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Oswojenie wroga

Wywiad 2 Malgorzatg Mossakowskg, prezesem Polskiego Towarzystwa Wspierania Oséb

2 Nieswoistymi Zapaleniami Jelita J-Elita

Kiedy powstato towarzystwo i jakie sg jego cele?

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswo-
istymi Zapaleniami Jelita J-Elita zarejestrowano dopie-
ro w sierpniu w 2005 r, ale juz ponad 3 lata temu
utworzylismy strone internetowa dla pacjentéw. Gtow-
ne cele statutowe s3 podobne, jak innych stowarzy-
szen tego typu. Najbardziej zalezy nam na tym, by cho-
rzy na NZJ mieli takie same prawa, jak cierpiacy na in-
ne choroby przewlekte — czyli na ponownym wpisaniu
nieswoistych zapalen jelita na ministerialna liste.

Na czym polega wasza dziatalno$é¢?

To przede wszystkim porady telefoniczne i e-ma-
ilowe. Nasi cztonkowie dzielg sie z innymi chorymi
swoimi dosdwiadczeniami na otwartym internetowym
forum dyskusyjnym. Staramy sie réwniez, aby
na stronie internetowej towarzystwa byto jak najwie-
cej informacji. Ponadto organizujemy spotkania z le-
karzami i psychologami. Po kazdym wyktadzie toczy
sie goraca dyskusja. W sierpniu organizujemy drugi
turnus rehabilitacyjny.

Czy towarzystwo prowadzi réwniez dziatalnosé
lokalng?

Towarzystwo powstato jako organizacja ogélno-
polska i stopniowo staramy sie powotywaé jego woje-
wodzkie odziaty. Dotychczas powstaty cztery. Najstar-
szy i najprezniej dziatajacy pomorski, podlaski, dolno-
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Slaski i ostatnio matopolski. Chce zaznaczyé, ze powo-
tanie oddziatu nie wigze sie z zadnymi procedurami
biurokratycznymi. Wystarczy grupa oséb, ktére chca
zrobi¢ co$ dla innych. Pomaga nam oczywiscie przy-
chylnos¢ lekarzy.

Jaki kontakt ma towarzystwo ze Srodowiskiem
lekarskim?

Bez pomocy lekarzy niewiele moglibysmy zdziatac.
Wsréd cztonkéw towarzystwa jest spora grupa leka-
rzy, a oddziaty w Biatymstoku, Gdansku i we Wrocta-
wiu mieszczg sie przy klinikach gastroenterologii dzie-
ciecej. W podkrakowskim Prokocimiu powstaje grupa
pediatryczna. JesteSmy zapraszani na zjazdy i spotka-
nia gastroenterologéw, gdzie staramy sie informowac
0 naszej dziatalnosci. To dzieki lekarzom mozemy do-
trze¢ zaréwno do dorostych chorych, jak i do dzieci.

Jakie, pani zdaniem, sg oczekiwania pacjentéw
i ich rodzin w sprawie opieki specjalistycznej?

Nie sg zbyt wygbérowane. Chcielibysmy, aby doro-
stymi opiekowano sie tak samo, jak dzie¢mi. Mali pa-
cjenci sa przyjmowani wtedy, gdy choroba sie za-
ostrza, a dzieki statemu kontakt z lekarzem mozliwe
sg konsultacje telefoniczne. U dorostych zdarza sie to
rzadko. Wielu chorych, aby mie¢ dostep do lekarza
w momencie zaostrzenia sie choroby, leczy sie pry-
watnie. Uwazam, ze wyjsciem z tej sytuacji jest po-
wstanie poradni choréb zapalnych jelita przy osrod-
kach referencyjnych, skad pacjent, w nawrocie choro-
by, nie bytby odsytany z kwitkiem. Ucieszyta nas wia-
domos¢, ze z inicjatywy prof. Grazyny Rydzewskiej ta-
ka poradnia zostata otwarta w Warszawie.

Obecnie J-Elita prowadzi kampanie na rzecz re-
fundacji lekéw przez NFZ. Na czym ona polega?

Oddziat pomorski, a szczeg6lnie jego prezes Piotr
Labudda, zorganizowat akcje zbierania podpisow
pod petycja do ministra zdrowia. Zwracamy sie w niej
z prosba o ponowne wpisanie NZJ na liste choréb
przewlektych oraz o korzystniejsza refundacje lekow.
Koszty leczenia przekraczaja bowiem mozliwosci fi-
nansowe wielu pacjentéw, a dostepnos¢ do nowocze-
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snych lekéw jest niewystarczajaca. Pod petycja pod-
pisato sie 20 tys. 0oséb i czekamy na kolejny termin
spotkania z ministrem zdrowia.

Podobne stowarzyszenia istniejg w innych krajach.
Czy J-Elita nawigzato kontakt z tymi organizacjami?

Stowarzyszenia takie istniejg w wiekszosci krajow
rozwinietych, a europejskie zrzeszone sg w federacji.
Nie jesteSmy jeszcze jej cztonkiem, gdyz najpierw
musimy stworzy¢ federacje krajowa, ktéra moze re-
prezentowac Polske w tym stowarzyszeniu. W USA
AFCC to organizacja dysponujaca tak znacznymi fun-
duszami, ze sponsoruje badania naukowe.

Jak doswiadczenia osobiste pani doktor wptynety
na pani aktywnos¢ w tym stowarzyszeniu?

O utworzeniu stowarzyszenia myslatam od daw-
na. Gdy minat pierwszy szok po tym, jak okazato sie,
ze nasza 1l-letnia wéwczas corka cierpi na chorobe
LesSniowskiego-Crohna, zorientowatam sie, ze po pol-
sku nie ma zadnej literatury na temat NZJ. W Interne-
cie znalaztam kilka bardzo ogblnych artykutéw.
Szczerze powiem, ze literatura fachowa tez byta bar-
dzo uboga. Zaczetam czytac publikacje anglojezyczne.
Byta to moja metoda na oswojenie wroga. Zdobytam
dos¢ rozlegta wiedze i stwierdzitam, ze moge sie nia
podzieli¢ z innymi. Wykorzystujac Internet, forum
dyskusyjne poswiecone tylko tym chorobom oraz
kontakty ze srodowiskiem medycznym, staratam sie
dotrze¢ do chorych i ich rodzin. Niestety, nie udato sie
potaczenie moich inicjatyw z zarejestrowanymi wcze-
Sniej stowarzyszeniami pacjentéw o charakterze lo-
kalnym. Teraz wspétpracujemy i mam nadzieje, ze
niedtugo uda mam sie powota¢ federacje.

Co byto dla pani najbardziej pozytywnym do-
Swiadczeniem w tej dziatalnosci?

Najwiekszym sukcesem byta aukcja zorganizowa-
na przez oddziat pomorski. Za pozyskane fundusze
kupiliSmy oprogramowanie dla Kliniki Pediatrii, Ga-
stroenterologii i Onkologii Dzieciecej Akademii Me-
dycznej w Gdansku. Najwiekszym osobistym sukce-
sem byto chyba ukofczenie poradnika dla mtodziezy
oraz rodzicéw chorych dzieci i wystanie go do innych
rodzicow z prosba o opinie. W poradniku, ktéry po-
wstat we wspbtpracy z lekarzami, staram sie odpo-
wiedzie¢ na pytania, z ktérymi najczesciej zwracaja
sie do towarzystwa rodzice i mtodziez. Wczoraj otrzy-
matam poprawiong wersje od prof. J6zefa Ryzki, kté-
ry zgodzit sie by¢ jego konsultantem medycznym.

Mam nadzieje, ze przed wakacjami ksigzka dotrze
do wszystkich osrodkéw pediatrycznych leczacych te
schorzenia.

Rozmawiata dr n. med. Beata Stepief

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb
z Nieswoistym Zapaleniem Jelita
J-Elita

tel. +48 22 597 07 20, 22 849 59 37,
0-691 403 051

faks +48 22 597 07 15

e-mail: nzj@iimcb.gov.pl
http://nzj.iimcb.gov.pl/
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