
Wrzodziejące Zapalenie Jelita Grubego       Choroba Leśniowskiego-Crohna
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Szanowni Państwo, Drodzy Czytelnicy,
oddajemy w Państwa ręce inny niż wszystkie dotychczasowe 
numer Kwartalnika. Powstał on w  trudnym czasie pandemii 
koronawirusa. Nie znajdziecie w  nim więc relacji z  pikników 
i innych wydarzeń z okazji Światowego Dnia NZJ, Dnia Dziecka 
itp., które musieliśmy odwołać. Jest za to wywiad z prof. Gra-
żyną Rydzewską, z zaleceniami na czas epidemii, reportaż z ży-
cia CUDaków oraz obszernie omówiony problem pracy z NZJ, 
która była tematem przewodnim tegorocznych obchodów 
World IBD Day. Jest wreszcie kącik plastyczny dla dzieci – DIY 
na trudne czasy, stworzony przez nastoletnią Igę zmagającą 
się z chorobą Leśniowskiego-Crohna.

W czasie pandemii nie próżnowaliśmy. Stworzyliśmy dla Pań-
stwa specjalny serwis internetowy z wiadomościami na temat 
koronawirusa i  nieswoistych zapaleń jelita, uczestniczyliśmy 
w  zorganizowanych online spotkaniach EFCCA i  Rady Orga-
nizacji Pacjenta, pracowaliśmy nad nowym, uaktualnionym 
wydaniem poradnika dla młodzieży i  rodziców dzieci z  NZJ, 
pismem, które mają Państwo w rękach oraz nową edycją pro-
jektu wsparcia w zakupie leków dla chorych w trudnej sytuacji 
materialnej. 

Dziękujemy za 1 % przekazany na „J-elitę”. Mamy jeszcze wie-
le do zrobienia, a każda złotówka wspiera chorych. Wierzymy, 
że już wkrótce będziemy mogli spotkać się w  bezpiecznych 
okolicznościach, wolnych od zagrożeń koronawirusa. W  no-
wej, lepszej rzeczywistości. 
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Zaostrzenie w  czasie epide-
mii, na które się narażamy 
odstawiając leki, oznacza ko-
nieczność kontaktu ze służbą 
zdrowia, co jest największym 
czynnikiem ryzyka infekcji CO-
VID-19 – mówi prof. dr hab. n. 
med. Grażyna Rydzewska.

Jacek Hołub: Pani Profesor, wielu 
pacjentów z  nieswoistymi zapale-
niami jelit przyjmuje sterydy, leki 
immunosupresyjne lub jest w terapii 
biologicznej. Czy są dla nich jakieś 
szczególne zalecenia, w  jaki sposób 
powinni chronić się przed zakaże-
niem COVID-19?

Prof. Grażyna Rydzewska:  – Uważa-
my, że zalecenia dla pacjentów powinni 
przekazywać lekarze. Opublikowaliśmy 
je dla nich w „Przeglądzie Gastroente-
rologicznym”, są również dostępne na 
stronie internetowej Polskiego Towa-
rzystwa Gastroenterologii. Nie ma jed-
nych ogólnych zaleceń dla wszystkich. 
Pacjenci są podzieleni na grupy ryzyka. 
W  grupie wysokiego ryzyka są osoby 
starsze, przyjmujące steroidy i mające 
choroby współistniejące. W czasie pan-
demii powinny być one bezwzględnie 
izolowane, unikać kontaktu z  innymi 
i  skrupulatnie przestrzegać zaleceń 
epidemiologicznych. Pacjenci nieco 
niższego ryzyka, to osoby leczone im-
munosupresyjnie i biologicznie. Powin-
ni stosować się do podstawowego reżi-
mu sanitarnego tak jak wszyscy: nosić 
maseczki, myć ręce i  jeśli to nie jest 
konieczne, unikać kontaktu ze służbą 
zdrowia. 

Generalnie leki biologiczne plasują 
się nieźle na firmamencie leków stoso-
wanych w  leczeniu nieswoistych cho-
rób zapalnych jelit w czasie pandemii. 
Najgorzej wypadają steroidy, a  naj-
większym czynnikiem ryzyka, tak jak 
wspomniałam, jest niestety kontakt ze 
służbą zdrowia. Dlatego zachęcamy do 
korzystania z e-porad i konsultacji tele-
fonicznych.

Czy terapia lekami immunosupresyj-
nymi powinna być kontynuowana?

– Nie rekomendujemy odstawiania 
leków immunosupresyjnych. Jeżeli są 
odstawiane, to należy to robić bardzo 
rozsądnie, wyłącznie po konsultacji 

z  lekarzem prowadzącym, specjalistą, 
niekoniecznie lekarzem rodzinnym. 
Nie ma żadnych dowodów na to, że 
immunosupresja w  jakikolwiek spo-
sób sprzyja zakażeniu koronowirusem. 
A  zaostrzenie w  czasie epidemii, na 
które się narażamy odstawiając leki, 
oznacza konieczność kontaktu ze służ-
bą zdrowia, co jest największym czyn-
nikiem ryzyka infekcji COVID-19. 

Leki biologiczne są dla nas bezpiecz-
ne?

– Nie ma żadnych informacji, które 
potwierdzałyby tezę, że leki biologicz-
ne szkodzą. Wręcz odwrotnie. W  le-
czeniu infekcji koronawirusowej sto-
sujemy niektóre leki biologiczne, na 
przykład tocilizumab (wykorzystywany 
w  leczeniu w  reumatoidalnego zapa-
lenia stawów – red.). Wydaje nam się, 
że leki biologiczne działając przeciwza-
palnie mają nawet działanie ochronne. 
Generalnie zachęcamy do tego, żeby 
nie panikować i  nie odstawiać leków, 
które pomagają. 

Natomiast u  niektórych pacjentów 
w  starszym wieku, szczególnie obcią-
żonych chorobami, być może nie po-
winno się stosować terapii skojarzonej, 
czyli „biologii” razem z immunosupre-
sją. Należy przedyskutować to z  leka-
rzem. Rekomendujemy, żeby na czas 
pandemii tacy chorzy zostali tylko na 
leczeniu biologicznym.

Terapia biologiczna wiąże się z  ko-
niecznością częstszych wizyt w  szpi-
talu.

– Narodowy Fundusz Zdrowia w cza-
sie pandemii poszedł pacjentom w pro-
gramach lekowych na rękę wydłużając 
okres, na który mogą otrzymać leki. 
Jeśli więc pacjent jest w remisji i bierze 
adalimumab czy ustekinumab w  po-
staci podskórnej, może dostać lek na-
wet na pół roku. To bardzo wygodne 
i dla nas, i dla chorych, którzy nie mu-
szą tak często przyjeżdżać do ośrodka, 
co jest teraz kłopotliwe. 

Wydaje się, że leki podskórne są pod 
tym względem lepsze, ale jeżeli pa-
cjent jest ustawiony prawidłowo i jest 
w remisji na leku dożylnym, np. infliksi-
mabie czy wedolizumabie, to nie zale-
camy jego odstawienia. Ustekinumab 
i adalimumab jest więc wskazany jako 
lek z  wyboru jeżeli zaczynamy nowe 

leczenie biologiczne, bo jest podawany 
podskórnie i wizyty będą rzadsze. We-
dolizumab, który ma z kolei nieco inne 
działanie, głównie na jelita, też jest do-
brym wyborem, ponieważ pozbawiony 
jest działań niepożądanych ogólno-
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 należy do leków bar-
dzo bezpiecznych, wręcz o  działaniu 
ochronnym. Natomiast bezpiecznym 
steroidem jest budezonid. Jeżeli chory 
jest w zaostrzeniu, zachęcamy do roz-
poczynania leczenia od budezonidu, 
a nie od steroidów systemowych. Cza-
sami nie da się uniknąć ich stosowania, 
ale jest to naszym celem. 

Budezonid jest bezpieczny w  za-
ostrzeniu choroby?

– Jeżeli tylko to jest możliwe, bo nie 
w  każdym przypadku budezonid da 
radę, to zdecydowanie rekomenduje-
my rozpoczynanie terapii zaostrzenia 

W Y W I A D

NZJ w czasie pandemii 
Nie panikujmy i nie odstawiajmy leków, które pomagają 

Prof. dr hab. Grażyna 
Rydzewska  
Specjalista chorób wewnętrznych, 
gastroenterolog, kierownik Kliniki 
Chorób Wewnętrznych i  Gastroen-
terologii z  Pododdziałem Leczenia 
Nieswoistych Chorób Zapalnych Jelit 
CSK MSWiA w Warszawie, prezes Pol-
skiego Towarzystwa Gastroenterolo-
gii, dyrektor Instytutu Pielęgniarstwa 
i  Położnictwa Uniwersytetu Jana Ko-
chanowskiego w Kielcach, konsultant 
krajowy w dziedzinie gastroenterolo-
gii w latach 2004-2014.
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budezonidem, zarówno w  chorobie 
Leśniowskiego-Crohna, jak i budezoni-
dem MMX we wrzodziejącym zapale-
niu jelita grubego. 

Chciałam powiedzieć o  ważnej alter-
natywie. Występujemy do NFZ o finan-
sowanie w  czasie pandemii leczenia 
dietą razem z Modulenem, szczególnie 
dla pacjentów z chorobą Leśniowskie-
go-Crohna. Pisaliście państwo o  tym 
szeroko w  kwartalniku i  na stronie 
„J-elity”. Prowadzimy takie leczenie 
w naszym ośrodku. Według niektórych 
badań program ten może indukować 
remisję podobnie silnie jak steroidy. 
Dlatego proponujemy ModuLife na-
szym pacjentom w zaostrzeniu i mamy 
dla nich Modulen. Na razie nie jest re-
fundowany, ale część pacjentów będzie 
go mogła otrzymać od nas bezpłatnie. 
Staramy się też o refundację Modulenu 
na okres pandemii. Byłaby to dobra al-
ternatywa dla steroidów.

Co powinni zrobić chorzy z NZJ, któ-
rzy w  czasie pandemii wpadli w  za-
ostrzenie. Jechać na SOR?

– Mam nadzieję, że większość pacjen-
tów jest leczona w  wyspecjalizowa-
nych ośrodkach dla chorych z  NChZJ. 
Jeśli tak nie jest, to wiedzą, gdzie taki 
ośrodek się znajduje. W przypadku za-
ostrzenia radziłabym telefoniczny kon-
takt z  ośrodkiem. Wszyscy udzielamy 
teleporad, rejestracje są czynne. Pro-
szę pamiętać, że wyjazd na SOR naraża 
chorego na kontakt z wieloma różnymi 
pacjentami. 

Czy poradnia przy szpitalu MSWiA, 
który w  związku z  pandemią został 
przekształcony w  zakaźny, przyjmuje 
pacjentów z  nieswoistymi zapalenia-
mi jelit?

– Mimo specjalnego trybu funkcjo-
nowania, dwa razy w  tygodniu uru-
chomiliśmy poradnię dla pacjentów, 
których trzeba zbadać, zrobić im USG. 
Nasza poradnia działa teraz w innej lo-
kalizacji, przy ul. Sandomierskiej. Inne 
ośrodki, które nie są przeznaczone do 
leczenia zakażonych koronawirusem 
powinny działać nawet w  większym 
zakresie.

W razie zaostrzenia proponowałabym 
więc jak najszybszy kontakt telefonicz-
ny ze specjalistą i po konsultacji telefo-
nicznej zrobienie tego, co radzi lekarz. 
My tak robimy. Pacjenci dzwonią do 
naszej rejestracji, umawiamy z  leka-
rzem rozmowę i lekarz kwalifikuje, czy 
wystarczy e-porada i zmiana leku, czy 
też pacjent musi do nas przyjść, zostać 

zbadany. Wtedy podejmujemy decy-
zję, czy konieczna jest hospitalizacja, 
należy leczyć ambulatoryjnie, czy też 
zakwalifikować do leczenia biologicz-
nego. 

Czy w  innych ośrodkach kontynu-
owana jest terapia biologiczna i funk-
cjonują teleporady?

– Trudno mi to sprawdzać, ale na 
pewno tak. Nie wyobrażam sobie, żeby 
pacjenci mogli zostać teraz pozbawie-
ni opieki. Poza nami i  Krakowem nie 
znam ośrodków leczenia biologiczne-
go, które są przeznaczone dla zakażo-
nych koronawirusem. My mamy duży 
szpital, oddzielne budynki i udało nam 

się bezpiecznie, w oddzielnym budyn-
ku wydzielić miejsce na terapię biolo-
giczną. 

Czy ma Pani Profesor informacje jak 
zakażenie COVID-19 znoszą pacjen-
ci z  wrzodziejącym zapaleniem jelita 
grubego i  chorobą Leśniowskiego-
-Crohna? 

– Ukazały się publikacje dotyczące 
Włoch i  Chin. ECCO (zrzeszająca leka-
rzy organizacja European Crohn’s and 
Colitis Organisation – red.) uruchomiła 
stronę na której możemy rejestrować, 
oczywiście anonimowo, pacjentów 
z NChZJ, którzy przeszli zakażenie. Nie-
długo zapewne zobaczymy wyniki. 

Na świecie zauważono ciekawą rzecz, 
nie wiem na ile ona ma znaczenie, ale to 
pocieszające dla pacjentów, że zarów-
no w  kohorcie zakażonych COVID-19 
z  włoskiego Bergamo, jak i  w  kohor-
tach chińskich, wśród masy zarażonych 
nie zaobserwowano chorych z nieswo-
istymi chorobami zapalnymi jelit.

Z czego to wynika?
– Być może tylko ze statystyki. Je-

żeli w Polsce na 38 mln mieszkańców 
zakażonych koronawirusem jest 15 
tys. osób, to z  rachunku prawdopo-
dobieństwa wynika, że wśród 200 
tys. pacjentów z  NChZJ możemy nie 
mieć żadnego zarażonego. Ale staty-
styka to nie wszystko. Wydaje się, że 
pacjenci z NChZJ na ogół lepiej stosu-

ją się do zaleceń epidemiologicznych, 
bo wiedzą, że to ważne. W większości 
to ludzie młodzi, lepiej wyedukowani, 
bo zmagają się z  chorobą przewlekłą. 
To też może mieć znaczenie. Trzecim 
czynnikiem jest ochronne działanie 
przyjmowanych leków przeciwzapal-
nych. Może to kwestia szybkiego wy-
tworzenia przeciwciał i zwalczenia wi-
rusa dzięki terapii. Dlatego zalecamy 
nieodstawianie leków. Zachęcamy też 
pacjentów z  NChZJ do sprawdzenia 
po jakimś czasie poziomu przeciwciał 
przeciw koronawirusowi. My robimy to 
rutynowo naszym pacjentom w terapii 
biologicznej.

W jakim celu?
– Po to, żeby zobaczyć, czy naprawdę 

nie chorują, czy też może przechodzą 
COVID-19 bezobjawowo, ze względu 
na leki przeciwzapalne. Tego nie wie-
my. Tu jest wciąż wiele zagadek. Myślę, 
że waga tego typu danych będzie bar-
dzo duża. Dlatego zaapelowaliśmy do 
wszystkich ośrodków leczenia biolo-
gicznego w Polsce i zwracam się też do 
pacjentów z NChZJ o zgłaszanie się do 
nas, jeśli byli zakażeni. Prosimy wysłać 
taką informację mailem na mój adres: 
grazyna.rydzewska@cskmswia.pl ra-
zem z  podstawowymi danymi (rozpo-
znanie, wiek, leczenie NChZJ, przebieg 
COVID-19).

Czy jest coś, co mogą robić chorzy na 
NZJ, żeby zwiększyć swoją odporność 
na zakażenie koronawirusem?

– Unikanie kontaktu ze służbą zdro-
wia, przyjmowanie leków oraz zdrowy 
tryb życia i dobre odżywianie. Tylko to. 
Nie ma innych sposobów. Przestrze-
gam przed różnymi pseudospecyfika-
mi podnoszącymi odporność, bo takich 
nie ma. Gdyby to było takie proste, to 
nie mielibyśmy kłopotów z pandemią. 

Natomiast wszyscy, nie tylko chorzy, 
także lekarze, mają coraz więcej zacho-
wań depresyjnych. To normalne, świat 
się zmienił. Dla wielu osób zmieniło 
się wszystko; sposób funkcjonowania, 
część z nas przestała zarabiać, straciła 
pracę, sytuacja wielu rodzin się pogor-
szyła. Zachęcam do kontaktów z  psy-
chologami. Nasza pani doktor psycho-
log udziela e-konsultacji.

 „J-elita” oferuje chorym bezpłatne 
porady psychologiczne – telefonicznie 
i online.  

– To naprawdę bardzo ważne, bo spo-
tkała nas sytuacja wyjątkowa, z  jaką 
nie mieliśmy dotychczas do czynienia.

W Y W I A D

W razie zaostrzenia 
proponuję jak 

najszybszy kontakt 
telefoniczny ze 

specjalistą

Ciąg dalszy na str. 13
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W O R L D  I B D  D AY  /  P R A C A  C U D A KÓ W

Praca z NZJ – historie CUDaków
Aktywność zawodowa z  wrzodzie-

jącym zapaleniem jelita grubego lub 
chorobą Leśniowskiego-Crohna nie 
jest prosta. Jak sobie radzą z  tym 
polskie CUDaki? Na jakie napotykają 
przeszkody i jak je pokonują?
Robert
Mam 28 lat. Choruję na wrzodzieją-

ce zapalenie jelita grubego (WZJG) od 
ponad dziesięciu lat, chociaż diagnozę 
udało się postawić dopiero trzy lata 
temu. Wcześniej bałem się pójść do 
lekarza, wstydziłem się powiedzieć ko-
mukolwiek o  swoich dolegliwościach, 
czekałem aż samo przejdzie. Przez cho-
robę nie udało mi się skończyć szkoły, 
nauczyciele nie byli w  stanie zrozu-
mieć, że ktoś wybiega do ubikacji kilka 
razy w  trakcie lekcji. Mocno mnie to 
podłamało, bo bardzo mi zależało na 
zrobieniu chociaż matury. 

W  związku z  brakiem wykształcenia 
chwytałem się prostych i  słabo płat-
nych zajęć. Praca w  magazynie, przy 
produkcji, jako kurier. Nigdzie nie za-
grzałem miejsca. Za każdym razem 
powtarzał się ten sam schemat: nowa 
praca, wszyscy zadowoleni, przychodzi 
zaostrzenie, zwolnienie lekarskie, brak 
przedłużonej umowy, czekanie aż się 
zdrowie ustabilizuje i  szukanie nowej 
pracy. I od początku. 

Ożeniłem się. Na weselu ponad dwa-
dzieścia razy byłem w  łazience. Zrozu-
miałem, że nie da się dłużej żyć tak, jak 
do tej pory, muszę coś zmienić. Zaak-
ceptowałem chorobę. Zrozumiałem, że 
ona ot tak nie zniknie – zostanie ze mną 
do końca życia. Ale to, że mam lepsze 
i gorsze okresy, nie skazuje mnie na pro-
wadzenie gorszego życia. Mam wybór. 

Postanowiłem otworzyć własny 
biznes. Zawsze o  tym marzyłem, ale 
miałem milion wymówek. Nie ma-
jąc środków na inwestycję postano-
wiłem zacząć od czegoś malutkiego. 
Otworzyłem... kurnik. Przygotowanie 
pomieszczenia, zrobienie grzęd i ogro-
dzenie wybiegu zajęło mi kilka tygo-
dni. Kupiłem pierwsze 50 kur, a  dalej 
samo poszło. Kiedy sąsiedzi usłyszeli 
pianie koguta, codziennie miałem kilku 
chętnych na jajka. Po chwili musiałem 
dokupić kolejne 30 kur, nawiązałem 
współpracę z  kilkoma sklepikami... Po 
blisko dwóch latach mam 350 kur, za-

rabiam w  okolicach średniej krajowej 
i gdyby nie pandemia, byłbym właśnie 
w trakcie otwierania własnego sklepu 
spożywczego. Jasne, czasami bywa 
ciężko. Nawet bardzo. Ale nie zamie-
niłbym tego na nic innego. Pomimo 
choroby jestem naprawdę szczęśliwy. 
Pokonując codzienne ograniczenia sta-
łem się silniejszym człowiekiem. Na-
uczyłem się stawiać czoła problemom, 
które wcześniej by mnie przygniotły. 
Udowodniłem sam sobie, że z chorobą 
da się żyć. Może inaczej, niż wyobra-
żałem to sobie jeszcze kilka lat temu. 
Na pewno inaczej. Ale inaczej nie musi 
oznaczać gorzej. 

Paulina 
Choruję na WZJG od listopada 2014 

roku. Pamiętam, to był czwarty rok 
studiów leśnictwa. Pracowałam nawet 
w zawodzie, w terenie. Było mi ciężko, 
szczególnie w  czasie zaostrzenia, gdy 
miałam bóle brzucha i biegunki. Z dru-
giej strony las był wybawieniem w cza-
sie choroby, ale tylko latem, bo można 
było szybko iść w krzaczki. Mimo tego 
wszystkiego nie poddawałam się, wie-
rzyłam, że to minie. 

Obecnie jestem bezrobotna, dlatego, 
że skończyła mi się umowa. Szukam 
zatrudnienia. Pochodzę z  małej miej-
scowości, gdzie rządzi kumoterstwo 
i  nepotyzm. Ale pomijając to, proble-
mem jest podejście pracodawców do 
chorych na choroby układu pokarmo-
wego. Miałam nawet kilka sytuacji, że 
pokazywałam orzeczenie o  stopniu 
niepełnosprawności, gdzie jest wpisa-
ny symbol - 08 T. Myślałam: „Przecież 
pracodawcy to jest na rękę, bo dosta-

je profity za zatrudnianie osoby z nie-
pełnosprawnością.” Jednak podczas 
rozmów kwalifikacyjnych pracodawcy 
byli wyraźnie zaniepokojeni faktem, 
że mam chorobę jelit. Nie  pomagały 
moje zapewnienia, że aktualnie dobrze 
się czuję oraz to, że pracowałam z NZJ, 
nawet w terenie... Osoby z chorobami 
zapalnymi jelit mają problem ze znale-
zieniem pracy, przynajmniej  w  takim 
środowisku jak moje, gdzie panuje ni-
ska świadomość społeczna. 

Jacek
Od 2001 roku zmagam się z chorobą 

Leśniowskiego-Crohna. Przez kilkana-
ście lat byłem dziennikarzem w  ogól-
nopolskiej gazecie. Jednak ból brzucha, 
biegunki, zmęczenie i  stres sprawiły, 
że nie byłem w  stanie tak dłużej pra-
cować.  Cztery lata temu przeszedłem 
operację usunięcia fragmentu jelita, 
po której nie wróciłem już do redakcji.

Na początku miałem kryzys. Zasta-
nawiałem się, co dalej. Szukałem dla 
siebie nowego miejsca, które pozwo-
li mi rozwijać pasje, da mi możliwość 
wykorzystania umiejętności i  komfort 
funkcjonowania z chorobą. Myślałem, 
że to niemożliwe. Zgłosiłem się więc 
jako wolontariusz do Towarzystwa  
„J-elita”, gdzie … znalazłem pracę. Tu-
taj nie muszę się wstydzić swojej cho-
roby i spełniam się, pomagając innym 
chorym. Mam też czas na robienie 
tego, o czym zawsze marzyłem. Piszę 
książki o ważnych dla mnie sprawach, 
między innymi niepełnosprawności.

Wiem, że łączenie pracy z  chorobą 
nie jest łatwe. Warto jednak wierzyć 
w siebie i szukać własnej drogi.
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Make IBD Work! (Pracuj z NZJ!) – to 
hasło tegorocznej edycji Światowe-
go Dnia NZJ (World IBD Day), który 
obchodziliśmy 19 maja. Z  tej oka-
zji, razem z European Federation of 
Crohn’s & Ulcerative Colitis Associa-
tions (EFCCA), przedstawiamy histo-
rie zmagań na rynku pracy chorych 
z całej Europy.

Na nieswoiste zapalenia jelit (NZJ): 
wrzodziejące zapalenie jelita grube-
go, chorobę Leśniowskiego-Crohna 
i mikroskopowe zapalenie jelita gru-
bego choruje 10 mln osób na całym 
świecie, 3,4 mln w  Europie i  co naj-
mniej 60 tys. dorosłych Polaków. Jak 
wskazują badania, liczba chorych ro-
śnie, a  NZJ dotyka głównie młodych 
ludzi w wieku produkcyjnym. Dlatego 
w tym roku EFCCA postanowiła zwró-
cić uwagę na problem aktywności za-
wodowej pacjentów. 

Wielu chorych z całego świata, po-
mimo problemów, odnalazło się na 
rynku pracy. Jaka jest ich recepta? 
Poznajmy ich historie.

Javier Alises,  
nauczyciel z Hiszpanii 

Kiedy zdiagnozowano u mnie wrzo-
dziejące zapalenie jelita grubego, 
przez pół roku byłem na zwolnieniu 
lekarskim i  przeszedłem operację 
usunięcia części okrężnicy. Po powro-
cie do pracy w  szkole wróciłem do 
zwykłego obciążenia zajęciami, jak 
gdyby nic się nie stało, ale po 17 mie-
siącach dostałem drugiego zaostrze-
nia. Zdałem sobie sprawę, że muszę 

coś zmienić. Nie byłem w stu procen-
tach zdrowy, więc nie mogłem dać 
z siebie stu procent w pracy. Miałem 
szczęście, ponieważ moi przełożeni 
znaleźli sposób na utrzymanie mojej 
dotychczasowej pensji, przy skróco-
nym czasie zajęć.

Nie jestem tylko pacjentem z  coli-
tis ulcerosa. Jestem kimś więcej: na-
uczycielem języka i  literatury, uczę 
łaciny, lubię informatykę, organizuję 
obozy szkolne, jestem biblioteka-
rzem ... i  robię wiele innych rzeczy! 
Każdy musi sam przekonać się, jakie 
są jego talenty i dążyć do znalezienia 
najlepszego możliwego środowiska 
pracy, w  którym mógłby je dobrze 
wykorzystywać.

Simo, Finlandia 
Zwykle otwarcie mówiłem o swojej 

chorobie mojemu pracodawcy. Dzię-
ki temu nie muszę wymyślać uspra-
wiedliwień dla moich pilnych wizyt 
w toalecie i zwolnień lekarskich. Pra-
cuję w  branży restauracyjnej, więc 
nie zawsze jest czas na bieganie do 
łazienki. 

Moi pracodawcy rozumieją moją sy-
tuację, mają wśród przyjaciół i rodzi-
ny osoby z NZJ. Uważam, że szczere 
mówienie o  chorobie pozwoliło mi 
na nawiązanie zdrowszej współpra-
cy z  przełożonymi, niż gdybym się 
z  tym ukrywał. Nawet kiedy musia-
łem wziąć dwa miesiące zwolnienia 
lekarskiego po operacji, czułem, że 
szefowie są pomocni i  wyrozumiali. 
Są otwarci na moją chorobę, dzięki 

czemu mogę skupić się na pracy i po-
kazać, że pomimo ograniczeń mogę 
osiągnąć wspaniałe rezultaty. Nie-
stety, nie każdy pracodawca jest tak 
wyrozumiały jak mój, ale może to być 
spowodowane tym, że nie wszyscy są 
świadomi specyfiki choroby.

Cândida Cruz, Portugalia
Mam 58 lat i chorobę Crohna. Wiosną 

1988 roku otworzyłam swoją prakty-
kę prawniczą. Czułam się przepełnio-
na radością i entuzjazmem, widziałam 
przed sobą świetlaną przyszłość. Nie-
oczekiwanie, jesienią zaczęłam bar-
dzo źle się czuć, miałam intensywną 
biegunkę i  bolesne skurcze brzucha. 
Przeszłam operację i  zdiagnozowano 
u mnie chorobę Crohna.

Nie zdawałam sobie sprawy z wpły-
wu, jaki NZJ wywrze na moje życie. 
Początkowo pracowałam normalnie, 
aż do zaostrzenia i następnej opera-
cji. Spędziłam w szpitalu prawie cały 
rok. Musiałam zamknąć praktykę 
prawniczą. Straciłam niezależność 
finansową i  musiałam szukać no-
wej pracy. Znalazłam ją na Wyspach 
Azorskich, 1600 km od domu i męża. 
Spędziłam tam dwa lata, urodziłam 
syna, jednak z powodu ropni i braku 
możliwości odpowiedniego leczenia 
w 1995 roku musiałam wrócić w  ro-
dzinne strony. Na początku uczyłam 
w prywatnej szkole, potem zostałam 
prawnikiem w  wydziale zajmującym 
się sprawami wodno-ściekowymi 
magistratu. Pracuję tu do dziś. Cho-
roba wywróciła moje życie do góry 
nogami, ale nigdy nie zaakceptowa-
łam porażki i nie zaprzestałam walki. 
Dzisiaj, mimo że wciąż choruję, mogę 
powiedzieć, że jestem szczęśliwa i za-
wodowo spełniona.

Veronika, Czechy
W  2003 r. zdiagnozowano u  mnie 

wrzodziejące zapalenie jelita gru-
bego. W  tym czasie studiowałam 
na Uniwersytecie w  Pradze. Studia 
były stresujące i  na pewno miało to 
wpływ na wybuch choroby. Począt-
kowo rozpoznano zapalenie odbytu. 
Po kilku dniach leczenia objawy ustą-
piły. Wróciłam do normalnego życia, 
ale po roku wylądowałam w szpitalu 
z 30 biegunkami dziennie. Dostałam 
mocniejsze leki i ponownie weszłam 

Tak pracują CUDaki na świecie
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w remisję. W 2005 roku mój chłopak 
zginął w  wypadku motocyklowym, 
wszystko poszło nie tak. Choroba 
wróciła, a kiedy ukończyłam Wydział 
Technologii Żywności i  Biochemii 
w  2006 roku, miałam już pancolitis. 
Byłam w bardzo złym stanie zdrowia, ​​
nie mogłam znaleźć pracy. Na szczę-
ście dzięki wsparciu finansowemu ro-
dziców mogłam skupić się na uzdro-
wieniu ciała i duszy. 

Oprócz przyjmowania leków odwie-
dziłam dietetyka. Dowiedziałam się, 
które produkty są dla mnie odpo-
wiednie. Mój stan zdrowia zaczął się 
stabilizować. Znalazłam pracę w dzia-
le jakości firmy farmaceutycznej pro-
dukującej leki na NZJ. Cicha praca 
biurowa, a  także znajomość z  moim 
mężem przyniosły mojej duszy wiele 
dobrego, mogłam więc się przekwali-
fikować na porady żywieniowe. 

Dzisiaj mam dwoje dzieci i  dora-
dzam w sprawach dietetycznych i ży-
wieniowych. Napisałam nawet książ-
kę na ten temat. Jako dietetyk współ-
pracuję z czeskim stowarzyszeniem 
pacjentów z NZJ. Prowadzę wykłady, 
udzielam konsultacji indywidualnych 
i porad w czeskich mediach. Zdrowe 
jedzenie to moja pasja. 

Daan Hekking, Holandia
Chorobę Crohna zdiagnozowano 

u mnie osiem lat temu. Jako dziecko 
zawsze chciałem być projektantem. 
Po ukończeniu studiów licencjackich 
z wzornictwa przemysłowego w Ho-
landii na wymianie w Nowej Zelandii 
postanowiłem kontynuować studia 
w Szwecji, pięć godzin jazdy poniżej 
koła podbiegunowego. Dzięki stażom 
w  Nowym Jorku i  Sztokholmie po-
dróżowanie i zmiana mieszkania były 
w  moim DNA. Podczas przeprowa-
dzek czułem się, jakbym był handla-
rzem narkotyków. Za każdym razem, 
gdy przekraczałem granicę, miałem 
zapas leków na sześć miesięcy. Po 
ukończeniu studiów w 2018 roku za-
cząłem pracować w  Göteborgu i  od 
tego czasu zajmuję się projektowa-
niem produktów cyfrowych, z  któ-
rych niektóre są metodami terapeu-
tycznymi dla chorych z  IBS lub NZJ. 
Nie mam nudnej pracy, w której każ-
dy dzień jest taki sam. Jesteśmy mło-
dym i otwartym zespołem, w którym 
szanują cię za to, kim jesteś. Mówię 
o  swojej chorobie, dlatego, że ona 
mnie ukształtowała i  dała mi moty-
wację do działania. Wiem, że moje 

miejsce pracy ma wpływ na aktyw-
ność jelit i zdrowie psychiczne, stara-
my się więc jako zespół organizować 
fajne rzeczy, aby być szczęśliwym 
i cieszyć się czasem, który spędzamy 
razem. Pracuję w branży kreatywnej, 
w której łatwiej jest stworzyć kultu-
rę otwartą, ale teraz, kiedy projektu-
ję w  domu, zacząłem zdawać sobie 
sprawę, jaki wpływ na moje zdrowie 
ma kontakt z kolegami. 

Przesłanie EFCCA 
z okazji World IBD Day

Stworzenie odpowiednich wa-
runków, uwzględniających sytu-
ację osób z chorobami przewle-
kłymi, takimi jak NZJ w miejscu 
pracy, ma pozytywny wpływ nie 
tylko na pacjenta, ale na całe 
społeczeństwo. Bezpośrednie 
i pośrednie koszty NZJ można 
zmniejszyć, zapewniając cho-
rym skuteczne leczenie. Istnieje 
bezpośredni związek między za-
trudnieniem, a jego pozytywnym 
wpływem na ogólne samopoczu-
cie chorych.

Światowy dzień NZJ w Polsce  
World IBD Day został ustanowiony w 2010 roku przez międzynarodową 

organizację European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associa-
tions (EFCCA), która zrzesza stowarzyszenia pacjentów z 39 krajów, m.in. 
polskie Towarzystwo „J-elita”. 

Tegoroczne obchody z  powodu pandemii przeniosły się głównie do inter-
netu, gdzie chorzy m.in. dzielą się swoimi historiami dotyczącymi życia za-
wodowego. 19 maja z tej okazji na fioletowo – międzynarodową barwę NZJ 
– zostały podświetlone obiekty na całym świecie, a w Polsce m.in.: Centrum 
Spotkania Kultur w Lublinie, Ratusz w Zamościu i Filharmonia w Szczecinie, 
a w Krakowie: Kładka Bernatka, Estakada Lipska-Wielicka oraz TAURON Arena 
Kraków i wieża telewizyjna na Krzemionkach.
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Wraz z siedmioma innymi pacjentami 
z wrzodziejącym zapaleniem jelita gru-
bego i chorobą Leśniowskiego-Crohna 
z różnych krajów rozmawialiśmy o po-
szukiwaniu pracy i karierze, o tym, jak 
choroba wpłynęła lub nie wpłynęła 
na nasze życie zawodowe, a  także 
o  radach, jakich moglibyśmy udzielić 
innym zmagającym się z  NZJ. Tema-
ty poruszone podczas dyskusji były 
oczywiście oparte na naszych oso-
bistych doświadczeniach i  opiniach. 
Ponadto, ustawodawstwo i  polityka 
różnią się w  poszczególnych krajach, 
co utrudnia wydawanie uniwersalnych 
zaleceń, adekwatnych do sytuacji pa-
cjentów z NZJ na całym świecie. Mimo 
to uważam, że pomysły i  rady, które 
pojawiły się w  dyskusji, odzwiercie-
dlają sytuacje, z  którymi boryka się 
wielu chorych na NZJ w życiu zawodo-
wym. Mam nadzieję, że każdy znajdzie 
w tych wskazówkach coś dla siebie.

1. Kiedy szukasz pracy, nie skupiaj 
się na NZJ i  rzeczach, których nie 
możesz z  zrobić z  powodu choroby. 
Uwierz w  siebie i  swoje umiejętno-
ści, kompetencje, wykształcenie, do-
świadczenie zawodowe i kwalifikacje. 
Choroba w  żaden sposób nie zmniej-
sza twojej wiedzy ani umiejętności. 

 
2. Poszukaj pracy, która pasuje do 

Twojego życia z  NZJ i  miej otwarty 
umysł. Idealna praca może nie być zwią-
zana z tym, co studiowałeś i co pierwot-
nie planowałeś. Dobrze się zastanów 
nad podjęciem pracy wymagającej 
wysiłku fizycznego albo stresującej, za-
trudnienia na zmiany, pracy, w  której 
choroba i jej objawy mogą zagrozić bez-
pieczeństwu twojemu lub kogoś innego 
lub pracy, która wymaga przebywania 
w miejscach, w których nie ma dostępu 
do toalety. Powinieneś cieszyć się swo-
ją pracą. Nawet jeśli potrafisz wykonać 
pewne zadania, ale twoja choroba spra-
wia, że wiąże się to z niewygodą, a do 
domu wracasz wyczerpany, zastanów 
się, czy warto. Ceń swoje dobre samo-
poczucie. Nie pozwól, aby twoja praca 
wywołała zaostrzenie choroby.

3. Są zawody, które wiążą się z ko-
niecznością ujawnienia problemów 
zdrowotnych lub poddania się bada-
niu lekarskiemu w  ramach procesu 
rekrutacji. Są także takie, w  których 
decydujesz, czy chcesz powiedzieć 
o  NZJ, czy nie. Jeśli zdecydujesz się 
opowiedzieć o swojej chorobie w wy-
wiadzie, postaraj się, żeby nie brzmia-
ło to gorzej niż jest w rzeczywistości. 
Skoncentruj się na swoich mocnych 
stronach i na tym jak zależy ci na tej 
pracy. Otwartość może zaprocento-
wać później, jeśli twój stan zdrowia 
niespodziewanie się pogorszy. Jeżeli 
to zaskoczy pracodawcę, może czuć 
się tak, jakbyś podczas rozmowy kwa-
lifikacyjnej ukrył coś lub go okłamał.

4. Jeśli spotkasz się z  jakąkolwiek 
dyskryminacją z powodu NZJ, nie tole-
ruj jej. Porozmawiaj na przykład z prze-
łożonym, związkiem zawodowym lub 
lokalnym stowarzyszeniem pacjentów. 
Podejmij działania i  uzyskaj wsparcie. 
Pamiętaj, że nikt nie ma prawa dys-
kryminować cię z  powodu choroby, 
a  wszelkie działania podejmowane 
przeciwko dyskryminacji w pracy mogą 
pomóc w  przyszłości nie tylko tobie, 
ale także wielu innym pacjentom z NZJ 
i innymi chorobami przewlekłymi.

 
5. Mówienie kolegom o NZJ i poma-

ganie im w zrozumieniu natury cho-
roby może ci znacznie ułatwić życie 
w  pracy, szczególnie w  przypadku 
zaostrzenia. Opowiedzenie o NZJ in-
nym może ci się wydawać przerażają-
ce, ale możesz być pozytywnie zasko-
czony. W naszej grupie fokusowej nikt 
nie żałował, że powiedział kolegom 
w  pracy o  swojej chorobie. Przeciw-
nie: większość z nich była bardzo wy-
rozumiała i wspierająca.

 
6. Jeśli to możliwe, możesz zrobić 

krótką prezentację na temat NZJ dla 
wszystkich współpracowników. Pod-
noszenie świadomości nigdy nie jest 
złe, możesz w  ten sposób pomóc in-
nym chorym na NZJ w  twoim środo-
wisku. Otwartość na tematy związane 

z  NZJ znacznie ułatwia sprawę. Nie 
musisz wymyślać wymówek, jeśli mu-
sisz iść do lekarza, na badania krwi itp. 

 
7. Jeśli masz zaostrzenie, porozma-

wiaj ze swoim pracodawcą o swoich 
obowiązkach. Staraj się ograniczać 
spotkania i  ogólne obciążenie zada-
niami. Sprawdź, czy możesz pracować 
w elastycznych godzinach albo całko-
wicie lub częściowo z domu. Jeśli two-
ich zadań nie można wykonać zdalnie, 
porozmawiaj z  pracodawcą o  czaso-
wym wykonywaniu innych obowiąz-
ków. Zawsze jest jakieś rozwiązanie!

8. Miej zawsze w pracy swój „zestaw 
ratunkowy”, szczególnie podczas za-
ostrzenia – wszystko, co może być 
potrzebne w ciągu dnia. Na przykład 
leki, kopie dokumentacji medycznej, 
ściereczki, chusteczki i kremy, środek 
dezynfekując,; zapasową bieliznę, 
własne przekąski, dzięki czemu bę-
dziesz miał pewność, że to co jesz jest 
dla Ciebie bezpieczne.

 
9. Jeśli musisz dojeżdżać do pracy, 

Twój samochód może być wygod-
niejszy niż autobus lub auto kolegi. 
W ten sposób możesz zatrzymać się, 
kiedy tylko chcesz, i  nie musisz ni-
komu niczego wyjaśniać. W  pociągu 
i samolocie usiądź przy przejściu, bli-
sko toalety, abyś mógł do niej dotrzeć 
szybciej, jeśli zajdzie potrzeba. Zapa-
kuj zapasowe ubrania do bagażu pod-
ręcznego, weź własne przekąski oraz 
„zestaw ratunkowy”.

 
10. Bądź odważny w  życiu zawo-

dowym. Jeśli masz wątpliwości, to 
przed podjęciem decyzji sprawdź, czy 
możesz wykonywać daną pracę cho-
rując na NZJ. A  jeśli twoja wymarzona 
praca okaże się nierealna, nie pogrą-
żaj się w  litowaniu się nad sobą. Przez 
chwilę smuć się, ale potem podnieś się 
i odnajdź nowe marzenie. Twoja idealna 
praca nadejdzie! 

Sanna Lönnfors, koordynator ds. ba-
dań i projektów EFCCA

10 rad dotyczących pracy z NZJ
W O R L D  I B D  D AY  /  P R A C A  C U D A KÓ W

Dziesięć wskazówek, które są owocem dyskusji w internetowej grupie fokusowej 
na temat pracy i NZJ - tematu przewodniego tegorocznego World IBD Day. 
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D Z I A Ł A L N O Ś Ć  W  P O L S C E  I  E U R O P I E

Przedstawiciel „J-elity” wziął udział w spotkaniu onli-
ne Zespołu ds. chorób autoimmunologicznych w ramach 
Rady Organizacji Pacjentów (ROP), które odbyło się 23 
kwietnia 2020 r. 

W  zespole, obok Towarzystwa „J-elita”, zasiadają repre-
zentanci pięciu innych organizacji wspierających pacjentów 
z  chorobami reumatycznymi, chorobami zapalnymi tkanki 
łącznej, łuszczycą i  cukrzycą, a  także Rzecznika Praw Pa-
cjenta, który patronuje ROP. Podczas pierwszego spotkania, 
które z powodu pandemii odbyło się online, omówiono naj-
ważniejsze problemy środowiska chorych i tematy, którymi 
zajmie się zespół. 

Jak szacują specjaliści, w  Polsce jest około 1,5 mln osób 
z  chorobami autoimmunologicznymi: nieswoistymi choro-
bami zapalnymi jelit (NZJ), stwardnieniem rozsianym i cho-
robami reumatycznymi oraz łuszczycą. W Europie i Stanach 
Zjednoczonych zachorowalność i związana z nimi śmiertel-
ność zajmuje trzecie miejsce po chorobach onkologicznych 
i chorobach układu krążenia. 

Towarzystwo „J-elita” zaproponowało, by zespół zajął 
się problemami, które łączą wszystkich pacjentów z cho-
robami autoimmunologicznymi: leczeniem biologicznym 
w ramach programów lekowych i opieką koordynowaną. 

W  sprawie programów lekowych „J-elita” przedstawiła 
m.in. postulaty:
1.	Zmiany kryteriów włączenia do programów lekowych dla 

pacjentów z chorobami autoimmunologicznymi na mniej 
restrykcyjne, zarówno dorosłych jak i pediatrycznych (ob-
niżenie progowej aktywności choroby wymaganej do kwa-
lifikacji do leczenia biologicznego). 

2.	Wydłużenia w  programach lekowych czasu terapii 
podtrzymującej dla pacjentów z  chorobami autoim-
munologicznymi. Pacjent powinien tak długo otrzymy-
wać lek, jak długo leczenie jest skuteczne. 

3.	Wprowadzenie do programów lekowych nowych, in-
nowacyjnych leków, co pozwoli na poszerzenie możli-
wości terapeutycznych. 

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

Nowoczesne technologie i cyfryzacja szybko zmieniają syste-
my ochrony zdrowia na świecie, dając nadzieję na polepszenie 
jakości życia i metod leczenia pacjentów z NZJ. Przez ostatnie 
dwa lata na forum Europejskiej Federacji Stowarzyszeń Croh-
na i Colitis Ulcerosa (EFCCA) dyskutowano o  tym, jak dzięki 
nim można zapewnić chorym lepszą, spersonalizowaną opie-
kę. Podsumowaniem tej pracy było zorganizowanie w dniu 14. 
lutego 2020 roku w ramach trwającego kongresu ECCO (Eu-
ropean Crohn’s and Colitis Organisation), sympozjum EFCCA 
zatytułowanego „Digital Health and Data Collection: IBD pa-
tients view and perspective” (Cyfrowe zdrowie i gromadzenie 
danych: perspektywa pacjentów z  NZJ). Konferencja po raz 
pierwszy zgromadziła w jednym miejscu przedstawicieli śro-
dowiska pacjentów z NZJ, lekarzy oraz przemysłu farmaceu-
tycznego i miała zapoczątkować otwartą dyskusję na temat 
korzyści wynikających z wdrażania technologii cyfrowych.

Spotkanie miało uroczysty charakter, ponieważ zostało zor-
ganizowane w 30. rocznicę powstania EFCCA. Po powitaniu 
przez prezydenta ECCO prof. Silvio Danese i przewodniczące-
go EFCCA Salvatore Leone, odbyły się wykłady zaproszonych 
lekarzy i przedstawicieli pacjentów ze Stanów Zjednoczonych, 
Francji, Holandii, Portugalii i Austrii. Spotkaniu przewodniczył 
prof. Claudio Fiocchi z USA, który poprowadził również wykład 
zatytułowany: „Obecne i przyszłe wyzwania w gromadzeniu 
danych o zdrowiu pacjentów”. Bardzo interesujący był wykład 
dr Marieke Pierick z Holandii, która przedstawiła aplikację „My 
IBD Coach”. Na wielkie uznanie zasługuje także platforma MICI 
CONNECT (IBD CONNECT), opracowana przez francuskie sto-
warzyszenie AFA Crohn RCH France, o której opowiadał przed-
stawiciel tej organizacji – pacjent z NZJ Bastien Corsat.

Na sympozjum przybyli delegaci z wielu krajów. Mieliśmy też 
gości z Kanady. Zainteresowanie wykładami było tak ogromne, 
że zabrakło miejsc siedzących. Wieczorem w hotelu Lindner 
am Belvedere odbyła się kolacja, na której w mniej już oficjal-
nej atmosferze świętowaliśmy spotkanie i 30. urodziny EFCCA. 
Był tort urodzinowy i krótkie wystąpienia członków Zarządu.

Maciej Piotrowski

„J-elita” w Radzie Organizacji Pacjentów

Sympozjum i obchody 30-lecia EFCCA

Rada Organizacji Pacjentów
Rada Organizacji Pacjentów powstała z inicjatywy 

Rzecznika Praw Pacjenta i rozpoczęła działalność 5 lu-
tego 2020 r. Jej celem jest wprowadzenie zmian w sys-
temie ochrony zdrowia, aby był on bardziej przyjazny 
dla pacjentów. W skład rady wchodzą przedstawiciele 
kilkudziesięciu stowarzyszeń i fundacji z całej Polski. 

Walny zjazd delegatów EFCCA
Tegoroczny walny zjazd EFCCA miał się odbyć w Talli-

nie, jednak ze względu na sytuację epidemiczną pod-
jęto decyzję by po raz pierwszy w  historii zorganizo-
wać go on-line. Podczas spotkania, które odbyło się 
30 maja br., zatwierdzono sprawozdanie z działalności 
za rok ubiegły i  udzielono absolutorium zarządowi. 
Do krajów członkowskich EFCCA dołączyły Łotwa oraz 
Trynidad i Tobago, zaś do grona obserwatorów: Mek-
syk, Rosja, Ukraina oraz Singapur. Dokonano również 
zmiany w zarządzie. Reelekcję uzyskali Salvatore Leone 
z Włoch (prezydent) oraz Marko Perovic z Serbii (skarb-
nik). Do zarządu wszedł Roberto Saldaña z Hiszpanii.
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Animacja i materiał edukacyjny na 
temat emocji pacjenta z  NZJ oraz 
filmik z  wrażeniami uczestników 
eksperymentu – to kolejne efekty 
projektu „In Their Shoes”, w którym 
osoby zdrowe na jeden dzień wcieliły 
się w  rolę pacjentów z  chorobą Le-
śniowskiego-Crohna.
W  zeszłorocznej odsłonie projektu 
wzięli udział medycy: lekarze, farma-
ceuci i pielęgniarki z trzech ośrodków: 
w  Bydgoszczy, Lublinie, Łodzi i  War-
szawie oraz urzędnicy i  dziennikarze. 
Każdy z  nich otrzymał specjalną apli-
kację na smartfona. Przekazywane 
przez urządzenie polecenia i  komu-
nikaty miały sprawić, że poczują się 
jak chorzy, dręczeni przez biegunkę, 
ból brzucha i  poczucie skrępowania. 
Niezastosowanie się do komunikatów 
prowadziło do niewygodnych, często 
zawstydzających „incydentów”. Do-
datkowa trudność polegała na tym, że 
uczestnicy eksperymentu podjęli wy-
zwanie nie rezygnując z zawodowych 
i domowych obowiązków.
Zadania miały na celu uświadomić 
uczestnikom, z czym na co dzień zma-
gają się pacjenci z nieswoistymi zapa-
leniami jelit (NZJ). Celem projektu jest 
także sprzyjanie empatii i zrozumieniu 
dla osób z NZJ, budowanie świadomo-
ści o sytuacji chorych i potrzebie do-
stępu do terapii mogących poprawić 
jakość ich życia. Aplikacja „In Their 
Shoes” nie jest w  stanie odtworzyć 
bólu i  innych rzeczywistych skutków 

związanych z  chorobą. Uporczywe 
komunikaty, zadania i  przypomnie-
nia uświadamiają jednak zdrowym 
ludziom, jak wielu ograniczeń fizycz-
nych, społecznych i  zawodowych do-
świadczają chorzy. Organizatorem ak-
cji jest firma Takeda, a  jej partnerem 
w Polsce jest Towarzystwo „J-elita”. 
Podsumowaniem zeszłorocznej edy-
cji było spotkanie, na którym uczest-
nicy i organizatorzy akcji spotkali się 
z chorymi – przedstawicielami „J-eli-
ty”. Rozmawiano na nim m.in. o emo-
cjach, jakich doświadczają pacjenci 
i  codziennych problemach, o  radze-
niu sobie z  chorobą, jej wpływie na 
życie zawodowe oraz relacje z  naj-
bliższymi i dalszym otoczeniem. Efek-
tem spotkania jest animacja „Emocje 
pacjenta z IBD” (Inflammatory Bowel 
Diseases, czyli NZJ) i materiał eduka-
cyjny: „Wejdź w buty pacjenta. Prze-
czytaj, żeby zrozumieć co to znaczy 
być pacjentem chorującym na Nie-
swoiste Choroby Zapalne Jelit”. Pre-
miera obu materiałów odbyła się na 
stronie internetowej i profilu na face-
booku Towarzystwa „J-elita i zbiegła 
się z  obchodami Światowego Dnia 
NZJ (World IBD Day). Oba cieszyły się 
bardzo dużym zainteresowaniem in-
ternautów.
– Wzruszyłam się, bardzo prawdziwy 
film – komentuje Anna.
– Dobrze zobrazowane – dodaje Olga, 
od 2015 roku chorująca na wrzodzie-
jące zapalenie jelita grubego.

Zobacz film 

Zobacz ulotkę  

Towarzystwo „J-elita” zostało Laure-
atem VIII edycji Konkursu Grantowe-
go RAZEM MOŻEMY WIĘCEJ! 2020, 
zorganizowanego przez DOZ Fundację 
dbam o zdrowie.
Nasze Towarzystwo znalazło się w gro-
nie organizacji, które przygotowały 
i przesłały najlepsze projekty niwelują-
ce bariery w dostępie do leków w Pol-
sce. Wspólny projekt z  DOZ Fundacją 
dbam o  zdrowie będzie realizowany 
po raz ósmy. Jego budżet w  wysoko-
ści ponad 90 500 zł (z czego 60 000 od  
„J-elity”) przekazany zostanie w posta-
ci kart, pozwalających na zakup leków 
i wyrobów medycznych dla najbardziej 
potrzebujących, chorych osób.

Projekt „Misja – remisja! 3.0” skiero-
wany jest do członków Towarzystwa 
w trudnej sytuacji życiowej lub material-
nej, w szczególności dzieciom, osobom 
niepełnosprawnym, przewlekle chorym, 
bezdomnym, seniorom oraz rodzicom 
i  opiekunom prawnym, samotnie wy-
chowującym chore dzieci. Jego realizacja 
będzie trwać do 31 stycznia 2021 r. 

Szczegółowe informacje o  projekcie, 
regulamin ubiegania się o wsparcie na 
zakup leków i  wyrobów medycznych 
oraz wzór wniosku dostępne są na stro-
nie internetowej „J-elity”: https://j-elita.
org.pl/wsparcie-na-zakup-lekow/
Zachęcamy do składania wniosków!

„Projekt został zrealizowany w  ra-
mach VIII edycji Konkursu Grantowego 
RAZEM MOŻEMY WIĘCEJ!, organizowa-
nego przez DOZ Fundację dbam o zdro-
wie. Więcej na temat Konkursu: 
dozfundacja.pl/projekty/granty”. 

Wejdź w buty pacjenta z NZJ

Wsparcie na zakup leków

D Z I A Ł A L N O Ś Ć

QR CODE
Wygenerowano na www.qr-online.pl

QR CODE
Wygenerowano na www.qr-online.pl
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Sport i  rekreacja, czytanie, pielę-
gnowanie roślin oraz spełnianie ku-
linarnych zachcianek w bezpiecznych 
warunkach domowych – CUDaki zna-
lazły sposób na przetrwanie w kwa-
rantannie. I nie dają się epidemii!
O przymusowy pobyt w domu zapyta-
liśmy na Facebooku w czasie najwięk-
szych obostrzeń sanitarnych, kiedy 
można było wychodzić tylko w  waż-
nych sprawach życiowych, zawieszo-
no zajęcia w szkołach i na uczelniach, 
a  ci, którzy mogli, pracowali zdalnie. 
Okazało się, że chorzy na nieswoiste 
zapalenia jelit dzielnie znoszą kwa-
rantannę. Niektórzy ją sobie nawet 
chwalą!
Arvi czuje się jakby był zdrowy. – Pra-
wie od dwóch miesięcy mam spokój. 
Nie ma tego złego, co by na dobre 
nie wyszło. Nikt mnie nie wyciąga do 
knajpy, kina, na koncert, przejażdżkę, 
zakupy czy spacer, więc nie muszę 
dostosowywać diety do ewentual-
nego wyjścia, by – niczym komandos 
szukający drogi ewakuacji – musieć 
lustrować wszystkich lokalizacji w po-
szukiwaniu najbliższego tronu – tłu-
maczy. – Jem, co chcę, sypiam, kiedy 
chcę... i  o  konsekwencjach wiem tyl-
ko ja i moja, pełniąca obowiązki żony, 
partnerka.
Magda, sekretarz zarządu głównego 
„J-elity”, stara się być aktywna fizycz-
nie. W  czasie największych obostrzeń 
dwa-trzy razy w  tygodniu uprawiała 
jogę uczestnicząc w  zajęciach on-line 
i  ćwiczyła na rowerku stacjonarnym. 
Od otwarcia parków jeździ też na rol-
kach. – Gdy tylko świeci słońce, biorę po 
pracy książkę i przez minimum półtorej 
godziny czytam na balkonie, tak by do-
starczyć sobie witaminy D – mówi. – Lu-
bimy też wspólnie z mężem grać w gry 
planszowe ze znajomymi na specjalnym 
portalu internetowym. A  brak kontak-
tów towarzyskich z przyjaciółmi nadra-
biamy dwa razy w  tygodniu łącząc się 
na wideo przez Messengera. 
Czas kwarantanny pozwala Magdzie 
przetrwać również praca, zarówno 
zawodowa, wykonywana zdalnie, jak 
i  społeczna: dla „J-elity” oraz Europej-
skiej Federacji Crohna i Colitis Ulcerosa 
(EFCCA). 
– Okres pandemii, w szczególności jej 
początek, gdy w środowisku chorych 
na NZJ panowały niepewność, lęk i za-

gubienie, był dla nas czasem bardzo 
intensywnej pracy. Teraz jest już spo-
kojniej, miejmy nadzieję, że pomału 
wszystko zacznie wracać do normal-
ności – mówi Magda.
– A  ja piekę bułeczki, kajzerki, a  dziś 
drożdżówki z serem – do dyskusji do-
łącza Katarzyna. – Wymyślam różne 
dania obiadowe. Dużo czytam i dużo 
jestem z  moimi dziećmi. Początki 
kwarantanny były trudne, dokuczał 
mi strach i  ataki paniki, z  objawami 
koronawirusa. Ale pokonałam to. Pra-
cuję zdalnie, dzieci się uczą. Ogarnął 
nas spokój.
Pani Sabina choruje od dwudziestu 
pięciu lat, dwa lata temu skończyła 
terapię biologiczną, która jej pomo-
gła. Jest muzykiem i  koncerty są dla 
niej bardzo stresujące ze względu 
na niemożność skorzystania z  toale-
ty w konkretnym momencie. – Teraz 
pracuję sporadycznie i tylko w domu, 
w  związku z  tym pozwalam sobie na 
zaspokajanie zachcianek, o  których 
marzyłam od wielu lat: surówki, za 
którymi przepadam, a  odmawianie 
ich sobie zawsze mnie dużo kosztuje, 
kawa z mlekiem – pisze. – Korzystam 
więc z tego darowanego czasu, odpo-

czywając, haftując, szyjąc maseczki, 
zajmując się ogródkiem, co daje mi 
dużo relaksu. Jedyne, czego mi braku-
je, to możliwości spotykania się z pię-
ciomiesięcznym wnusiem. 
Ilona zmaga się z wrzodziejącym zapa-
leniem jelita grubego od dziesięciu lat, 
od dwóch miesięcy cieszy się remisją. 
– Nie wiem, ile potrwa ten cudny czas, 
dlatego staram się go wykorzystać jak 
najlepiej. Podczas pobytu w  domu 
z  powodu epidemii, postawiłam na 
sport i aktywność. Biegam, kiedy jest 
to możliwe, ćwiczę, jeżdżę na rowe-
rze i chodzę na długie spacery z moim 
pupilem. Jednym słowem „normalne 
życie”, na które podczas zaostrzenia 
nie mogę sobie pozwolić – chwali się 
Ilona. – Dodatkowo przeczytałam kil-
ka książek, do których z  braku czasu 
nie mogłam przysiąść. 
Anita razem z córką Igą i rodziną spę-
dzają razem jeszcze więcej czasu niż 
zazwyczaj. Sprzyja to integracji, bu-
dowaniu bliskości, ale także czasami 
prowadzi do zgrzytów. – Żeby było ich 
jak najmniej dużo spacerujemy, po-
stanowiliśmy nawet zostać „turystami 
we własnym mieście”, a  poszukując 
odludnych miejsc, odkrywamy różne 

CUDaki w czasach zarazy
Ż YC I E  W  K WA R A N TA N N I E
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nowe peryferyjne zakamarki, podzi-
wiamy podkrakowskie piękne łąki, 
pola, lasy. To nasz sposób na relaks, 
rozładowanie napięcia i  trzymanie 
dobrej formy – psychicznej i fizycznej. 
W czasie kwarantanny Iga z pomocą 
taty założyła firmę, dzięki czemu rę-
kodzieło, które wytwarzała wcześniej 
na niedużą skalę trafia teraz do więk-
szości europejskich krajów, a  nawet 
na inne kontynenty. – Staramy się, 
żeby to był twórczy i  dobry czas – 
podsumowuje Anita.
Szymon pracuje zdalnie i  zabrał się 
za remont mieszkania. Kasi praca 
w  domu i  unikanie ludzi nie prze-
szkadza. Dużo gotuje, upiekła nawet 
pierwsze w  życiu ciastka i  bułki. Na 
początku epidemii była zaniepoko-
jona, ponieważ bierze leki immuno-
supresyjne. – Były chwile załamania 
i strachu – wspomina. Potem zaczęły 
się pojawiać wiadomości, artykuły, 
które mnie nieco uspokoiły. Niestety, 
przez pandemię przepadła mi wizyta 
u lekarza. Bałam się iść do przychodni.
Dla niektórych z  nas kwarantanna 
stoi pod znakiem nasilenia się obja-
wów choroby. 

– Jestem CUdakiem od 13 lat, podłama-
ła mnie izolacja od przyjaciół i niemoż-
ność wyjścia do lasu przed Świętami 
Wielkanocnymi, efektem czego było 
ostre zapalenie – relacjonuje Agniesz-
ka. – Na święta wylądowałam na dwa-
naście dni w  szpitalu. Już jestem wy-
równana i w domu, lepiej się czuję, ale 
strach pomyśleć, co by było, gdyby moja 
gastrolog nie pracowała na oddziale we-
wnętrznym i mnie nie przyjęła.
Joanna, która jest „w paskudnym za-
ostrzeniu” stara się dużo czytać, gotu-
je mężowi wymyślne obiady i zajmuje 
się balkonem. – Sadzenie i sianie kwia-
tów i ziół odstresowuje i daje dużo ra-
dości. A potem obserwowanie jak ro-
sną. No i pszczółki przylatują! 
Sylwia od połowy marca jest na zwol-
nieniu z  powodu zaostrzenia. Jak-
by tego było mało, podczas spaceru 
z psem złamała nogę. – Ogólnie to dużo 
śpię, bawię się z psem, uprawiam zioła 
na parapecie, zastanawiam się nad wy-
kończeniem mieszkania. Nie czytam, 
bo nie mogę się skupić – zwierza się.
Patrycja ma zaostrzenie, ale boi się 
pójść do lekarza z  powodu leczenia 
immunosupresyjnego. – Jak sobie ra-

dzę? Oszczędzam się bardzo. Rzadko 
opuszczam mieszkanie, bo nie wia-
domo kiedy dopadnie mnie potrzeba 
pójścia do toalety. Szykuję się też na 
powrót do diety przemysłowej. Ona 
na pewno złagodzi zaostrzenie. Już to 
przetestowałam. 
Magda, która jest również w zaostrze-
niu, namawia Patrycję do konsultacji 
telefonicznej z  lekarzem. – Ja również 
mam zaostrzenie... I to spore. Lekarz nie 
wysłał mnie do szpitala, jedynie przepi-
sał większą dawkę sterydów i mam na-
dzieję, że przestanę się męczyć. Warto 
się skontaktować – przekonuje. 

Jacek Hołub

Ż YC I E  W  K WA R A N TA N N I E

Nowy informator dla osób 
z niepełnosprawnością

Na stronie internetowej Zakładu Ubezpie-
czeń Społecznych można znaleźć opublikowany 
w maju br. nowy informator dla osób z niepeł-
nosprawnością, który powstał z  inicjatywy Za-
kładu Ubezpieczeń Społecznych przy współpra-
cy Państwowego Funduszu Rehabilitacji Osób 
Niepełnosprawnych.

Zebrano w  nim wszystkie najważniejsze infor-
macje, m.in przebieg orzecznictwa lekarskiego, 
zasady przyznawania rent, warunki rehabilitacji 
leczniczej prowadzonej przez ZUS oraz upraw-
nienia pracownicze. W  informatorze wyjaśniono 
także, na jaką pomoc z  PFRON mogą liczyć oso-
by z niepełnosprawnością oraz zatrudniający ich 
pracodawcy. Omówiono zasady ubiegania się 
o tego rodzaju wsparcie, warunki jego udzielenia 
i niezbędne dokumenty. Przybliżono również spo-
sób składania wniosków 
o dofinansowanie przez 
internet, bez wychodze-
nia z domu. Służy temu 
System Obsługi Wspar-
cia, finansowany przez 
PFRON (SOW), który 
jest dostępny na stronie 
sow.pfron.org.pl. 

„Biały głód”. Książka o niedożywieniu
Niedożywienie znacznie zmniejsza szanse pacjentów na 

powrót do zdrowia, zwiększa ryzyko zakażeń, wydłuża czas 
hospitalizacji i  rekonwalescencji, a  w  konsekwencji także 
znacznie obciąża budżet systemu ochrony zdrowia. Pozorne 
oszczędności na szpitalnej diecie kuchennej czy też żywieniu 
klinicznym stanowią bezpośrednie zagrożenie życia pacjen-
tów. Szacuje się, że pośrednią przyczyną nawet do 15 proc. 
zgonów szpitalnych jest właśnie niedożywienie. Pacjenci nie-
dożywieni dłużej wracają do zdrowia i  są bardziej narażeni 
na powikłania. Poza właściwym odżywianiem, wielką szansą 
dla nich jest leczenie żywieniowe prowadzone przez bezpo-
średni dostęp do żołądka, jelita, a także w formie dożylnej.

Książka „Biały głód”, którą napisał dr n. farm. Piotr Kacz-
marczyk to propozycja zarówno dla personelu ochrony 
zdrowia, studentów uczelni o  profilach medycznych, jak 
i wszystkich zainteresowanych czytelników. Choć nie jest to 
podręcznik, opisano w niej podstawowe przyczyny i  skutki 
niedożywienia, w tym niechlubnego niedożywienia szpital-
nego. Ponadto przedstawiono główne sposoby leczenia ży-
wieniowego i korzyści, jakie płyną z tej metody dla różnych 
grup, np. pacjentów onkologicznych, geriatrycznych, cierpią-
cych z powodu odleżyn. Szczególny nacisk autor książki kła-
dzie na wpływ niedożywienia na farmakokinetykę, problem 
niestety bardzo często ignorowany. Opracowanie wskazuje 
też na niewykorzystane dziś możliwości, jakie daje opieka 
farmaceutyczna i  pielęgniarska we wczesnej identyfikacji 
i zwalczaniu niedożywienia klinicznego.

Piotr Kaczmarczyk, „Biały głód”, Edra Urban & Partner, 
Wrocław 2020

QR CODE
Wygenerowano na www.qr-online.pl

Iga i Anita na spacerze

Pobierz informator
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Dieta niskotłuszczowa służy w WZJG
U pacjentów z wrzodziejącym zapaleniem jelita grubego (WZJG) diety LFD 

i  iSAD poprawiają jakość życia - to wnioski z badania opublikowanego na 
łamach „Clinical Gastroenterology and Hepatology”. Dieta LFD dodatkowo 
pozytywnie wpływa na parametry zapalne oraz poprawia skład mikrobioty 
jelitowej. LFD (ang. Low Fat Diet) to dieta niskotłuszczowa i bogata w błon-
nik. Natomiast iSAD (ang. improved Standard American Diet) to ulepszona 
dieta amerykańska, ze zwiększoną ilością warzyw owoców oraz błonnika 
w  porównaniu ze zwykłą dietą. W  badaniu wzięło udział 17 pacjentów 
z  WZJG, którzy byli w  trakcie remisji lub mieli łagodne objawy. Wszyscy 
stosowali wcześniej diety niezbalansowane i zawierające wiele szkodliwych 
produktów. W przypadku obu diet po czterech tygodniach pacjenci zgłosili 
poprawę jakości życia, ale ze względu na małą grupę badaną nie możńa 
wyciągać wniosków na temat skuteczności tych diet.

Źródło: termedia.pl

Można więcej dorobić do renty
Od 1 czerwca br. renciści i osoby pobierające wcześniejsze emerytury mogą zaro-

bić więcej – do 3732,10 zł. Po przekroczeniu tej kwoty świadczenie będzie zmniej-
szane lub zawieszane. 

Emerytura lub renta są zmniejszane, gdy uzyskany przychód przekracza 70 proc. 
przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia w kraju. Od 1 czerwca kwota ta wynosi 
3732,10 zł brutto (wcześniej było to 3639 zł). Jeśli przychód przekroczy tę kwotę, 
ale nie będzie wyższy niż 130 proc., to świadczenie zostanie zmniejszone o kwotę 
przekroczenia, nie więcej jednak niż: 620,37 zł dla emerytury i renty z tytułu całko-
witej niezdolności do pracy, 465,31 zł dla renty z tytułu częściowej niezdolności do 
pracy lub 527,35 zł dla renty rodzinnej, do której uprawniona jest jedna osoba. Jeśli 
dochód przekroczy 130 proc. przeciętnego wynagrodzenia (6931,00 zł) świadcze-
nie jest zawieszane. Inne ograniczenia dotyczą renty socjalnej. Od 1 czerwca jest 
ona zawieszana po przekroczeniu 3732,10 zł przychodu.

Bez ograniczeń mogą dorabiać emeryci lub renciści, którzy osiągnęli wiek emery-
talny (60 lat – kobiety i 65 lat – mężczyźni).

Łuszczyca a NZJ
Jak wynika z analizy opublikowanej 

na łamach pisma „Journal of Crohn’s 
and Colitis”, łuszczycę ma 3,6 proc. 
pacjentów z chorobą Leśniowskiego-
-Crohna i 2,8 proc. z wrzodziejącym 
zapaleniem jelita grubego. Natomiast 
u 0,7 proc. osób z łuszczycą występo-
wała choroba Leśniowskiego-Croh-
na, zaś u 0,5 proc. wrzodziejące zapa-
lenie jelita grubego. Dowodzi to, że 
choroby współwystępowały częściej 
niż wynika to z częstości ich występo-
wania w populacji ogólnej.

Co ciekawe, łuszczyca występowała 
u  6,7 proc. pacjentów z  NZJ, którzy 
byli leczeni biologicznie - inhibitorami 
czynnika martwicy nowotworu (anty 
TNF-alfa), podczas gdy u  pacjentów 
z chorobami zapalnymi jelit nieleczo-
nym lekami biologicznymi częstość 
występowania łuszczycy wynosiła 3,1 
proc. Być może pacjenci z chorobami 
zapalnymi jelit wymagającymi terapii 
biologicznej są podatni zarówno na 
progresję choroby jak i  na występo-
wanie łuszczycy. U  dwóch do pięciu 
proc. pacjentów z NZJ leczenie inhibi-
torami TNF wywołuje łuszczycę zwa-
ną paradoksalną, co z reguły związane 
jest z przerwaniem terapii stosowanej 
także z powodzeniem w łuszczycy.

Źródło: termedia.pl

Zespół pod kierunkiem Pani Profe-
sor prowadzi innowacyjne badania 
polegające na podawaniu zakażonym 
COVID-19 osocza ozdrowieńców. Czy 
taka terapia jest skuteczna?

– Jesteśmy dużym szpitalem, z  po-
tencjałem klinicznym, staramy się ro-
bić wszystko, żeby pomóc pacjentom. 
Stosujemy wszelkie dostępne metody. 
Mamy hydrochlorochinę, azytromy-
cynę, stosujemy tocilizumab, komórki 
macierzyste, osocze… co i tak nie jest 
w stanie zwalczyć totalnie koronawiru-
sa. Niestety z pandemią pożegnamy się 
dopiero wtedy, gdy będzie szczepion-
ka. Innego leczenia nie ma. Natomiast 
podawanie zakażonym osocza jest me-
todą bardzo bezpieczną. 

Po co się to robi?
– Zakładamy, że krew ozdrowień-

ców zawiera przeciwciała. Podając 
ich osocze, dajemy chorym czas na 
to, żeby chorowali lżej, szybciej zwal-

czyli wirusa zanim wytworzą własne 
przeciwciała. Na razie nie mamy jesz-
cze wyników, ponieważ osocze poda-
liśmy dopiero piętnastu pacjentom, 
niektórym po kilka razy. Wydaje nam 
się, że to działa dobrze, ale to tylko 
nasze obserwacje, a  nie wyniki ba-
dań. Tym bardziej, że nie prowadzimy 
tego jako randomizowanego bada-
nia klinicznego, bo naszym zdaniem 
w czasie pandemii byłoby to nieetycz-
ne. Podajemy osocze wszystkim tym, 
którzy tego wymagają. Potem poka-
żemy wyniki naszych badań poprzez 
zestawienie ich z wybraną statystycz-
nie grupą kontrolną. 

Dawcy zgłaszają się chętnie?
– Tak. To bardzo budujące, chociaż 

mamy pewne ograniczenia. Nasza stacja 
krwiodawstwa pobiera osocze ozdro-
wieńców tylko dwa dni w tygodniu, bo 
musi pobierać także krew od honoro-
wych krwiodawców. Mamy już zapisa-

nych dawców osocza do końca maja 
(rozmowa odbyła się 8 maja – red.). 

Osocze otrzymują zakażeni COVID-19 
w ciężkim stanie?

– Chcemy je raczej podawać wcze-
śniej, żeby nie dopuścić do tego cięż-
kiego stanu, głównie u  pacjentów ze 
zmianami w  płucach, którzy są pro-
gnozowani jako ciężko chorujący. U pa-
cjentów, którzy mają już zmiany w płu-
cach szybkie podanie osocza może 
spowodować ograniczenie niekorzyst-
nych zmian.

Wracając do pacjentów z  NChZJ. Czy 
można powiedzieć, że nie muszą bać się 
koronawirusa aż tak bardzo, jak nam się 
to wydawało na początku pandemii?

– Nie mogę powiedzieć, żeby się nie 
bać. Nie chciałabym usypiać czujno-
ści pacjentów. Ważne, żeby nie lek-
ceważyć zagrożenia i  stosować się do 
wszystkich zaleceń.

Dziękuję za rozmowę.

Ciąg dalszy rozmowy z prof. dr hab. Grażyną Rydzewską ze s. 3 i 4

Nie panikujmy i nie odstawiajmy leków, które pomagają
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Kwarantanna to czas przymusowej 
izolacji, a  zagrożenia wynikające z pan-
demii dla wszystkich są dużym stresem. 
Dobrze jest choć na chwilę zapomnieć 
o troskach, oderwać się od zdalnej pra-
cy i nauki, zrobić coś wspólnie z dzieć-
mi, a przy tym zrelaksować się. Zawsze 
warto angażować się w  inspirujące ak-
tywności i  zachęcać dzieci do stworze-
nia czegoś ciekawego. W  sieci można 
znaleźć wiele propozycji na kreatywne 
zabawy dla dzieci w każdym wieku, któ-
re mogą być atrakcyjne także dla doro-
słych. Domowa kwarantanna to czasem 
także straszna nuda, ale to właśnie pod-
czas nudy rodzą się najlepsze pomysły! 
Można np. wykonać proste plastyczne 
DIY (z ang. DO It Yourself – Zrób to sam) 
z  łatwo dostępnych w  domu materia-
łów, np. z pustych kubeczków po jogur-
tach lub rolek po papierze toaletowym. 

Słoik wspomnień
„Słoik wspomnień” jest czymś znacz-

nie więcej niż zwykłym DIY .
Pandemia to traumatyczne doświad-

czenie, ale nawet w największym kryzy-
sie warto doszukiwać się pozytywnych 
stron. Chcielibyśmy Was zatem zachęcić 
do celebrowania dobrych momentów 
i  zapamiętywania dobrych emocji (na 
przekór temu, że dużo łatwiej zapada-
ją nam w pamięć te negatywne). Z tych 
trudnych dni postarajmy się „wyłuskać” 
to, co najlepsze. Notujmy pozytywne 
wspomnienia, przyjemne zdarzenia, 
celebrujmy dobre chwile i wartościowe 
spotkania, miłe gesty, momenty rado-
ści, czy wzruszenia. „Słoik wspomnień” 
to ćwiczenie z konstruktywnego pozy-
tywnego myślenia. Będziemy utrwalać 
i kolekcjonować  w nim nasze najlepsze 
chwile, które tak łatwo umniejszamy, 
o których szybko zapominamy. Musimy 
sami sobie udowodnić, że one napraw-
dę istnieją. Do tych optymistycznych 
wspomnień będziemy mogli potem 
wracać w  trudniejszych momentach 
życia.

1.	Potrzebujemy: słoik, kolorowy pa-
pier, elementy do dekoracji (wstążki, 
sznurki, naklejki, cekiny itp.), coś do 
pisania (żelowe długopisy lub flama-
stry), nożyczki, klej.

2.	Na szklanej części słoika przykle-
jamy wyciętą z  papieru etykietkę 
z  napisem „Słoik wspomnień”, ca-
łość łącznie z  nakrętką ozdabiamy 
według własnego pomysłu.

3.	Na małych karteczkach zapisujemy 
swoje pozytywne wspomnienia 
z  danego dnia, oznaczamy je datą. 
Karteczki zwijamy w ruloniki (moż-
na sobie pomóc taśmą, sznurecz-
kiem lub gumką).

4.	Zapisane ruloniki umieszczamy 
w słoiku.

5.	Na bieżąco uzupełniamy nasz słoik 
o kolejne dobre wspomnienia, aby 
móc za jakiś czas wrócić do tych do-
brych chwil.

Iga Michalik

DIY na trudne czasy –  
plastyczne zabawy dla malucha i starszaka



Forum internetowe dla osób chorych na NZJ,  
www.crohn.home.pl/forum

European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis 
Associations, www.efcca.org

Rejestr Choroby Leśniowskiego-Crohna,  
www.chorobacrohna.pl

Polskie Towarzystwo Stomijne Pol-ilko,
www.polilko.pl

„Apetyt na Życie” Stowarzyszenie pacjentów żywionych 
pozajelitowo i dojelitowo, www.apetytnazycie.org

Polskie Towarzystwo Żywienia 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 
Leśniowskiego-Crohna, www.wscuiclc.org.pl

Polskie Stowarzyszenie Chorych Żywionych Pozajelitowo  
i Dojelitowo w Warunkach Domowych „PERMAF”,  
www.permaf.pl

Crohn’s & Colitis Foundation of America, www.ccfa.org 

Inne przydatne adresy

WAŻNE ADRESY:
Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita „J-elita” 

Zarząd Główny
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 Gołębiewska, e-mail: prezes@j-elita.org.pl
Bank Pekao S.A. I Oddział w Warszawie Nr rachunku 48 1240 1037 1111 0010 0740 0594

Oddział Dolnośląski
Uniwersytecki Szpital Kliniczny im. Jana Mikulicza-Radeckiego 
Klinika Gastroenterologii i Hepatologii – Oddział Kliniczny 
Gastroenterologiczny 
ul. Borowska 213,  
50-556 Wrocław  
e-mail: oddzial.dolnoslaski@j-elita.org.pl

Oddział Kujawsko-Pomorski
Centrum Endoskopii Zabiegowej 
Szpital Uniwersytecki nr 2 
ul. Ujejskiego 75, 
85-168 Bydgoszcz 
e-mail: oddzial.kujawsko-pomorski@j-elita.org.pl

Oddział Lubelski
e-mail: oddzial.lubelski@j-elita.org.pl

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

Oddział Małopolski
Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Żywienia 
Polsko-Amerykański Instytut Pediatrii CM UJ 
ul. Wielicka 265, 
30-663 Kraków  
e-mail: oddzial.malopolski@j-elita.org.pl

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

Oddział Podkarpacki
e-mail: oddzial.podkarpacki@j-elita.org.pl 
tel.: 500 048 745
grupa wsparcia tel.: 882 717 999
facebook.com/jelitapodkarpacie

Oddział Podlaski
Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dziecięcej 
UDSK Białystok 
ul. Waszyngtona 17, 
15-274 Białystok 
tel. 85 7450 709 
e-mail: oddzial.podlaski@j-elita.org.pl

Oddział Pomorski
Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii  
i Żywienia Dzieci Gdańskiego Uniwersytetu Medycznego 
ul. Nowe Ogrody 1-6, 
80-803 Gdańsk 
e-mail: oddzial.pomorski@j-elita.org.pl

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

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

Oddział Warmińsko-Mazurski
Poradnia Gastroenterologiczna 
Wojewódzki Specjalistyczny Szpital Dziecięcy 
ul. Żołnierska 18a, 
10-561 Olsztyn 
e-mail: oddzial.warminsko-mazurski@j-elita.org.pl

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

Oddział Zachodniopomorski
Samodzielny Publiczny Wojewódzki Szpital Zespolony 
ul. Arkońska 4, 
71-455 Szczecin 
e-mail: oddzial.zachodniopomorski@j-elita.org.pl



„J-elicie” pomagają


