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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Za oknem hula wiatr i deszcz, na drzewach ztocq sie liscie, a my wra-
camy pamieciq do lata, petnego radosnych chwil, ptynqcych z bycia ra-
zem. W Kwartalniku, ktory trafit w Paristwa rece wspominamy wspdlne
morskie kgpiele i pokonywanie gorskich szlakdw. Przywotujemy emo-
cje z turnusoéw ,J-elity” w Stegnie nad Battykiem i Poroninie w Tatrach.
Wracamy pamieciq do wystawy zdjec pacjentéw z NZJ w Rzeszowie, au-
torstwa prof. Rafata Filipa i dr. Krzysztofa Pisarka i sptywu kajakowego...

Dla spragnionych wiedzy przygotowalismy wywiad z dr Kamilg Radwan
o kolonoskopii oraz artykut o steroidoterapii w NZJ. Przedstawiamy tak-
ze wspdlnq akcje pacjentow z wrzodziejqcym zapaleniem jelita grubego
i chorobqg Lesniowskiego-Crohna, ktoérzy zdecydowali sie pokazac swoje
twarze i opowiedziec swoje historie po to, zeby pokazac decydentom,
jak wazne jest dla nas nowoczesne leczenie i zwrdcic uwage na dyskry-
minacje, ktorej doswiadczamy w dostepie do terapii biologicznej. Liczy-
my, ze to sie zmieni.

Przedstawiamy takze historie dwojga pacjentow z wrzodziejgcym za-
paleniem jelita grubego. Jasin Rammal-Rykata z Warszawy jest jednym
z najzdolniejszych polskich spiewakdéw operowych mtodego pokolenia,
zas Jenny Carlson jest szwedzkq pitkarkq recznqg ze stomiq, ktdra znala-
zta sie w kadrze swojego kraju na Igrzyska Olimpijskie w Tokio. Oboje
pokazujq, ze NZJ nie jest w stanie odebrac¢ nam marzen i woli Zycia. Bo
skoro im sie udato, dlaczego miatoby sie nie udac nam?

Redaktor Naczelny

\’)wtz, Hod'S

Jacek Hotub

il. Weronika Szwarndg
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Kolonoskopia
bez tajemnic

Czemu stuzy kolonoskopia?
Jak czesto powinna byc prze-
prowadzana u pacjentow
Z NZJ? Czy musi byc tak nie-
przyjemna? Czego dzieki niej
mozemy sie dowiedziec? - na
te i wiele innych pytan od-
powiada dr n. med. Karolina
Radwan.

Jacek Hotub: Kolonoskopia jest nie-
odtacznie zwigzana z NZJ. Czy mozna
postawi¢ diagnoze bez tego badania?

dr n. med. Karolina Radwan: - Nie.
Rozpoznanie nieswoistych choréb za-
palnych jelit (NZJ) to proces, nie sta-
wiamy diagnozy na podstawie jedne-
go, wybranego badania czy markera.
Opiera sie ono na trzech filarach. To
konstelacja klasycznych cech w obrazie
klinicznym, a wiec tego, czego pacjent
doswiadcza, objawéw klinicznych oraz
pewnych cech w badaniach endosko-
powych i obrazu histopatologicznego.
Dopiero ich zestawienie pozwala nam
postawic rzetelng diagnoze. Zatem bez
kolonoskopii nie mozemy sie oby¢, ale
tez nie mozemy powiedzie¢, ze sama
kolonoskopia pozwala postawi¢ rozpo-
znanie choroby.

Czemu stuzy kolonoskopia, bo prze-
ciez wykonuije sie ja nie tylko w celach
diagnostycznych?

- Kolonoskopia w NZJ petni szereg
waznych rél. Oczywiscie tg podstawo-
wa jest diagnoza. Ale wykorzystujemy
ja rowniez do takich celéw, jak rézni-
cowanie, bo zeby podja¢ odpowiednie
leczenie, istotne jest, czy mamy do
czynienia z wrzodziejacym zapaleniem
jelita grubego, czy z chorobg Le$niow-
skiego-Crohna. Stuzg temu wtasnie
kolonoskopia i inne badania. Kiedy juz
wiemy, na co nasz pacjent choruje,
wazna jest ocena aktywnosci choro-
by. Inaczej postepujemy z pacjentem
w okresie zaostrzenia, a inaczej w cza-
sie remisji. Jesli mamy do czynienia
Z zaostrzeniem, musimy wiedzie¢, czy
ma ono nasilenie tagodne, umiarkowa-
ne, czy tez jest to ciezka posta¢ cho-

roby, w ktérej podejmujemy zupetnie
inne $rodki terapeutyczne. Do tej oce-
ny stuzy nam badanie kolonoskopowe,
szczegblnie we wrzodziejagcym zapale-
niu jelita grubego, ale takze w chorobie
Lesniowskiego-Crohna, zwtaszcza z za-
jeciem okreznicy, czyli jelita grubego.
Postugujemy sie w tym celu specjalng
klasyfikacja endoskopowa, ktéra obej-
muje pewne charakterystyczne cechy,
na podstawie ktérych mozemy okre-
$la¢ i diagnozowad stopien aktywnosci
nieswoistych zapalen jelit.

Jest jeszcze cos, co fachowcy nazywa-
ja nadzorem onkologicznym.

- To niezwykle wazna kwestia. Oso-
by chore na NZJ niepokoja sie o to, czy
dtugoletnia choroba nie spowoduje
powaznych konsekwencji dla zdrowia
i zycia, w postaci nowotworu. Dlatego
niezwykle istotny jest nadzér nad tymi
pacjentami i konieczno$¢ przeprowa-
dzania badan endoskopowych w okre-
Slonych odstepach czasu. Generalna
zasada jest taka, ze nadzér endoskopo-
wy onkologiczny podejmujemy u oséb,
ktore chorujg na NZJ przez wiele lat.
Co to znaczy wiele lat?

- Obecnie uwaza sie, ze zaczynamy
taki nadzor po szesciu-o$miu latach od
rozpoznania choroby. Pacjentow z dtu-
goletnim przebiegiem NZJ dzielimy na
grupy, w zaleznosci od tego, czy mamy
do czynienia z pacjentem z wysokim
ryzykiem rozwoju nowotworu na pod-
tozu NZJ, czy tez ze srednim lub niskim
stopniem ryzyka. Pacjenci obcigzeni
najwiekszym ryzykiem, po o$miolet-
nim przebiegu choroby, powinni mie¢
wykonywane te badania czesciej, na-
wet co rok.

Wspomniata pani o grupie wysokiego
ryzyka.

- To pacjenci z duza aktywnoscia za-
palna choroby lub z rozlegtym zajeciem
jelita, u ktérych nie udaje sie osiggnaé
dtugotrwatych remisji, a w przypadku
wzjg, ci z zajetym chorobowo catym
jelitem grubym. Do wysokiego ryzy-
ka onkologicznego zaliczamy takze

5 i 2]
Dr hab. n. med.
Karolina Radwan

Specjalista gastroenterologii i choréb
wewnetrznych. Laureatka konkursu
Towarzystwa ,J-elita” na najlepsza
prace doktorska, ktérg poswiecita
wrzodziejagcemu zapaleniu jelita gru-
bego i chorobie Le$niowskiego-Croh-
na. Pracowata w wiodacych klinikach
w Polsce i we Francji, w tym w Klinice
Gastroenterologii z Pododdziatem
Nieswoistych Chorob Zapalnych Jelit
Szpitala MSW w Warszawie.

pacjentéw ze wspdtistniejagcym pier-
wotnym stwardniajgcym zapaleniem
drég z6tciowych (PSC), ktére moze to-
warzyszyé chorym z NZJ. Takie osoby
przede wszystkim powinny by¢ objete
Scistym corocznym nadzorem kolono-
skopowym, poniewaz u nich ryzyko
raka jelita grubego jest wysokie. Kolej-
na grupa to pacjenci, u ktérych w ciggu
ostatnich pieciu lat w przebiegu choro-
by stwierdzilismy zwezenie w obrebie
jelita, badz dysplazje.

Co to jest dysplazja?

- To zmiana mikroskopowej struktu-
ry btony $luzowej jelita, czyli tego, co
widzimy w duzym powiekszeniu pod
mikroskopem po wybarwieniu prébek.
Moze by¢ ona sygnatem, ze moze do-
chodzi¢ do zmian, prowadzacych do
powstania nowotworu.

Oczywiscie trzeba byé ostroznym,
bo dysplazja moze sie zdarzac réwniez
w intensywnym stanie zapalnym. Stad
konieczno$¢ wykonywania nadzoru
endoskopowego w okresie remisji, kie-
dy mamy wygaszony proces zapalny.

3
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Jesli stwierdzimy wéwczas w wycin-
kach pobieranych w ramach nadzoru
endoskopowego dysplazje, to jest duze
prawdopodobienstwo, ze nie jest to
zZwigzane ze stanem zapalnym, tylko
zwiekszonym ryzykiem zmian, prowa-
dzacych do powstania nowotworu. Ko-
lejng istotng sprawa przy kwalifikacji
pacjentéw do grupy wysokiego ryzyka
jest wystepowanie w bliskiej rodzinie
chorego przypadkow raka jelita grube-
go, szczegblnie u krewnych ponizej 50.
roku zycia.

Natomiast grupa posredniego ryzy-
ka to pacjenci, u ktorych aktywnosé
choroby nie jest tak duza, a ryzyko nie
jest tak wysokie, jak w grupie, o ktorej
wspomnieliSmy wczeéniej, natomiast
jest ono weciaz istotne. Wykonujemy
wowczas kolonoskopie nieco rzadziej,
wystarczy co dwa-trzy lata. Tutaj tez
bierzemy pod uwage wystepowanie
raka jelita grubego w rodzinie, ale to
przypadki powyzej 50. roku zycia, ktore
niekoniecznie musza to ryzyko zwiek-
sza¢. Z kolei pacjenci z grupy najnizszego
ryzyka to wszyscy ci, ktérzy nie zostali
zakwalifikowani do dwoch pierwszych
grup. U nich kolonoskopie w ramach
nadzoru wykonujemy co pie¢ lat.

Podczas kolonoskopii mozna wykony-
wac takze drobne zabiegi.

- To prawda, kolonoskopia pozwala
nam réwniez na pewne procedury te-
rapeutyczne, lecznicze. Uciekamy sie
do nich przede wszystkim w sytuacjach
zwezen w przebiegu NZJ. Jednak kwalifi-
kacja do leczenia endoskopowego musi
by¢ bardzo precyzyjna. Nie kazdy pa-
cjent kwalifikuje sie do endoskopowego
poszerzenia zwezen jelita. Mozemy sie
tego podja¢ w sytuacji krotkoodcinko-
wych zwezen. To zabieg stosunkowo
mato obcigzajacy, nie jest to operacja
sensu stricte. Najczesciej poszerzenia
wykonujemy z zastosowaniem specjal-
nych balonéw, ktére wprowadzamy do
jelita aparatem do kolonoskopii przez
specjalny kanat roboczy, a nastepnie
pompujemy do tego balonu powietrze,
rozprezajac go i stopniowo poszerzajac
w ten sposéb zwezone jelito. Przewaz-
nie wymaga to kilku cykli zabiegéw, tak,
zeby zagwarantowaé pacjentowi petne
bezpieczenstwo, aby nie doszto do po-
wiktan, np. perforacji, czyli przedziura-
wienia jelita.

Pacjenci czesto zastanawiajg sie, dla-
czego maja robiong kolonoskopie
W czasie remisji.

- O tym, ze to niezmiernie wazne
narzedzie diagnostyczne juz powie-
dzieliémy. Zazwyczaj diagnoze stawia-
my wtedy, kiedy jest duza aktywnos¢
choroby, pacjent ma biegunke z krwig,
bole brzucha. Choroba czesto rozpo-
czyna sie burzliwie i robimy kolono-
skopie w aktywnej fazie choroby, czyli
w zaostrzeniu. Gdy juz postawimy dia-
gnoze, staramy sie wdrozyé skuteczne
leczenie i osiggna¢ remisje. Zalezy nam
na poprawie jakosci zycia pacjenta,
zeby czut sie $wietnie i mogt wrocié¢ do
normalnego funkcjonowania. To klu-
czowe z punktu widzenia pacjenta, ale
nie jest to wystarczajacy cel terapeu-
tyczny.

Dlaczego?

Poniewaz wiemy, ze samo wycofanie
sie objawow nie daje nam gwarancji,
ze remisja bedzie dtugotrwata. Dlate-
go zalezy nam na uzyskaniu gtebokiej
remisji (tzw. deep remission), na trzech
poziomach: remisji klinicznej, remi-
sji endoskopowej (do jej rozpoznania
w tej fazie choroby stuzy kolonosko-
pia), i na trzecim, najgtebszym pozio-
mie - remisji histologicznej, ktéra pato-
morfolog widzi w obrazie mikroskopo-
wym. Nie zawsze udaje sie osiggnac az
tak gteboki stopien remisji, ale jest on
naszym celem. Przeprowadzamy wiec
kolonoskopie po osiggnieciu remisji
klinicznej, zeby stwierdzi¢, czy doszto
do wygojenia zmian zapalnych réwniez
w obrazie endoskopowym.

Czy kolonoskopia wigze sie z jakims
ryzykiem dla badanego?

- Kazda, nawet najmniejsza proce-
dura medyczna moze sie wigzac z ry-
zykiem jakich§ powiktan. Podobnie
jest z kolonoskopiag. Na szczescie, jesli
badanie jest wykonywane przez en-
doskopiste do$wiadczonego w pracy
z pacjentami z NZJ, ryzyko powiktan
nie jest duze. Statystycznie kolono-
skopia moze powodowaé powiktania
na poziomie nizszym niz 1 proc., nie-
ktore statystyki wskazuja ze to jest 0,2
procent, a nawet jeszcze mniej. Oczy-
wiscie ryzyko wzrasta jesli w trakcie
kolonoskopii dokonujemy jakichs in-
terwencji - pobrania biopsji, usuniecia
polipa, poszerzania zwezen, ale mimo
wszystko nie jest duze.

O jakie powiktania chodzi?

Najgrozniejszym powiktaniem kolo-
noskopii - przede wszystkim zabiego-
wej - jest perforacja, czyli przedziura-
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wienie $ciany jelita. Jest to powazny
stan, ktory moze prowadzi¢ do zapale-
nia jamy otrzewnej. Zazwyczaj wymaga
niezwlocznej interwencji chirurgiczne;.
Zdarza sie na szczescie bardzo bardzo
rzadko. W razie jej wystgpienia wazne
jest szybkie rozpoznanie i zaopatrzenie
pacjenta, aby nie doszto do zagrazaja-
cych zyciu konsekwencji.

Inne powiktanie kolonoskopii to krwa-
wienie z przewodu pokarmowego.
Doswiadczony endoskopista doktada
jednak wszelkich staran, by ograniczy¢
ryzyko powiktan badania lub zabiegu
endoskopowego do minimum.

Do endoskopii wkraczaja nowe tech-
nologie, m.in. kapsutka endoskopo-
wa z kamerka, ktérg potyka pacjent,
a nastepnie przechodzi ona przez caty
przewéd pokarmowy, wykonujac ty-
sigce zdjec jelita. Jakie sg jej zalety
i wady, bo przeciez nie zawsze mozna
ja zastosowac?

- Sama kapsutka nie jest takg no-
winka. Jest na rynku juz od wielu lat.
Ma ona znaczenie wspomagajace. Wi-
Zja, ze mozna sobie potknaé kapsutke
i unikngé¢ kolonoskopii brzmi optymi-
stycznie i zachecajgco. Bytoby cudow-
nie, gdyby to byto mozliwe. W zyciu jest
jednak troszke inaczej. Do diagnostyki
ta droga uciekamy sie przede wszyst-
kim w chorobie Le$niowskiego-Croh-
na, bowiem kapsutek endoskopowych
uzywamy do oceny jelita cienkiego. Sg
rowniez dostepne kapsutki do badania
jelita grubego, ale one nie do konca
sg tak czute diagnostycznie, jak bySmy
tego oczekiwali. Kapsutki majg pewne
ograniczenia, np. w trakcie badania nie
ma mozliwosci pobrania wycinkéw, tak
waznych dla diagnozy czy nadzoru on-
kologicznego. Kapsutka ma wiec zasto-
sowanie przede wszystkim w chorobie
Lesniowskiego-Crohna, ale z zastrzeze-
niem, bo ch-LC moze przybieraé postac
ze zwezeniami i wéweczas ryzykujemy,
ze badanie moze prowadzi¢ utkniecia
kapsutki i koniecznosci jej usuniecia
chirurgicznie.

Co lekarz moze zobaczy¢ za pomoca
kolonoskopii? Jak gleboko siega apa-
ratura?

- Kolonoskopia to przede wszystkim
badanie jelita grubego. Zreszta w na-
zwie ma stowo colon - to okreznica,
czyli jelito grube. Dtugos¢ naszego jeli-
ta grubego to okoto 120 centymetréw
i taki jest petny zasieg kolonoskopii.

Cigg dalszy rozmowy nas. 18
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Jedne z najlepszych wakacji

Dobre zycie z NZJ! - to hasto tego-
rocznego Swiatowego Dnia Nieswo-
istych Zapalen Jelit (World IBD Day),
ktory 19 maja zjednoczyt pacjentéow
z wrzodziejagcym zapaleniem jelita
grubego i chorobg Lesniowskiego-
-Crohna na catym swiecie.

Rok temu w sierpniu moj dzie-
wiecioletni syn otrzymat diagnoze:
choroba Lesniowskiego-Crohna. Ta
wiadomo$¢ spadta na mnie jak grom
z jasnego nieba. Wizyty w szpitalu,
badania krwi, kolonoskopia, gastro-
skopia... Bytam przerazona, zagubio-
na oraz zta na caty swiat i na siebie,
probujac znalez¢ winowajce. Gdyby
nie ,J-elita” i spoteczno$¢ CUDakow,
pewnie nadal bym sie zadreczata
czarnymi mys$lami.

Turnus nad morzem miat byé naszym
pierwszym wypadem wakacyjnym
z chorym synem. Co bedziemy jes¢?
Czy bedziemy zawsze blisko toalety?
Co sie stanie jak przyjdzie zaostrze-
nie? Przeciez bierze azatiopryne! Jak
sie chronic¢ przed stoncem? Zadrecza-
tam sie mnéstwem pytan. Dzi$ wiem,
ze kompletnie niepotrzebnie.

Do Stegny dojechalismy 26 czerwca.
Osrodek Battyk przywitat nas piekna
pogoda. Personel na recepcji szybko
roztadowat moje negatywne emocje.
Dostalismy doktadne informacje na
temat organizacji positkow i wyboru
diet. Po siedmiu godzinach jazdy sa-
mochodem, widok basenu zadziatat
wrecz zbawiennie.

Moja najwieksza obawa - ,co be-
dziemy jes¢?” - okazata sie bezpod-
stawna. Po spotkaniu z szefem kuchni,
ustaliliSmy nasze diety (u nas staneto
na kuchni weganskiej i owocowej) na
obiad i kolacje. To wtasnie te positki
byty serwowane do stolikéw. Sniada-
nia z kolei to byta prawdziwa uczta!
Mnéstwo warzyw, Swiezych owocéw,
wedlin, pieczywa... Kazdy mogt zna-
lez¢ co$ dla siebie, cho¢ najwieksza
kolejka zawsze ustawiata sie przed na-
lesnikami z czekolada. Do tego, kazdy
kto potrzebowat, dostawat zgrzewke
lub dwie koktajli Resource.

Pierwsze dwa dni uptynety pod zna-
kiem przyjazdéw. Dlatego spotkanie
organizacyjne odbyto sie trzecie-
go dnia. To wtasnie wtedy mielismy

okazje poznaé kadre turnusu, czyli
wolontariuszy ,J-elity”, ktorzy bezin-
teresownie poswiecajg swoj wiasny
urlop po to, aby poméc nam, rodzi-
nom chorych i zmagajacym sie z NZJ.

Tego samego dnia, mieliSmy okazje
pozna¢ innych na wieczornym grillu.
Nie nalezymy do ekstrawertykow.
Obawialismy sie, o czym bedziemy
rozmawiaé. NZJ okazaty sie bardzo
przydatnym pierwszym tematem
rozmowy! Ten dzieh stat pod zna-
kiem integracji. Moje kolejne obawy
- jak odnajdziemy sie posréd ludzi,
ktérzy w duzej mierze juz sie znaja -
powoli zaczety znikaé. Moge $miato
powiedzie¢, ze spotecznosé ,J-elity”
to jedna wielka rodzina. Mimo ze byt
to nasz pierwszy turnus, ani przez
moment nie czutam sie odizolowana.
Otwartos$¢, przyjazn, i solidarnosé
emanowata z kazdego uczestnika.
Jakbysmy sie znali od lat!

Ale do$¢ o rodzicach... w konhcu
naszym celem bytfa gtownie integra-
cja naszego dziewiecioletniego syna
z innymi dzie¢mi z NZJ. A przy okazji
lekcja samodzielnosci dla drugiego,
piecioletniego brata naszego CUDa-
ka. Dzieci zawierajg nowe przyjaznie
z predkoscig $wiatta. Mimo ze moé;j
starszy syn jest nieSmiaty i nie byt
pewien, jak zagada¢ do innych chtop-
céw, to z lekkg pomocy rodzicow,
szybko poznat kolegéw. Okazato sie,
ze wiekszos¢ dzieci na turnusie byta
w podobnym wieku! | zaczeto sie.

Wspolne kapiele w basenie, zaba-
wy na placu zabaw, granie w pitke,
w chowanego; cymbergaj i bilard,
czy tez wspodlne siedzenie w kawiar-
ni z nosami w telefonach, chodzenie
spaé o 23, bo o 22 trzeba jeszcze po-
biega¢ po osrodku. Te dwa tygodnie
daty moim dzieciom wiecej, niz caty
poprzedni rok, spedzony pod zna-
kiem pandemii i zdalnego nauczania.

Oprécz samodzielnych zabaw, ,J-
-elita” zapewnita mnéstwo gier inte-
gracyjnych. Granie w pitke w osrod-
ku, w zbijanego na plazy, wspdlne
przygotowywanie projektoéw (z pre-
zentami dla kazdego uczestnika!).
Do tej pory jestem pod ogromnym
wrazeniem nieograniczonej inwen-
cji tworczej wolontariuszy ,J-elity”
i tego, jak potrafili zacheci¢ bande
dzieci w roznym wieku do wspélnego
spedzania czasu!

Oproécz mniejszych i wiekszych za-
baw integracyjnych, bralismy udziat
w dwodch wiekszych imprezach. Jed-
ng z nich byta zabawa w stylu Hol-
lywood, o czym informowano nas
przed wyjazdem. Impreza rozpoczeta
sie przejsciem po czerwonym dywa-
nie i profesjonalng sesja zdjeciowa.
Przez caty wieczér mieliSmy do dys-
pozycji foto budke z masg $miesz-
nych rekwizytéw. Profesjonalne zdje-
cia wygladajg pieknie, ale najlepszym
wspomnieniem z obozu s3 serie zdjec
w ogromnych rézowych okularach
i kolorowych perukach.

Fot. Wiestaw.Gorczyca
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Druga wielka impreza zostata zorganizowana przez na-
stolatkéw z ,J-elity”. Byty to gry terenowe! Bawilismy
sie wybornie. Jestem pod wrazeniem tego, ile wysitku
i pracy wtozyta mtodziez w organizacje tej zabawy. Cie-
kawe imprezy organizowat réwniez sam osrodek. Byty
np.: wspoélna zumba, pokazy gotowania i poczestunek dla
wszystkich. Nikt z nas sie nie nudzit!

Ale nie tylko sama zabawa cztowiek Zzyje. Codziennie
mozna byto zapisa¢ sie na konsultacje na swiezym po-
wietrzu z gastroenterologiem, na zajecia rehabilitacyjne
w spa o$rodka Battyk, i na spotkania z psychologiem...
Dla rannych ptaszkéw byty zajecia jogi, prowadzone
przez panig psycholog! Wiadomo, joga jak to joga, rozcia-
ganie i medytacja, ale nasze zajecia w Stegnie byty zupet-
nie inne. Dowiedzieli$my sie doktadnie, jak utozy¢ dtonie,
jak oddychac, jakie pozycje pomoga na bol plecow, bole

DZIALALNOSC ,J-ELITY”

jelit czy migreny. Pod koniec turnusu, potrafiliémy zrobié
mostek, a niektdérzy nawet samodzielnie staneli na gto-
wie! Nic dziwnego, ze w dniu wyjazdu poczutam sie jak za
dawnych lat, na szkolnych obozach letnich; z chusteczka
w dtoni, ocierajac tzy.

Do Stegny pojechatam dla mojego syna; przekonana,
Ze to on potrzebuje kontaktu z innymi dzie¢mi cierpia-
cymi na NZJ i pomocy w zaakceptowaniu diagnozy. Ale
okazato sie, ze dla mojego dziewieciolatka zycie z diagno-
z3 Crohna jest tym samym, czym zycie bez diagnozy. To
ja potrzebowatam integracji z rodzinami chorych dzieci
i zrozumienia, ze wszelkie obawy i ograniczenia zrodzity
sie w moje gtowie i sg wytacznie moimi obawami, a nie
mojego dziecka. Pobyt w Stegnie pomdgt mojemu dziec-
ku, ale mnie uleczyt.

Dagmara Corrigan

Z ,J-elita” na gorskich szlakach

Na turnus ,J-elity” w gérach wybralismy sie spragnieni
wspolnego towarzystwa, nowych wyzwan i pieknych wi-
dokoéw.

Po raz kolejny goscit nas pensjonat Skalnity. Poczatek tur-
nusu to zawsze wyjatkowy czas powitan z dawno niewidzia-
nymi, dobrymi przyjaciétmi i planowania wspdélnych wedré-
wek. PéZniej poznawalismy tez nowe osoby, ktére zasility
nasza ,J-elitowg” rodzine. W gory chetni wybrali sie juz
nastepnego dnia. Dla rozgrzewki trasa biegta Sciezka nad
Reglami do Kalatéwek, a nastepnie przez Nosal do Kuznic.
Grupa podzielita sie na tych, ktérzy wybierajg krotszg trase
i tych, ktorzy byli gotowi na duzszg wedrowke.

Drugiego dnia przewodnik zaplanowat droge poprzez
urokliwg Doline Koscieliska, Jaskinie Smocza Jama, Wawo6z
Krakéw i Hale Stoty. Osoby spragnione zdobywania wyz-
szych szczytow wybraty sie w tym czasie samodzielnie na
Kasprowy Wierch. Po kolacji moglismy przy grillu wymienié
sie wrazeniami z wycieczki. Wsrdd przekasek najwiekszym
powodzeniem cieszyty sie grillowane oscypki. Gdy pogoda
mniej nam sprzyjata, zorganizowano wycieczki autokarowe.
Wybrali$my sie m.in. na rejs po Zalewie Czorsztynskim i od-
wiedziliSmy Szczawnice. Kolejnego dnia zwiedzilismy Orawe
oraz drewniane domy w Chochotowie.

Wieczory na turnusie sg czasem integracji, gry w bilard,
gry planszowe i dtugich rozméw. Jeden z nich umility nam
regionalny zesp6t géralski i tradycyjne przekaski. Panowata
atmosfera odprezenia, ale stycha¢ byto réwniez angazuja-
ce rozmowy na temat nurtujgcych nas kwestii zdrowotnych
i waznych spraw zyciowych. Widaé byto, jak bardzo potrze-
bujemy tych spotkan! Na kazdym kroku moglismy sie prze-
konaé réwniez, jak integracja jest wazna dla naszej mtodzie-
2y, ktora szukata swojego towarzystwa, niekoniecznie po
to, zeby rozmawiac o chorobie.

Gdy pogoda sie poprawita, powrdcilismy na goérskie szlaki.
Wybrali$my sie do Doliny Pieciu Stawéw. W wyzszych par-
tiach gér widoki zastaniata nam gesta mgta, ktora sprawiata,
ze kamienie, kosodrzewina i rozptywajace sie w biatej po-
$wiacie stawy robity niesamowite wrazenie. Chwilami mgta
rozwiewata sie i naszym oczom ukazywaty sie imponujace
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widoki poteznych goér. Po dtugiej i wyczerpujacej wedréwce
mitg nagroda w schronisku byta pyszna szarlotka. Niektorzy
uczestnicy turnusu wybierali krotki spacer lub woleli nacie-
szy¢ sie towarzystwem i rozmowami w o$rodku. Niekiedy
z przyczyn zdrowotnych potrzebowali wiecej czasu, aby zre-
generowac sity.

Na ostatnig gorska wycieczke przewodnik zaproponowat
nam Pieniny. Pogoda byta tego dnia taskawsza, niz w Ta-
trach. PodziwialiSmy piekne widoki oraz bogatg i unikalng
roslinno$¢. Najwytrwalszym udato sie przejsé¢ Sokolg Per¢,
od Trzech Koron do Sokolicy.

Podczas turnusu codziennie mozna byto porozciggac sie
na porannych ¢wiczeniach jogi, zasiegna¢ porady w sprawie
dostepu do programéw leczenia biologicznego oraz umé-
wic sie na indywidualng rozmowe z psychologiem. Goérskie
szlaki i piekna okolica dostarczyty nam wspaniatych wrazen.
Po raz kolejny przekonalismy sie, ze wspolnie tatwiej nam
pokonywac trudnosci zwigzane z chorobg (i nie tylko), i ze
warto podejmowac codzienne wysitki, aby zdobywaé nasze
zyciowe ,gory”.

Dorota Pieta
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(De Simone Formulation)

Pacjentdw z nieswoistymi zapaleniami jelit (NZJ)
przyciggajq probiotyki jako tatwo dostepna ,naturalna”
opcja leczenia. Zadaniem lekarzy zajmujqcych sie tymi
chorymi jest przedstawienie im zalet i wad takiej terapii
w oparciu o dostepne dowody naukowe...

Prof. dr hab. n med. Piotr Albrecht

Zapraszamy do lektury artykutu:
»~Probiotyki w nieswoistych chorobach
zapalnych jelit - czy warto je stosowac?”
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Streptococcus thermophilus DSM24731° [
Bifidobacterium longum DSM24736°
Bifidobacterium breve DSM24732°

Bifidobacterium infantis DSM24737°

SZCZEPOW PROBIOTYCZNYCH

Vivomixx® to silnie skoncentrowana mieszanina probiotyczna.
Zawiera Oryginalng Formute profesora De Simone — De Simone Formulation.

Lactobacillus acidophilus DSM24735°
Lactobacillus plantarum DSM24730°
Lactobacillus paracasei DSM24733°

Lactobacillus delbrueckii ssp. bulgaricus
DSM24734°

Materiat do uzytku personelu medycznego. Vivomixx 14/09/2020

y
De Simone Formulation jako nieliczny z probiotykéw znajduje sie w wytycznych

stosowania m.in.. WGO - Swiatowa Organizacja Gastroenterologii, ECCO - Europejska ’
Organizacja Choroby Crohna i Zapalenia Jelita Grubego, ESPEN — Europejskie Stowarzyszenie ATION

Zywienia Klinicznego i Metabolizmu, ESPGHAN - Europejskie Stowarzyszenie
Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci, PTG - Polskie Towarzystwo Gastroenterologii
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Jestem szczesliwa i kocham zycie

B4l i strach oraz rados¢ zycia i pasja.
Zaostrzenie i remisja. | wewnetrz-
na sita, ktéra nie pozwala nam ulec
chorobie. Rzeszowianie mogli przez
miesigc oglada¢ uchwycone w kadrze
emocje pacjentéw z wrzodziejacym
zapaleniem jelita grubego i choroba
Lesniowskiego-Crohna.

Na wernisaz wystawy zdje¢ autorstwa
gastroenterologa prof. Rafata Filipa i fo-
tografika dr Krzysztofa Pisarka, ktory od-
byt sie 10 wrzesnia w rzeszowskiej Galerii
Nierzeczywistej $ciagnety takie ttumy, ze
cze$¢ os6b musiata czeka¢ na zewnatrz.
Wiekszos$¢ gosci stanowili przedstawieni
na fotografiach pacjenci z nieswoistymi
zapaleniami jelit (NZJ) oraz ich najbliz-
si, a takze cztonkowie podkarpackiego
oddziatu ,J-elity”, ktéry zorganizowat to
wydarzenie. Nie zabrakito takze prezes
JJ-elity”, Agnieszki Gotebiewskiej. Pro-
fesorowi Rafatowi Filipowi, kierowniko-
wi Kliniki Gastroenterologii Klinicznego
Szpitala Wojewoddzkiego nr 2 w Rzeszo-
wie i dr. Krzysztofowi Pisarkowi z Insty-
tutu Sztuk Pieknych Uniwersytetu Rze-
szowskiego udata sie rzecz niezwykfa.
Wykonujac kazdemu z pacjentéw z NZJ
dwie fotografie: czarno-biaty portret,
ktéry przywotywat ich emocje w mo-
mencie diagnozy oraz kolorowe, dyna-
miczne zdjecie sylwetki w pozie i stroju
pokazujacym pasje (m.in. z gitara, na rol-
kach, w kombinezonie motocyklowym),
oddali cate bogactwo uczu¢, towarzy-
szacych chorym. Od pierwszych chwil,
gdy dowiadywali sie, ze do konca zycia
beds sie zmagac z nieuleczalng chorobg,
przez jej akceptacje, docenienie kazdej
chwili bez bolu i biegunki, az po reali-
zacje planéw i marzen, na przekoér dia-
gnozie. Zdjeciom towarzyszyty podpisy
- krétkie, osobiste wyznania pacjentow,
ilustrujace ich zmagania.

Nic dziwnego, ze na twarzach wielu
zwiedzajacych malowato sie wzrusze-
nie. Zwtaszcza tych, ktérzy odnajdywali
sie na zdjeciach. Pod fotografia Wie-
stawa, mechanika samochodowego od
jedenastu lat Zzyjacego z chorobg Le-
Sniowskiego-Crohna, znalazty sie jego
stowa: Gdy dowiedziatem sie, Ze mam te
chorobe, to chciatem, zeby narzeczona
mnie zostawita. Odtrgcatem wszystkich,
chciatem byc sam...

- Wtedy, w pierwszych dniach my-
Slatem, ze czekam na $mier¢. Chciatem
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by¢ sam, bo myslatem, ze za miesiac,
rok mnie juz nie bedzie. Nie chciatem
miec przy sobie nikogo. To byto w 2006
roku - wspominat Wiestaw na wernisa-
2u reporterce Polskiego Radia Rzeszow.
- Od tamtego czasu duzo sie wydarzy-
to. Ze spraw poza szpitalem: $lub, zona,
praca, dwanascie lat spedzitem za gra-
nica, potem wrocitem. A w szpitalu
liczne operacje, tacznie z tg, ktéra cat-
kowicie zlikwidowata méj problem. Od
trzech-czterech lat Zyje nieporéwny-
walnie lepiej, niz wczesniej z choroba.

Anna, informatyczka od dziesieciu lat
z ch.l-C wystgpita na zdjeciu w stroju
motocyklistki, z kaskiem w dtoni. - Tak
naprawde nie czuje sie osobg chora.
Mam etapy, kiedy musze p6js¢ do szpi-
tala, mie¢ operacje i pocierpie¢ chwile,
a pozniej jak najszybciej chce wréci¢ do
normalnego zycia - opowiadata. - Na-
tomiast motocykl daje mi niesamowi-
tego powera. Kiedy na niego wsiadam,
czuje sie mtodsza o dziesie¢ lat, jestem
przeszczesliwa. Przejechatam juz cata
Polske. Ciagle planuje kolejne wypra-
wy, chciatabym bardzo motocyklem
pojechaé na koto podbiegunowe. Cho-
roba Les$niowskiego-Crohna nie jest
chorobg $miertelna. Zyje, czuje sie do-
brze, jestem szczesliwa i kocham zycie.
Paradoksalnie, taka wielka mitos¢ do
zycia zyskatam dzieki chorobie.

Piotr Chrzanowski z ,J-elity”, gtowny
organizator wystawy, byt tez pierw-
szym pacjentem fotografowanym trzy
lata temu przez prof. Filipa. To on na-

moéwit do tego projektu nastepnych
chorych. tacznie na wystawie znalazty
sie zdjecia dwadziesciorga trojga pa-
cjentéw. - Prowadze w ,J-elicie” gru-
pe wsparcia. Czesto trafiajg do mnie
chorzy w rozpaczy, zatamani, ze to
nieuleczalna choroba, nie wiedzacy, co
sie bedzie dziato z nimi dalej - méwit. -
Chcemy pokaza¢ na tych zdjeciach, ze
mamy pasje, uprawiamy sporty ekstre-
malne, chodzimy po lesie z aparatem.
Nie zatamujemy sie, z nasza choroba
mozna zy¢.

Na kolorowym zdjeciu wida¢ Piotra
w maskujacej kurtce, obwieszonego
aparatami fotograficznymi, z ukocha-
nym psem Michatem u boku. Chrza-
nowski przemierza z nim le$ne ostepy
i fotografuje dzika przyrode.

Wsrod portretowanych byta réwniez
Alicja, nauczycielka od dwudziestu lat
chorujaca na wrzodziejace zapalenie
jelita grubego. Gdy przyszedt ciezki
rzut choroby, byta akurat w ciazy. Bata
sie, czy uda jej sie urodzi¢ i czy dziecko
przyjdzie na $wiat zdrowe. Jej obawy
zostaty zapisane w podpisie pod czar-
no-biatym portretem. Wszystko skon-
czyto sie szczesliwie.

- W takich trudnych momentach, nie-
uleczalnych chorobach, ale takze na zy-
ciowym zakrecie, cztowiek najbardziej
potrzebuje nadziei. | chwyta sie tej na-
dziei - podsumowata.

Zdjecia z wystawy ,,... masz by¢ Napo-
leonem” dajg takg nadzieje chorym.
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Koloidalny kwas krzemowy

stosowany w leczeniu zaburzen
zotadkowo-jelitowych oraz objawow
zespotu jelita drazliwego (IBS)

sili

\3,{_,'

&
Silicolgel wigze Silicolgel tworzy ochronng i I

substancje draznigce i kojacg powloke na bfonie

toksyny I ¢ Sluzowej zotgdka i jelit 5 |c°|QE’
patogeny e ‘.'.7:‘_ e
nadmierng
ilos¢ kwasow > -y
gazy

N

A

W\

snllcofgel

f
\

"]
i
i’
Ay

W
L
¥

i\

ALY

Wskazania do stosowania:

® zgaga o refluks ® wymioty
| bezpiecznie ¢ oraz objawy zespotu jelita drazliwego (IBS):
usuwa je - nudnosci
gkl - b6l brzucha
- biegunka
- wzdecia

- dyskomfort w jelitach

Chcesz przetestowa¢ produkt?
Odwiedz strone WWW.Silicol.pl

Postac: zel do stosowania doustnego. Wyrob medyczny. Opakowanie: 200 ml. SKLADNIKI: 3,5 g dwutlenku krzemu w 100 ml zelu kwasu krzemowego. Substancje konserwujace: kwas
sorbowy (E 200), benzoesan sodu (E 211). SPOSOB UZYCIA: W leczeniu zaburzen zotadkowo-jelitowych, przyjmowac 1 tyzke stotowa (15 ml) preparatu Silicolgel® trzy razy dziennie
godzine przed positkiem. Silicolgel® moze by¢ podany dzieciom ponizej 12. roku zycia wytgcznie po konsultacji z lekarzem. Silicolgel® mozna przyjmowac w postaci nierozciericzonej lub
rozcieniczonej woda. OSTRZEZENIA: Silicolgel® nalezy przyjmowa¢ zachowujac odstepy czasu, co najmniej jedna godzine przed lub po przyjeciu lekéw. PRZECIWWSKAZANIA:
Silicolgel® nie powinien by¢ stosowany w przypadku nadwrazliwosci na ktérykolwiek ze sktadnikow. DZIALANIA NIEPOZADANE: Brak znanych skutkéw ubocznych. SIL/2021/01
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WYDARZENIA

Osiem twarzy

Pacjenci z chorobg Le$niowskiego-Crohna i wrzodziejagcym
zapaleniem jelita grubego pokazali swoje twarze i opowie-
dzieli o chorobie, by zwrdci¢ uwage na nieréwnosci w do-
stepie do leczenia. Albumy z ich przestaniem dotarty do
najwazniejszych oséb, decydujgcych o ochronie zdrowia
w Polsce.

Sa mtodzi, majg plany na przysztos¢. taczy ich choroba
i zwigzany z nig lek o to, jak potocza sie ich losy. Od lat, razem
ze Srodowiskiem medycznym walcza o fatwiejszy dostep,
o ztagodzenie drakonskich kryteriow wtgczenia do nowocze-
snej i skutecznej terapii dla chorych na nieswoiste zapalenia
jelit (NZJ). Teraz czuja sie dodatkowo dyskryminowani, po-
niewaz nadal zmagaja sie z administracyjnymi ograniczenia-
mi, dotyczacymi czasu trwania leczenia biologicznego, ktére
zniesiono dla pacjentéw z innymi chorobami autoimmunolo-
gicznymi: dermatologicznymi czy reumatycznymi.

Leki biologiczne, ktére sa czesto ostatnig deska ratunku dla
pacjentdw z NZJ, s dostepne w Polsce w ramach programéw
lekowych finansowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia.
Niestety, czas takiego programu jest dla tych chorych ograni-
czony: do roku (w przypadku wrzodziejacego zapalenia jelita
grubego - wzjg) lub dwoch lat (w chorobie Le$niowskiego-
-Crohna - ch.L-C). Po uptywie tego okresu pacjenci nie mogg
kontynuowaé refundowanej terapii. Do programu mogg zo-
sta¢ wiaczeni ponownie dopiero wtedy, gdy nastgpi nawrét
choroby. Stwarza to zagrozenie, ze ponowne zastosowanie
tego samego leku nie doprowadzi do remisji, co moze skutko-
wacé koniecznoscig przeprowadzenia operacji usuniecia cze-
$ci lub catosci jelita i np. wytonienia stomii.

Dramatyzm sytuacji najlepiej pokazujg indywidualne losy
pacjentéw, ktérzy stali sie ,twarzami” albumu stworzonego
z my$la o decydentach. Fotografie i historie chorych trafity
m.in. do Ministra Zdrowia; prezesa Agencji Oceny Techno-
logii Medycznych i Taryfikacji; Rzecznika Praw Pacjenta oraz
przewodniczacych sejmowej i senackiej komisji zdrowia.

- Wrzodziejace zapalenie jelita grubego towarzyszy mi juz
od trzynastu lat. Na poczatku nie zdawatam sobie jednak
sprawy, jak bardzo choroba zmieni moje zycie, a z kazdym
rokiem byta coraz bardziej dotkliwa. Bytam zbyt ,zdrowa”, by
zgodnie z wytycznymi otrzymac leczenie biologiczne, a jed-
noczesnie zbyt chora, by odstawié terapie sterydowa, ktora
w efekcie trwata przez piec lat - méwi Paulina. - Brak doste-
pu do leczenia biologicznego zmienit moje zycie nieodwra-
calnie, doprowadzajac do usuniecia jelita i wytonienia stomii.
Nie musiato tak by¢. Gdyby to lekarz mégt decydowaé, co jest
dla mnie najlepsze, a nie system, bytoby inaczej.

Tomka z wzjg przerywanie terapii lekami biologicznymi
zmusito do podjecia podobnej, najtrudniejszej decyzji w zy-
Ciu - usuniecia jelita. - Tylko tak mogtem uchronic sie przed
ryzykiem zachorowania na raka jelita grubego - wyjasnia To-
mek. - Wolatbym by¢ skutecznie leczony i zy¢ bez wytonio-
nej z koniecznos$ci stomii. Czas ma istotne znaczenie w terapii
biologicznej. Ona po prostu musi by¢ podejmowana odpo-
wiednio wczesénie i kontynuowana tak dtugo, jak dtugo jest
skuteczna. Dopiero wtedy naprawde mozna zmieni¢ prze-
bieg choroby i losy pacjenta oraz uchroni¢ go przed podej-
mowaniem decyzji, tak bardzo dramatycznych jak ta moja.
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Dominika wskazuje na koszty psychiczne choroby: - W moim
przypadku wrzodziejgce zapalenie jelita grubego ograniczyto
moja aktywnos¢ i swobode, zamykajac mnie w czterech $cia-
nach. Zostatam przez chorobe ograbiona z mtodosci i zycia spo-
tecznego. Trudno byto mi sie z tym pogodzi¢ - opowiada. - Stra-
citam kilka lat normalnosci. Do tego nie bardzo umiatam sobie
poradzi¢ z brakiem poprawy mojego stanu zdrowia. Dopiero
terapia biologiczna data mi taka szanse, niestety na krétko. Przy
kolejnej kwalifikacji do programu lekowego bytam zbyt ,,zdro-
wa”, mimo ze czutam sie fatalnie i bardzo cierpiatam.

Joanna, ktéra zmaga sie z ch.L-C, ttumaczy, ze kazda przerwa
w terapii sprawiata, ze choroba atakowata jeszcze agresywniej.
- Leczenie biologiczne byto jak zbawienie, mimo ze droga do
szpitala byta dtuga, a w czasie podawania leku siedziatam na ko-
rytarzu ostabiona, na twardym krzesle z podtgczona kroplowka.
Pobyt w szpitalu wigzat sie z koniecznoscig wziecia dnia wolne-
go w pracy, kosztami dojazdu, ale leki biologiczne to najlepsze
wyjécie w zaostrzeniu. Chciatabym, aby ich podawanie nie byto
przerywane, aby to lekarze mogli decydowac o rodzaju, formie
i dtugosci leczenia - mowi.

- Przerywanie leczenia, a nastepnie ponowne jego wiaczanie,
zwtaszcza jesli powtérzy sie ono dwa-trzy razy, prowadzi do wy-
tworzenia przeciwciat przeciwko lekowi i powoduje p6zniejsza
nieskutecznos¢ terapii. Pacjent traci odpowiedz na dany lek,
ktéry gdyby byt stosowany bez odstawiania, bytby prawdopo-
dobnie caty czas skuteczny - podkresla prof. Jarostaw Reguta,
konsultant krajowy w dziedzinie gastroenterologii.

- Prawidtowo leczony pacjent to pacjent w remisji. Z choroba,
ale zdrowy, z wygojonym jelitem. Taki pacjent potrzebuje oczy-
wiscie terapii podtrzymujacej te remisje - méwita prof. Grazyna
Rydzewska, podczas konferencji ,Szczyt Zdrowie 2021". - Tym-
czasem, w polskich warunkach, pacjent wiaczony do skutecz-
nego leczenia ma je limitowane odgérnie - przez rok lub dwa
lata. W zadnych chorobach przewlektych nie odstawia sie sku-
tecznych terapii. Zabiegamy o to intensywnie, zeby nie kofczy¢
leczenia podtrzymujacego, ktére dziata. Mamy obietnice, ze to
sie zmieni. Bedzie to z korzyscig i dla chorych, i dla systemu.

- Gdyby dostep do leczenia biologicznego byt tatwiejszy, a dtu-
gos¢ leczenia nie byta limitowana, bytoby zdecydowanie fatwiej,
mniej bolesnie - komentuje Pawet, cztonek ,J-elity” i kolejny
bohater albumu. - Szpital stat sie dla mnie statym elementem
codziennego zycia z chorobg Le$niowskiego-Crohna, a ja z ko-
niecznosci przeszedtem na rente. Choroba zmienita praktycznie
cate moje zycie. Z osoby aktywnej zawodowo, towarzyskiej,
otwartej, statem sie cztowiekiem unikajgcym kontaktow z ludz-
mi. Staram sie nie poddawac, ale nie jest tatwo.

W przypadku choréb dermatologicznych i reumatycznych,
o czasie trwania terapii decyduje lekarz, a nie przepisy. Tego sa-
mego domagajg sie dla siebie pacjenci z NZJ. Decyzja w tej spra-
wie wciagz nie zapadta.

Coraz czesciej moéwi sie o koniecznosci personalizacji leczenia,
czyli dostosowywaniu go do potrzeb konkretnego pacjenta, jego
stanu klinicznego oraz uwarunkowan zyciowych, tak by choroba
w jak najmniejszym stopniu utrudniata mu codzienne funkcjo-
nowanie. Chorzy z NZJ oczekuja tez, by leczenie uwzgledniato
ich preferencje. Powinnismy mie¢ mozliwos¢ wyboru, czy lek
podawany jest dozylnie (w kropléwce) w warunkach ambula-
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toryjnych lub podskérnie w domu przez samego pacjenta. Le-
czenie w warunkach domowych lekiem podskérnym jest mniej
uciazliwe, a w dobie pandemii COVID-19, ogranicza nasz kontakt
ze szpitalem, gdzie istnieje zwiekszone ryzyko zakazenia koro-
nawirusem.

Zgodnie z rekomendacjami ekspertéw Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologii, wydanymi w zwigzku z pandemig COVID-19,
Jleki biologiczne podawane podskérnie mogg mieé przewage
nad podawanymi dozylnie (mozliwo$¢ podania w domu, krot-
szy czas pobytu w osrodku). Nalezy to bra¢ pod uwage przy
rozpoczynaniu nowego leczenia”. Ponadto leczenie podskorne
moze byé zaletg w terapii podtrzymuijacej. Kolejnym krokiem,
ktéry rekomenduija eksperci, jest oczekiwana mozliwosc terapii
w lecznictwie otwartym, gdy lek pacjent otrzymuje w aptece,
a badania kontrolne wykonuje w placéwkach podstawowej
opieki zdrowotnej, takich jak przychodnia czy poradnia przy-
szpitalna.

Prof. Grazyna Rydzewska podkre$la, ze w Europie norma jest
posta¢ podskorna. - Terapie podskérne dajg oszczednosci, bo
pacjent nawet przez pét roku nie musi pojawiaé sie w szpitalu
na podanie leku. To rozwiazanie korzystne, w okresie pandemii
i nie tylko, bo mtodzi i aktywni ludzie nie muszj co cztery tygo-
dnie meldowac sie na p6t dnia w szpitalu.

- Jako matka dwaoch cérek z chorobg Les$niowskiego-Crohna
chciatabym sie cieszy¢ kazdym dniem spedzonym razem z nimi
w czasie remisji, bez leku o to, jakie moga by¢ konsekwencje
przerwania leczenia biologicznego - méwi Agnieszka Gotebiew-

i

udzwigniecia dla mtodych ludzi sg zwigzane z zaostrzeniem
czeste pobyty w szpitalu, ktére odcinajg ich od przyjaciét i ré-
wiesnikow, izolujg spotecznie i zaktécajg nauke, co wptywa na
ich kondycje psychiczng. Wazna jest dla nich réwniez mozliwos¢
podskérnego przyjmowania leku w domu, dajaca im szanse na
normalne funkcjonowanie.

Zyjacy z ch.L-C Piotr z Towarzystwa ,J-elita”, ktory korzysta
z ,biologii”, zastanawia sie, czy za dwa lata bedzie mégt konty-
nuowac program. - Nie chce znéw przelicza¢ swojego cierpienia
na punkty CDAI (skala oceny aktywnosci choroby - red.) i zy¢
w niepewnosci, czy bede dosé chory, by mnie skutecznie leczy¢.
Oczekuije tego, zeby leczenie byto dla mnie dostepne dopéki mi
pomaga. Oczywiscie dojazdy do szpitala oddalonego o 50 kilo-
metréow w celu podania leku, sg meczace i wiagzg sie z nieobec-
nosciami w pracy. Niemniej, tratuje je jako cze$é¢ mojego zycia
i wierze, ze moze w przysztosci bedzie szansa na inne, mniej
ucigzliwe rozwigzanie - podsumowuije.

Srodowisko pacjentéw z NZJ ma nadzieje, ze ich sytuacja szyb-
ko ulegnie zmianie dzieki decyzjom ministra zdrowia. Wierzy-
my, ze dzieki skutecznemu leczeniu bedziemy mogli cieszy¢ sie
podobnym komfortem Zycia, jak pacjenci z innymi chorobami
autoimmunologicznymi w Polsce.

Akcja jest realizowana w ramach kampanii ,,Dla zapalenca czas
ma znaczenie”, ktorej partnerami sa: Towarzystwo ,J-elita”,
Stowarzyszenie , Apetyt na Zycie”, Stowarzyszenie ,tédzcy Za-
palency” oraz Fundacja EuropaColon Polska. Projekt finansuje
Takeda Pharma Sp. z 0.0.
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SItA CUDAKOW

Stomiczka na Igrzyskach
Olimpijskich w Tokio

Miata osiemnascie lat, gdy zdiagnozo-
wano U niej wrzodziejace zapalenie jelita
grubego. Trzy lata temu przeszta operacje
usuniecia catego jelita grubego i wyto-
nienia stomii. W sierpniu, wraz z druzyna
pitkarek recznych Szwecji, zajeta czwarte
miejsce na Igrzyskach Olimpijskich w Tokio.

Jenny Carlson, bo o niej mowa, jest
usmiechnietg dwudziestoszescioletnia
blondynka, ktéra inspiruje chorych na
nieswoiste zapalenia jelit (NZJ) w Skan-
dynawii i na catym $wiecie. Jej droga do
Japonii byta petna przeszkdd i zakretéw,
ale ona nigdy sie nie poddata. To, przez
co przeszta i co osiggneta, pokazuje site
jej woli i sportowy upér. Jenny nie wsty-
dzi sie choroby i stomii, a zmagania, ja-
kie toczy na szpitalnej sali i na parkiecie,
mozna $ledzi¢ na profilu pitkarki na Insta-
gramie (athletewithstoma) i Facebooku.

Wrzodziejace zapalenie jelita grubego
(wzjg) zdiagnozowano u niej, gdy miata
osiemnascie lat. Ale nie zniechecito jej to
do uprawiania sportu. W 2014 roku zwia-
zata sie z klubem Lugi HF ze szwedzkiego
miasta Lund. Jej szczescie nie trwato jed-
nak dtugo. Rok poZniej doznata kontuzji
wiezadfa krzyzowego w kolanie, ktora
na rok wyeliminowata jg z rozgrywek.
Powrdcita jednak na parkiet w wielkim
stylu. Specjalisci podziwiali jej wyczucie
gry, podania i celne strzaty. Jenny zosta-
ta uznana za jedng z najbardziej obiecu-
jacych pitkarek recznych w Szwecji. Po
czterech latach gry w Lund, gdzie wybita
sie na jedna z najlepszych zawodniczek
ligi, podpisata profesjonalny kontrakt
w Danii.

Jednak choroba jelit dawata o sobie
znac. Byt rok 2018. - Zagratam cztery
mecze, a potem lekarze uznali, ze musze
przejs$¢ pilng operacje, bo byto napraw-
de Zle. Nie zareagowatam na zadne leki,
miatam tez wiele skutkéw ubocznych
- wspomina Jenny. Szwedzka gazeta
Aftonbladet wymieniata komplikacje:
kamienie nerkowe, potpasiec i zakrzep
krwi w nodze. Operacja polegata na
usunieciu jelita grubego i wytonieniu ile-
ostomii, czyli stomii na jelicie cienkim.

Po roku rekonwalescencji pomocniczka
przeniosta sie do klubu z dunskiego Aal-
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borga. Jego wtodarze uznali, ze Carlson
moze znéw gra¢ na najwyzszym pozio-
mie. Obecnie gra w innym zespole z kra-
ju Hamleta, Holstebro Handbold. Sama
Jenny twierdzita w rozmowie z dzienni-
karzami, ze nigdy nie rozwazata rezygna-
cji z pitki recznej, chociaz spotkata wielu
lekarzy i treneréw, ktorzy nie wierzyli
w jej powr6t. A dziataczom klubowym
odwdzieczyta sie za zaufanie $wietnymi
wystepami. Na tyle dobrymi, ze jej gre
docenit trener szwedzkich pitkarek recz-
nych i powotat jg do kadry narodowej.
| to przed najwazniejszymi rozgrywka-
mi w sezonie - eliminacjami do Igrzysk
Olimpijskich w Tokio.

Mtoda zawodniczka natychmiast przy-
ciggneta uwage dziennikarzy. - Zdecydo-
watam sie méwic otwarcie o stomii, zeby
przetamac temat tabu - deklarowata. -
Chce pokazaé, ze powrét do sportu jest
mozliwy.

Sceptycy zastanawiali sie, jak Jenny
z workiem na brzuchu radzi sobie pod-
czas zawodéw. Pitka reczna jest dyscy-
pling bardzo kontaktowa. Carlson, ktéra
gra na pozycji Srodkowego obroncy, uci-
szyta jednak niedowiarkéw. Przyznata, ze
starcia z rywalkami i uderzenia w brzuch
sg bardzo bolesne. - Ale mam szczescie,
ze przywyktam do bolesnych cioséw. Nie
bolg bardziej niz wtedy, gdy kolano uderza
o parkiet - wyznata, wskazujac, ze bardzo
istotne jest nastawienie psychiczne.
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Jenny zadebiutowata w kadrze w mar-
cu 2021 roku w meczu z Argentyna, dwa
i pot roku po operacji wytonienia stomii.
Komentatorzy nazwali ja ,nowa Bellg
Gulldén”. Isabelle Gulldén, ktéra niedaw-
no zrezygnowata z gry w reprezentacji, to
najwieksza gwiazda szwedzkiej pitki recz-
nej i najlepiej zarabiajaca szczypiornistka
Swiata. - To byt zabawny zbieg okolicz-
nosci, ze wesztam do reprezentacji, kiedy
Bella zdecydowata sie odejsc. Ale gtupota
bytoby powiedzie¢, ze powinnam zajac jej
miejsce. Jestem cztonkiem zespotu i robie
swoje - méwi skromnie Jenny Carlson.

Stomiczka walnie przyczynita sie do
awansu swojego zespotu na Igrzyska
Olimpijskie i zostata powotana przez tre-
nera do kadry na rozgrywki, o ktérych
marzy kazdy sportowiec na $wiecie. Za-
grata w Tokio, a szczypiornistki Szwecji
zajety tam czwarte miejsce. Odpadly
w poffinale po porazce z pdzniejszymi mi-
strzyniami olimpijskimi z Francji.

- Choroba byta najgorsza rzecza, jaka mi
sie przytrafita. Ale uswiadomitam sobie,
ze przyzwyczajasz sie do bycia chorym,
ze przyzwyczajasz sie do ztego samopo-
czucia. Dzisiaj jestem wdzieczna za to, co
moge robic dzieki stomii. Dzieki niej moge
grac¢ w pitke reczna, ale przede wszystkim
umozliwita mi normalne zycie bez bélu -
wyznata w jednym z wpiséw w mediach
spotecznosciowych.

Opr. hot
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Uczymy sie od ekspertow.

Nikt nie rozumie drogi pokonywanej przez pacjenta lepiej niz on sam. Wtasnie
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NZJ - CHCE WIEDZIEC. PATIENT EMPOWERMENT ACADEMY

Doustna steroidoterapia w nieswoistych chorobach
zapalnych jelit - co warto o niej wiedziec?

Glikokortykosteroidy to jedna z podstawowych i najwaz-
niejszych grup lekéw stosowanych w farmakoterapii nie-
swoistych choréb zapalnych jelit (NChZJ). Wykorzystuje
sie je powszechnie w leczeniu zaréwno choroby Lesniow-
skiego-Crohna (chLC), jak i wrzodziejacego zapalenia jelita
grubego (WZJG).

W ponizszym opracowaniu zostang krétko scharakteryzowa-
ne najwazniejsze informacje, dotyczace doustnej steroidote-
rapii. Mnogosc¢ objawoéw i powiktan oraz réznice, zwigzane ze
stopniem nasilenia i rozlegtoscig zmian zapalnych powoduja,
7e w zasadzie u kazdego pacjenta choroba moze przebiegac
w rézny sposob i kazdy choruje troche inaczej. W tym réw-
niez w inny sposéb odpowiada na stosowang u niego terapie.
Przedstawione ponizej informacje to tylko ogolne wytyczne,
ktore czesto musza by¢ odpowiednio przez lekarzy modyfiko-
wane, w zaleznosci od danej sytuaciji klinicznej.

W praktyce, w doustnej steroidoterapii nieswoistych cho-
roéb zapalnych jelit stosuje sie: prednizon, prednizolon, me-
tyloprednizolon oraz budezonid. Wybor okreslonego prepa-
ratu jest w duzej mierze zalezny od aktywnosci choroby oraz
lokalizacji zmian, powstajacych w jej przebiegu. Wszystkie
z wymienionych wykazuja silne dziatanie przeciwzapalne,
réznig sie natomiast docelowym miejscem dziatania oraz
reakcjami, ktérym podlegaja w organizmie. Biorgc pod uwa-
ge powyzsze kryteria mozemy doustne steroidy stosowane
w chorobach zapalnych jelit podzielié¢ na dziatajgce gtéw-
nie miejscowo (budezonid) oraz gtéwnie ogdlnoustrojowo
(prednizon, prednizolon i metyloprednizon).

W Polsce dostepne s3 (w tym przeznaczeniu) aktualnie
dwie doustne postaci budezonidu. Pierwsza z nich to kap-
sutki o przedtuzonym uwalnianiu, zawierajgce 3 miligramy
substancji leczniczej, wskazane w chlLC o tagodnym lub
umiarkowanym nasileniu, obejmujacej jelito krete i (lub)
okreznice wstepujaca. Stosuje sie je gtdwnie w chorobie
przebiegajacej z izolowanymi zmianami w przewodzie po-
karmowym, zlokalizowanymi w okolicy kretniczo-katniczej
(zazwyczaj w celu indukcji remisji stosuje sie dawke 9 mi-
ligraméw na dobe). Druga to 9-miligramowa tabletka, row-
niez o przedtuzonym uwalnianiu, réznigca sie natomiast
znacznie swojg struktura. Technologia przedtuzonego uwal-
niania oparta jest tu na systemie MMX® (ang. multi-matrix
system), charakteryzujacym sie wielomacierzowa budowa
tabletki i pokryciem jej specjalng otoczka dojelitowa. Taka
budowa pozwala na rozpoczecie uwalniania budezonidu
w koncowym odcinku jelita cienkiego i jego dalsze kontrolo-
wane uwalnianie, a tym samym dziatanie, na catej dtugosci
jelita grubego. Zgodnie z charakterystyka produktu lecz-
niczego, jest ona wskazana do indukcji remisji u dorostych
pacjentéw z tagodng do umiarkowanej, aktywng postacia
WZJG, gdzie leczenie preparatami 5-ASA (5-aminosalicylo-
wego) jest niewystarczajace. Dawka stosowana w tym celu
to 9 miligramow (1 tabletka) na dobe.

Budezonid mozna uznac za lek dziatajacy w duzej mierze
miejscowo. Jest to zwigzane z reakcjami, nastepujgcymi
po jego wchtonieciu z przewodu pokarmowego. Zanim lek
dostanie sie bezposrednio do krazenia ogoélnego, dociera

14

droga krazenia wrotnego do watroby, gdzie okoto 90 proc.
wchionietej substancji jest przeksztatcane do nieaktywnych
metabolitow (tak zwany efekt pierwszego przejécia przez
watrobe), ktére majg znaczaco mniejszy wptyw na o$ pod-
wzgbrze-przysadka-nadnercza, co odréznia budezonid od
wymienionych wyzej glikokortykosteroidéw. Przektada sie
to réwniez na jego korzystniejszy profil bezpieczehstwa
(mniejsze ryzyko wystapienia dziatan niepozadanych).

Do grupy steroidéw dziatajacych ogélnoustrojowo i maja-
cych zastosowanie w terapii nieswoistych choréb zapalnych
jelit (réwniez w przypadku ciezkich zaostrzen) zalicza sie
prednizon, prednizolon i metyloprednizolon. Sam prednizon
jest substancja nieaktywna, ulegajaca przeksztatceniu w wa-
trobie do aktywnego metabolitu - prednizolonu, glikokorty-
kosteroidu o silnym dziataniu przeciwzapalnym. Przyjmuije
sie, ze 5 mg prednizonu, prednizolonu wykazuje dziatanie
przeciwzapalne, rownowazne 4 mg metyloprednizolonu. Sg
one wskazane miedzy innymi do leczenia zaostrzen choroby
Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejacego zapalenia jelita gru-
bego. Ich ogdlnoustrojowe witasciwosci przeciwzapalne zwia-
zane s3 ze znaczaco mniejszym efektem pierwszego przejscia
przez watrobe, wynoszacym okoto 20 proc. Wedtug charak-
terystyk produktéw leczniczych tych farmaceutykéw, ich do-
stepnos¢ biologiczna wynosi okoto 70-90 proc. Oznacza to, ze
70-90 proc. dawki steroidu dostaje sie do krazenia ogolnego.
Pozwala to z reguty osiggnac¢ wiekszy efekt terapeutyczny,
czesto w krétszym czasie, jednak wptywa to zd ecydowanie
niekorzystnie na profil bezpieczenstwa takiego leczenia, skut-
kujac wzrostem ryzyka wystgpienia dziatan niepozadanych.

Mébwigc o steroidoterapii, nie sposdb poming¢ dwéch, nie-
stety dos¢ czesto spotykanych zjawisk: steroidoopornosci
i steroidozaleznosci. W literaturze naukowej mozna spotkac
rézne ich definicje. Ponizej przedstawiono te wedtug wy-
tycznych Europejskiej Organizacji Choroby Crohna i Wrzo-
dziejacego Zapalenia Jelita Grubego (ECCO, ang. European
Crohn’s and Colitis Organisation).

Steroidooporno$é rozpoznaje sie, gdy u chorego utrzymu-
ja sie objawy aktywnej choroby, mimo czterotygodniowe-
go stosowania prednizolonu (lub réwnowaznika) w dawce
1,00 mg/d./kg mc.

Steroidozalezno$¢ to brak mozliwosci redukcji dawki gliko-
kortykosteroidu ponizej 10 mg/dobe prednizolonu (lub row-
nowaznika) lub 3mg/dobe budezonidu w przeciggu 3 mie-
siecy od rozpoczecia steroidoterapii,bez nawrotu objawéw
lub gdy kolejne zaostrzenie wystgpito w ciggu 3 miesiecy od
zakonczenia cyklu leczenia steroidami.

Istotnym celem leczenia choréb zapalnych jelit jest induk-
Cja remisji oraz jej pozniejsze jak najdiuzsze utrzymanie, bez
koniecznosci stosowania steroidoéw. Leki te, pomimo ze wy-
kazuja bardzo duzg skuteczno$¢ w indukowaniu remisji, nie
zmniejszajg ryzyka nawrotu choroby i nie powinny by¢ stoso-
wane przewlekle. Dtugotrwata farmakoterapia steroidami lub
czesto powtarzane cykle leczenia niosa z sobg ryzyko rozwoju
wielu dziatan niepozadanych (jest ono wyzsze w przypadku
przyjmowania steroidow ogolnoustrojowych). Dlatego tez te
forme terapii nalezy stosowac przez mozliwie krétki (decyzje
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o ewentualnej redukcji dawek lekéw podejmuije lekarz prowa-
dzacy) i mozliwie zgodny z wytycznymi czas. Wedtug zalecen,
indukcja remisji budezonidem (przy braku przeciwwskazan
i/lub objawoéw nietolerancji) to okres z reguty trwajacy 8 ty-
godni z przyjmowaniem leku w dawce 9 mg/dobe. Indukcja
remisji przy uzyciu steroidéow systemowych (ogdlnoustrojo-
wych) nie powinna z kolei trwac dtuzej, niz 4 tygodnie z na-
stepcza redukcjg dawki (decyzje o redukcji podejmuje lekarz)
i zakonczeniem leczenia w ciggu maksymalnie 12 tygodni (za-
zwyczaj dawka poczatkowa 0,75-1,0 mg/kg masy ciata/dobe
doustnie w przeliczeniu na prednizolon, czyli szacunkowo z re-
guty okotfo 40-60 mg/dobe). Jak juz wspomniano, s3 to tylko
ogolne zalecenia, ktdre czesto sg modyfikowane, w zaleznosci
od stanu chorego i jego reakgji na stosowane leczenie.

Wartym podkreslenia jest, ze w przypadku wystagpienia ste-
roidoopornosci, steroidozaleznosci lub nietolerancji takiej
formy farmakoterapii, powinno sie rozwazy¢ inne opcje tera-
peutyczne, obejmujace leczenie immunomodulacyjne (w tym
preparaty immunosupresyjne i/lub leki biologiczne).

Skutecznos¢ farmakoterapii zalezy rowniez w duzej mierze
od wspotpracy pacjenta z lekarzem prowadzacym i przestrze-
gania przez niego okreslonych zasad. Pamietaj, ze leki o prze-
dtuzonym, opdéznionym, wielokrotnym czy kontrolowanym
uwalnianiu substancji leczniczej maja specjalng budowe. Ce-
lem tego zabiegu moze by¢ na przyktad ochrona leku przez
kwasnym s$rodowiskiem zotfadka, czy tez uwolnienie srodka
terapeutycznego w okreslonym fragmencie przewodu pokar-
mowego (np. w zasadowym $rodowisku jelita grubego). Po-
dziat czy pokruszenie takiej tabletki lub kapsutki spowoduje
zniszczenie jej struktury oraz z bardzo duzym prawdopodo-
bieAstwem wptynie na brak skutecznosci takiego leczenia.
Jezeli na tabletce jest rowek, majacy poméc w jej przetama-
niu, mozna jg podzielic. Jezeli nie widzisz takiego wyztobie-
nia, a chcesz lek przepotowic (bo na przyktad tabletka jest dla
Ciebie zbyt duza), zanim to zrobisz, koniecznie skonsultuj sie
z lekarzem, farmaceutg lub poszukaj informacji w ulotce.

W przypadku steroidow, zwtaszcza tych systemowych
bardzo wazne jest przestrzeganie zasad wtasciwie pro-
wadzonej redukcji ich dawek. Lekéw z tej grupy nie wolno
odstawiac zbyt szybko. Moze to powodowa¢ miedzy inny-
mi niedoczynnos$¢ kory nadnerczy. Koniecznie przestrzegaj
dawkowania zaleconego Ci przez lekarza i réwniez zgodnie
ze wskazaniami redukuj dawki w zaleconych przez lekarza
odstepach czasu. Niestety wielu pacjentéw postanawia cze-
sto samemu modyfikowaé dawki ordynowanych lekéw i na
przyktad redukowac dawki szybciej (czestym powodem jest
zauwazony przez nich przyrost masy ciata). Moze to by¢ bar-
dzo niebezpieczne. Pamietaj, jezeli co$ Cie niepokoi zawsze
mozesz o tym porozmawiaé, ze swoim lekarzem. Pamietaj
tez, aby informowac swojego lekarza o nowych zdarzeniach,
zwigzanych ze stanem zdrowia i objawach, ktére pojawity
sie podczas terapii. Kazdy lek, poza swoim dziataniem lecz-
niczym, moze wywotywac dziatania niepozadane. Lekarz
musi wiedzie¢ o ich pojawieniu sie, aby moc je zinterpreto-
wac i ewentualnie wyda¢ nowe zalecenia.

W przypadku steroidéw ogolnoustrojowych, przy braku
przeciwwskazan, zaleca sie w ramach profilaktyki osteopo-
rotycznej przyjmowanie wapnia i witaminy D, - porozma-
wiaj o tym z swoim lekarzem.

Kolejnym waznym aspektem jest prawidtowe przyjmowa-
nie lekéw. Wiele z nich moze oddziatywac z innymi lekami
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lub pokarmami. Moga one na przyktad powodowac zmniej-
szenie skutecznosci leczenia czy wzrost ryzyka rozwoju po-
wiktan. Dlatego tak wazne jest, aby zawsze wiedzie¢, jakie
leki i w jakich dawkach aktualnie przyjmujesz i odpowiednio
przygotowac sie do wizyty w poradni. Dobrym zwyczajem
jest zapisanie tych informacji na kartce (mozna tez zapisaé
np. na co chorujesz lub jakie masz alergie) i wtozenie jej (naj-
lepiej z datg i podpisem) do portfela, a nastepnie systema-
tyczne aktualizowanie. Jezeli nie wiesz, czy dany lek nalezy
spozywac na czczo, z positkiem, czy np. unikaé jakiego$ po-
karmu, koniecznie porozmawiaj o tym z lekarzem, farma-
ceuta lub poszukaj informacji w ulotce.

Wielu chorych, z réznych wzgledéw, nie przestrzega zale-
cen terapeutycznych i nie przyjmuje zapisanych lekow w za-
lecony sposéb (lub tak jak wczesniej wspominano modyfi-
kuje ich dawki ,na wtasng reke”). Jezeli z jakiego$ powodu,
co$ zmienitas/te$ w zaordynowanej terapii nie zatajaj tej
informacji przed swoim lekarzem.

Pamietaj, ze sukces leczenia w duzej mierze zalezy od Cie-
bie. Przestrzeganie zalecen lekarskich jest wazne, poniewaz
zwieksza szanse na powodzenie terapii. Twéj sposéb komu-
nikacji z lekarzem prowadzacym, zadawanie pytan, prowa-
dzenie otwartego dialogu, ma réwniez istotne znaczenie.
| oczywiscie, jezeli masz jakiekolwiek watpliwosci, czy co$
Cie niepokoi w zwigzku z prowadzong farmakoterapia, za-
wsze mozesz o to zapytaé swojego lekarza.

dr n. med. Ariel Liebert, p.o. Kierownika Zaktadu Wielo-
specjalistycznej Opieki w Gastroenterologii, Katedra Ga-
stroenterologii i Zaburzeri Odzywiania, Collegium Medicum

w Bydgoszczy, Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu.
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Nowy Prezes Polskiego Towarzystwa

Gastroenterologii

Pod koniec wrzes$nia 2021 roku w Katowicach odbyt sie Walny Zjazd
Delegatéw Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii, na ktérym wy-
brano wtadze Towarzystwa na kadencje 2021-2023. Nowym Preze-
sem Zarzadu Gtéwnego zostat wybrany prof. dr hab. n. med. Marek
Hartleb. Pan profesor jest ordynatorem Oddziatu Gastroenterologii
i Hepatologii Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego im. prof. Kornela
Gibinskiego w Katowicach. Gratulujemy!

Sptyw kajakowy po rzece Liwiec

To byta wyjatkowa wrzes$niowa sobota. Piekna, stoneczna pogoda
towarzyszyta cztonkom oddziatu mazowieckiego ,J-elity” podczas
sptywu kajakowego na rzece Liwiec. Wodna wyprawa rozpoczeta
sie przed potudniem. Pokonanie trasy Zaliwie Szpinki - Wyszkéw
Wie$, wynoszacej 15,7 km, zajeto uczestnikom 3,5 godziny. Szlak
byt ciekawy i przyjemny, pomimo dos$¢ silnego nurtu. Miejscami
trzeba byto pokonaé ostre zakrety i omijaé rézne przeszkody, co
z jednej strony podwyzszato poziom trudnosci, a z drugiej strony
sprawiato, ze trasa stawata sie jeszcze bardziej atrakcyjna. - Najcu-
downiejsze byty te momenty, gdy mogli$my posiedzie¢ w kajaku,
przestaé wiostowaé i podziwia¢ przepiekne widoki, przyrode oraz
cieszy¢ sie promieniami stohca - wspominajg uczestnicy wyprawy.
- Po ukonczeniu sptywu, zmeczeni ale szczesliwi udaliémy sie na
wspoblne biesiadowanie. Dziekujemy Krzysztofowi i Justynie Mo-
drzejewskim za zorganizowanie po raz kolejny wspaniatego spo-
tkania!

Cortiment MMX z 30 proc.

odptatnoscia

Cortiment MMX (budesonid) od wrze-
$nia 2021 r. wrécit na liste lekow refun-
dowanych dla pacjentéw z mikroskopo-
wym zapaleniem jelita grubego (MZJG),
z odptatnoscia 30 proc. Oznacza to, ze
jego cena dla tej grupy chorych wzrosta
do 121,43 zt. Do konca kwietnia br. lek
ten byt sprzedawany pacjentom w apte-
kach za odptatnoscig ryczattowa, w ce-
nie 3,20 zt za opakowanie. Pézniej, bez
refundacji lek kosztowat 404,75 zt. To-
warzystwo ,J-elita” wielokrotnie prote-
stowato przeciwko tej podwyzce, nie jest
usatysfakcjonowane takze odptatnoscia
na poziomie 30 proc, natomiast obecna
cena jest wynikiem sytuacji ekonomicz-
nej oraz obowiazujgcego w Polsce prawa
farmaceutycznego. Cortiment MMX to
steryd o dziataniu miejscowym, nalezacy
do lekéw pierwszego wyboru w leczeniu
MZJG. Alternatywne terapie steroidami
o dziataniu systemowym (np. Metypre-
dem lub Encortonem) wiaza sie z niepo-
rownywalnie wiekszym ryzykiem wysta-
pienia dziatan niepozadanych i powiktan.

Polikie Towarfyniwe Wipletanis Ousb
¥ Misvwekityml Tapateniammi Jeliia
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Jestes pacjentem chorujgcym na nieswoiste choroby zapalne jelit?
Chcesz dowiedziec sie wiecej na temat diagnostyki i leczenia?
A moze interesuja Cie tematy zwigzane z dieta, psychologia | stylem Zycia?

O tym wszystkim dowiesz sie z |IBD podcast! Tworzyrmy go dla Ciebie,
Jestesmy poto by Cie wspierad i dostarczad tylko rzetelne informacje.

Postuchaj naszych rozmow z lekarzami, specjalistami oraz pacjentami.

Znajdziesz nas w swojej ulubione] aplikacji:

Takeda

e O ' [ .=
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Na scenie jestem zdrowy

Jasin Rammal-Rykata - dla bliskich Jasiek - ma dwadzie-
$cia siedem lat, niemal dwa metry wzrostu i jest jednym
Z najbardziej obiecujacych $piewakéw operowych mto-
dego pokolenia. - Kiedy wchodze na scene przestaje by¢
pacjentem z wrzodziejagcym zapaleniem jelita grubego,
jestem postacia, ktérg gram. A ona nie choruje - méwi.

Mitoscia do muzyki zarazita go mama, grajaca w zespole
instrumentow dawnych Ars Nova. Poniewaz nie miata z kim
zostawia¢ malucha, zabierata go ze sobg na préby i koncer-
ty. W szkole muzycznej poczatkowo grat na gitarze, pbézniej
przeniést sie na perkusje. Rbwnoczesénie $piewat w chérze
dzieciecym, dziatajagcym przy Teatrze Wielkim - Operze Na-
rodowej w Warszawie.

- Po ktoéryms razie to bieganie po scenie i $piewanie tak
mi sie spodobato, ze przyszedtem do mamy i powiedzia-
tem, ze chciatbym to robié¢ w zyciu - wspomina.

Jako solista zadebiutowat na deskach Teatru Wielkiego
Opery Narodowej w wieku jedenastu lat. Zaspiewat sopra-
nem chfopiecym partie ,Matego Wozzecka”, syna gtéwnych
bohateréw w operze ,Wozzeck” Albana Berga.

Problemy z dolegliwosciami zotagdkowymi i jelitowymi miat
od zawsze, ale nigdy nie byly ucigzliwe. Na dobre daty zna¢
o sobie gdy miat osiemnascie lat. Pierwsze objawy pojawity
sie po wyjezdzie do Afryki, wiec poczatkowo lekarze podej-
rzewali, ze zarazit sie jaka$ egzotyczna choroba. Zanim poznat
diagnoze - wrzodziejace zapalenie jelita grubego - z bélami
brzucha i krwawa biegunka zmagat sie przez dwa lata. O tym,
co mu dolega, ustyszat na trzy dni przed ,dorostym” debiu-
tem i premierg spektaklu w Warszawskiej Operze Kameral-
nej. - Nie zatamatem sie. Cieszytem sie, ze w kofcu wiem, co
mi jest i co bedziemy leczy¢. Ale na poczatku byto coraz go-
rzej. Kolejne leki nie pomagaty. Jesienig 2015 roku wyladowa-
tem na pododdziale leczenia nieswoistych choréb zapalnych
jelit w szpitalu MSWIA w Warszawie - relacjonuije.

Byto tak Zle, ze chciat sie poddac kolektomii - usunieciu
catego jelita grubego. Byt wychudzony i wyczerpany. Do to-
alety biegat po pietnascie razy na dobe. Z jelita lata sie krew.

Choroba i dwuletnie zaostrzenie odcisnety pietno na zyciu
i rozwoju muzycznym mtodego $piewaka, w tym czasie juz
zaka Uniwersytetu Muzycznego Fryderyka Chopina w War-
szawie. - Nie mogtem by¢ standardowym studentem, ktéry
sie uczy w ciggu dnia, a wieczorem spotyka sie ze znajomy-
mi. Krepowatem sie chodzi¢ na imprezy, bo batem sie, ze
stanie sie co$, co bedzie niezrozumiate dla moich kolegéw,
a nie usmiechata mi sie perspektywa, ze bedg to wspomi-
nac¢ do konca zycia - opowiada.

Jasin nie wstydzit sie jednak swojej choroby. Méwit o niej
kolegom z roku i profesorom, a potem innym artystom ze
sceny. Podchodzili do jego sytuacji ze zrozumieniem, co bar-
dzo mu pomagato. Nigdy jednak nie stosowat wobec siebie
taryfy ulgowej. Nie uwaza sie za niepetnosprawnego. Kiedy
czut sie bardzo Zle, zwalniat sie z zaje¢, odwotywat wszelkie
spotkania i zostawat w domu. Smieje sie, ze ma w glowie
aplikacje z ogélnodostepnymi warszawskimi toaletami.
Z powodu choroby nigdy nie zawalit préby ani spektaklu,
ale dwa razy byt tak ostabiony, ze koledzy musieli doprowa-
dzi¢ go na scene. Garderobiane w teatrach przyzwyczaity

sie do tego, ze raz musiaty poszerzaé, raz zwezaé jego ko-
stiumy. Najgorsze byto jednak to, ze ostabienie i wahania
masy ciata odbijaty sie na jego gtosie.

- Stracitem przez to trzy lata mojego rozwoju. Teraz to
nadrabiam - moéwi.

Kiedy wystepuje, zapomina o dolegliwosciach. - Tutaj
przestaje by¢ pacjentem z wrzodziejagcym zapaleniem jelita
grubego, jestem postacia, ktérg gram. A ona nie choruje -
przekonuje.

Na poczatku przyjmowat sterydy, pdzniej zakwalifikowat
sie do programu leczenia biologicznego. Po tescie na nieto-
lerancje pokarmowa wyeliminowat z jadtospisu wszystko,
co mu szkodzi. ,Biologia” i dieta zaczety przynosic¢ efekty.
Pod koniec 2017 roku wszedt w faze pierwszej remisji. La-
tem tego samego roku spetnity sie jego marzenia. Zostat
adeptem prestizowego Programu Ksztatcenia Mtodych Ta-
lentéw - Akademii Operowej w Teatrze Wielkim - Operze
Narodowej w Warszawie.

- To najlepsze, co mogto mi sie przytrafi¢ - cieszy sie Ram-
mal-Rykata. - Dzieki Akademii zadebiutowatem juz jako do-
rosty w Operze Narodowej i dostatem szanse rozwijania sie
na scenie. Do dzi$ za$piewatem okoto czterdziestu spekta-
kli w szesciu réznych produkcjach, a jeden z moich coachéw
zarekomendowat mnie do teatru w Bazylei.

Oprocz $piewania prowadzi i wspottworzy wraz z Dziatem
Marketingu Opery Narodowej kanat na YouTube ,Opero-
wym gtosem”. Opowiada tam z przymruzeniem oka o tym,
co dzieje sie za kulisami i na scenie. Do choroby tez ma dy-
stans. Skomponowat nawet piosenke o... kolonoskopii.

Do Szwaijcarii wyjechat we wrzes$niu 2021 roku. Jego bas-
-barytonu beda mogli postucha¢ tamtejsi melomani w kil-
kudziesieciu spektaklach. Jasin ma nadzieje, ze bedzie to
dla niego okno na $wiat. O swéj stan zdrowia sie nie mar-
twi. Wie, jak dba¢ o siebie. Nauczyt sie kontrolowaé stan
swojego organizmu. - Zawsze myslatem, ze ta choroba jest
po to, zebym twardo stapat po ziemi i nie bujat w obtokach.
Wiem, ze powinienem wykorzystywac to, co mam w stu
procentach, zebym pézniej nie zatowat, ze czego$ nie zro-
bitem - podsumowuije.

Jacek Hotub
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Cigg dalszy rozmowy z dr n. med. Karoling
Radwan ze s. 4

Staramy sie obejrzec¢ jelito grube na
catej dtugosci: odbytnice, esice, zstep-
nice, poprzecznice i wreszcie wstep-
nice z katnica, gdzie jest wyrostek ro-
baczkowy.

Czy mozna za pomoca kolonoskopii
zbadac takze jelito cienkie?

- Kolonoskopia daje nam mozliwo$¢é
zajrzenia do koncowego odcinka jelita
cienkiego. To zwykle 1020 centyme-
trow koncéwki, ileum terminale, czyli
jelita kretego.

W tym odcinku bardzo czesto ,za-
gniezdza sie” choroba Le$niowskiego-
-Crohna.

- Tak, dlatego tez zasadne jest, zeby
endoskopista, wiedzac o podejrzeniu
NZJ u pacjenta, poszerzyt zakres kolono-
skopii o obejrzenie koncowego odcinka
jelita cienkiego. Nie kazdy endoskopista
oglada jelito cienkie, jesli przeprowadza
badanie z intencjg obejrzenia przede
wszystkim okreznicy. A s pacjen-
ci, ktérzy wymagaja oceny tylko tego
fragmentu przewodu pokarmowego.
Zatem powtorze: kazdy pacjent z podej-
rzeniem NZJ powinien mie¢ wykonang
kolonoskopie w najszerszym zakresie,
tacznie z koncdwka jelita cienkiego.

Czy s3 sytuacje, kiedy przeprowadze-
nie kolonoskopii nie jest wskazane?

- S3. Musimy by¢ bardzo ostrozni
w  wykonywaniu badan endoskopo-
wych w aktywnej fazie choroby. Moze
sie wydawac, ze to jakas sprzecznosc,
bo poprzednio powiedziatam, ze wy-
konujemy kolonoskopie celem diagno-
zy wtedy, kiedy sg bardzo intensywne
objawy kliniczne, a wiec w fazie za-
ostrzenia. Jednak wéwczas musimy sie
zastanowic, czy badanie powinno mieé
peten zasieg. Zazwyczaj w ostrej fazie
choroby, przede wszystkim wzjg, nie
wykonujemy petnej kolonoskopii, czyli
nie ogladamy jelita w catosci. Bardziej
zalezy nam na ocenie samej odbytnicy

lub odbytnicy i esicy, czyli lewej czesci
jelita, bo to wystarcza, zeby pobraé wy-
cinki, postawic¢ diagnoze i przystapi¢ do
leczenia. Natomiast gdy juz osiggniemy
remisje, warto zobaczyc jelito w catosci.

Jest tez pare sytuacji w NZJ, kiedy wy-
konanie kolonoskopii grozi powiktfania-
mi i raczej od tego odstepujemy.

Jakie to s sytuacje?

- Na przykfad toksyczne rozdecie okrez-
nicy. Sq to zazwyczaj okresy choroby, kie-
dy jej intensywnosé jest bardzo duzai tak
naprawde nie ma wielkiego sensu robie-
nia badania endoskopowego.

Kolonoskopia nie nalezy do najprzy-
jemniejszych badan. Wielu chorych sie
jej boi, niektorzy Zle jg znosza, zwtasz-
cza gdy maja zwezenia w jelicie, bo to
badanie moze byc dla nich bolesne. Co
moze zrobi¢ lekarz, a co pacjent, zeby
to badanie byto mniej dokuczliwe?

- Na pewno dla przyjemnosci nikt ko-
lonoskopii nie wykonuije. Jest to bada-
nie nieprzyjemne, zwigzane co najmniej
z dyskomfortem. Generalna zasada
okres$lona standardami European Croh-
n’s and Colitis Organisation (ECCO), orga-
nizacji skupiajacej lekarzy zajmujacych
sie NZJ, jest taka, ze chorzy powinni by¢
poddawani tym badaniom w znieczu-
leniu anestezjologicznym. Powinna to
byc¢ tzw. gteboka sedacja. Innymi stowy
chodzi o to, zeby pacjent przespat bada-
nie w komforcie. Zycie pokazuje jednak,
Ze niestety nie zawsze jest tak idealnie.
Wynika to przede wszystkim ze specyfi-
ki organizacji stuzby zdrowia. Nie zawsze
dostep do lekarzy anestezjologéw jest
wystarczajacy, zeby zapewni¢ wszyst-
kim pacjentom z NZJ badanie w petnym
znieczuleniu. Powinnismy jednak do
tego zdecydowanie dazy¢, zwtaszcza
u 0séb po licznych operacjach, u kto-
rych istnieje prawdopodobienstwo, ze
badanie bedzie sie wigzato z duzym dys-
komfortem.

Czesc spraw, zwigzanych z przebiegiem
badania zalezy od nas, pacjentow.

Zapraszamy na turnus zimowy w Tatrach

Zapraszamy na zimowy turnus ,J-elity” w Tatrach, ktéry odbedzie sie w dniach 2 - 9 stycznia 2022

r. w oSrodku ,Skalnity” w Poroninie.
Koszt pobytu:

- do 3 lat - gratis, wspdlny nocleg, bez wyzywienia

- dzieci od 3 do 12 lat - nocleg, 1/2 porcji 700 zt

- pozostate osoby - nocleg i wyzywienie 800 zt

cena zawiera opfate klimatyczng. Osrodek akceptuje bony turystyczne

W cenie:

- To niezmiernie wazne stwierdzenie.
Sukces kolonoskopii, a wiec jej wysoka
jakos¢, zalezy zaréwno od lekarza, jak
i pacjenta. Niezmiernie wazne jest do-
bre, skrupulatne przygotowanie. Opiera
sie ono na przygotowaniu dietetycznym
i wykorzystaniu srodkéw przeczyszcza-
jacych, w odpowiednim schemacie. Jesli
chodzi o przygotowanie dietetyczne -
oczywiscie mowiac ogoblnie, bo czasem
pacjent cierpi na zaparcia i wéwczas
musimy wydtuzy¢ ten okres - $rednio
na kilka dni przed terminem planowanej
kolonoskopii warto ograniczy¢ wszyst-
ko, co moze przeszkadzac¢ w precyzyjnej
ocenie jelita.

Co ma pani doktor na mysli?

- Najlepsza forma przygotowania die-
tetycznego jest stosowanie diety ptyn-
nej. Pacjent powinien unikac¢ pokarmow
statych, szczegélnie pestek, ktére s3
zmorg endoskopistéw, bo mogg ,przy-
tka¢” nam endoskop i spowodowac
duzo problemow technicznych w czasie
badania. Zatem warto unika¢ wszyst-
kich owocéw pestkowych; winogron,
truskawek. Surowe owoce i warzywa
z pestkami raczej na kilka dni przed ba-
daniem nie sg wskazane. Podobnie jak
spozywanie chleba razowego, z ziarna-
mi lub pestkami czy orzechéw. Najle-
piej na dwa-trzy dni przed kolonoskopig
stosowac diete ptynna: miksowane kla-
rowne rosofki, buliony, kisiel. Unikajmy
statych pokarméw. To bardzo pomaga
przygotowac jelito.

Jak dtugo po kolonoskopii mozemy
wréci¢ do normalnej diety?

- W zasadzie natychmiast. Sama ko-
lonoskopia nie narzuca koniecznosci
jakichs ograniczen po samym badaniu.
W wiekszosci sytuacji wracamy do nor-
malnego funkcjonowania, z zastrze-
zeniem, zeby lepiej unikaé pokarméw
wzdymajacych, ciezkostrawnych. Nie-
kiedy po badaniu zostaje troszke powie-
trza w jelitach, wiec nie warto potego-
wac uczucia wzdecia.

$niadanie w formie bufetu szwedzkiego oraz obiadokolacje, pokoje 2,3,4 osobowe z petnym weztem sanitarnym, TV SAT.
Ponadto planujemy ogniska, biesiade géralska, wyjscia na baseny termalne i inne atrakcje.
O udziale decyduje kolejnos¢ zgtoszen przy czym pierwszenstwo maja cztonkowie Towarzystwa ,J-elita” z optacong sktadka cztonkowska.
Zgtoszenia prosimy kierowa¢ mailowo na adres biuro@j-elita.org.pl, z podaniem ilosci oséb, wieku uczestnikow (w przypadku dzieci).
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WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Giéwny

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

Oddziat Swietokrzyski

sekretariat radia eM Kielce

ul. Sienkiewicza 2, 25-333 Kielce

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

Oddziat Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

e-mail: oddzial. warminsko-mazurski@j-elita.org.pl

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

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewddzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

Inne przydatne adresy

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

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

Rejestr Choroby Lesniowskiego-Crohna,
www.chorobacrohna.pl

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

LApetyt na Zycie” Stowarzyszenie pacjentdw zywionych
pozajelitowo i dojelitowo, www.apetytnazycie.org

Polskie Towarzystwo Zywienia Pozajelitowego, Dojelitowego
i Metabolizmu (POLSPEN), www.polspen.pl

Polskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i Choroby Crohna,
www. colitis-crohn.org.pl

Wielkopolskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i choroby
Lesniowskiego-Crohna, www.wscuiclc.org.pl

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

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



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

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

KRS 0000238525
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