJ (World I1BD Day) obchodzonego 19
maja. Tego dnia Europejska Federacja
Stowarzyszen Crohna i Colitis Ulcerosa
(EFCCA) i zrzeszone w niej Towarzystwo
JJ-elita” uswiadamia¢ beda decyden-
téw jak wazna dla chorych jest praca.

Z chorobg Lesniowskiego-Crohna (ch.L-
-C) i wrzodziejagcym zapaleniem jeli-
ta grubego (WZJG) zmaga sie 3,4 min
oséb w catej Europie i co najmniej 60
tys. w Polsce. Specjalisci wskazujg jed-
nak, ze liczba zachorowan wzrasta,
a choroba dotyka gtéwnie oséb mto-
dych, w wieku produkcyjnym. - Dlate-
go wptyw choroby na zycie zawodowe
0s6b z NZJ powinien by¢ bardzo wazny
dla catego spoteczenstwa, w szczegdl-
nosci dla decydentéw i pracodawcéw
- méwi Magdalena Sajak-Szczerba, czto-
nek zarzadu EFCCA i sekretarz zarzadu
»J-elity”. — Wiele oséb z NZJ chce i jest
w stanie z powodzeniem pracowadé.
Badania wykazaty, ze aktywno$é zawo-
dowa ma pozytywny wptyw na ogélne
samopoczucie chorych. Dzieki odpo-
wiedniej organizacji w miejscu zatrud-
nienia, lepszemu zrozumieniu natury
choroby i wspierajgcemu $rodowisku
mozemy sprawic, ze pacjenci z NZJ beda
pracowac!

Dlatego z okazji Swiatowego Dnia NZJ
JJ-elita” i EFCCA chcg podnosi¢ $wia-
domosé na temat wptywu WZJGich.L-C
na zycie zawodowe chorych. Federacja
chce zapoznaé europejskich decyden-
téw z bezposrednimi i posrednimi kosz-

Rada Organizacji Pacjentow przy RPP

#FmakalBDwork
Fwaoridibdday29020

@ Ercca

tami NZJ dla spoteczenstwa i wezwaé
ich do ustalenia priorytetéw skutecz-
nego leczenia. Organizacje pacjenckie
uwazajg, ze przyczyni sie to do obnize-
nia kosztow opieki zdrowotnej i kosztow
posrednich (m.in.: wydatkéw panstwa
zwigzanych ze zwolnieniami lekarskimi,
Swiadczeniami socjalnymi i obnizong
wydajnoscig pracy). Kolejnym celem
jest uznanie potrzeby wprowadzenia
polityki uwzgledniajgcej sytuacje oséb
z chorobami przewlektymi, takimi jak
NZJ, w miejscu pracy.

Z opublikowanego w 2017 r. rapor-
tu ,Gastroenterologia - finansowanie
Swiadczen opieki zdrowotnej ze szcze-
gblnym uwzglednieniem choroby Le-
$niowskiego-Crohna oraz wrzodzieja-
cego zapalenia jelita grubego” wynika,
ze w 2014 r. taczne wydatki w Polsce
ze Srodkéw ZUS, budzetu panstwa oraz
pracodawcow na obydwa te schorzenia
Zwigzane z niezdolnoscig do pracy prze-
kroczyty 56 min zt. W zwigzku z ch.L-C na
Swiadczenia zwigzane z niezdolnosciag do
pracy z ubezpieczen spotecznych wydat-

kowano 19,9 min zt, natomiast w zwigz-
ku z WZJG kwota ta wyniosta 36,3 min
zt. W 2014 r. renty pobierato 1650 oséb
z powodu WZJG oraz 850 chorych zma-
gajacych sie z ch.L-C. Absencja chorobo-
wa zwigzana z NZJ w tym samym roku
wyniosta tacznie 300 tys. dni (218 tys.
dni - WZJG oraz 82 tys. ch.L-C). Raport
stworzyli eksperci z Instytutu Zarzadza-
nia w Ochronie Zdrowia Uczelni tazar-
skiego m.in. we wspotpracy z ,J-elity”.

Dyskryminacja
W miejscu pracy

Badanie przeprowadzone przez
EFCCA pod nazwa IMPACT w latach
2010-2011 wykazato, ze co piaty
z ponad 6 tys. respondentéw zma-
gajacych sie z NZJ czut sie dyskrymi-
nowany w miejscu pracy z powodu
choroby. 61 proc. odczuwato stres
zwigzany ze zwolnieniem z pracy
z powodu choroby, a co czwarty
styszat stowa krytyki lub nieuczciwe
komentarze na ten temat.

Pierwsze spotkanie Rady Organizacji Pacjentéw z udzia-
tem przedstawiciela Towarzystwa ,J-elita” odbyto sie 5
lutego 2020 r. w siedzibie Rzecznika Praw Pacjenta.

- Chciatbym, aby organizacje pozarzadowe dziatajace na
rzecz pacjentéw zgtaszaty sprawy, ktére mogtby podjac
Rzecznik na podstawie swoich kompetencji - powiedziat
Barttomiej Chmielowiec. - Chciatbym réwniez, zeby rada
swoj3 dziatalno$¢ ukierunkowata na wprowadzanie zmian
w systemie opieki zdrowotnej tak, aby stat sie on przyja-
zny dla pacjenta, ale takze jego bliskich. Moim zdaniem
nalezy skupic sie na barierach i trudnosciach, na jakie na-
potyka pacjent.

Rada bedzie dziatata spotykajac sie w formule zespotéw
roboczych. Przedstawiciel ,J-elity” zasigdzie w dwodch
z nich: do spraw choréb autoimmunologicznych oraz ds.
propozycji zmian w systemie ochrony zdrowia.
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Whptaty z odpisu 1% podatku dochodowego

POMAGAMY

Miasto 'm_o,:? Miasto 'm_‘ﬁ? Miasto 'gﬁ:? Miasto I?‘F',ﬁ}?
Aleksandréw Kujawski 204,30 Jasto 2780,50 Nowy Tomysl| 409,80 Stalowa Wola 1171,80
Augustow 1507,70 Jastrzebie-Zdroj 367,30 Nysa 667,00 Starachowice 311,00
Bartoszyce 27,80 Jawor 172,60 Oborniki Wikp. 21,20 Stargard 789,00
Betchatow 350,20 Jaworzno 221,70 Olecko 120,40 Starogard Gdanski 62,90
Bedzin 606,60 Jelenia Gora 253,70 Olesno 108,90 Staszow 212,80
Biata Podlaska 735,20 Jedrzejow 28,40 Olesnica 405,20 Strzelce Opolskie 273,30
Biatogard 223,80 Kalisz 223,10 Olkusz 559,10 Strzelin 37,40
Biatystok 2540,60 Kamien Pomorski 1595,00 Olsztyn 2191,80 Sucha Beskidzka 695,40
Bielsko Biata 773,40 Kartuzy 380,60 Otawa 2621,80 Suwatki 306,50
Bitgoraj 127,70 Katowice 3220,43 Opoczno 48,80 Szamotuty 55,30
Bochnia 215,20 Kazimierza Wielka 272,10 Opole 690,30 Szczecin 5692,20
Bolestawiec 570,50 Kepno 399,80 Opole Lubelskie 276,40 Szczecinek 287,60
Braniewo 45,80 Ketrzyn 383,00 Ostroteka 185,80 Szczytno 293,70
Brodnica 497,20 Kielce 2236,90 | Ostrowiec Swietokrzyski 5,80 Sroda Slaska 689,60
Brzeg 270,00 Kluczbork 119,30 Ostréda 549,60 Sroda Wikp. 147,30
Brzesko 135,80 Ktobuck 29,20 Ostrow Mazowiecka 376,00 Swidnica 736,70
Brzeziny 21,70 Ktodzko 233,10 Ostrow Wikp. 838,00 Swiebodzin 42,10
Brzozéw 178,80 Kolbuszowa 299,60 Oswiecim 601,10 Swiecie 880,20
Busko Zdréj 91,90 Koto 33,20 Otwock 7041,81 §winoujécie 57,80
Bydgoszcz 4571,20 Kotobrzeg 4680,40 Pabianice 45,90 Tarnobrzeg 320,30
Bytom 267,46 Konin 134,90 Pajeczno 177,80 Tarnowskie Gory 547,00
Bytéw 13,10 Koszalin 828,40 Parczew 920,00 Tarnow 849,40
Chetm 73,20 Koscian 679,70 Piaseczno 3045,60 Tczew 371,50
Chetmno 362,20 Kozienice 923,30 Piekary §Iqskie 633,20 Tomaszow Lubelski 35,00
Chodziez 580,60 Krakow 13156,50 Pita 59,20 Tomaszoéw Mazowiecki 420,90
Chojnice 97,00 Krapkowice 43,20 Pinczéw 205,80 Torun 2043,80
Chorzéw 341,10 Krasnystaw 75,30 Piotrkéw Trybunalski 568,60 Trzebnica 581,30
Choszczno 58,30 Krasnik 176,00 Plock 1470,00 Tuchola 132,50
Chrzanow 489,70 Krosno 662,80 Ptonsk 162,90 Turek 195,20
Ciechanow 560,60 Kutno 199,40 Poddebice 212,90 Tychy 2129,90
Cieszyn 120,60 Legionowo 2549,40 Polkowice 1090,30 Ustrzyki Dolne 100,90
Czarnkow 177,30 Legnica 518,50 Poznan 18011,10 Wadowice 397,00
Czechowice Dziedzice 119,70 Leszno 185,40 Proszowice 206,70 Watbrzych 79,20
Czestochowa 3818,70 Lezajsk 149,40 Prudnik 127,40 Watcz 298,10
Cztuchow 201,50 Lebork 359,50 Pruszcz Gdanski 315,30 Warszawa 53047,45
Dabrowa Gérnicza 483,50 Lipno 26,30 Pruszkow 2135,60 Wagrowiec 59,80
Dabrowa Tarnowska 372,30 Lipsko 70,70 Przasnysz 21,90 Wejherowo 510,70
Debica 848,80 Lubaczéw 41,00 Przemysl| 49,40 Wegréw 898,80
Drawsko Pomorskie 121,20 Luban 295,80 Przeworsk 219,50 Wieliczka 1730,40
Drezdenko 98,30 Lubartow 125,30 Pszczyna 473,80 Wielun 72,80
Dziatdowo 224,60 Lubin 883,80 Puck 337,30 Wieruszow 60,90
Dzierzoniéw 432,40 Lublin 7849,60 Putawy 146,60 Wioctawek 2987,60
Elblag 553,00 Lwowek Slaski 129,00 Puttusk 306,50 Wiodawa 57,90
Etk 837,90 tancut 5444,90 Pyrzyce 311,60 Wodzistaw S’Iaski 257,10
Garwolin 1603,50 task 845,60 Racibérz 153,50 Wolsztyn 236,00
Gdansk 4671,10 teczna 1022,60 Radom 1329,50 Wotomin 2316,20
Gdynia 2077,70 teczyca 693,10 Radomsko 465,30 Wotéw 196,50
Gizycko 289,50 tomza 594,80 Radziejow 43,50 Wroctaw 7917,90
Gliwice 516,80 towicz 85,40 Radzyn Podlaski 332,90 Wrzesnia 100,90
Gtogow 1505,40 todz 5067,10 Ropczyce 1035,60 Wschowa 23,90
Gtowno 405,70 Makow Mazowiecki 53,90 Ruda Slaska 160,50 Wysokie Mazowieckie 1963,10
Gtubczyce 558,00 Malbork 637,50 Rybnik 271,30 Wyszkdéw 351,10
Gniezno 639,50 Miechow 220,80 Ryki 254,10 Zabrze 1024,80
Goleniow 302,40 Mielec 1101,00 Rzeszow 5840,55 Zakopane 2431,70
Golub - Dobrzyn 8,00 Miedzyrzecz 81,70 Sandomierz 350,60 Zambrow 56,00
Gorlice 692,10 Mikotow 213,90 Sanok 208,10 Zamos¢é 812,80
Gorzéw Wikp. 418,20 Milicz 37,30 Sepdlno Krajenskie 241,80 Zawiercie 288,00
Gostynin 26,90 Minsk Mazowiecki 299,50 Siedlce 1060,00 Zabkowice Slaskie 5,00
Gostyn 245,30 Mtawa 469,10 Siemianowice §Iqskie 158,50 Zdunska Wola 136,60
Grajewo 78,80 Mogilno 163,20 Siemiatycze 87,30 Zgierz 766,50
Grodzisk Mazowiecki 512,70 Mystowice 79,40 Sieradz 877,60 Zielona Gora 1878,10
Grodzisk Wikp. 131,60 Myszkéw 325,70 Sierpc 133,00 Ztotoryja 57,90
Grojec 382,90 Myslenice 163,10 Skarzysko-Kamienna 1141,90 Ztotow 121,70
Grudziadz 499,20 Myslibérz 10,00 Skierniewice 145,20 Zagan 136,10
Gryfice 268,40 Nakto Nad Notecig 82,60 Stubice 162,40 Zary 1083,60
Gryfino 414,10 Namystoéw 23,60 Stupca 26,90 Znin 160,40
Hrubieszow 17,40 Nidzica 64,30 Stupsk 796,90 Zory 199,20
Ifawa 27,30 Nisko 84,50 Sochaczew 473,70 Zuromin 83,30
Inowroctaw 1020,00 Nowa Sol 56,90 Sokotéw Podlaski 422,80 Zyrardéw 2808,90
Jandw Lubelski 302,60 | Nowy Dwor Mazowiecki 546,00 Sokotka 481,50 Zywiec 1784,00
Jarocin 219,80 Nowy Sacz 253,90 Sopot 96,50 Razem  286030,40
Jarostaw 1936,80 Nowy Targ 364,80 Sosnowiec 637,50
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S

W SKROCIE
Wojewsditwo —_— Suma LN
dolnoslaskie 19 450,90 mazowieckie 85 669,40 Swietokrzyskie 4 857,20
kujawsko-pomorskie 13 426,80 opolskie 2 881,00 warminsko-mazurskie 5 608,70
lubelskie 13 340,60 podkarpackie 22 474,20 wielkopolskie 29 868,40
lubuskie 4 331,50 podlaskie 7 616,30 zachodniopomorskie 15 938,30
tédzkie 6 250,70 pomorskie 10 557,60 Razem 286 030,40
matopolskie 23 535,00 $laskie 20 223,80 DZ|EKUJEMY!

Forum Organizacji Pacjentow

7 i 8 lutego w Warszawie odbyto sie XIV Forum Organizacji Pacjentéw. Spo-
tkanie z udziatem przedstawicieli organizacji pozarzadowych z catej Polski
zorganizowat Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej przy wspétudzia-
le Narodowego Funduszu Zdrowia i Rzecznika Praw Pacjenta. Konferencja
zbiegta sie z obchodami Swiatowego Dnia Chorego. - To $wieto przypomina
nam po co tu jesteSmy. JesteSmy po to, zeby poméc pacjentowi przezy¢ cho-
robe, zeby podkresli¢ godnos¢ cztowieka i aby ograniczy¢ cierpienie w choro-

Walentynkowe
serduszka z Krakowa

Zyj (szyj) z catych sit. luémiechaj
sie do ludzi, bo nie jeste$ sam...
Taka mysl mogtaby by¢ mottem
spotkania CUDakéw w krakow-
skim Klubie Chetm, filii Centrum
Kultury Dworek Biatopradnicki

bie - stwierdzit gos¢
spotkania, minister
zdrowia tukasz Szu-
mowski.

Drugiego dnia kon-
ferencji wyktad po-
Swiecony roli terapii
Zywieniowej wygto-
sit chirurg onkolog
dr n. med. Pawet
Kabata. W spotkaniu
wzigt udziat réwniez
przedstawiciel Towa-
rzystwa ,J-elita”.

MODULIFE - nowe
spojrzenie na leczenie
zywieniowe w chorobie
Lesniowskiego-Crohna

Crohn Disease Exclusion Diet
(CDED) to specjalistyczna dieta
eliminacyjna opracowana z my-
$l3 o leczeniu pacjentéw z choro-
ba Les$niowskiego-Crohna, ktorej
wysoka skuteczno$¢ udowodnio-
no w dobrej jakosci badaniach
naukowych. Duza pomoca w jej
stosowaniu jest platforma Modu-
life, na ktérej dostepne sa m.in.
przyktadowe przepisy i jadtospi-
sy wtasciwe dla kazdej z trzech

faz diety. Dostep do platformy

mozna uzyska¢ od zarejestrowa-

nego specjalisty. Lista ekspertow

z Polski jest dostepna pod adre-

sem https://mymodulife.com/

find-a-provider/.

Wiecej informacji: WIP Warsaw

IBD Point prof. Kierkus, ul. Bobro-
wiecka 9, 00-728 Warszawa, tel. 535
553 560, www.wip.waw.pl

25 stycznia 2020 roku. Tego dnia
wspolnymi sitami uszylismy kil-
kadziesiat serduszek, a ponadto
wypetnilismy kulkami silikono-
wymi okoto setki pluszowych
sowek i rybek. ,Uszytki” zostaty
przekazane z okazji Walentynek
dzieciom leczonym na Oddzia-
le Pediatrii i Gastroenterologii
w Uniwersyteckim Szpitalu Dzie-
ciecym UJ, z ktéorym wspotpra-
cuje matopolski oddziat ,J-elity”
m.in. organizujac tam cyklicznie
warsztaty arteterapii.

Prof. Reguta o nowej |
terapii dla pacjentéw

z colitis ulcerosa

Pacjenci z wrzodziejacym | th
zapaleniem jelita grubego |-
to w wiekszosci ludzie mto- g
dzi, w okresie najwigkszej ™

IS

aktywnosci zyciowej i za-
wodowej. Ci w najgorszym =
stanie mogg obecnie skorzysta¢ z dwoch Iekow biologicznych: infliximabu
i wedolizumabu. Leki te trzeba jednak podawac dozylnie.

- Najnowsza opcja terapeutyczna, ktéra nie jest jeszcze dostepna
w Polsce, s3 inhibitory kinaz janusowych, ktére s3 podawane doustnie
- mowit prof. Jarostaw Reguta, konsultant krajowy w dziedzinie
gastroenterologii, podczas konferencji Priorytety w Ochronie Zdrowia
2020, ktoéra odbyta sie 16 stycznia 2020 r. na Zamku Krélewskim
w Warszawie. - Leki te w tej chwili wprowadzane s3 do terapii w krajach
zachodnich. S3 pacjenci, u ktorych przydatoby sie zastosowanie tego leku.
Dobrze by byto, gdyby lekarze w Polsce mieli dostep do jak najszerszego
wachlarza opcji terapeutycznych.

Profesor wskazat, ze najnowsze terapie sg potrzebne dla stosunkowo
matej grupy pacjentéw z WZJG. Wiekszos¢ z nich moze byé¢ skutecznie
leczona lekami klasycznymi. Organizatorem konferencji Priorytety 2020
byto Wydawnictwo Termedia.

Niestety na projekcie listy, ktéra ma obowigzywaé od 1 marca, nie
umieszczono tofacytynibu. Z nadziejg czekamy na kolejna liste.
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LECZENIE

Trudne dorastanie pacjentow

Nieswoiste zapalenia jelit to choroby
coraz czesciej diagnozowane u dzieci.
Do 18. roku zycia ich leczeniem zajmuja
sie przychodnie i oddziaty pediatrycz-
ne. Po osiagnieciu petnoletniosci prze-
chodzj oni jednak pod opieke lekarzy
dla dorostych. Co sie z tym wigze?

Przewlekle chora osoba, ktéra konczy
18 lat musi sie zmierzy¢ przede wszyst-
kim ze zmiang poradni i lekarza prowa-
dzacego. Ma tez dostep do nieco innych
metod leczenia. Wejscie w dorostosé
oznacza jednak przede wszystkim sa-
modzielne kontakty z lekarzami i odpo-
wiedzialno$¢ zwigzang z przestrzega-
niem ich zalecenh.

Inne leczenie

Dorosty pacjent cierpigcy na nieswo-
iste zapalenia jelit ma dostep do nieco
innych metod leczenia w ramach terapii
refundowanej przez Narodowy Fun-
dusz Zdrowia. Réznica polega gtéwnie
na braku mozliwosci finansowania le-
czenia zywieniowego, ktére dla dzieci
z chorobg Les$niowskiego-Crohna jest
refundowane. - Leczenie zywieniowe
odgrywa u dzieci bardzo wazna role,
poniewaz doprowadza nie tylko do za-
leczenia choroby, ale i poprawy stanu
odzywienia, dzieki czemu dzieci lepiej
rosna. To bardzo wazne, poniewaz
bardzo czesto w wyniku choroby pa-
cjenci w wieku dzieciecym borykaja sie
z problemami, takimi jak spowolnienie
czy zatrzymanie wzrastania albo chud-
niecie lub nie przybieranie na wadze.
Nierzadko dochodzi takze do opédznie-
nia pokwitania. Co wiecej, skutecznos¢
leczenia zywieniowego w ch.l-C jest
poréwnywalna z dziataniem sterydow
- moéwi lek. med. Beata Gtadysiewicz,
kierownik pododdziatu hepatologicz-
no-gastroenterologicznego w Swieto-
krzyskim Centrum Pediatrii, a zarazem
prezes Swietokrzyskiej ,,J-elity”.

Leczenie zywieniowe stosuje sie
przede wszystkim w indukcji remisji
w chorobie Le$niowskiego-Crohna. Jest
ono oparte o przemystowe preparaty
Zywieniowe. Z osiggnieciem wieku 18
lat pacjent traci refundacje leczenia zy-
wieniowego, ale wcigz ma do dyspozyciji
leczenie farmakologiczne, chirurgiczne
i biologiczne. - Dla dorostych pacjentéw
dostepnych jest wiecej programéw le-
kowych w ramach leczenia biologiczne-
go - mowi lekarka.
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fot. Piotr Wojcik

Lek. med. Beata Gtadysiewicz, prezes Swietokrzyskiej ,J-elity”

Inny lekarz

Najwazniejszg zmiang dla mtodego pa-
cjenta jest jednak przejscie pod opieke
innych poradni i innego lekarza prowa-
dzacego. - Staramy sie, aby odbywa-
fo sie to jak najtagodniej. Nastoletnich
pacjentdw w miare mozliwosci przy-
gotowujemy do tej zmiany. Stopniowo
uswiadamiamy ich i wiaczamy do reali-
zacji zalecen lekarskich. Scisle wspétpra-
cujemy z oddziatem gastroenterologicz-
nym Szpitala $w. tukasza w Konskich.
Niekiedy sama dzwonie i rezerwuije za-
wczasu swoim pacjentom terminy wizyt
- tak, by przejscie pod opieke ,,dorostej”
poradni odbyto sie ptynnie i nie wigza-
fo z kilkumiesiecznym oczekiwaniem -
mowi Beata Gladysiewicz.

Bardzo wazna role na tym etapie le-
czenia odgrywajg rodzice. Niestety,
czestym problemem jest ich nadopie-
kunczosé¢, ktéra na dtuzszg mete bywa
szkodliwa. Petnoletni pacjent podczas
wizyty w gabinecie lekarskim jest juz
przeciez sam na sam z lekarzem. - Zda-
rzaja sie nam pacjenci w wieku nasto-
letnim, ktérzy w ogéle nie interesuja sie
choroba, poniewaz absolutnie wszystko
robig za nich rodzice. To bardzo zte po-
dejécie, poniewaz poézniej taki mtody
cztowiek zupetnie nie wie, co ma po-
czaé, gdy przyjdzie mu co$ samodziel-
nie zatatwi¢ w przychodni - ostrzega
gastroenterolog. - Wiasnie dlatego
staramy sie, by pacjenci wraz z wiekiem

zaczeli w jaki$ sposéb uczestniczy¢ w le-
czeniu. Niestety, miodziez czesto nie
zdaje sobie sprawy z tego, jak wazne
jest chociazby regularne przyjmowanie
lekéw. W momencie gdy sami maja tego
pilnowa¢ nierzadko okazuije sie, ze prze-
stajg w ogole zazywaé przepisane pre-
paraty i trafiajg do szpitala z zaostrze-
niem. Trzeba jednak bra¢ poprawke na
to, ze s3 to ludzie w okresie buntu. Nie
akceptuja tego, ze to akurat oni chorujag
- méwi Beata Gtadysiewicz.

Potrzebna opieka koordynowana

Woprowadzenie opieki koordynowanej
ufatwi to przejsécie. Opieka taka jest waz-
nym postulatem, zaréwno pacjentéw,
jak i lekarzy z oddziatow pediatrycznych
i tych dla dorostych. - Potrzebujemy
zespotéw, w ktorych znajdzie sie ga-
stroenterolog wspierany przez chirurga,
ktéry w razie potrzeby zapewni specja-
listyczng konsultacje, dietetyka, ktéry
ustali jadtospis uwzgledniajacy profil
konkretnego pacjenta oraz psychologa,
ktéry pomoze pacjentowi poradzi¢ so-
bie z tym, jak $wiadomo$¢ zmagania sie
z nieuleczalng chorobg wptywa na jego
psychike. Pamietajmy, ze mtode osoby
chorujace na nieswoiste zapalenia jelit,
bardzo czesto bywaja na pewnym eta-
pie labilne emocjonalnie, zwtaszcza jesli
dodatkowo zmagaja sie z normalnym
dla swojego wieku mtodzienczym bun-
tem - dodaje lekarka.

Piotr Wojcik, Oddziat Swietokrzyski

J-elita Nr 1 (48) 2020



WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Glowny

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

Facebook: https://www.facebook.com/TowarzystwoJelita/
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

Uniwersytecki Szpital Kliniczny im. Jana Mikulicza-Radeckiego

Klinika Gastroenterologii i Hepatologii — Oddziat Kliniczny
Gastroenterologiczny

ul. Borowska 213,

50-556 Wroctaw

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

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

Oddziat Lubelski
e-mail: 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 Gdansk

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

Oddziat Slaski

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

Oddzial Swietokrzyski
e-mail: oddzial.swietokrzyski@j-elita.org.pl
facebook.com/jelitaswietokrzyskie

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 pacjentdw 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



Ten, kto czuwat przy tézku nieuleczalnie chorego dziecka wie,
z czym sie zmagaja maluchy
z nieswoistymi zapaleniami jelit i ich rodzice

Padaruj usmiech dzieciom z NZJ!
Przekaz 1% na Towarzystwo ,J-elita” - &%
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