rz6dziejace Zapalenie Jelita,

kwartalnik
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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

oddajemy w Parstwa rece inny niz wszystkie dotychczasowe
numer Kwartalnika. Powstat on w trudnym czasie pandemii
koronawirusa. Nie znajdziecie w nim wiec relacji z piknikow
i innych wydarzer z okazji Swiatowego Dnia NZJ, Dnia Dziecka
itp., ktore musielismy odwotac. Jest za to wywiad z prof. Gra-
Zynq Rydzewskq, z zaleceniami na czas epidemii, reportaz z zy-
cia CUDakow oraz obszernie omdwiony problem pracy z NZ)J,
ktora byta tematem przewodnim tegorocznych obchoddw
World IBD Day. Jest wreszcie kqcik plastyczny dla dzieci - DIY
na trudne czasy, stworzony przez nastoletniq Ige zmagajqcq
sie z chorobg Leshiowskiego-Crohna.

W czasie pandemii nie proznowalismy. Stworzylismy dla Pan-
stwa specjalny serwis internetowy z wiadomosciami na temat
koronawirusa i nieswoistych zapalen jelita, uczestniczylismy
w zorganizowanych online spotkaniach EFCCA i Rady Orga-
nizacji Pacjenta, pracowalismy nad nowym, uaktualnionym
wydaniem poradnika dla mtodziezy i rodzicow dzieci z NZJ,
pismem, ktdre majq Paristwo w rekach oraz nowq edycjq pro-
jektu wsparcia w zakupie lekdw dla chorych w trudnej sytuacji
materialne;.

Dziekujemy za 1 % przekazany na , J-elite”. Mamy jeszcze wie-
le do zrobienia, a kazda ztotéwka wspiera chorych. Wierzymy,
ze juz wkrdtce bedziemy mogli spotkac sie w bezpiecznych
okolicznosciach, wolnych od zagrozen koronawirusa. W no-
wej, lepszej rzeczywistosci.

Redaktor Naczelna

N Kosseideovritin

Matgorzata Mossakowska

il. Weronika Szwarndg
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NZJ w czasie pandemii

Q

Nie panikujmy i nie odstawiajmy lekéw, ktére pomagaja

Zaostrzenie w czasie epide-
mii, na ktore sie narazamy
odstawiajqgc leki, oznacza ko-
niecznosc kontaktu ze stuzbqg
zdrowia, co jest najwiekszym
czynnikiem ryzyka infekcji CO-
VID-19 - mowi prof. dr hab. n.
med. Grazyna Rydzewska.

Jacek Hotub: Pani Profesor, wielu
pacjentédw z nieswoistymi zapale-
niami jelit przyjmuje sterydy, leki
immunosupresyjne lub jest w terapii
biologicznej. Czy s3 dla nich jakies
szczegllne zalecenia, w jaki sposéb
powinni chroni¢ sie przed zakaze-
niem COVID-19?

Prof. Grazyna Rydzewska: - Uwaza-
my, ze zalecenia dla pacjentéw powinni
przekazywac lekarze. Opublikowalismy
je dla nich w ,Przegladzie Gastroente-
rologicznym”, s rowniez dostepne na
stronie internetowe] Polskiego Towa-
rzystwa Gastroenterologii. Nie ma jed-
nych ogdlnych zalecen dla wszystkich.
Pacjenci sa podzieleni na grupy ryzyka.
W grupie wysokiego ryzyka sg osoby
starsze, przyjmujace steroidy i majace
choroby wspotistniejgce. W czasie pan-
demii powinny by¢ one bezwzglednie
izolowane, unikaé¢ kontaktu z innymi
i skrupulatnie przestrzega¢ zalecen
epidemiologicznych. Pacjenci nieco
nizszego ryzyka, to osoby leczone im-
munosupresyjnie i biologicznie. Powin-
ni stosowac sie do podstawowego rezi-
mu sanitarnego tak jak wszyscy: nosic¢
maseczki, my¢ rece i jesli to nie jest
konieczne, unika¢ kontaktu ze stuzbg
zdrowia.

Generalnie leki biologiczne plasujg
sie nieZle na firmamencie lekéw stoso-
wanych w leczeniu nieswoistych cho-
réb zapalnych jelit w czasie pandemii.
Najgorzej wypadajg steroidy, a naj-
wiekszym czynnikiem ryzyka, tak jak
wspomniatam, jest niestety kontakt ze
stuzba zdrowia. Dlatego zachecamy do
korzystania z e-porad i konsultacji tele-
fonicznych.

Czy terapia lekami immunosupresyj-
nymi powinna by¢ kontynuowana?

- Nie rekomendujemy odstawiania
lekéw immunosupresyjnych. Jezeli sg
odstawiane, to nalezy to robi¢ bardzo
rozsadnie, wyltacznie po konsultacji

z lekarzem prowadzacym, specjalista,
niekoniecznie lekarzem rodzinnym.
Nie ma zadnych dowodéw na to, ze
immunosupresja w jakikolwiek spo-
s6b sprzyja zakazeniu koronowirusem.
A zaostrzenie w czasie epidemii, na
ktore sie narazamy odstawiajac leki,
oznacza koniecznosc kontaktu ze stuz-
ba zdrowia, co jest najwiekszym czyn-
nikiem ryzyka infekcji COVID-19.

Leki biologiczne s3 dla nas bezpiecz-
ne?

- Nie ma Zzadnych informacji, ktére
potwierdzatyby teze, ze leki biologicz-
ne szkodza. Wrecz odwrotnie. W le-
czeniu infekcji koronawirusowej sto-
sujemy niektére leki biologiczne, na
przyktad tocilizumab (wykorzystywany
w leczeniu w reumatoidalnego zapa-
lenia stawow - red.). Wydaje nam sie,
ze leki biologiczne dziatajac przeciwza-
palnie maja nawet dziatanie ochronne.
Generalnie zachecamy do tego, zeby
nie panikowac i nie odstawiac lekow,
ktore pomagaja.

Natomiast u niektérych pacjentéw
w starszym wieku, szczegélnie obcia-
zonych chorobami, by¢ moze nie po-
winno sie stosowac terapii skojarzonej,
czyli ,biologii” razem z immunosupre-
sja. Nalezy przedyskutowaé to z leka-
rzem. Rekomendujemy, zeby na czas
pandemii tacy chorzy zostali tylko na
leczeniu biologicznym.

Terapia biologiczna wiaze sie z ko-
niecznoscig czestszych wizyt w szpi-
talu.

- Narodowy Fundusz Zdrowia w cza-
sie pandemii poszedt pacjentom w pro-
gramach lekowych na reke wydtuzajac
okres, na ktéry mogg otrzymac leki.
Jesli wiec pacjent jest w remisji i bierze
adalimumab czy ustekinumab w po-
staci podskornej, moze dosta¢ lek na-
wet na pot roku. To bardzo wygodne
i dla nas, i dla chorych, ktorzy nie mu-
szg tak czesto przyjezdza¢ do osrodka,
co jest teraz ktopotliwe.

Wydaje sie, ze leki podskérne s3 pod
tym wzgledem lepsze, ale jezeli pa-
cjent jest ustawiony prawidtowo i jest
w remisji na leku dozylnym, np. infliksi-
mabie czy wedolizumabie, to nie zale-
camy jego odstawienia. Ustekinumab
i adalimumab jest wiec wskazany jako
lek z wyboru jezeli zaczynamy nowe

Prof. dr hab. Grazyna
Rydzewska

Specjalista choréb wewnetrznych,

gastroenterolog, kierownik Kliniki
Choréb Wewnetrznych i Gastroen-
terologii z Pododdziatem Leczenia
Nieswoistych Choréb Zapalnych Jelit
CSK MSWiA w Warszawie, prezes Pol-
skiego Towarzystwa Gastroenterolo-
gii, dyrektor Instytutu Pielegniarstwa
i Potoznictwa Uniwersytetu Jana Ko-
chanowskiego w Kielcach, konsultant
krajowy w dziedzinie gastroenterolo-
gii w latach 2004-2014.

leczenie biologiczne, bo jest podawany
podskérnie i wizyty bedg rzadsze. We-
dolizumab, ktoéry ma z kolei nieco inne
dziatanie, gtéwnie na jelita, tez jest do-
brym wyborem, poniewaz pozbawiony
jest dziatan niepozadanych ogélno-
ustrojowych i nie sprzyja tak mocno
infekcjom.

Podstawowym lekiem stosowanym
w NZJ jest mesalazyna (asamax, salo-
falk, pentasa). Czy w czasie pandemii
jest ona dla nas bezpieczna?

- Mesalazyna nalezy do lekéw bar-
dzo bezpiecznych, wrecz o dziataniu
ochronnym. Natomiast bezpiecznym
steroidem jest budezonid. Jezeli chory
jest w zaostrzeniu, zachecamy do roz-
poczynania leczenia od budezonidu,
a nie od steroidéw systemowych. Cza-
sami nie da sie uniknac ich stosowania,
ale jest to naszym celem.

Budezonid jest bezpieczny w za-
ostrzeniu choroby?

- Jezeli tylko to jest mozliwe, bo nie
w kazdym przypadku budezonid da
rade, to zdecydowanie rekomenduje-
my rozpoczynanie terapii zaostrzenia
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budezonidem, zaréwno w chorobie
Lesniowskiego-Crohna, jak i budezoni-
dem MMX we wrzodziejacym zapale-
niu jelita grubego.

Chciatam powiedzie¢ o waznej alter-
natywie. Wystepujemy do NFZ o finan-
sowanie w czasie pandemii leczenia
dietg razem z Modulenem, szczeg6lnie
dla pacjentéw z chorobg Lesniowskie-
go-Crohna. Pisaliscie panstwo o tym
szeroko w kwartalniku i na stronie
»J-elity”. Prowadzimy takie leczenie
w naszym osrodku. Wedtug niektorych
badan program ten moze indukowac
remisje podobnie silnie jak steroidy.
Dlatego proponujemy Modulife na-
szym pacjentom w zaostrzeniu i mamy
dla nich Modulen. Na razie nie jest re-
fundowany, ale czes$¢ pacjentow bedzie
go mogta otrzymac od nas bezptatnie.
Staramy sie tez o refundacje Modulenu
na okres pandemii. Bytaby to dobra al-
ternatywa dla steroidow.

Co powinni zrobi¢ chorzy z NZJ, kté-
rzy w czasie pandemii wpadli w za-
ostrzenie. Jecha¢ na SOR?

- Mam nadzieje, ze wiekszos¢ pacjen-
tow jest leczona w wyspecjalizowa-
nych osrodkach dla chorych z NChZJ.
Jesli tak nie jest, to wiedza, gdzie taki
osrodek sie znajduje. W przypadku za-
ostrzenia radzitabym telefoniczny kon-
takt z osrodkiem. Wszyscy udzielamy
teleporad, rejestracje s czynne. Pro-
sze pamietac, ze wyjazd na SOR naraza
chorego na kontakt z wieloma réznymi
pacjentami.

Czy poradnia przy szpitalu MSWIA,
ktéry w zwigzku z pandemiy zostat
przeksztatcony w zakazny, przyjmuje
pacjentow z nieswoistymi zapalenia-
mi jelit?

- Mimo specjalnego trybu funkcjo-
nowania, dwa razy w tygodniu uru-
chomiliémy poradnie dla pacjentéw,
ktorych trzeba zbadad, zrobi¢ im USG.
Nasza poradnia dziata teraz w innej lo-
kalizacji, przy ul. Sandomierskiej. Inne
osrodki, ktére nie sg przeznaczone do
leczenia zakazonych koronawirusem
powinny dziata¢ nawet w wiekszym
zakresie.

W razie zaostrzenia proponowatabym
wiec jak najszybszy kontakt telefonicz-
ny ze specjalistg i po konsultacji telefo-
nicznej zrobienie tego, co radzi lekarz.
My tak robimy. Pacjenci dzwonig do
naszej rejestracji, umawiamy z leka-
rzem rozmowe i lekarz kwalifikuje, czy
wystarczy e-porada i zmiana leku, czy
tez pacjent musi do nas przyjs¢, zostaé

4

zbadany. Wtedy podejmujemy decy-
zje, czy konieczna jest hospitalizacja,
nalezy leczyé ambulatoryjnie, czy tez
zakwalifikowa¢ do leczenia biologicz-
nego.

Czy w innych osrodkach kontynu-
owana jest terapia biologiczna i funk-
cjonuja teleporady?

- Trudno mi to sprawdza¢, ale na
pewno tak. Nie wyobrazam sobie, zeby
pacjenci mogli zostaé teraz pozbawie-
ni opieki. Poza nami i Krakowem nie
znam osrodkoéw leczenia biologiczne-
go, ktore sg przeznaczone dla zakazo-
nych koronawirusem. My mamy duzy
szpital, oddzielne budynki i udato nam

W razie zaostrzenia
proponuje jak
najszybszy kontakt

telefoniczny ze
specjalistq

sie bezpiecznie, w oddzielnym budyn-
ku wydzieli¢ miejsce na terapie biolo-
giczna.

Czy ma Pani Profesor informacje jak
zakazenie COVID-19 znosza pacjen-
ci z wrzodziejagcym zapaleniem jelita
grubego i choroba Lesniowskiego-
-Crohna?

- Ukazaty sie publikacje dotyczace
Wioch i Chin. ECCO (zrzeszajaca leka-
rzy organizacja European Crohn’s and
Colitis Organisation - red.) uruchomita
strone na ktérej mozemy rejestrowad,
oczywiscie anonimowo, pacjentow
z NChZJ, ktérzy przeszli zakazenie. Nie-
dtugo zapewne zobaczymy wyniki.

Na $wiecie zauwazono ciekawa rzecz,
nie wiem naile ona maznaczenie, aleto
pocieszajace dla pacjentéw, ze zarow-
no w kohorcie zakazonych COVID-19
z wioskiego Bergamo, jak i w kohor-
tach chinskich, wsréd masy zarazonych
nie zaobserwowano chorych z nieswo-
istymi chorobami zapalnymi jelit.

Z czego to wynika?

- Byé moze tylko ze statystyki. Je-
zeli w Polsce na 38 min mieszkancéw
zakazonych koronawirusem jest 15
tys. os6b, to z rachunku prawdopo-
dobienstwa wynika, ze ws$réd 200
tys. pacjentéw z NChZ) mozemy nie
mie¢ Zadnego zarazonego. Ale staty-
styka to nie wszystko. Wydaje sie, ze
pacjenci z NChZJ na ogoét lepiej stosu-

WYWIAD

ja sie do zalecen epidemiologicznych,
bo wiedza, ze to wazne. W wiekszosci
to ludzie mtodzi, lepiej wyedukowani,
bo zmagaja sie z chorobg przewlekta.
To tez moze miec znaczenie. Trzecim
czynnikiem jest ochronne dziatanie
przyjmowanych lekéw przeciwzapal-
nych. Moze to kwestia szybkiego wy-
tworzenia przeciwciat i zwalczenia wi-
rusa dzieki terapii. Dlatego zalecamy
nieodstawianie lekéw. Zachecamy tez
pacjentéw z NChZJ do sprawdzenia
po jakim$ czasie poziomu przeciwciat
przeciw koronawirusowi. My robimy to
rutynowo naszym pacjentom w terapii
biologiczne;j.

W jakim celu?

- Po to, zeby zobaczy¢, czy naprawde
nie choruja, czy tez moze przechodza
COVID-19 bezobjawowo, ze wzgledu
na leki przeciwzapalne. Tego nie wie-
my. Tu jest wcigz wiele zagadek. Mysle,
ze waga tego typu danych bedzie bar-
dzo duza. Dlatego zaapelowalismy do
wszystkich osrodkéw leczenia biolo-
gicznego w Polsce i zwracam sie tez do
pacjentéw z NChZJ o zgtaszanie sie do
nas, jesli byli zakazeni. Prosimy wystaé
taka informacje mailem na maoj adres:
grazyna.rydzewska@cskmswia.pl ra-
zem z podstawowymi danymi (rozpo-
znanie, wiek, leczenie NChZJ, przebieg
COVID-19).

Czy jest co$, co moga robi¢ chorzy na
NZJ, zeby zwiekszy¢ swojg odpornosc
na zakazenie koronawirusem?

- Unikanie kontaktu ze stuzbg zdro-
wia, przyjmowanie lekéw oraz zdrowy
tryb zycia i dobre odzywianie. Tylko to.
Nie ma innych sposobéw. Przestrze-
gam przed réznymi pseudospecyfika-
mi podnoszacymi odpornos¢, bo takich
nie ma. Gdyby to byto takie proste, to
nie mielibySmy ktopotéw z pandemia.

Natomiast wszyscy, nie tylko chorzy,
takze lekarze, maja coraz wiecej zacho-
wan depresyjnych. To normalne, $wiat
sie zmienit. Dla wielu oséb zmienito
sie wszystko; sposob funkcjonowania,
cze$¢ z nas przestata zarabiaé, stracita
prace, sytuacja wielu rodzin sie pogor-
szyta. Zachecam do kontaktow z psy-
chologami. Nasza pani doktor psycho-
log udziela e-konsultacji.

JJ-elita” oferuje chorym bezptatne
porady psychologiczne - telefonicznie
i online.

- To naprawde bardzo wazne, bo spo-
tkata nas sytuacja wyjatkowa, z jaka
nie mieliSmy dotychczas do czynienia.

Cigg dalszy na str. 13
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Praca z NZJ - historie CUDakow

Aktywnos¢ zawodowa z wrzodzie-
jacym zapaleniem jelita grubego lub
choroba Lesniowskiego-Crohna nie
jest prosta. Jak sobie radza z tym
polskie CUDaki? Na jakie napotykajg
przeszkody i jak je pokonuja?

Robert

Mam 28 lat. Choruje na wrzodzieja-
ce zapalenie jelita grubego (WZJG) od
ponad dziesieciu lat, chociaz diagnoze
udato sie postawié¢ dopiero trzy lata
temu. Wczesniej batem sie pojs¢ do
lekarza, wstydzitem sie powiedzie¢ ko-
mukolwiek o swoich dolegliwosciach,
czekatem az samo przejdzie. Przez cho-
robe nie udato mi sie skonczyé¢ szkoty,
nauczyciele nie byli w stanie zrozu-
mie¢, ze kto$ wybiega do ubikacji kilka
razy w trakcie lekcji. Mocno mnie to
podtamato, bo bardzo mi zalezato na
zrobieniu chociaz matury.

W zwiagzku z brakiem wyksztatcenia
chwytatem sie prostych i stabo ptat-
nych zaje¢. Praca w magazynie, przy
produkgji, jako kurier. Nigdzie nie za-
grzatem miejsca. Za kazdym razem
powtarzat sie ten sam schemat: nowa
praca, wszyscy zadowoleni, przychodzi
zaostrzenie, zwolnienie lekarskie, brak
przedtuzonej umowy, czekanie az sie
zdrowie ustabilizuje i szukanie nowej
pracy. | od poczatku.

Ozenitem sie. Na weselu ponad dwa-
dziescia razy bytem w tazience. Zrozu-
miatem, ze nie da sie diuzej zy¢ tak, jak
do tej pory, musze co$ zmieni¢. Zaak-
ceptowatem chorobe. Zrozumiatem, ze
ona ot tak nie zniknie - zostanie ze mna
do konca zycia. Ale to, ze mam lepsze
i gorsze okresy, nie skazuje mnie na pro-
wadzenie gorszego zycia. Mam wybbér.

Postanowitem  otworzyé wiasny
biznes. Zawsze o tym marzytem, ale
miatem milion wyméwek. Nie ma-
jac srodkéw na inwestycje postano-
witem zaczaé od czego$ malutkiego.
Otworzytem... kurnik. Przygotowanie
pomieszczenia, zrobienie grzed i ogro-
dzenie wybiegu zajeto mi kilka tygo-
dni. Kupitem pierwsze 50 kur, a dalej
samo poszto. Kiedy sasiedzi ustyszeli
pianie koguta, codziennie miatem kilku
chetnych na jajka. Po chwili musiatem
dokupi¢ kolejne 30 kur, nawigzatem
wspotprace z kilkoma sklepikami... Po
blisko dwéch latach mam 350 kur, za-

rabiam w okolicach $redniej krajowej
i gdyby nie pandemia, bytbym wtasnie
w trakcie otwierania wtasnego sklepu
spozywczego. Jasne, czasami bywa
ciezko. Nawet bardzo. Ale nie zamie-
nitbym tego na nic innego. Pomimo
choroby jestem naprawde szczesliwy.
Pokonujac codzienne ograniczenia sta-
tem sie silniejszym cztowiekiem. Na-
uczytem sie stawiac czota problemom,
ktére wczesniej by mnie przygniotty.
Udowodnitem sam sobie, ze z choroba
da sie zy¢. Moze inaczej, niz wyobra-
zatem to sobie jeszcze kilka lat temu.
Na pewno inaczej. Ale inaczej nie musi
oznaczac gorzej.

Paulina

Choruje na WZJG od listopada 2014
roku. Pamietam, to byt czwarty rok
studiéw les$nictwa. Pracowatam nawet
w zawodzie, w terenie. Byto mi ciezko,
szczegblnie w czasie zaostrzenia, gdy
miatam béle brzucha i biegunki. Z dru-
giej strony las byt wybawieniem w cza-
sie choroby, ale tylko latem, bo mozna
byto szybko i$¢ w krzaczki. Mimo tego
wszystkiego nie poddawatam sie, wie-
rzytam, ze to minie.

Obecnie jestem bezrobotna, dlatego,
ze skonczyta mi sie umowa. Szukam
zatrudnienia. Pochodze z matej miegj-
scowosci, gdzie rzadzi kumoterstwo
i nepotyzm. Ale pomijajac to, proble-
mem jest podejscie pracodawcoéw do
chorych na choroby uktadu pokarmo-
wego. Miatam nawet kilka sytuacji, ze
pokazywatam orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci, gdzie jest wpisa-
ny symbol - 08 T. MyS$latam: ,Przeciez
pracodawcy to jest na reke, bo dosta-

Jacek z zong Monika

je profity za zatrudnianie osoby z nie-
petnosprawnoscia.” Jednak podczas
rozméw kwalifikacyjnych pracodawcy
byli wyraZznie zaniepokojeni faktem,
ze mam chorobe jelit. Nie pomagaty
moje zapewnienia, ze aktualnie dobrze
sie czuje oraz to, ze pracowatam z NZJ,
nawet w terenie... Osoby z chorobami
zapalnymi jelit majg problem ze znale-
zieniem pracy, przynajmniej w takim
srodowisku jak moje, gdzie panuje ni-
ska swiadomos¢ spoteczna.

Jacek

Od 2001 roku zmagam sie z chorobg
Le$niowskiego-Crohna. Przez kilkana-
$cie lat bytem dziennikarzem w ogél-
nopolskiej gazecie. Jednak bél brzucha,
biegunki, zmeczenie i stres sprawity,
ze nie bytlem w stanie tak diuzej pra-
cowad. Cztery lata temu przeszedtem
operacje usuniecia fragmentu jelita,
po ktérej nie wrécitem juz do redakg;ji.

Na poczatku miatem kryzys. Zasta-
nawiatem sie, co dalej. Szukatem dla
siebie nowego miejsca, ktére pozwo-
li mi rozwijaé pasje, da mi mozliwosé
wykorzystania umiejetnosci i komfort
funkcjonowania z choroba. Myslatem,
ze to niemozliwe. Zgtositem sie wiec
jako wolontariusz do Towarzystwa
,J-elita”, gdzie ... znalaztem prace. Tu-
taj nie musze sie wstydzié¢ swojej cho-
roby i spetniam sie, pomagajac innym
chorym. Mam tez czas na robienie
tego, o czym zawsze marzytem. Pisze
ksigzki o waznych dla mnie sprawach,
miedzy innymi niepetnosprawnosci.

Wiem, ze faczenie pracy z chorobg
nie jest tatwe. Warto jednak wierzyé
w siebie i szuka¢ wtasnej drogi.
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Tak pracuja CUDaki na swiecie

Make IBD Work! (Pracuj z NZJ!) - to
hasto tegorocznej edycji Swiatowe-
go Dnia NZJ (World IBD Day), ktéry
obchodzilismy 19 maja. Z tej oka-
zji, razem z European Federation of
Crohn’s & Ulcerative Colitis Associa-
tions (EFCCA), przedstawiamy histo-
rie zmagan na rynku pracy chorych
z catej Europy.

Na nieswoiste zapalenia jelit (NZJ):
wrzodziejgce zapalenie jelita grube-
go, chorobe Le$niowskiego-Crohna
i mikroskopowe zapalenie jelita gru-
bego choruje 10 min oséb na catym
$wiecie, 3,4 min w Europie i co naj-
mniej 60 tys. dorostych Polakéw. Jak
wskazujg badania, liczba chorych ro-
$nie, a NZJ dotyka gtéwnie mtodych
ludzi w wieku produkcyjnym. Dlatego
w tym roku EFCCA postanowita zwré-
ci¢ uwage na problem aktywnosci za-
wodowej pacjentow.

Wielu chorych z catego $wiata, po-
mimo probleméw, odnalazto sie na
rynku pracy. Jaka jest ich recepta?
Poznajmy ich historie.

Javier Alises,
nauczyciel z Hiszpanii

Kiedy zdiagnozowano u mnie wrzo-
dziejagce zapalenie jelita grubego,
przez p6t roku bytem na zwolnieniu
lekarskim i przeszedtem operacje
usuniecia czesci okreznicy. Po powro-
cie do pracy w szkole wrécitem do
zwyktego obcigzenia zajeciami, jak
gdyby nic sie nie stato, ale po 17 mie-
sigcach dostatem drugiego zaostrze-
nia. Zdatem sobie sprawe, ze musze

Javier z Hiszpanii

co$ zmienié. Nie bytem w stu procen-
tach zdrowy, wiec nie mogtem dac
zZ siebie stu procent w pracy. Miatem
szczeScie, poniewaz moi przetozeni
znalezli sposéb na utrzymanie mojej
dotychczasowej pens;ji, przy skréco-
nym czasie zajec.

Nie jestem tylko pacjentem z coli-
tis ulcerosa. Jestem kim$ wiecej: na-
uczycielem jezyka i literatury, ucze
taciny, lubie informatyke, organizuje
obozy szkolne, jestem biblioteka-
rzem ... i robie wiele innych rzeczy!
Kazdy musi sam przekonac sie, jakie
s3 jego talenty i dgzy¢ do znalezienia
najlepszego mozliwego $rodowiska
pracy, w ktorym mogtby je dobrze
wykorzystywaé.

Simo, Finlandia

Zwykle otwarcie mowitem o swojej
chorobie mojemu pracodawcy. Dzie-
ki temu nie musze wymyslaé uspra-
wiedliwien dla moich pilnych wizyt
w toalecie i zwolnien lekarskich. Pra-
cuje w branzy restauracyjnej, wiec
nie zawsze jest czas na bieganie do
tazienki.

Moi pracodawcy rozumiejg mojg sy-
tuacje, majg wsréd przyjaciét i rodzi-
ny osoby z NZJ. Uwazam, Ze szczere
moéwienie o chorobie pozwolito mi
na nawigzanie zdrowszej wspbtpra-
cy z przetozonymi, niz gdybym sie
z tym ukrywat. Nawet kiedy musia-
tem wzig¢ dwa miesigce zwolnienia
lekarskiego po operacji, czutem, ze
szefowie sg pomocni i wyrozumiali.
Sg otwarci na moja chorobe, dzieki

czemu moge skupic sie na pracy i po-
kazaé, ze pomimo ograniczen moge
osiggnaé¢ wspaniate rezultaty. Nie-
stety, nie kazdy pracodawca jest tak
wyrozumiaty jak moj, ale moze to by¢
spowodowane tym, ze nie wszyscy sg
Swiadomi specyfiki choroby.

Candida Cruz, Portugalia

Mam 58 latichorobe Crohna. Wiosng
1988 roku otworzytam swojg prakty-
ke prawnicza. Czutam sie przepetnio-
na radoscia i entuzjazmem, widziatam
przed sobg $swietlang przysztos¢. Nie-
oczekiwanie, jesienig zaczetam bar-
dzo Zle sie czu¢, miatam intensywna
biegunke i bolesne skurcze brzucha.
Przesztam operacje i zdiagnozowano
u mnie chorobe Crohna.

Nie zdawatam sobie sprawy z wpty-
wu, jaki NZJ wywrze na moje zycie.
Poczatkowo pracowatam normalnie,
az do zaostrzenia i nastepnej opera-
cji. Spedzitam w szpitalu prawie caty
rok. Musiatam zamkna¢ praktyke
prawnicza. Stracitam niezaleznosc
finansowa i musiatam szukaé no-
wej pracy. Znalaztam jg na Wyspach
Azorskich, 1600 km od domu i meza.
Spedzitam tam dwa lata, urodzitam
syna, jednak z powodu ropni i braku
mozliwosci odpowiedniego leczenia
w 1995 roku musiatam wréci¢ w ro-
dzinne strony. Na poczatku uczytam
w prywatnej szkole, potem zostatam
prawnikiem w wydziale zajmujagcym
sie  sprawami wodno-$ciekowymi
magistratu. Pracuje tu do dzis. Cho-
roba wywraocita moje zycie do géry
nogami, ale nigdy nie zaakceptowa-
tam porazki i nie zaprzestatam walki.
Dzisiaj, mimo ze wciaz choruje, moge
powiedzie¢, ze jestem szczesliwa i za-
wodowo spetniona.

Veronika, Czechy

W 2003 r. zdiagnozowano u mnie
wrzodziejgce zapalenie jelita gru-
bego. W tym czasie studiowatam
na Uniwersytecie w Pradze. Studia
byty stresujgce i na pewno miato to
wptyw na wybuch choroby. Poczat-
kowo rozpoznano zapalenie odbytu.
Po kilku dniach leczenia objawy ustg-
pity. Wrécitam do normalnego Zycia,
ale po roku wyladowatam w szpitalu
z 30 biegunkami dziennie. Dostatam
mocniejsze leki i ponownie wesztam

J-elita Nr 2 (49) 2020



WORLD IBD DAY / PRACA CUDAKOW

w remisje. W 2005 roku méj chtopak
zginat w wypadku motocyklowym,
wszystko poszto nie tak. Choroba
wrécita, a kiedy ukonczytam Wydziat
Technologii Zywnosci i Biochemii
w 2006 roku, miatam juz pancolitis.
Bytam w bardzo ztym stanie zdrowia,
nie mogtam znalez¢é pracy. Na szcze-
Scie dzieki wsparciu finansowemu ro-
dzicéw mogtam skupic¢ sie na uzdro-
wieniu ciata i duszy.

Oprocz przyjmowania lekéw odwie-
dzitam dietetyka. Dowiedziatam sie,
ktére produkty sa dla mnie odpo-
wiednie. Mgj stan zdrowia zaczat sie
stabilizowac. Znalaztam prace w dzia-
le jakosci firmy farmaceutycznej pro-
dukujacej leki na NZJ. Cicha praca
biurowa, a takze znajomos$¢ z moim
mezem przyniosty mojej duszy wiele
dobrego, mogtam wiec sie przekwali-
fikowaé na porady zywieniowe.

Dzisiaj mam dwoje dzieci i dora-
dzam w sprawach dietetycznych i zy-
wieniowych. Napisatam nawet ksigz-
ke na ten temat. Jako dietetyk wspot-
pracuje z czeskim stowarzyszeniem
pacjentéw z NZJ. Prowadze wyktady,
udzielam konsultacji indywidualnych
i porad w czeskich mediach. Zdrowe
jedzenie to moja pasja.

Daan Hekking, Holandia

Chorobe Crohna zdiagnozowano
u mnie osiem lat temu. Jako dziecko
zawsze chciatem by¢ projektantem.
Po ukonczeniu studiow licencjackich
z wzornictwa przemystowego w Ho-
landii na wymianie w Nowej Zelandii
postanowitem kontynuowa¢ studia
w Szwecji, pie¢ godzin jazdy ponizej
kota podbiegunowego. Dzieki stazom
w Nowym Jorku i Sztokholmie po-
drézowanie i zmiana mieszkania byty
w moim DNA. Podczas przeprowa-
dzek czutem sie, jakbym byt handla-
rzem narkotykéw. Za kazdym razem,
gdy przekraczatem granice, miatem
zapas lekéw na sze$é miesiecy. Po
ukonczeniu studiow w 2018 roku za-
czatem pracowaé w Goteborgu i od
tego czasu zajmuje sie projektowa-
niem produktéw cyfrowych, z kté-
rych niektére s3 metodami terapeu-
tycznymi dla chorych z IBS lub NZJ.
Nie mam nudnej pracy, w ktérej kaz-
dy dzien jest taki sam. JesteSmy mto-
dym i otwartym zespotem, w ktérym
szanuja cie za to, kim jestes. Moéwie
o swojej chorobie, dlatego, ze ona
mnie uksztattowata i data mi moty-
wacje do dziatania. Wiem, ze moje

miejsce pracy ma wptyw na aktyw-
nosc jelit i zdrowie psychiczne, stara-
my sie wiec jako zespét organizowadé
fajne rzeczy, aby byé szczesliwym
i cieszyc sie czasem, ktéry spedzamy
razem. Pracuje w branzy kreatywnej,
w ktérej tatwiej jest stworzy¢ kultu-
re otwarta, ale teraz, kiedy projektu-
je w domu, zaczatem zdawac sobie
sprawe, jaki wptyw na moje zdrowie
ma kontakt z kolegami.

Przestanie EFCCA
z okazji World IBD Day

Stworzenie odpowiednich wa-
runkéw, uwzgledniajgcych sytu-
acje os6b z chorobami przewle-
ktymi, takimi jak NZJ w miejscu
pracy, ma pozytywny wptyw nie
tylko na pacjenta, ale na cate
spoteczenstwo. Bezposrednie
i po$rednie koszty NZJ mozna
zmniejszyé, zapewniajac cho-

rym skuteczne leczenie. Istnieje
bezposredni zwigzek miedzy za-
trudnieniem, a jego pozytywnym
wptywem na ogdlne samopoczu-
cie chorych.

Swiatowy dziern NZJ w Polsce

World IBD Day zostat ustanowiony w 2010 roku przez miedzynarodowa
organizacje European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associa-
tions (EFCCA), ktéra zrzesza stowarzyszenia pacjentow z 39 krajow, m.in.
polskie Towarzystwo ,J-elita”.

Tegoroczne obchody z powodu pandemii przeniosty sie gtéwnie do inter-
netu, gdzie chorzy m.in. dzielg sie swoimi historiami dotyczacymi zycia za-
wodowego. 19 maja z tej okazji na fioletowo - miedzynarodowa barwe NZJ
- zostaty podswietlone obiekty na catym Swiecie, a w Polsce m.in.: Centrum
Spotkania Kultur w Lublinie, Ratusz w Zamosciu i Filharmonia w Szczecinie,
a w Krakowie: Ktadka Bernatka, Estakada Lipska-Wielicka oraz TAURON Arena
Krakéw i wieza telewizyjna na Krzemionkach.

I| “I \
i
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10 rad dotyczacych pracy z NZ)

Dziesie¢ wskazowek, ktére sg owocem dyskusji w internetowej grupie fokusowej
na temat pracy i NZJ - tematu przewodniego tegorocznego World IBD Day.

Wraz z siedmioma innymi pacjentami
z wrzodziejgcym zapaleniem jelita gru-
bego i chorobg Le$niowskiego-Crohna
z réznych krajéw rozmawialiémy o po-
szukiwaniu pracy i karierze, o tym, jak
choroba wptyneta lub nie wptyneta
na nasze zycie zawodowe, a takze
o radach, jakich moglibySmy udzieli¢
innym zmagajacym sie z NZJ. Tema-
ty poruszone podczas dyskusji byty
oczywiscie oparte na naszych oso-
bistych doswiadczeniach i opiniach.
Ponadto, ustawodawstwo i polityka
roéznig sie w poszczegbélnych krajach,
co utrudnia wydawanie uniwersalnych
zalecen, adekwatnych do sytuacji pa-
cjentow z NZJ na catym $wiecie. Mimo
to uwazam, ze pomysty i rady, ktére
pojawity sie w dyskusji, odzwiercie-
dlaja sytuacje, z ktérymi boryka sie
wielu chorych na NZJ w zyciu zawodo-
wym. Mam nadzieje, ze kazdy znajdzie
w tych wskazoéwkach cos dla siebie.

1. Kiedy szukasz pracy, nie skupiaj
sie¢ na NZJ i rzeczach, ktérych nie
mozesz z zrobi¢ z powodu choroby.
Uwierz w siebie i swoje umiejetno-
$ci, kompetencje, wyksztatcenie, do-
$wiadczenie zawodowe i kwalifikacje.
Choroba w zaden spos6b nie zmniej-
sza twojej wiedzy ani umiejetnosci.

2. Poszukaj pracy, ktéra pasuje do
Twojego zycia z NZJ i miej otwarty
umyst. Idealna praca moze nie by¢ zwig-
zana z tym, co studiowates i co pierwot-
nie planowate$. Dobrze sie zastanéw
nad podjeciem pracy wymagajacej
wysitku fizycznego albo stresujacej, za-
trudnienia na zmiany, pracy, w ktérej
choroba i jej objawy mogg zagrozi¢ bez-
pieczenstwu twojemu lub kogo$ innego
lub pracy, ktéra wymaga przebywania
w miejscach, w ktorych nie ma dostepu
do toalety. Powinienes$ cieszy¢ sie swo-
ja praca. Nawet jesli potrafisz wykonac
pewne zadania, ale twoja choroba spra-
wia, ze wigze sie to z niewygoda, a do
domu wracasz wyczerpany, zastanéw
sie, czy warto. Cen swoje dobre samo-
poczucie. Nie pozwdl, aby twoja praca
wywotata zaostrzenie choroby.
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3. S3 zawody, ktére wiaza sie z ko-
niecznoscia ujawnienia problemow
zdrowotnych lub poddania sie bada-
niu lekarskiemu w ramach procesu
rekrutacji. Sg takze takie, w ktoérych
decydujesz, czy chcesz powiedzieé
o NZJ, czy nie. Jesli zdecydujesz sie
opowiedzie¢ o swojej chorobie w wy-
wiadzie, postaraj sie, zeby nie brzmia-
to to gorzej niz jest w rzeczywistosci.
Skoncentruj sie na swoich mocnych
stronach i na tym jak zalezy ci na tej
pracy. Otwarto$¢ moze zaprocento-
wacé poOzniej, jesli twodj stan zdrowia
niespodziewanie sie pogorszy. Jezeli
to zaskoczy pracodawce, moze czué
sie tak, jakby$ podczas rozmowy kwa-
lifikacyjnej ukryt co$ lub go oktamat.

4. Jesli spotkasz sie z jakakolwiek
dyskryminacja z powodu NZJ, nie tole-
ruj jej. Porozmawiaj na przyktad z prze-
tozonym, zwiazkiem zawodowym lub
lokalnym stowarzyszeniem pacjentéw.
Podejmij dziatania i uzyskaj wsparcie.
Pamietaj, ze nikt nie ma prawa dys-
kryminowac¢ cie z powodu choroby,
a wszelkie dziatania podejmowane
przeciwko dyskryminacji w pracy moga
pomoéc w przysztosci nie tylko tobie,
ale takze wielu innym pacjentom z NZJ
i innymi chorobami przewlektymi.

5. Méwienie kolegom o NZJ i poma-
ganie im w zrozumieniu natury cho-
roby moze ci znacznie utatwic zycie
w pracy, szczegélnie w przypadku
zaostrzenia. Opowiedzenie o NZJ in-
nym moze ci sie wydawac przerazaja-
ce, ale mozesz by¢ pozytywnie zasko-
czony. W naszej grupie fokusowej nikt
nie zatowat, ze powiedziat kolegom
w pracy o swojej chorobie. Przeciw-
nie: wiekszos¢ z nich byta bardzo wy-
rozumiata i wspierajaca.

6. Jesli to mozliwe, mozesz zrobié
krotka prezentacje na temat NZJ dla
wszystkich wspoétpracownikéw. Pod-
noszenie $wiadomosci nigdy nie jest
zte, mozesz w ten sposéb poméc in-
nym chorym na NZJ w twoim $rodo-
wisku. Otwarto$¢ na tematy zwigzane

z NZJ znacznie utatwia sprawe. Nie
musisz wymysla¢ wymoéwek, jesli mu-
sisz is¢ do lekarza, na badania krwi itp.

7. Jesli masz zaostrzenie, porozma-
wiaj ze swoim pracodawca o swoich
obowiazkach. Staraj sie ograniczaé
spotkania i ogoélne obcigzenie zada-
niami. Sprawdz, czy mozesz pracowac
w elastycznych godzinach albo catko-
wicie lub cze$ciowo z domu. Jesli two-
ich zadan nie mozna wykonaé zdalnie,
porozmawiaj z pracodawcg o czaso-
wym wykonywaniu innych obowigz-
kow. Zawsze jest jakie$ rozwigzanie!

8. Miej zawsze w pracy swaj ,zestaw
ratunkowy”, szczegdlnie podczas za-
ostrzenia - wszystko, co moze by¢
potrzebne w ciggu dnia. Na przykfad
leki, kopie dokumentacji medycznej,
Sciereczki, chusteczki i kremy, $rodek
dezynfekujac,; zapasowa bielizne,
wiasne przekaski, dzieki czemu be-
dziesz miat pewnos¢, ze to co jesz jest
dla Ciebie bezpieczne.

9. Jesli musisz dojezdzaé¢ do pracy,
Twéj samochéd moze byé wygod-
niejszy niz autobus lub auto kolegi.
W ten sposdb mozesz zatrzymac sie,
kiedy tylko chcesz, i nie musisz ni-
komu niczego wyjasnia¢. W pociggu
i samolocie usigdz przy przejsciu, bli-
sko toalety, aby$ mogt do niej dotrzeé
szybciej, jesli zajdzie potrzeba. Zapa-
kuj zapasowe ubrania do bagazu pod-
recznego, wez wtasne przekaski oraz
»Zestaw ratunkowy”.

10. BadZz odwazny w Zyciu zawo-
dowym. Jedli masz watpliwosci, to
przed podjeciem decyzji sprawdz, czy
mozesz wykonywaé dang prace cho-
rujac na NZJ. A jesli twoja wymarzona
praca okaze sie nierealna, nie pogra-
zaj sie w litowaniu sie nad soba. Przez
chwile smu¢ sie, ale potem podnies$ sie
i odnajdZ nowe marzenie. Twoja idealna
praca nadejdzie!

Sanna Lonnfors, koordynator ds. ba-
dan i projektéw EFCCA
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Sympozjum i obchody 30-lecia EFCCA

Podczas sympozjum o nowoczesnych technologiach
w Wiedniu swietowano 30-lecie Europejskiej Federacji
Stowarzyszen Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA).

Nowoczesne technologie i cyfryzacja szybko zmieniajg syste-
my ochrony zdrowia na $wiecie, dajac nadzieje na polepszenie
jakosci zycia i metod leczenia pacjentéw z NZJ. Przez ostatnie
dwa lata na forum Europejskiej Federacji Stowarzyszen Croh-
na i Colitis Ulcerosa (EFCCA) dyskutowano o tym, jak dzieki
nim mozna zapewni¢ chorym lepszg, spersonalizowang opie-
ke. Podsumowaniem tej pracy byto zorganizowanie w dniu 14.
lutego 2020 roku w ramach trwajacego kongresu ECCO (Eu-
ropean Crohn’s and Colitis Organisation), sympozjum EFCCA
zatytutowanego ,Digital Health and Data Collection: IBD pa-
tients view and perspective” (Cyfrowe zdrowie i gromadzenie
danych: perspektywa pacjentéw z NZJ). Konferencja po raz
pierwszy zgromadzita w jednym miejscu przedstawicieli $ro-
dowiska pacjentéw z NZJ, lekarzy oraz przemystu farmaceu-
tycznego i miata zapoczatkowaé otwartg dyskusje na temat
korzysci wynikajacych z wdrazania technologii cyfrowych.

Spotkanie miato uroczysty charakter, poniewaz zostato zor-
ganizowane w 30. rocznice powstania EFCCA. Po powitaniu
przez prezydenta ECCO prof. Silvio Danese i przewodniczace-
go EFCCA Salvatore Leone, odbyly sie wyktady zaproszonych
lekarzy i przedstawicieli pacjentéw ze Stanéw Zjednoczonych,
Francji, Holandii, Portugalii i Austrii. Spotkaniu przewodniczyt
prof. Claudio Fiocchi z USA, ktéry poprowadzit réwniez wyktad
zatytutowany: ,Obecne i przyszte wyzwania w gromadzeniu
danych o zdrowiu pacjentow”. Bardzo interesujacy byt wyktad
dr Marieke Pierick z Holandii, ktéra przedstawita aplikacje ,My
IBD Coach”. Na wielkie uznanie zastuguje takze platforma MICI
CONNECT (IBD CONNECT), opracowana przez francuskie sto-
warzyszenie AFA Crohn RCH France, o ktérej opowiadat przed-
stawiciel tej organizacji - pacjent z NZJ Bastien Corsat.

Na sympozjum przybyli delegaci z wielu krajow. Mielismy tez
gosci zKanady. Zainteresowanie wyktadami byto tak ogromne,
ze zabrakto miejsc siedzacych. Wieczorem w hotelu Lindner
am Belvedere odbyta sie kolacja, na ktérej w mniej juz oficjal-
nej atmosferze Swietowalismy spotkanie i 30. urodziny EFCCA.
Byt tort urodzinowy i krétkie wystagpienia cztonkdéw Zarzadu.

Maciej Piotrowski

—

Walny zjazd delegatow EFCCA

Tegoroczny walny zjazd EFCCA miat sie odby¢ w Talli-
nie, jednak ze wzgledu na sytuacje epidemiczna pod-
jeto decyzje by po raz pierwszy w historii zorganizo-
wac go on-line. Podczas spotkania, ktére odbyto sie
30 maja br., zatwierdzono sprawozdanie z dziatalno$ci
za rok ubiegty i udzielono absolutorium zarzadowi.
Do krajoéw cztonkowskich EFCCA dotaczyty totwa oraz
Trynidad i Tobago, za$ do grona obserwatorow: Mek-
syk, Rosja, Ukraina oraz Singapur. Dokonano réwniez
zmiany w zarzadzie. Reelekcje uzyskali Salvatore Leone
z Wtoch (prezydent) oraz Marko Perovic z Serbii (skarb-
nik). Do zarzadu wszedt Roberto Saldafia z Hiszpanii.

,J-elita” w Radzie Organizacji Pacjentéow

Przedstawiciel ,J-elity” wziat udziat w spotkaniu onli-
ne Zespotu ds. choréb autoimmunologicznych w ramach
Rady Organizacji Pacjentéw (ROP), ktore odbyto sie 23
kwietnia 2020 r.

W zespole, obok Towarzystwa ,J-elita”, zasiadajg repre-
zentanci pieciu innych organizacji wspierajacych pacjentow
z chorobami reumatycznymi, chorobami zapalnymi tkanki
tacznej, tuszczyca i cukrzyca, a takze Rzecznika Praw Pa-
cjenta, ktory patronuje ROP. Podczas pierwszego spotkania,
ktére z powodu pandemii odbyto sie online, omoéwiono naj-
wazniejsze problemy srodowiska chorych i tematy, ktérymi
zajmie sie zespot.

Jak szacuja specjalisci, w Polsce jest okoto 1,5 mIn oséb
z chorobami autoimmunologicznymi: nieswoistymi choro-
bami zapalnymi jelit (NZJ), stwardnieniem rozsianym i cho-
robami reumatycznymi oraz tuszczyca. W Europie i Stanach
Zjednoczonych zachorowalnos¢ i zwigzana z nimi $miertel-
nos¢ zajmuje trzecie miejsce po chorobach onkologicznych
i chorobach ukfadu krazenia.

Towarzystwo ,J-elita” zaproponowato, by zespot zajat
sie problemami, ktére tacza wszystkich pacjentéw z cho-
robami autoimmunologicznymi: leczeniem biologicznym
w ramach programéw lekowych i opieka koordynowana.

W sprawie programoéw lekowych ,J-elita” przedstawita

m.in. postulaty:

1. Zmiany kryteriéw wilaczenia do programéw lekowych dla
pacjentow z chorobami autoimmunologicznymi na mniej
restrykcyjne, zaréwno dorostych jak i pediatrycznych (ob-
nizenie progowej aktywnosci choroby wymaganej do kwa-
lifikacji do leczenia biologicznego).

2. Wydtuzenia w programach lekowych czasu terapii
podtrzymujacej dla pacjentéw z chorobami autoim-
munologicznymi. Pacjent powinien tak dtugo otrzymy-
wac lek, jak dtugo leczenie jest skuteczne.

3. Wprowadzenie do programéw lekowych nowych, in-
nowacyjnych lekéw, co pozwoli na poszerzenie mozli-
wosci terapeutycznych.

Rada Organizacji Pacjentow

Rada Organizacji Pacjentéw powstata z inicjatywy
Rzecznika Praw Pacjenta i rozpoczeta dziatalno$¢ 5 lu-
tego 2020 r. Jej celem jest wprowadzenie zmian w sys-
temie ochrony zdrowia, aby byt on bardziej przyjazny
dla pacjentow. W sktad rady wchodza przedstawiciele
kilkudziesieciu stowarzyszen i fundacji z catej Polski.
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Wejdz w buty pacjenta z NZJ

Animacja i materiat edukacyjny na
temat emocji pacjenta z NZJ oraz
filmik z wrazeniami uczestnikéw
eksperymentu - to kolejne efekty
projektu ,In Their Shoes”, w ktérym
osoby zdrowe na jeden dzien wcielity
sie w role pacjentéw z choroba Le-
$niowskiego-Crohna.

W zesztorocznej odstonie projektu
wzieli udziat medycy: lekarze, farma-
ceuci i pielegniarki z trzech osrodkéw:
w Bydgoszczy, Lublinie, todzi i War-
szawie oraz urzednicy i dziennikarze.
Kazdy z nich otrzymat specjalng apli-
kacje na smartfona. Przekazywane
przez urzadzenie polecenia i komu-
nikaty miaty sprawic, ze poczujg sie
jak chorzy, dreczeni przez biegunke,
bol brzucha i poczucie skrepowania.
Niezastosowanie sie do komunikatéw
prowadzito do niewygodnych, czesto
zawstydzajacych ,incydentéw”. Do-
datkowa trudnosc polegata na tym, ze
uczestnicy eksperymentu podjeli wy-
zZwanie nie rezygnujac z zawodowych
i domowych obowigzkow.

Zadania miaty na celu uswiadomié
uczestnikom, z czym na co dzien zma-
gaja sie pacjenci z nieswoistymi zapa-
leniami jelit (NZJ). Celem projektu jest
takze sprzyjanie empatii i zrozumieniu
dla oséb z NZJ, budowanie swiadomo-
$ci o sytuacji chorych i potrzebie do-
stepu do terapii mogacych poprawic¢
jakos¢ ich zycia. Aplikacja ,In Their
Shoes” nie jest w stanie odtworzy¢
bolu i innych rzeczywistych skutkéw

zwigzanych z choroba. Uporczywe
komunikaty, zadania i przypomnie-
nia uswiadamiajg jednak zdrowym
ludziom, jak wielu ograniczen fizycz-
nych, spotecznych i zawodowych do-
Swiadczaja chorzy. Organizatorem ak-
cji jest firma Takeda, a jej partnerem
w Polsce jest Towarzystwo ,J-elita”.
Podsumowaniem zesztorocznej edy-
cji byto spotkanie, na ktérym uczest-
nicy i organizatorzy akcji spotkali sie
z chorymi - przedstawicielami ,J-eli-
ty”. Rozmawiano na nim m.in. o emo-
cjach, jakich doswiadczajg pacjenci
i codziennych problemach, o radze-
niu sobie z chorobg, jej wptywie na
zycie zawodowe oraz relacje z naj-
blizszymi i dalszym otoczeniem. Efek-
tem spotkania jest animacja ,Emocje
pacjenta z IBD” (Inflammatory Bowel
Diseases, czyli NZJ) i materiat eduka-
cyjny: ,Wejdz w buty pacjenta. Prze-
czytaj, zeby zrozumieé co to znaczy
by¢ pacjentem chorujagcym na Nie-
swoiste Choroby Zapalne Jelit”. Pre-
miera obu materiatéw odbyta sie na
stronie internetowej i profilu na face-
booku Towarzystwa ,J-elita i zbiegta
sie z obchodami Swiatowego Dnia
NZJ (World IBD Day). Oba cieszyty sie
bardzo duzym zainteresowaniem in-
ternautow.

- Wzruszytam sie, bardzo prawdziwy
film - komentuje Anna.

- Dobrze zobrazowane - dodaje Olga,
od 2015 roku chorujgca na wrzodzie-
jace zapalenie jelita grubego.

Wsparcie na zakup lekow

Towarzystwo ,J-elita” zostato Laure-

atem VIII edycji Konkursu Grantowe-
go RAZEM MOZEMY WIECEJ! 2020,
zorganizowanego przez DOZ Fundacje
dbam o zdrowie.
Nasze Towarzystwo znalazto sie w gro-
nie organizacji, ktore przygotowaty
i przestaty najlepsze projekty niweluja-
ce bariery w dostepie do lekéw w Pol-
sce. Wspodlny projekt z DOZ Fundacja
dbam o zdrowie bedzie realizowany
po raz 6smy. Jego budzet w wysoko-
$ci ponad 90 500 zt (z czego 60 000 od
LJ-elity”) przekazany zostanie w posta-
ci kart, pozwalajacych na zakup lekow
i wyrobow medycznych dla najbardziej
potrzebujacych, chorych oséb.
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Projekt ,Misja - remisja! 3.0” skiero-
wany jest do cztonkéw Towarzystwa
w trudnej sytuacji zyciowej lub material-
nej, w szczegblnosci dzieciom, osobom
niepetnosprawnym, przewlekle chorym,
bezdomnym, seniorom oraz rodzicom
i opiekunom prawnym, samotnie wy-
chowujgcym chore dzieci. Jego realizacja
bedzie trwac do 31 stycznia 2021 r.

Szczegbtowe informacje o projekcie,
regulamin ubiegania sie o wsparcie na
zakup lekow i wyrobéw medycznych
oraz wzér wniosku dostepne s3 na stro-
nie internetowej ,,J-elity”: https://j-elita.
org.pl/wsparcie-na-zakup-lekow/
Zachecamy do skfadania wnioskéw!

DZIALALNOSC

Wejdz
w buty pacjenta.

by zrozumiec, co to znaczy
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.Projekt zostat zrealizowany w ra-
mach VIl edycji Konkursu Grantowego
RAZEM MOZEMY WIECEJ!, organizowa-
nego przez DOZ Fundacje dbam o zdro-
wie. Wiecej na temat Konkursu:
dozfundacja.pl/projekty/granty”.

J-elita Nr 2 (49) 2020



ZYCIE W KWARANTANNIE

CUDaki w czasach zarazy

Sport i rekreacja, czytanie, piele-
gnowanie roslin oraz spetnianie ku-
linarnych zachcianek w bezpiecznych
warunkach domowych - CUDaki zna-
lazty sposob na przetrwanie w kwa-
rantannie. | nie daja sie epidemii!

O przymusowy pobyt w domu zapyta-
liSmy na Facebooku w czasie najwiek-
szych obostrzen sanitarnych, kiedy
mozna byto wychodzi¢ tylko w waz-
nych sprawach zyciowych, zawieszo-
no zajecia w szkotach i na uczelniach,
a ci, ktérzy mogli, pracowali zdalnie.
Okazato sie, ze chorzy na nieswoiste
zapalenia jelit dzielnie znoszg kwa-
rantanne. Niektérzy ja sobie nawet
chwalg!

Arvi czuje sie jakby byt zdrowy. - Pra-
wie od dwdch miesiecy mam spokdj.
Nie ma tego ztego, co by na dobre
nie wyszto. Nikt mnie nie wycigga do
knajpy, kina, na koncert, przejazdzke,
zakupy czy spacer, wiec nie musze
dostosowywa¢ diety do ewentual-
nego wyijscia, by - niczym komandos
szukajacy drogi ewakuacji - musieé
lustrowac wszystkich lokalizacji w po-
szukiwaniu najblizszego tronu - ttu-
maczy. - Jem, co chce, sypiam, kiedy
chce... i o konsekwencjach wiem tyl-
ko ja i moja, petnigca obowiazki zony,
partnerka.

Magda, sekretarz zarzadu gtéwnego
JJ-elity”, stara sie by¢ aktywna fizycz-
nie. W czasie najwiekszych obostrzen
dwa-trzy razy w tygodniu uprawiata
joge uczestniczac w zajeciach on-line
i ¢wiczyta na rowerku stacjonarnym.
Od otwarcia parkéw jezdzi tez na rol-
kach. - Gdy tylko $wieci storice, biore po
pracy ksigzke i przez minimum poéttorej
godziny czytam na balkonie, tak by do-
starczyc¢ sobie witaminy D - méwi. - Lu-
bimy tez wspélnie z mezem graé w gry
planszowe ze znajomymi na specjalnym
portalu internetowym. A brak kontak-
téow towarzyskich z przyjaciétmi nadra-
biamy dwa razy w tygodniu taczac sie
na wideo przez Messengera.

Czas kwarantanny pozwala Magdzie
przetrwa¢ rowniez praca, zaréwno
zawodowa, wykonywana zdalnie, jak
i spoteczna: dla ,J-elity” oraz Europej-
skiej Federacji Crohna i Colitis Ulcerosa
(EFCCA).

- Okres pandemii, w szczegdélnosci jej
poczatek, gdy w Srodowisku chorych
na NZJ panowaty niepewnos$é, lek i za-
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gubienie, byt dla nas czasem bardzo
intensywnej pracy. Teraz jest juz spo-
kojniej, miejmy nadzieje, ze pomatu
wszystko zacznie wracaé do normal-
nosci - moéwi Magda.

- A ja pieke buteczki, kajzerki, a dzi$
drozdzéwki z serem - do dyskusji do-
facza Katarzyna. - Wymyslam rézne
dania obiadowe. Duzo czytam i duzo
jestem z moimi dzieémi. Poczatki
kwarantanny byty trudne, dokuczat
mi strach i ataki paniki, z objawami
koronawirusa. Ale pokonatam to. Pra-
cuje zdalnie, dzieci sie ucza. Ogarnat
nas spokdj.

Pani Sabina choruje od dwudziestu
pieciu lat, dwa lata temu skonczyta
terapie biologiczna, ktéra jej pomo-
gla. Jest muzykiem i koncerty s3 dla
niej bardzo stresujgce ze wzgledu
na niemoznos$¢ skorzystania z toale-
ty w konkretnym momencie. - Teraz
pracuje sporadycznie i tylko w domu,
w zwigzku z tym pozwalam sobie na
zaspokajanie zachcianek, o ktoérych
marzytam od wielu lat: suréwki, za
ktérymi przepadam, a odmawianie
ich sobie zawsze mnie duzo kosztuje,
kawa z mlekiem - pisze. - Korzystam
wiec z tego darowanego czasu, odpo-

Magda na rolkach

czywajac, haftujac, szyjac maseczki,
zajmujac sie ogrédkiem, co daje mi
duzo relaksu. Jedyne, czego mi braku-
je, to mozliwosci spotykania sie z pie-
ciomiesiecznym wnusiem.

llona zmaga sie z wrzodziejgcym zapa-
leniem jelita grubego od dziesieciu lat,
od dwéch miesiecy cieszy sie remisja.
- Nie wiem, ile potrwa ten cudny czas,
dlatego staram sie go wykorzystaé jak
najlepiej. Podczas pobytu w domu
z powodu epidemii, postawitam na
sport i aktywnos¢. Biegam, kiedy jest
to mozliwe, ¢éwicze, jezdze na rowe-
rze i chodze na dtugie spacery z moim
pupilem. Jednym stowem ,normalne
zycie”, na ktore podczas zaostrzenia
nie moge sobie pozwoli¢ - chwali sie
llona. - Dodatkowo przeczytatam kil-
ka ksigzek, do ktérych z braku czasu
nie mogtam przysigsc.

Anita razem z c6rka Iga i rodzing spe-
dzajg razem jeszcze wiecej czasu niz
zazwyczaj. Sprzyja to integracji, bu-
dowaniu bliskosci, ale takze czasami
prowadzi do zgrzytéw. - Zeby byto ich
jak najmniej duzo spacerujemy, po-
stanowiliSmy nawet zostac ,turystami
we wiasnym miescie”, a poszukujac
odludnych miejsc, odkrywamy rézne
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nowe peryferyjne zakamarki, podzi-
wiamy podkrakowskie piekne taki,
pola, lasy. To nasz sposéb na relaks,
roztadowanie napiecia i trzymanie
dobrej formy - psychicznej i fizycznej.
W czasie kwarantanny Iga z pomoca
taty zatozyta firme, dzieki czemu re-
kodzieto, ktore wytwarzata wczesniej
na nieduza skale trafia teraz do wiek-
szo$ci europejskich krajéw, a nawet
na inne kontynenty. - Staramy sie,
zeby to byt twérczy i dobry czas -
podsumowuje Anita.

Szymon pracuje zdalnie i zabrat sie
za remont mieszkania. Kasi praca
w domu i unikanie ludzi nie prze-
szkadza. Duzo gotuje, upiekta nawet
pierwsze w zyciu ciastka i butki. Na
poczatku epidemii byta zaniepoko-
jona, poniewaz bierze leki immuno-
supresyjne. - Byty chwile zatamania
i strachu - wspomina. Potem zaczety
sie pojawia¢ wiadomosci, artykuty,
ktore mnie nieco uspokoity. Niestety,
przez pandemie przepadta mi wizyta
u lekarza. Batam sie i$¢ do przychodni.
Dla niektérych z nas kwarantanna
stoi pod znakiem nasilenia sie obja-
wow choroby.

- Jestem CUdakiem od 13 lat, podtama-
ta mnie izolacja od przyjaciét i niemoz-
noé¢ wyjécia do lasu przed Swietami
Wielkanocnymi, efektem czego byto
ostre zapalenie - relacjonuje Agniesz-
ka. - Na $wieta wylagdowatam na dwa-
nascie dni w szpitalu. Juz jestem wy-
réwnana i w domu, lepiej sie czuje, ale
strach pomysle¢, co by byto, gdyby moja
gastrolog nie pracowata na oddziale we-
wnetrznym i mnie nie przyjefa.

Joanna, ktora jest ,w paskudnym za-
ostrzeniu” stara sie duzo czytac, gotu-
je mezowi wymyslne obiady i zajmuje
sie balkonem. - Sadzenie i sianie kwia-
tow i zi6t odstresowuje i daje duzo ra-
dosci. A potem obserwowanie jak ro-
sna. No i pszczétki przylatuja!

Sylwia od potowy marca jest na zwol-
nieniu z powodu zaostrzenia. Jak-
by tego byto mato, podczas spaceru
z psem ztamata noge. - Ogodlnie to duzo
$pie, bawie sie z psem, uprawiam ziota
na parapecie, zastanawiam sie nad wy-
konczeniem mieszkania. Nie czytam,
bo nie moge sie skupi¢ - zwierza sie.
Patrycja ma zaostrzenie, ale boi sie
pojs¢ do lekarza z powodu leczenia
immunosupresyjnego. - Jak sobie ra-

ZYCIE W KWARANTANNIE

Iga i Anita na spacerze
dze? Oszczedzam sie bardzo. Rzadko
opuszczam mieszkanie, bo nie wia-
domo kiedy dopadnie mnie potrzeba
pojscia do toalety. Szykuje sie tez na
powré6t do diety przemystowej. Ona
na pewno ztagodzi zaostrzenie. Juz to
przetestowatam.
Magda, ktéra jest réwniez w zaostrze-
niu, namawia Patrycje do konsultacji
telefonicznej z lekarzem. - Ja rowniez
mam zaostrzenie... | to spore. Lekarz nie
wystat mnie do szpitala, jedynie przepi-
sat wiekszg dawke steryddéw i mam na-
dzieje, ze przestane sie meczyé. Warto
sie skontaktowac - przekonuije.

Jacek Hotub

,Biaty gtod”. Ksigzka o niedozywieniu

Niedozywienie znacznie zmniejsza szanse pacjentéw na
powro6t do zdrowia, zwieksza ryzyko zakazen, wydtuza czas
hospitalizacji i rekonwalescencji, a w konsekwencji takze
znacznie obcigza budzet systemu ochrony zdrowia. Pozorne
oszczednosci na szpitalnej diecie kuchennej czy tez zywieniu
klinicznym stanowig bezposrednie zagrozenie zycia pacjen-
téw. Szacuje sie, ze posrednig przyczyng nawet do 15 proc.
zgonow szpitalnych jest wtasnie niedozywienie. Pacjenci nie-
dozywieni dtuzej wracajg do zdrowia i sg bardziej narazeni
na powiktania. Poza wtasciwym odzywianiem, wielkg szansg
dla nich jest leczenie zywieniowe prowadzone przez bezpo-
Sredni dostep do Zzotadka, jelita, a takze w formie dozylne;j.

Ksiazka ,Biaty gt6d”, ktérg napisat dr n. farm. Piotr Kacz-
marczyk to propozycja zaréwno dla personelu ochrony
zdrowia, studentéw uczelni o profilach medycznych, jak
i wszystkich zainteresowanych czytelnikéw. Choé¢ nie jest to
podrecznik, opisano w niej podstawowe przyczyny i skutki
niedozywienia, w tym niechlubnego niedozywienia szpital-
nego. Ponadto przedstawiono gtéwne sposoby leczenia zy-
wieniowego i korzysci, jakie ptyng z tej metody dla r6znych
grup, np. pacjentéw onkologicznych, geriatrycznych, cierpia-
cych z powodu odlezyn. Szczegolny nacisk autor ksigzki kta-
dzie na wptyw niedozywienia na farmakokinetyke, problem
niestety bardzo czesto ignorowany. Opracowanie wskazuje
tez na niewykorzystane dzi$ mozliwosci, jakie daje opieka
farmaceutyczna i pielegniarska we wczesnej identyfikacji
i zwalczaniu niedozywienia klinicznego.

Piotr Kaczmarczyk, ,Biaty gtéd”, Edra Urban & Partner,
Wroctaw 2020
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Nowy informator dla oséb
Z niepetnosprawnoscia

Na stronie internetowej Zaktadu Ubezpie-
czen Spotecznych mozna znalez¢ opublikowany
w maju br. nowy informator dla oséb z niepet-
nosprawnoscia, ktéry powstat z inicjatywy Za-
ktadu Ubezpieczen Spotecznych przy wspétpra-
cy Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych.

Zebrano w nim wszystkie najwazniejsze infor-
macje, m.in przebieg orzecznictwa lekarskiego,
zasady przyznawania rent, warunki rehabilitacji
leczniczej prowadzonej przez ZUS oraz upraw-
nienia pracownicze. W informatorze wyjasniono
takze, na jakg pomoc z PFRON mogg liczyé oso-
by z niepetnosprawnoscig oraz zatrudniajacy ich
pracodawcy. Omoéwiono zasady ubiegania sie
o tego rodzaju wsparcie, warunki jego udzielenia
i niezbedne dokumenty. Przyblizono réwniez spo-
sob sktadania wnioskow
o dofinansowanie przez
internet, bez wychodze-
nia z domu. Stuzy temu
System Obstugi Wspar-
cia, finansowany przez
PFRON (SOW), ktory
jest dostepny na stronie
sow.pfron.org.pl.

Pobierz informator
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W SKROCIE

Nie panikujmy i nie odstawiajmy lekow, ktore pomagaja

Cigg dalszy rozmowy z prof. dr hab. Grazyng Rydzewskqg ze s. 31 4

Zespot pod kierunkiem Pani Profe-
sor prowadzi innowacyjne badania
polegajace na podawaniu zakazonym
COVID-19 osocza ozdrowiericéw. Czy
taka terapia jest skuteczna?

- JesteSmy duzym szpitalem, z po-
tencjatem klinicznym, staramy sie ro-
bi¢ wszystko, zeby poméc pacjentom.
Stosujemy wszelkie dostepne metody.
Mamy hydrochlorochine, azytromy-
cyne, stosujemy tocilizumab, komorki
macierzyste, osocze... co i tak nie jest
w stanie zwalczy¢ totalnie koronawiru-
sa. Niestety z pandemia pozegnamy sie
dopiero wtedy, gdy bedzie szczepion-
ka. Innego leczenia nie ma. Natomiast
podawanie zakazonym osocza jest me-
todg bardzo bezpieczna.

Po co sie to robi?

- Zaktadamy, ze krew ozdrowien-
coéw zawiera przeciwciata. Podajac
ich osocze, dajemy chorym czas na
to, zeby chorowali Izej, szybciej zwal-

tuszczyca a NZJ

Jak wynika z analizy opublikowanej
na tamach pisma ,Journal of Crohn’s
and Colitis”, tuszczyce ma 3,6 proc.
pacjentéw z chorobg Le$niowskiego-
-Crohna i 2,8 proc. z wrzodziejagcym
zapaleniem jelita grubego. Natomiast
u 0,7 proc. 0s6b z tuszczycg wystepo-
wata choroba Le$niowskiego-Croh-
na, za$ u 0,5 proc. wrzodziejace zapa-
lenie jelita grubego. Dowodzi to, ze
choroby wspotwystepowaty czesciej
niz wynika to z czestosci ich wystepo-
wania w populacji ogélnej.

Co ciekawe, tuszczyca wystepowata
u 6,7 proc. pacjentéw z NZJ, ktérzy
byli leczeni biologicznie - inhibitorami
czynnika martwicy nowotworu (anty
TNF-alfa), podczas gdy u pacjentow
z chorobami zapalnymi jelit nieleczo-
nym lekami biologicznymi czestos¢
wystepowania tuszczycy wynosita 3,1
proc. By¢ moze pacjenci z chorobami
zapalnymi jelit wymagajacymi terapii
biologicznej s3 podatni zaréwno na
progresje choroby jak i na wystepo-
wanie tuszczycy. U dwdch do pieciu
proc. pacjentéw z NZJ leczenie inhibi-
torami TNF wywotuje tuszczyce zwa-
ng paradoksalna, co z reguty zwigzane
jest z przerwaniem terapii stosowanej
takze z powodzeniem w tuszczycy.

Zrédto: termedia.pl

czyli wirusa zanim wytworzg witasne
przeciwciata. Na razie nie mamy jesz-
cze wynikow, poniewaz osocze poda-
lismy dopiero pietnastu pacjentom,
niektérym po kilka razy. Wydaje nam
sie, ze to dziata dobrze, ale to tylko
nasze obserwacje, a nie wyniki ba-
dan. Tym bardziej, ze nie prowadzimy
tego jako randomizowanego bada-
nia klinicznego, bo naszym zdaniem
w czasie pandemii bytoby to nieetycz-
ne. Podajemy osocze wszystkim tym,
ktérzy tego wymagajg. Potem poka-
zemy wyniki naszych badan poprzez
zestawienie ich z wybrang statystycz-
nie grupa kontrolna.

Dawcy zgtaszaja sie chetnie?

- Tak. To bardzo budujace, chociaz
mamy pewne ograniczenia. Nasza stacja
krwiodawstwa pobiera osocze ozdro-
wiencow tylko dwa dni w tygodniu, bo

S

nych dawcéw osocza do konca maja
(rozmowa odbyta sie 8 maja - red.).

Osocze otrzymuja zakazeni COVID-19
w ciezkim stanie?

- Chcemy je raczej podawaé wcze-
$niej, zeby nie dopusci¢ do tego ciez-
kiego stanu, gléwnie u pacjentéw ze
zmianami w ptucach, ktérzy sg pro-
gnozowani jako ciezko chorujacy. U pa-
cjentéw, ktorzy maja juz zmiany w ptu-
cach szybkie podanie osocza moze
spowodowaé ograniczenie niekorzyst-
nych zmian.

Wracajac do pacjentéw z NChZ). Czy
mozna powiedzie¢, ze nie musza bac sie
koronawirusa az tak bardzo, jak nam sie
to wydawato na poczatku pandemii?

- Nie moge powiedzie¢, zeby sie nie
bac. Nie chciatabym usypia¢ czujno-
$ci pacjentéw. Wazne, zeby nie lek-
cewazyé zagrozenia i stosowac sie do

musi pobiera¢ takze krew od honoro-
wych krwiodawcdéw. Mamy juz zapisa-

wszystkich zalecen.
Dziekuje za rozmowe.

Dieta niskottuszczowa stuzy w WZJG
U pacjentéw z wrzodziejagcym zapaleniem jelita grubego (WZJG) diety LFD
i iISAD poprawiajg jakos¢ zycia - to wnioski z badania opublikowanego na
tamach ,,Clinical Gastroenterology and Hepatology”. Dieta LFD dodatkowo
pozytywnie wptywa na parametry zapalne oraz poprawia sktad mikrobioty
jelitowej. LFD (ang. Low Fat Diet) to dieta niskottuszczowa i bogata w bton-
nik. Natomiast iSAD (ang. improved Standard American Diet) to ulepszona
dieta amerykanska, ze zwiekszong iloscig warzyw owocow oraz btonnika
w poréwnaniu ze zwykta dieta. W badaniu wzieto udziat 17 pacjentéw
z WZJG, ktorzy byli w trakcie remisji lub mieli fagodne objawy. Wszyscy
stosowali wczesniej diety niezbalansowane i zawierajace wiele szkodliwych
produktow. W przypadku obu diet po czterech tygodniach pacjenci zgtosili
poprawe jakosci zycia, ale ze wzgledu na matg grupe badang nie mozha
wycigga¢ wnioskéw na temat skutecznosci tych diet.
Zrédto: termedia.pl

Mozna wiecej dorobic¢ do renty

Od 1 czerwca br. rencisci i osoby pobierajgce wczesniejsze emerytury moga zaro-
bi¢ wiecej - do 3732,10 zt. Po przekroczeniu tej kwoty Swiadczenie bedzie zmniej-
szane lub zawieszane.

Emerytura lub renta s3 zmniejszane, gdy uzyskany przychédd przekracza 70 proc.
przecietnego miesiecznego wynagrodzenia w kraju. Od 1 czerwca kwota ta wynosi
3732,10 zt brutto (wczesniej byto to 3639 z1). Jesli przychod przekroczy te kwote,
ale nie bedzie wyzszy niz 130 proc., to $wiadczenie zostanie zmniejszone o kwote
przekroczenia, nie wiecej jednak niz: 620,37 zt dla emerytury i renty z tytutu catko-
witej niezdolnosci do pracy, 465,31 zt dla renty z tytutu czeSciowej niezdolnosci do
pracy lub 527,35 zt dla renty rodzinnej, do ktérej uprawniona jest jedna osoba. Jesli
dochéd przekroczy 130 proc. przecietnego wynagrodzenia (6931,00 zt) Swiadcze-
nie jest zawieszane. Inne ograniczenia dotycza renty socjalnej. Od 1 czerwca jest
ona zawieszana po przekroczeniu 3732,10 zt przychodu.

Bez ograniczen moga dorabiac¢ emeryci lub rencisci, ktérzy osiggneli wiek emery-
talny (60 lat - kobiety i 65 lat - mezczyzni).
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DIY na trudne czasy -
plastyczne zabawy dla malucha i starszaka

Kwarantanna to czas przymusowej
izolacji, a zagrozenia wynikajace z pan-
demii dla wszystkich sg duzym stresem.
Dobrze jest cho¢ na chwile zapomnieé
o troskach, oderwac sie od zdalnej pra-
cy i nauki, zrobi¢ co$ wspdlnie z dzieé-
mi, a przy tym zrelaksowac sie. Zawsze
warto angazowac sie w inspirujgce ak-
tywnosci i zachecaé dzieci do stworze-
nia czego$ ciekawego. W sieci mozna
znalez¢ wiele propozycji na kreatywne
zabawy dla dzieci w kazdym wieku, kt6-
re mogg by¢ atrakcyjne takze dla doro-
stych. Domowa kwarantanna to czasem
takze straszna nuda, ale to wtasnie pod-
czas nudy rodzg sie najlepsze pomysty!
Mozna np. wykonaé proste plastyczne
DIY (z ang. DO It Yourself - Zréb to sam)
z tatwo dostepnych w domu materia-
tow, np. z pustych kubeczkéw po jogur-
tach lub rolek po papierze toaletowym.

Stoik wspomnien

,Stoik wspomnien” jest czym$ znacz-
nie wiecej niz zwyktym DIY .

Pandemia to traumatyczne doswiad-
czenie, ale nawet w najwiekszym kryzy-
sie warto doszukiwac sie pozytywnych
stron. Chcieliby$émy Was zatem zacheci¢
do celebrowania dobrych momentow
i zapamietywania dobrych emocji (na
przekér temu, ze duzo tatwiej zapada-
ja nam w pamiec te negatywne). Z tych
trudnych dni postarajmy sie ,wytuskac¢”
to, co najlepsze. Notujmy pozytywne
wspomnienia, przyjemne zdarzenia,
celebrujmy dobre chwile i wartosciowe
spotkania, mite gesty, momenty rado-
$ci, czy wzruszenia. ,,Stoik wspomnien”
to éwiczenie z konstruktywnego pozy-
tywnego myslenia. Bedziemy utrwalac
i kolekcjonowac w nim nasze najlepsze
chwile, ktére tak tatwo umniejszamy,
o ktérych szybko zapominamy. Musimy
sami sobie udowodni¢, ze one napraw-
de istnieja. Do tych optymistycznych
wspomnien bedziemy mogli potem
wraca¢ w trudniejszych momentach
Zycia.

1. Potrzebujemy: stoik, kolorowy pa-
pier, elementy do dekoracji (wstazki,
sznurki, naklejki, cekiny itp.), co$ do
pisania (zelowe dtugopisy lub flama-
stry), nozyczki, klej.
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2. Na szklanej czesci stoika przykle-
jamy wycietg z papieru etykietke
z napisem ,Stoik wspomnien”, ca-
tos¢ tacznie z nakretka ozdabiamy
wedtug wtasnego pomystu.

3. Na matych karteczkach zapisujemy
swoje pozytywne wspomnienia
z danego dnia, oznaczamy je data.
Karteczki zwijamy w ruloniki (moz-
na sobie poméc tasma, sznurecz-
kiem lub gumka).

4. Zapisane  ruloniki
w stoiku.

5. Na biezgco uzupetniamy nasz stoik
o kolejne dobre wspomnienia, aby
moc za jaki$ czas wréci¢ do tych do-
brych chwil.

umieszczamy

Iga Michalik
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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
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