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B Terapia biologiczna moze by¢

leczeniem pierwszego wyboru

— Kryterium kwalifikacji dzieci do terapii
biologicznej jest zbyt restrykcyjne i odbiega od
europejskich wytycznych, zgodnych z aktualnym
stanem wiedzy — mowi dr hab. med. Matgorzata
Stadek z Kliniki Pediatrii, Gastroenterologii

i Zywienia Uniwersytetu Jagielloriskiego Collegium
Medicum w Krakowie.
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B Niesiemy usmiech dzieciom z NZJ

Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Nowy Rok przynidst nam dobre wiadomosci w sprawie poprawy
dostgpnosci do terapii biologicznej, ale nadal mozemy pozazdrosci¢
chorym z wigkszosci paristw Unii Europejskiej. Nie ustajemy

wiec w staraniach o ztagodzenie restrykcyjnych kryteriow dostgpu
do nowoczesnego leczenia. Ostatnie spotkanie przedstawicieli
LJ-elity” w Ministerstwie Zdrowia, poswigcone leczeniu dzieci,
napawa optymizmem. Postulaty rodzicow dzieci chorych,

po konsultacji z ekspertami, zostaly ztoZone w resorcie przez
Konsultanta Krajowego w dziedzinie gastroenterologii dziecigcej
prof. Mieczystawe Czerwionke-Szaflarskqg. Teraz z nadziejg
czekamy na stanowisko Ministerstwa Zdrowia.

Pierwsze miesigce 2017 roku mijajg nam pracowicie: organizujemy
kolejne Dni Edukacji o NZJ, wygralismy konkurs ,,Zwyczajnie
Aktywni”, zainicjowalismy kampanie ,Podaruj usmiech dzieciom
z NZJ”, trwa trzecia edycja konkursu na prace naukowe.
Tradycyjnie prosimy o przekazanie Towarzystwu 1% podatku. Od
tego, ile uda nam si¢ uzbiera, zalezg rozmiary pomocy, z jakg
bedziemy mogli przyjs¢ chorym i ich rodzinom.

Wystarczy zrobic tak niewiele - na druku PIT wpisa¢ numer KRS
0000238525 - aby pomdc tak bardzo, tak wielu potrzebujgcym.

Redaktor Naczelna

T HKosteideo gl

Maltgorzata Mossakowska

Ruszyta kampania ,Podaruj usmiech dzieciom
zNZJ” Cel - przyblizenie spoteczeristwu
problemdw matych pacjentdw i ich rodzin oraz
pomoc chorym dzieciom, dzieki dziataniom
Towarzystwa ,J-elita’ Akcje poparta dziennikarka
Agata Mtynarska, ktéra sama zmaga sie

7 nieswoistym zapaleniem jelita.
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B Nie bdjmy sie lekéw biopodobnych

Pacjenci z NZJ zamiast terapii biologicznej coraz
czesciej otrzymujq tanisze leki biopodobne, ktdre
Unia Europejska, Europejska Agencja Lekéw oraz
placdweki kliniczne, uznaty za bezpieczne. W Polsce
od 2013 . stosuje sie biopodobny infliksymab, ktory
niemal catkowicie wypart lek referencyjny.
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B FODMAP ajelita

— jes¢ czy unikac¢?

W ostatnim czasie na forach i portalach
internetowych pojawia sie wiele wpiséw
reklamujqcych diete o niskiej zawartosci FODMAP
jako ,lekarstwo” na wiele choréb, m.in. na
nieswoiste zapalenia jelita. Postaramy sie wyjasnic¢
czy ta dieta moze pomdac, czy zaszkodzic w NZJ.
s.12-13
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Rozmowa

Terapia biologiczna moze byc¢
leczeniem pierwszego wyboru

- Kryterium kwalifikacji dzieci do terapii biologicz-
nej jest zbyt restrykcyjne i odbiega od europej-
skich wytycznych, zgodnych z aktualnym stanem
wiedzy - méwi dr hab. med. Matgorzata Stadek
z Kliniki Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
Uniwersytetu Jagiellonskiego Collegium Medicum
w Krakowie, prezes Matopolskiego Oddziatu To-
warzystwa , J-elita”.

Jacek Hotub: Co z Pani perspektywy jest w tej chwili naj-
wiekszym problemem w leczeniu dzieci z NZJ w Polsce?

Dr hab. Malgorzata Sladek: — Niewatpliwie problemem
jest brak pelnego dostepu do terapii biologicznej pacjentéw
pediatrycznych, zwlaszcza dzieci ponizej 6 roku zycia, re-
strykcyjno$¢ kryteridw wiaczenia do leczenia oraz ogranicze-
nie czasu jego prowadzenia w ramach programu lekowego.
Chociaz zmiany idg w dobrym kierunku, wcigz nie spetniajg
oczekiwan, zgodnie z zaleceniami ekspertéw i Europejskiego
Towarzystwa Gastroenterologii Dziecigcej (ESPGHAN), ktére
wskazuja, Ze im wczesniej leczenie biologiczne zostanie wpro-
wadzone, tym lepsza jest jego skuteczno$¢ - a w niektérych,
szczegolnych przypadkach - terapia biologiczna powinna by¢
leczeniem pierwszego wyboru. Dotyczy to pacjentow, ktorzy
wedlug kryteriéw PCDAI (bedacych podstawg kwalifikacji do
leczenia biologicznego - red.) moga mie¢ umiarkowana, mniej
aktywna posta¢ choroby, a jednocze$nie wystepuja u nich
m.in. znaczne zahamowanie tempa wzrostu, nasilone objawy
pozajelitowe, czy postaé choroby powiklana obecno$cia zwe-
zen lub przetok jelitowych. Jezeli w odpowiednim czasie za-
stosujemy wlasciwe leczenie, to mamy szans¢ na zahamowanie
postepu choroby, ograniczenie hospitalizacji, uniknigcie po-
wiklan i leczenia operacyjnego.

Problem jest takze z terapiq zZywieniowgq.

- Dojelitowe leczenie zywieniowe powinni$my stosowaé
jako postepowanie pierwszego wyboru w tagodnej i umiarko-
wanej postaci choroby Le$niowskiego-Crohna (ch. L-C). Nie-
stety nie ma refundacji dla doustnego leczenia zywieniowego;
refundowane jest tylko zywienie podawane przez sonde, co
jest obciazajace dla pacjentow i czesto trudne do zaakcepto-
wania, a takze bardziej kosztowne. Zalozenie sondy wymaga
odpowiedniego sprzetu i specjalistycznego zespotu prowadzg-
cego domowe leczenie zywieniowe. Utrudnienia w dostepie
do domowego leczenia zywieniowego moga si¢ wigzaé nawet
z koniecznoscig pobytu w szpitalu. To ogromne ograniczenie,
zwlaszcza dla dzieci, ktére wymagaja poprawy stanu odzywie-
nia i zapewnienia odpowiedniego rozwoju, a takze stosowania
zywienia dietg przemystowg w trakcie leczenia podtrzymujg-
cego remisje.

Co zmienito sie w leczeniu dzieci z NZJ po 1 stycznia, kiedy
weszty w zycie zmiany w programie lekowym?

- Od poczatku roku w programie nastapily duze zmiany.
Zostala wprowadzona mozliwo$¢ leczenia pacjentéw pedia-
trycznych biopodobnym infliksymabem we wrzodziejacym
zapaleniu jelita grubego (WZJG), a w przypadku ch. L-C -
mozliwos¢ leczenia adalimumabem. Wydtuzono réwniez czas
terapii biopodobnym infliksymabem z 12 do 24 miesiecy oraz
dano mozliwo$¢ modyfikacji czestotliwoéci podawania lekow.
To duzy krok naprzéd w poréwnaniu do tego, co bylo wcze-
$niej, cho¢ nie jest to spetnienie wszystkich oczekiwan. De-
cyzja o wlaczeniu terapii biologicznej i czasie jej prowadzenia
powinna by¢ podejmowana wspdlnie przez lekarza i chorego,
po ocenie aktywnosci i progresji choroby oraz czynnikéw pro-
gnostycznych przebiegu choroby.

Resort zdrowia zwiekszyt mozliwos¢ leczenia biologiczne-
godla dzieci, ale nie obnizyt kryterium kwalifikacji do pro-
gramu lekowego mierzonego w skali aktywnosci choroby
- PCDAI (Pediatric Crohn’s Disease Activity Index). Musion
przekroczy¢ 50 punktow.

- Kryterium kwalifikacji jest absolutnie restrykcyjne i od-
biega od europejskich wytycznych zgodnych z aktualnym
stanem wiedzy. W zadnych rekomendacjach towarzystw na-
ukowych nie ma koniecznosci spetnienia przez pacjenta kry-
terium PCDAI Wskaznik ten jest uzywany w badaniach na-
ukowych. Postugujemy si¢ nim réwniez w praktyce klinicznej,
ale nie odzwierciedla on ani wygojenia §luzéwki jelita, ani pro-
gresji choroby, ani czynnikéw ryzyka jej ztosliwego przebiegu.
U pacjenta, ktory jest sterydozalezny lub u ktérego wystepuja
dzialania niepozadane przewleklego leczenia immunomodu-
lujacego kwalifikacja do leczenia biologicznego powinna by¢
przeprowadzona - jesli choroba jest przewlekle aktywna - bez
wymogu az si¢ nasili i osiggnie aktywno$¢ ponad 51 punktow.
Wlaczenie do terapii powinno takze nastepowaé w oparciu
o ocene¢ czynnikéw ryzyka zlodliwego przebiegu choroby, za
ktére uwazamy dzisiaj m.in. mtody wiek zachorowania (po-
nizej 5 roku zycia), rozlegle zajecie przewodu pokarmowego,
znaczne zahamowanie tempa wzrostu, nasilong osteoporoze,
postaé choroby powiklana obecnoscig zwezen lub przetok jeli-
towych, manifestacje pozajelitowa. W tych przypadkach moz-
na terapie biologiczng rozpatrywa¢ jako leczenie pierwszego
wyboru.

Jak wyglgda chore dziecko, ktére spetnia kryterium 51
punktéow PCDAI?

- Pigédziesigt punktéw to nie ci¢zka, a bardzo ci¢zka aktyw-
noé¢ choroby. Takie dziecko musi mie¢ bardzo nasilone liczne
objawy, w tym biegunke, bole brzucha, zahamowanie tempa
wzrostu, ubytek masy ciala, objawy pozajelitowe i wysokie
wskazniki zapalenia. Te objawy moga w ogéle nie wystepo-
wad, jedli pacjent bedzie mial zmiany zlokalizowane np. tylko
w przetyku, zotadku, czy wylacznie w jelicie cienkim. Czes¢
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pacjentéw mimo bardzo aktywnej choroby, czy nawet posta-
ci powiklanej, ma prawidtowe wskazniki zapalne. Zdarza sie,
ze przy niskim wskazniku PCDAI, nawet 0 punktéw, postaé
choroby jest powiktana, ciezka i ci pacjenci powinni by¢ kwali-
fikowani do leczenia biologicznego. Ponadto dzisiaj uznajemy,
ze granica cigzkiej aktywnosci oceniana wg PCADI to 40, a nie
51 punktow.

W niektérych krajach adalimumab jest podawany
w domu. W Polsce, zeby dostac ten lek, dzieci muszq by¢
przyjmowane co dwa tygodnie do szpitala.

- Od tego roku mamy mozliwo$¢ leczenia adalimumabem
ch. L-C u dzieci w domu, aczkolwiek tylko przez rok. Problem
hospitalizacji dotyczy dzieci, u ktorych leczenie musi by¢ pro-
wadzone diuzej lub jesli nie moga by¢ wlaczone do programu
z racji mlodego wieku. Adalimumab jest przeznaczony do
leczenia w warunkach domowych, w niektérych krajach, np.
w Stanach Zjednoczonych, przepisuje go lekarz rodzinny i lek
jest dostepny w aptekach. Pacjenci podaja go sobie w domu,
tak jak chorzy na cukrzyce insuling. Po to ten lek zostal opra-
cowany do podawania podskérnego. Reakcje niepozadane
wystepuja bardzo rzadko i najczesciej maja charakter odczynu
miejscowego. Oczywiscie pacjenci wymagaja nadzoru, ale do
lekarza chory zgtasza si¢ tylko wtedy, jezeli ma jakie$ proble-
my lub na planowang wizyte kontrolng.

Niektore dzieci sq leczone biologicznie przez kilka lat. Czy
to jest bezpieczne?

- W przypadku leczenia sterydami sg pacjenci, ktérzy od-
powiadajg na leczenie, nie odpowiadaja, albo sa sterydozalez-
ni. To samo dotyczy terapii biologicznej. Jest grupa pacjentéw
- na szcze$cie niewielka — nieodpowiadajacych na leczenie
inhibitorami TNF-alfa; odpowiadajacych na leczenie i nie-
wymagajacych przewleklego leczenia, u ktérych terapia biolo-
giczna jest leczeniem pomostowym (do tej pory nie bylileczeni
innymi lekami lub byli leczeni krétko, maja wlaczone leczenie
biologiczne, ktére po jakim$ czasie mozna zakonczy¢ i pozo-
stawi¢ ich np. na leczeniu immunomodulujacym, tipurynami
czy metotreksatem). Istnieje takze grupa pacjentéw, u ktérych
stosowane dotychczas terapie nie byly skuteczne i jedynym
leczeniem dajacym szanse na opanowanie choroby i zahamo-
wanie jej progresji jest leczenie biologiczne. A skoro wszystkie
mozliwosci leczenia zostaly wezesniej wyczerpane, to zgodnie
z zasadami leczenia NZJ, czyli indukcji i podtrzymania remi-
sji, lek powinien by¢ podawany tak dtugo, jak dlugo pacjent
tego potrzebuje i dobrze go toleruje.

A dziatania niepozqdane?

— Terapia biologiczna niesie z sobg ryzyko dzialan nie-
pozadanych, tak jak kazde leczenie i z tego powodu pacjenci
otrzymujg karte ostrzezen i sg proszeni o zgtaszanie niepo-
kojacych objawéw. Jezeli leczenie biologiczne prowadzone
jest w doswiadczonych oérodkach, kiedy jest w odpowiedni
sposdb monitorowane (oznaczanie poziomu leku, przeciwcial
oraz aktywno$ci zapalenia przez pomiar kalprotektyny w stol-
cu) i stosownie modyfikowane, kiedy stosuje si¢ odpowiednia
profilaktyke przeciwko infekcjom poprzez szczepienia i uni-
kanie narazenia na infekcje w szkole, w §rodkach komunika-
¢ji publicznej itp., to jest bezpieczne. I jest uwazane za jedna
z bardziej bezpiecznych metod leczenia, w przeciwienstwie do
tiopuryn, ktore zwiekszajg ryzyko niektérych nowotwordw.
W WZJG - w poréwnaniu do cyklosporyny - skutecznos¢ te-
rapii biologicznej jest poréwnywalna, a bezpieczeristwo wigk-
sze. Trzeba réwniez pamietad, ze bardziej niebezpieczne moze
by¢ leczenie, ktére nie kontroluje stanu zapalnego, poniewaz
prowadzi do progresji choroby i powiktan, a w konsekwencji
nawet do kalectwa. Ryzyko dziatan niepozadanych jest wigk-
sze, je$li leczenie prowadzone jest epizodyczne.

Wydaje sie, ze leki biologiczne sq ostatniq deskq ratunku.
Co w sytuacji, gdy dziecko przestanie reagowac na inflik-
symab lub adalimumab?

- Zasada leczenia w NZJ opiera si¢ na personalizacji, czyli
dostosowaniu lekéw i sposobu ich podawania do indywidu-

alnych potrzeb pacjenta, co wynika z aktywno$ci choroby, jej
charakteru i lokalizacji oraz odpowiedzi na leczenie i jego to-
lerancji. W odniesieniu do lekéw biologicznych oznacza to, ze
dawke i sposéb podawania leku powinnismy dopasowaé in-
dywidualnie aby uzyska¢ maksymalng skutecznos$¢, a w przy-
padku tracenia odpowiedzi — zmodyfikowa¢ leczenie poprzez
zwigkszenie dawki i/lub skrécenie odstepéw miedzy podania-
mi. Jezeli modyfikacja leczenia nie przynosi korzysci, dopiero
wowczas nalezy przejs¢ na drugi lek. Modyfikacja leczenia po-
winna poprzedzaé decyzje o zmianie na drugi lek, poniewaz
w Polsce nie mamy mozliwosci stosowania innej terapii biolo-
gicznej, poza blokerami TNF-alfa (infliksymab i adalimumab
- red.). Natomiast jezeli drugi lek jest nieskuteczny, to mamy
ogromny problem, ktéry wymaga bardzo indywidualnego
podejscia. Dzisiaj wiemy, ze skuteczno$¢ leczenia jest wigk-
sza jedli jest ono wlaczone wczesnie oraz kiedy jest stosowane
przewlekle. Czekanie az pacjent bedzie bardzo chory, czy pro-
wadzenie leczenia w sposdb epizodyczny, zmniejszaja szanse
na powodzenie terapii.

Podczas spotkania z urzednikami Departamentu Polityki
Lekowej Ministerstwa Zdrowia 8 marca w Warszawie nie
kryta Pani wzruszenia, kiedy méwita o chorych dzieciach
zNZJ na swoim oddziale.

- To bylo bardzo obiecujace spotkanie i z wielkg nadziejg
oczekujemy na dalsze zmiany w programie dla dzieci z NZJ.
System refundacji leczenia biologicznego w Polsce jest bardzo
restrykcyjny i ogranicza dostep pacjentéw do terapii, a dzieci
sg szczegblnag grupa chorych. U dzieci leczenie powinno by¢
wlaczane odpowiednio wczeénie i prowadzone przewlekle,
aby unikna¢ progresji choroby zanim wystapia powiklania
oraz zapewni¢ dzieciom prawidlowy rozwdj i dojrzewanie.
Réwnie wazne jest umozliwienie realizacji obowigzku szkol-
nego i funkcjonowania w grupie réowiesniczej. Z leczeniem
epizodycznym, nawet jesli trwa ono wiele miesiecy, wigze si¢
wieksze ryzyko powaznych dzialan niepozadanych i utraty
skuteczno$ci leczenia. Zakoniczenie terapii powinno by¢ bar-
dzo starannie rozwazone, a nie nastepowac¢ automatycznie po
uplywie czasu okreslonego arbitralnie w programie. Ponadto,
kryteria ponownego wlaczenia do programu, jesli wystapi za-
ostrzenie po przerwanym leczeniu, powinny odnosi¢ sie do
zaostrzenia, co odpowiada 12,5 punktom PCDAI a nie by¢
uwarunkowane wymogiem osiggnigcia aktywnosci powyzej
51 punktéw. W ostatnich latach obserwujemy u dzieci obni-
zanie si¢ wieku zachorowania z cigzkim przebiegiem, a grupa
dzieci ponizej 6 roku zycia nie jest w ogdle objeta programem,
co wiaze si¢ z koniecznoscig hospitalizacji, a to dla matych pa-
cjentéw oraz ich rodzin jest szczegélnie trudne.

Jest Pani przedstawicielem Polski w ECCO - Europejskiej
organizacji zrzeszajqcej profesjonalistow zajmujqcych sie
nieswoistymi zapaleniami jelita . Co Pani chce wnies¢ do
tej organizacji?

- Od wielu lat uczestnicze w pracach europejskiej grupy
ekspertow, ktora zajmuje si¢ nieswoistymi zapaleniami jeli-
ta u dzieci, wigc mysle, ze moja dzialalnos¢ w ECCO bedzie
uzupelnieniem mojej dotychczasowej aktywnosci. Ogromnie
wazna i doceniana w Europie jest koniecznos¢ wspotpracy éro-
dowiska lekarskiego z organizacjami pacjentéw. Powinni$my
przenies$¢ to na nasz polski grunt. Potrzebna jest szersza wspol-
praca miedzy towarzystwami naukowymi a organizacjami
pacjentéw, bo jeste$my partnerami w walce z chorobg. Tego
wyrazem s juz, opracowane wspolnie przez ECCO i EFCCA,
wytyczne dla pacjentéw zaréwno z ch. L-C jak i WZJG, do-
stepne réwniez w jezyku polskim. Istotna jest takze kwestia
rozszerzenia w procesie leczenia wspolpracy z dietetykami
i pielegniarkami. To kwestia wymiany doswiadczen i przenie-
sienia na grunt polski zasad funkcjonowania kompleksowej
opieki nad pacjentami z NZJ. W ramach aktywnosci eduka-
cyjnej, w grudniu beda organizowane warsztaty ECCO dla ga-
stroenterologéw dzieciecych w Krakowie.

4
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Dziatalnos¢

Niesiemy usmiech dzieciom z NZJ

Ruszyta kampania ,Podaruj usmiech dzieciom
z NZJ”. Cel - przyblizenie spoteczenstwu proble-
mow matych pacjentow i ich rodzin oraz pomoc
chorym dzieciom, dzieki dziataniom Towarzy-
stwa ,J-elita”.

Michatl z Warszawy mial siedem lat, kiedy z powodu cho-
roby Les$niowskiego-Crohna (ch. L-C.) przeszed! pierwsza
operacje — zeby odciazy¢ zaatakowane jelito grube trzeba bylo
wyloni¢ stomie. W ciggu nastepnych kilku lat chlopiec miat
jeszcze dwa zabiegi. Kiedy o$mioletnia Kasia z miasteczka
w Matopolsce dowiedziala si¢, ze znowu musi zostaé w szpi-
talu dluzej niz planowano, poptakata si¢. Jej mama naliczyla,
ze w zesztym roku dziewczynka byla kluta ponad 400 razy:
przy pobieraniu krwi, zastrzykach i kropléwkach. Piecioletni
Piotrus spod Zielonej Gory biegal po szpitalnym korytarzu
w stroju tygryska i dotykal czarodziejska r6zdzka roze$mia-
nych lekarzy. Rok pézniej musieli usungé mu cate jelito grube
i fragment cienkiego. Jelito chlopca zaczeto obumieraé. Wy-
miotowal kalem, wodnista kupa lata si¢ z niego czterdziesci
razy na dobe. Znéw trafit na st6! operacyjny. Udalo sie, prze-
zyl. Kornelka spod Warszawy cierpi na ch. L-C od urodzenia.
Miata pot roku, kiedy przeszta operacje wylonienia stomii.
W szpitalu spedzila osiem miesiecy. Co jaki$ czas wracala,
lekarze musieli rozpychaé niedrozne jelito. Mata krzyczata
wnieboglosy, a jej mama plakata z bezsilnosci.

To wlasnie dla takich dzieci jak Michal, Kasia, Piotr i Kor-
nelka - oraz ich rodzin - Towarzystwo ,J-elita” rozpoczeto
kampani¢ ,Podaruj usmiech dzieciom z NZJ”. - W Polsce
zyje kilka tysiecy dzieci z wrzodziejagcym zapaleniem jelita
grubego i chorobg Les$niowskiego-Crohna. Chcemy poka-
zaé spoleczenstwu, z jakimi problemami zmagaja si¢ mali
pacjenci i ich najblizsi, poméc im, zeby nie musieli mierzy¢
sie ze wstydem i brakiem zrozumienia — wyjasnia Agniesz-
ka Golebiewska, prezes ,J-elity”, a prywatnie mama dwdch
nastoletnich cérek z ch. L-C. - Choroba dziecka dotyka tak-
ze rodzicow i rodzenstwa. Wiele matek, by opiekowac sie sy-
nem lub cérka, towarzyszy¢ im w szpitalu i pomagaé w domu,
rezygnuje z pracy. To odbija si¢ na sytuacji materialnej calej
rodziny. Dlatego tak wazna jest codzienna pomoc, w zakupie
lekéw, zdobyciu wiedzy na temat choroby i jej leczenia, czy
zorganizowaniu bezpiecznych wakacji.

Kampania, poza wymiarem edukacyjnym, ma takze wes-
prze¢ chore dzieci i ich rodziny. Towarzystwo ,J-elita” robi
to od lat. Apelujemy wiec do wszystkich ludzi dobrej woli
o wplacanie 1 proc. z podatku dochodowego na nasze stowa-
rzyszenie. Dzieki wspaniatemu gestowi wielu oséb, w ciagu
dwunastu lat dziatalnosci ,,J-elity” mndstwo maluchéw bawi-
to sie i wypoczywalo podczas corocznych letnich turnuséw
rehabilitacyjnych nad morzem, wydali$my poradniki, komik-
syizeszyty ¢wiczen dla chorych dzieci i ich rodzicéw oraz po-
magali$my w zakupie lekéw. Nie sposdb wymieni¢ wszystkich
piknikéw, zabaw i wycieczek, ktére moglismy zorganizowaé
dzieki darczynicom. Wszystko po to, by na buziach maluchéw
cierpigcych na NZJ, zamiast ez pojawit si¢ usmiech.

Naszg kampani¢ poparla popularna dziennikarka tele-
wizyjna Agata Mlynarska, ktéra sama zmaga si¢ z nieswo-
istym zapaleniem jelita. Pani Agata zacheca do poparcia akcji
w kroétkim filmiku, ktéry udostgpniamy na stronie ,,J-elity”

oraz na Facebooku i wystepuje — obok chorych dzieci: Do-
miniki, Piotrka i Zuzi - w spocie radiowym. Trzydziestose-
kundowa ,reklamdéwke” mozna ustysze¢ w rozgto$niach re-
gionalnych Polskiego Radia w catej Polsce.

- Dzieci chorujace na nieswoiste zapalenia jelita cierpig na
bdl brzucha, na biegunki, maja goraczke. Sama wiem co zna-
czy ta choroba, bo choruje na NZJ. Dlatego prosze was z cale-
go serca, aby$my wspolnie podarowali uémiech dzieciom cho-
rujagcym na nieswoiste zapalenia jelita. Prosze was o wsparcie
dla Towarzystwa ,,J-elita” - méwi Agata Mlynarska.

Mali pacjenci cierpig nie tylko z powodu bdlu, biegunki
i goraczki. — Dzieci sg bardziej obcigzone nastepstwami cho-
roby, m.in. niedozywieniem, ktére czgsto prowadzi do niedo-
boru wzrostu. Ich samoocena, gléwnie ze wzgledu na wyglad,
jest zdecydowanie gorsza. Moze by¢ tez przyczyna zaburzen
emocjonalnych, szczegélnie w okresie dojrzewania — ttuma-
czy dr hab. n med. Piotr Albrecht, ordynator Kliniki Gastro-
enterologii i Zywienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego. — Znam przypadki ciezkiej depresji, a nawet
proéb samobdjczych u nastolatkéw z NZJ.

Smutne historie mozna mnozy¢. Adam ze stolicy w wieku
szesciu lat przestat rosng¢, schudl, strasznie bolaty go kolana.
Sze$¢ lat pozniej zaczely si¢ biegunki na przemian z zapar-
ciami, wzdgcia i béle brzucha. Gdy miat 14 lat wazyt 30 kilo-
gramow i miat 150 cm wzrostu. Koledzy z gimnazjum $miali
sie z jego postury, zamkneli go w szkolnej szafce. Kornelka
w szpitalach byta ponad sto razy. Po serii sterydéw przybra-
ta na wadze, nie chciala wychodzi¢ z domu. Wstydzita sie.
- Mamo, przeciez dzieci bedg si¢ ze mnie $mialy, ze jestem
grubaska - szlochata. Michal przeszedl trzy operacje. Nie
chcial méwi¢ o chorobie, reagowal na nig zlo$cig. Pomagat
mu psycholog. Lepiej poczul si¢ dopiero po leczeniu biologicz-
nym. Dzi¢ki niemu urdsl, moze prowadzi¢ normalne zycie.
Ma juz 18 lat, w tym roku przystapi do matury. Siedemnasto-
letnia Natalia zachorowala siedem lat temu. Choroba zmie-
nita jej zycie. Ze wstydu i strachu przed odrzuceniem unika
réwie$nikéw. Z powodu depresji i zalamania nerwowego jest
pod opieka psychologa i psychiatry.

- Te dzieci bardzo czekaja na wasza pomoc. Ich zycie to
czas spedzony w szpitalu, dzigki wam moze by¢ ono tatwiejsze
i troche bardziej usmiechniete, a na pewno mniej bolesne -
mowi Agata Mlynarska.

Kazdy moze pomdc, nie tylko przeznaczajac dla matych CUDakéw swéj 1% z PIT!

Wystarczy wejs¢ na strony Towarzystwa j-elita.org.pl, pobrac baner i dotgczy¢ go do swojej poczty,

umiesci¢ informacje o kampanii na swoim koncie w portalu spotecznosciowym, czy na blogu.
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Dziatalnos¢

Lepszy dostep do terapii biologiczne]

Dlugotrwale starania ,J-elity” przynosza efek-
ty: Terapia biologiczna dla dzieci oraz leczenie
podtrzymujace dla matych i dorostych pacjentow
z wrzodziejagcym zapaleniem jelita grubego. Wy-
dtuzenie leczenia infliksymabem do dwéch lat
oraz adalimumab dla dzieci z choroba Lesniow-
skiego-Crohna - zmiany w programach lekowych
wesztly 1 stycznia 2017 roku.

Wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG)

Resort zdrowia zmienil program lekowy dla chorych
z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego (WZJG). Do koni-
ca zeszlego roku doroéli mogli skorzysta¢ z 6-tygodniowej
terapii ratunkowej (trzech dawek leku) jedynie w przypadku

zagrozenia kolektomia - usunieciem calego jelita grubego.
Dzieciom leczenia biologicznego nie refundowano. Teraz
dzieci i doroéli po 6-tygodniowej terapii indukcyjnej moga
otrzymywac leczenie podtrzymujace infliksymabem do 12
miesigcy.

Choroba Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C)

Dorosli pacjenci z ch. L-C mogli otrzyma¢ wczeéniej
infliksymab i adalimumab w terapii podtrzymujacej do 12
miesigcy. Dzieciom mozna bylo podawaé¢ w ramach progra-
mu lekowego tylko infliksymab. Od 1 stycznia 2017 r. czas
leczenia podtrzymujacego infliksymabem zostal wydtuzony
do 24 miesigcy. Ponadto lek adalimumab (Humira) zostat
udostepniony dla dzieci.

hot

Apel rodzicow dzieci z ciezka postacia choroby
Lesniowskiego-Crohna do Ministerstwa Zdrowia

Terapia biologiczna adalimumabem nie jest do-
stepna dla wszystkich matych pacjentow. Mi-
nisterstwo Zdrowia od 1 stycznia wprowadzito
przepisy, ktore uniemozliwiaja podanie leku dzie-
ciom z najciezszg postacia choroby Lesniowskie-
go-Crohna - bo dostawaty go wczesniej dtuzej niz
rok. Rodzice apeluja o zmiane.

List otwarty rodzicéw dzieci najbardziej dotknietych
chorobg Le$niowskiego-Crohna do Ministra Zdrowia Kon-
stantego Radziwilla to reakcja na wprowadzone przez resort
zmiany w programie lekowym, ktore weszty w zycie 1 stycz-
nia 2017 r. Przewiduja one, ze adalimumab (Humire¢) moga
otrzyma¢ mali pacjenci wymagajacy kontynuacji leczenia
tym specyfikiem, m.in. pod warunkiem, ze wczesniej nie byli
nim leczeni dtuzej niz rok w ramach tzw. jednorodnych grup
pacjentow (JGP).

Rodzice podkreslaja, ze w ten sposéb
resort pozbawil mozliwosci leczenia Hu-

3. Opracowanie zasad prowadzenia terapii biologicz-
nych dla dzieci, ktére bedg zgodne z mi¢dzynaro-
dowymi wytycznymi ekspertow ECCO/ESPGHAN
oraz ograniczg do niezbednego minimum liczbe po-
bytéow w szpitalu.

Autorka listu jest Anita Michalik, mama 10-letniej Igi

z chorobg Le$niowskiego-Crohna, wiceprezes Malopolskie-
go Oddziatu Towarzystwa ,J-elita”. Towarzystwo w caloéci
popartlo postulaty rodzicow.

Ich zasadno$¢ podkresla takze Rzecznik Praw Dziecka.

- Dzieci chore na chorobe¢ Lesniowskiego-Crohna, oporne
na leczenie standardowe, powinny by¢ leczone, i to mozli-
wie jak najwczesniej, z zastosowaniem lekéw biologicznych
- wskazuje w rozmowie z serwisem Interia. - To terapia no-
woczesna, w przewazajacej liczbie przypadkow skuteczna,
gdyz zapewniajaca remisje choroby. Pozwala na powrét do
normalnych warunkdéw zycia, umozli-
wia regularne uczeszczanie do szkoly,
zapobiega badZ przesuwa w czasie ko-

mirg niewielka grupe dzieci o wyjatkowo KOSZty leczenia niecznoséci poddania si¢ leczeniu ope-

ciezkim przebiegu choroby, ktére najbar- dt zalista racyjnemu. Koszty leczenia - wedlug

dziej potrzebuja tego preparatu - bo zadne - wedfug specjalistow specjalistow — nie przekraczaja mozli-

inne legidlia nie nie dzialajg - i przyjmowa- — nie przekraczajq wosci finansowych panstwa.

Y 80 od dfuzszego czasu. -1: £ e Na list rodzicow odpowiedziata Iza-
»Rozszerzenie programéw lekowych mozliwosci finan- bela Obarska, dyrektof Departamentu

z dnia 1 stycznia 2017 roku niesie pozytyw- SOWYCh paﬂstwa. Polityki Lekowej i Farmacji Minister-

ne zmiany, ale niestety nie dotycza one naj-

ciezej chorych dzieci dotknietych chorobg
Lesniowskiego-Crohna. Chcemy wierzy¢,

ze nie wynika to ze ztej woli czy checi zaoszczgdzenia nie-
wielkich §rodkéw kosztem zdrowia nielicznej grupy matych
pacjentdw, tylko z niedopatrzenia” - pisza rodzice.

Wskazuja, ze w calej Unii Europejskiej dzieci dostajg za-

strzyk Humiry ambulatoryjnie lub w domu. Jedynie w Pol-
sce, aby go otrzyma¢, mali pacjenci muszg spedzaé co mie-
sigc kilka dni w szpitalu.

List do ministra zawiera trzy postulaty:

1. Usunigcie z programu lekowego dla adalimumabu
adnotacji wykluczajacej ubieganie sie o kwalifikacje
dzieci, ktére byly leczone dluzej niz 12 miesiecy w ra-
mach JGP (problem dotyczy 30 dzieci w calej Polsce).

2. Obnizenie bardzo wysrubowanych kryteriéw doste-
pu do leczenia biologicznego, a po zakonczeniu pro-
gramu umozliwienie wznowienia terapii przy pierw-
szych oznakach zaostrzenia.

stwa Zdrowia. Niestety, tre§¢ pisma roz-

czarowala adresatéw. Dyrektor Obarska

przedstawila w nim mechanizm refun-
dacji lekéw biologicznych, ale nie zaproponowata zadnego
sposobu na rozwigzanie problemu malych pacjentéw.

Resort wskazuje, ze czas leczenia podtrzymujacego Hu-
mirg zostat okreslony przez firme farmaceutyczng produku-
jaca specyfik we wniosku refundacyjnym. - Na ten moment
procedowany jest w resorcie wniosek o wydluzenie czasu le-
czenia przedmiotowym lekiem dla populacji oséb dorostych
- informuje ministerstwo. Nie ma jednak aplikacji o wydtu-
zenie tej terapii dla dzieci.

Dyrektor Obarska daje réwniez do zrozumienia, ze mini-
sterstwo nie obnizy samodzielnie kryteriow kwalifikowania
dzieci do programoéw lekowych preparatami biologicznymi,
poniewaz ,kryteria kwalifikacji sg integralna cze$cig wnio-
sku refundacyjnego”, ktéry sktadaja firmy farmaceutyczne.

hot
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Wydarzenia

Lekarze rockmani zagrali z , J-elitq” dla
rzeszowskiej Kliniki Gastroenterologii

Trzeciego marca 2017 r. w rzeszowskim klubie Bo-
hema odbyt sie koncert charytatywny, zorganizo-
wany przez Podkarpacki Oddziat ,J-elity”. Wyste-
powirockowego zespotu DOC. towarzyszyta zbior-
ka publiczna potaczona z aukcja ciekawych przed-
miotow. Uzbieraliémy 7890 z na sprzet dla Kliniki
Gastroenterologii KSW nr 2 w Rzeszowie.

Bylo to nasze pierwsze przedsiewziecie tego typu, ale im-
preza udala sie znakomicie. Do tematu przystgpiliémy po
mocnym szumie medialnym. ZdobyliSmy poparcie Prezy-
denta Miasta Rzeszowa, ktéry objal wydarzenie honorowym
patronatem. Patronatéw medialnych udzielily: Polskie Radio
Rzeszéw, ,Gazeta Codzienna Nowiny”, portal nowiny24.pl
oraz Telewizja TVP3 Rzeszéw. Przed koncertem wystapili-
$my w audycji radiowej i telewizyjnej, a w prasie ukazaly si¢
dwa artykuty zapowiadajace wydarzenie. W miescie i szpitalu
rozklejone zostaly plakaty. W efekcie mieliémy nadmiar chet-
nych, niestety pojemno$¢ lokalu byla ograniczona.

Gdy przybyliémy do klubu Bohema, zesp6t DOC. rozgrze-
wal sie na scenie i od razu mozna bylo poczu¢, ze bedzie gora-
co. Nie pomylili$my sig, lecialy iskry. Grupe tworzg: wokalista
i gitarzysta rytmiczny Konrad Baum - lekarz neurolog, gita-
rzysta basowy Tomasz Ryznar - lekarz gastrolog oraz profe-
sjonalni muzycy: Witold Drapala - instrumenty klawiszowe,
Cezary Czarnota - gitara solowa, Filip Lukaszewicz - perku-
sja. Zespot w lutym wydat swoja pierwsza ptyte pt. ,,Dla kilku
chwil”. Panowie poruszajg si¢ w obszarach energicznej muzyki
rockowej z nutami bluesa. Oprécz swojego bardzo melodyjne-
go i chwytliwego materiatu, zespot wykonat ciekawe covery.
Mieszanka tworzy pyszny koktajl, latwo przyswajalny dla or-
ganizmu. Ci¢zko byto usiedzie¢ przy stolikach przy tak swiet-
nej muzyce, wiec ruszyliSmy do tanca. Bylo glos$no, goraco
i bardzo wesoto. Zach¢camy do zakupu ptyty zespotu DOC.
(za pomocg kontaktu z menadzerem - tel. 534 661 942, badz
poprzez strong www.zespoldoc.pl).

Koncert podzielony byt na dwa ogniste sety, pomiedzy kto-
rymi odbyla sie aukcja przedmiotéw. Wéréd ofiarowanych przez
darczyncow rzeczy byty m.in.: grafika Jézefa Wilkonia, zdjecia
z podrozy dr. hab. Rafala Filipa, recznie wykonane wyroby ze
skory od Ladybuq Art Studio, ptyty DOC. z autografami, gadzety
z Browaru Lancut, obraz Jerzego Szerstobitowa, voucher na prze-
jazd replika alfy romeo z lat trzydziestych ubiegtego wieku, dwu-
dniowy pobyt dla dwdch 0séb w Hotelu Sokét w Lancucie.

Aukcje prowadzila pani Elzbieta Lewicka - redaktorka mu-
zyczna Polskiego Radia Rzeszéw. Sala byta petna. Koncert za-
koniczyt si¢ pare minut przed péinocy, ale najlepsze bylo przed
nami. Po zliczeniu zawarto$ci wszystkich puszek i wpltywéw
z cegietek okazalo sig, ze uzbieralismy 7890 z1! Kwota zostanie
przekazana na zakup monitora do przegladania zdje¢ roentge-
nowskich dla Kliniki Gastroenterologii KSW nr 2 w Rzeszo-
wie. Na pewno nie jest to nasz ostatni taki koncert - w koncu
cel jest szczytny.

Dzigkujemy serdecznie wszystkim ofiarodawcom, darczyn-
com, muzykom, wiascicielowi lokalu oraz wszystkim, ktérzy
nas wsparli w organizacji i naglo$nieniu medialnym akgji.

Piotr Chrzanowski (chrzanovy)

Projekt Ministerstwa Zdrowia niebezpieczny dla chorych na NZJ

Projekt ustawy o sieci szpitali prowadzi do likwi-
dacji wiekszosci oddzialéw gastroenterologicz-
nych w Polsce, a tym samym do ograniczenia do-
stepnosci pacjentow z NZJ do specjalistycznego
leczenia - alarmuje Towarzystwo , J-elita”.

Resort zdrowia chce, by oddzialy gastroenterologii
funkcjonowaly obowiazkowo tylko w placowkach o 5
i 6 poziomie referencyjnosci, czyli m.in. w instytutach
iszpitalach uniwersyteckich. Takierozwigzanie przewidziano
w projektach ustawy i rozporzadzenia o sieci szpitali.
Zdaniem Towarzystwa ,]J-elita”, doprowadzi to do tego, ze
z ponad 100 istniejacych oddziatéw gastroenterologicznych,
pozostanie jedynie okoto 20.

- Dla pacjentéw z NZJ, zwlaszcza z mniejszych osrodkéw,
oznacza to ograniczenie dostepnosci do specjalistycznego
i nowoczesnego leczenia - ttumaczy Agnieszka Golebiewska,
prezes Towarzystwa ,J-elita”. — NZJ to choroby przewlekle
i nieuleczalne, ktore dotykaja w wiekszosci mlodych ludzi
w wieku produkcyjnym. Ich diagnostyka i leczenie wymagaja
duzego doswiadczenia. Obawiamy sie, ze pacjenci z NZJ
kierowani do oddzialéw choréb wewnetrznych lub chirurgii,
nie znajdg tam tak fachowej opieki jak na oddziatach

gastroenterologicznych. A zle leczenie moze skonczy¢ sie dla
nich kalectwem.

W piSmie do resortu organizacja wyrazila réwniez
niepokdj o dalszy los pacjentow z NZJ, korzystajacych
z terapii biologicznej w 64 osrodkach gastroenterologicznych,
prowadzacych obecnie programy lekowe dla tej grupy chorych.

»J-elita” apeluje do ministerstwa o ponowne
rozwazenie decyzji w sprawie opieki gastroenterologicznej
w szpitalach. Obawy z powodu rozwigzan proponowanych
przez resort wyrazaja takze specjalisci, m.in. Konsultant
Krajowy w dziedzinie gastroenterologii, kierownik Kliniki
Gastroenterologii  Onkologicznej Centrum  Onkologii
w Warszawie prof. Jarostaw Regula oraz prezes Polskiego
Towarzystwa Gastroenterologii prof. Grazyna Rydzewska.

OdpowiedZz Ministerstwa Zdrowia nie rozwiala obaw
pacjentow i specjalistow.Resort podkresla, ze, szpital majacy
umowe na leczenie choréb wewnetrznych, bedzie mogt
leczy¢ pacjentéw gastroenterologicznych. Wskazuje tez, ze
obok kontraktowania leczenia w ramach podstawowego
szpitalnego zabezpieczenia $wiadczen opieki zdrowotnej
(PSZ) placowki beda mogly bra¢ udzial w konkursach
Narodowego Funduszu Zdrowia.
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Dni Edukacji

Dzien Edukacji w Olsztynie

Rekordowa liczba gosci sciagneta 3 grudnia 2016
r. do Hotelu Park w Olsztynie, na Dni Edukacji
o NZJ. Na spotkanie z wyktadowcami licznie przy-
byli nie tylko pacjenci szpitali z Olsztyna, ale tak-
Ze catego regionu Warmii i Mazur.

Na poczatku wiceprezes Oddzialu Warminsko-Mazurskie-
go ,,J-elity” Marzena Olchowy opowiedziata o dzialaniach To-
warzystwa i przedstawila wykladowcow, a takze przedstawicieli
sponsoréw: Sanprobi, Oleofarm, Nestle. Pierwszy wyktad o nie-
steroidowych terapiach w chorobach zapalnych jelita oraz ba-
daniach klinicznych wygtlosila lek. med. Anna Wos-Zaniewska.
Pani doktor prowadzi badania nad trzema antybiotykami, ktére
polaczone ze sobg w odpowiednich dawkach, podawane przez
rok, moga da¢ szans¢ na wyleczenie choroby Le$niowskiego-
-Crohna. Taka terapia jest juz stosowana w Australii. Po prezen-
tacji byto mnostwo pytan. Kolejng dawka wiedzy - tym razem
dotyczacg zywienia enteralnego — podzielil sie z nami prezes
Oddzialu Warminsko-Mazurskiego ,,J-elity” lek. med. Adam
Daukszewicz. Uczestnicy i tym razem nie zawiedli. Dzieki ich
pytaniom oraz odpowiedziom na nie do wszystkich dotarto
wiele waznych informacji.

Potem nadszed! czas na pierwszg przerwe kawowa i niewiel-
ka przekaske, podczas ktorej wiele oséb nawigzato nowe kon-
takty i dzielifo sie do§wiadczeniami radzenia sobie z choroba.
Na male dzieci czekaly skromne mikolajkowe niespodzianki.

Po przerwie uczestnicy powrécili na sale, aby wystucha¢
prezentacji dietetyk Anny Hinburg na temat zdrowego stylu zy-
ciaiodzywiania. Dowiedzieli$my sie na co zwraca¢ uwage pod-
czas codziennych zakupéw produktéw spozywezych oraz jakie
sktadniki Zywnosci sprawdzac na etykiecie.

Ciekawy wyktad poprowadzifa réwniez mgr pielegniarstwa
Ewa Jackowska, specjalistka w opiece nad chorymi ze stomig.
Opowiedziata jak dba¢ o zdrowie i jak dobiera¢ produkty nie-

o NZJ

zbedne w utrzymaniu higieny przez stomikéw. Kolejna przerwa
z positkiem uplyneta w milej atmosferze, kazdy z uczestnikéw
otrzymat drobne upominki od sponsoréw spotkania.

Po przerwie wystgpila logopeda mgr Sylwia Kawatko, ktdra
pokazata kilka prostych ¢wiczen, wptywajacych dobroczynnie
na trawienie, a takze mowe. Na zakonczenie odbyt si¢ wyktad
mgr Katarzyny Miciuly, trenera personalnego, ktdra przedsta-
wita metody pokonywania stresu i sposoby na niepoddawanie
sie emocjom. Ostatnie dwa wyktady byly przesigkniete duza
dawka humoru. Wszyscy wracali do doméw z pozytywnym na-
stawieniem do choroby.

Warminsko-Mazurskie Dni Edukacji o NZJ przyciagne-
ty rekordowq liczbe osdb, ktdre wypetnily sale konferencyjna
w Hotelu Park w Olsztynie. Po wykladach mielismy okazj¢ za-
da¢ pytania specjalistom oraz przy smacznym positku poroz-
mawiac ze starymi znajomymi i poznac tych, ktorzy pojawili sie
po raz pierwszy.

Dzigkujemy szczegélnie wszystkim organizatorom spotka-
nia, a takze wykladowcom i prelegentom za mito spedzony czas.
W przygotowaniach sali do wykladéw bardzo pomagat wolon-
tariusz Jakub Olchowy, uczen Gimnazjum nr 9 w Olsztynie.

Mariusz Olchowy

Dzien Edukacji w Rzeszowie

Thum gosci przyszedt na Dni Edukacji o NZJ w Rze-
szowie, ktore odbyly sie 26 listopada w Szpitalu
Klinicznym Nr 2.

Spotkanie u$wietnily wyktady dr. hab. n. med. Bartosza
Korczowskiego, dr n. med. Karoliny Radwan, dr n. med.
Hanny Czajki oraz wielu innych specjalistow zwiazanych ze
srodowiskiem NZJ. Najwigkszym zainteresowaniem cieszyta
sie prelekcja dr Radwan dotyczaca plodnosci i ciazy w NZJ
w erze terapii biologicznych oraz dr. Korczowskiego na te-
mat badan naukowych nad NZJ prowadzonych w Rzeszowie.

Przyblizenie spraw macierzynstwa oraz sposobdw leczenia
w cigzy pomoglo mlodym stuchaczkom w podjeciu wielu zy-
ciowych decyzji.

Wryklad dr. Bartosza Korczowskiego byl najbardziej
wymowny i pelen nadziei. Pan doktor przedstawil wyniki
réznego rodzaju badan pacjentéw z ch. L-C i WZJG oraz
mozliwosci i korzysci udziatu w nich. Badania prowadzone
w Rzeszowie i na calym §wiecie sa naprawde¢ obiecujace dla
chorych z NZJ.

Dietetyczka Sara Jarmakiewicz zwracala uwage na ko-
nieczno$¢ przestrzegania odpowiedniej diety i wptyw odzy-
wiania na chorych z NZJ oraz dobér produktéw w réznych
etapach choroby - od zaostrzenia do remisji. Wskazata row-
niez produkty, ktdre stosowane razem z leczeniem farmako-
logicznym sprzyjaja remisji. Dzieki doswiadczeniu i wiedzy
specjalistow moglismy lepiej zrozumie¢ chorobe i nauczy¢ si¢
z nig zy¢. Dowiedzieliémy sie wielu waznych rzeczy na temat
doboru szczepien,, wzmacniania odpornoéci oraz wynikaja-
cego z choroby ryzyka zachorowan na inne dolegliwosci.

Petna sala gosci utwierdza nas w przekonaniu, zZe nieswo-
iste zapalenia jelita dotykaja coraz wigkszej liczby osob, bez
wzgledu na wiek czy status spoleczny. Dobre leczenie, pozy-
tywne podejscie do terapii oraz wlasciwego odzywiania, po-
zwala zy¢ i cieszy¢ sie kazdym dniem, a w przypadku kobiet
- macierzynstwem. Badania naukowe dowodzg, ze choroba
moze zosta¢ okietznana i kontrolowana. Zycze wszystkim ra-
zem i kazdemu z osobna wiary w lepsze jutro.

Monika
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Dzien Edukacji w Krakowie

Juz po raz dziewiaty prezes Oddzialu Matopol-
skiego Towarzystwa ,J-elita”, dr hab. n. med.
Matgorzata Stadek, zaprosita nas na wyktady
i warsztaty poswiecone roznym aspektom choréb
z grupy nieswoistych zapalen jelita.

W sobotni poranek 10 grudnia aula Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie goscita prawie 200 os6b, kt6-
re wystuchaly porad gastrologa, dietetyka oraz psychologa.

Docent Malgorzata Stadek przyblizyta stuchaczom obraz
wrzodziejacego zapalenia jelita grubego i choroby Lesniow-
skiego-Crohna oraz oméwita obowigzujgcy schematleczenia,
facznie z nowoczesnymi lekami biologicznymi. Sporo uwagi
docent Stadek poswiecila takze diecie w chorobie, a watek
ten poglebila pdzniej dr Agnieszka Koziot-Kozakowska, die-
tetyk. Dowiedzieliémy sie, jak nalezy zdrowo si¢ odzywia¢,
zarébwno w okresach zaostrzen, jak i w czasie remisji. Naj-
wiecej pytan dotyczylo leczenia probiotycznego oraz podazy
btonnika w diecie pacjenta z NZ]J. Dzieki kolejnej prelegentce
- Klaudii Katarzynskiej — wszyscy, ktérym przyjdzie leczyé
sie zywieniowo, zyskali wiecej zaufania do tego typu terapii
i przekonali si¢, Ze nawet z sondg wprowadzong przez nos, da
sie normalnie zy¢. Wystapienie mgr Marii Niemczyk, tak jak
Klaudii, nalezalo do bardzo osobistych i przez to wyjatko-
wo poruszajacych. Trzeba odwagi, zeby przed tak szerokim
audytorium otworzy¢ sie i da¢ $wiadectwo temu, jak mie-
rzymy si¢ z wlasng ciezka chorobg lub chorobg najblizszych.
Ogromnym zainteresowaniem cieszyt si¢ wyktad Hanny
Bozek-Wiesiotek dotyczacy kalprotektyny. Dowiedzielismy
sie, Ze stan zapalny w jelicie mozna okre$li¢ wia$nie m.in. na
podstawie prostego i bezinwazyjnego badania stezenia tego
biatka w kale. Okazuje sig, ze jest juz aplikacja na telefon ko-
moérkowy pozwalajaca odczytaé wynik!

Spotkanie zakonczylo si¢ dwugodzinnymi warsztatami
prowadzonymi przez psychologa Dorote Jakubczak, ktéra
zaprosita chetnych do sali seminaryjnej, gdzie w kameral-
nym gronie moglismy szczerze porozmawia¢ o naszych nie-

fatwych emocjach zwigzanych zaréwno z samym chorowa-
niem, jak i procesem leczenia. Dowiedzieli$my sig, ze nie ma
zlych emocji i mamy prawo wyrazaé nasz lek i zto$¢.

Dzisiaj jednak, na szczeécie, dominuje w nas rado$¢ i sa-
tysfakcja, bo to dobrze, ze zapoczatkowana juz dziewie¢ lat
temu, wlasnie w Krakowie, tradycja edukacyjnych spotkan
tak pieknie rozwija si¢ w calej Polsce. Cieszymy sig, ze az
tyle oséb zdecydowalo sie wyjs¢ z domu po to, by uzupet-
ni¢ swoja wiedze o chorobie i spotka¢ si¢ z innymi, ktdrzy
s3 w podobnej sytuacji - wymieni¢ si¢ do$wiadczeniami,
pokrzepi¢ rada, podzieli¢ usmiechem. Takie chwile sg na-
prawde wyjatkowo wazne i cenne. I bardzo Wam za nie
dzigkujemy :). Dzickujemy takze prezes Zarzadu Gléwne-
go Towarzystwa ,J-elita” Agnieszce Golebiewskiej za to, ze
tego dnia postanowita by¢ razem z nami. Ogromnie jeste$my
wdzieczni wszystkim wspanialym wyktadowcom, niezasta-
pionym wolontariuszom oraz zyczliwym sponsorom. A naj-
wiekszy uklon kierujemy w strone inicjatorki i organizatorki
calego przedsiewziecia, docent Malgorzaty Stadek. I juz teraz
zapraszamy wszystkich do Krakowa za rok na jubileuszowe
X Matopolskie Dni Edukacji o NZJ!

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

Dzien Edukacji w Lublinie

Thum zainteresowanych pojawil sie w sobote
3 grudnia w Hotelu Viktoria na Dniach Edukacji
o NZJ w Lublinie. Gosci przyciagnelo szerokie
grono specjalistow, zajmujacych sie nieswoistymi
zapaleniami jelita.

Spotkanie w Lublinie rozpocze¢ta nowa prezes oddziatu
Aneta Danilewicz, mloda, petna determinacji i nowych po-
mysiéw na przysztos$¢ , leczaca sie na wrzodziejace zapalenie
jelita grubego.

Pierwszy wyktad, na temat wplywu czynnikéw gene-
tycznych i §rodowiskowych w rozwoju nieswoistych choréb
zapalnych jelita, poprowadzit prof. dr hab. Piotr Radwan ze
Szpitala Klinicznego nr 4 w Lubinie. Prelekcja byta niezwykle
interesujaca, zaréwno dla oséb chcacych w przysztosci zalo-
zy¢ rodziny, jak i dla tych, ktoérzy nie mieli §wiadomosci jak
czynniki §rodowiskowe wplywaja na rozwéj tych choréb.

Réwnie interesujacy wyklad wyglosita dr n. med.
Agnieszka Kozak-Chomicka, méwiaca o objawach pozajeli-
towych w NZJ. Doktor zasygnalizowala na co pacjenci po-
winni zwrdci¢ uwage podczas badan u innych specjalistow
niz gastrolodzy, i jakim innym chorobom towarzyszg nie-
swoiste zapalenia jelita.

Podczas spotkania mieliSmy przyjemnos¢ gosci¢ specja-
listki z firm farmaceutycznych, Magdalene Szczerbe, Urszule
Nawrocka z firmy Nutricia, oraz Marte Janiak z firmy Nestle,
moéwiace o leczeniu Zywieniowym i zwracajace uwage na to
jak bardzo jest ono wazne w leczeniu choréb.

W trakcie wykladéw kazdy mégt zadawa¢ pytania i na
kazde dostal wyczerpujaca odpowiedz. Wiele oséb moglo
porozmawiaé prywatnie z lekarzami, a ci chetnie udzielali
im porad.

Osobiscie bylam pierwszy raz na spotkaniu ,,J-elity”, byto
mi niezmiernie milo porozmawia¢ z osobami zmagajacymi sie
na co dzien z podobnymi problemami, zwigzanymi z chorobg.

Helena Chmielewska
chora na CU i cztonkini ,J-elity”
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Dziatalnos¢

Zimowy turnus ,J-elity” w Poroninie

Na poczatku stycznia tradycyjnie spotkalismy sie
z naszymi przyjaciétmi na zimowym turnusie inte-
gracyjnym organizowanym przez Towarzystwo ,J-
-elita” w osrodku Skalnity w Poroninie.

Obiekt taczy regionalng architekture z wygodnymi i gu-
stownie urzadzonymi pokojami z balkonami, przez ktoére
moglismy spogladaé na pigkne, pokryte $niegiem gory. Takie
widoki budzily nas codziennie od 2 do 8 stycznia 2017 r., przy
temperaturze dochodzacej do minus 30 stopni Celsjusza.

W Skalnity, polozonym w bliskim sasiedztwie stacji nar-
ciarskich Mate Ciche, Kotelnica Bialczanska, czy Rusin-ski
znalezli$my idealne warunki do zimowego wypoczynku.
Dni spedzone na stokach mijaty bardzo szybko. Zaawanso-
wani narciarze wjezdzali wyciggami na szczyty, by stamtad
podziwiaé uroki natury i cieszy¢ si¢ bialym szalenstwem,
cze$¢ z nas miata na nogach narty po raz pierwszy. Byli
réwniez odwazni, ktérzy uczyli si¢ jazdy na deskach snow-
boardowych. Instruktorzy jazdy przeprowadzali rozgrzew-
ke i uczyli jak stawiaé najtrudniejsze pierwsze kroki. Nauka
przebiegala szybko i sprawnie. Nie bylo tatwo, ale po wielu
prébach i upadkach wszystkim udato sie cato i zdrowo do-
jecha¢ do osrodka, gdzie czekaly na nas panie kucharki ze
wspanialym goracym obiadem i deserem.

Po powrocie ze stoku moglismy odpoczywaé wéréd ota-
czajacej pensjonat przyrody, z dala od glosnych i zatloczo-
nych kurortéw. Zawsze czujemy sie tu jak w domu, a nie jak
w hotelu, za co serdecznie dzigkujemy gospodarzom.

Pewnego popoludnia, wybraliémy si¢ na dlugo wyczeki-
wany kulig. Pole i las byty pokryte $wiezym $niegiem, a my
siedzac w saniach, cieszyliSmy oczy pieknymi zaprzegami
i cudownymi widokami. Spokdj, cisza, relaks, odpoczynek,
symbioza z naturg - to idealny czas i miejsce dla szukajacych
wyciszenia i odprezenia. Nastepnym razem zorganizujemy
jednak kulig wieczorem - z pochodniami i ciepta strawg.

W innym dniu wieczorem, 100-osobowa grupa wybra-
lismy si¢ do Aquaparku Bania w Bialce Tatrzanskiej. To nie
tylko aquapark w Tatrach, to takze Zrédto zdrowia i wital-

nosci o czym mogli$my sie przekona¢ obserwujac naszych
pandw, ktérzy jak morsy wychodzili z basenéw zewnetrz-
nych, by przy siarczystym mrozie robi¢ na $niegu ,orly”
i rzuca¢ w nas $niezkami. Mam nadzieje, ze te zabiegi pozy-
tywnie wplynely na komfort ich zycia, eliminowanie cho-
rob i polepszenie kondyciji.

Ostatni wieczor to czas rado$ci przy muzyce goralskiej
kapeli, smaczny poczestunek, mila rodzinna atmosfera.
Moglis$my porozmawiaé, po$miac sie, czy poplakaé... Byli-
$my razem i to kolejna warto$¢ plynaca z wyjazdu.

W bogatym codziennym szalenstwie nie zabrakto okazji
do dobrej zabawy, byly dzikie tafice na parkiecie, ognisko
i biesiadowanie oraz rozmowy po zmroku. Mito bylo spe-
dzi¢ czas wérdd dobrych przyjaciét. I cho¢ pogoda cudow-
na, gory piekne i zal sie zegna¢, nadszedt czas powrotu.

Dzigkujemy organizatorom za przygotowanie tego wyjaz-
du, ktéry dla podopiecznych stowarzyszenia byl wielka rado-
$cig i okazja do oderwania sie od codziennej rzeczywistosci.
Z turnusu przywiezliSmy mndéstwo wrazen, a w naszych ser-
cach pozostaly pickne pocztéwki ze wspomnieniami.

Maria Niemczyk

Kongres ECCO w Barcelonie

12 Kongres ECCO - europejskiej organizacji zrze-
szajacej profesjonalistow, zajmujacych sie ch. L-C
i WZJG, odbywat sie w tym roku w Barcelonie. Od
15 do 18 lutego ponad 6 tys. lekarzy, pielegniarek,
naukowcéw uczestniczyto w kursach, warsztatach,
wyktadach i prezentowato wyniki swoich badan.

Byt to zjazd rekordowy, nie tylko pod wzgledem liczby
uczestnikéw, ale takze liczby zgloszonych prac. Sposrod
1,203 streszczen wybranych zostalo 922 - w tym 794 pre-
zentacje, ktore zawisty w pieknej sali wystawowej z wido-
kiem na morze. Najciekawszych 90 mozna byto wystucha¢
w krotkich, parominutowych elektronicznych pokazach,
a 38 przedstawiono na zywo. Program konferencji to po-
nad 200 stron, a streszczenia plakatéw sg dostepne w formie
elektronicznej na stronach ECCO.

Poza sesjami plenarnymi, w ktérych wyktady prowadzili
najwybitniejsi w swoich dziedzinach, nie tylko europejscy
specjali$ci, w wielu salach réwnolegle odbywaly si¢ kursy
i warsztaty, w ktorych brali udzial weze$niej zarejestrowani
uczestnicy. W tym samym czasie odbywaly si¢ spotkania
réznych grup roboczych ECCO, ktérych skroéty trudno roz-

szyfrowaé, np. S-ECCO, H-ECCO (pierwsze to chirurdzy,
drugie histopatolodzy).

W tym ttumie nie udalo mi si¢ spotkaé naszych nowych
przedstawicielek wybranych w zesztym roku: dr hab. Mat-
gorzaty Stadek i dr hab. Marii Klopockiej. Zastapily one dr
Edyte Zagérowicz i dr. hab. Jarostawa Kierkusia, ktérym
dziekujemy w imieniu pacjentow.

Jak zwykle na takich kongresach byly sesje sponsoro-
wane i liczne stoiska wystawcow, w tym niewielkie stoisko
EFCCA. Pracownice biura w Brukseli dwoily si¢ i troily, aby
udziela¢ informacji na temat naszego ogélnoeuropejskiego
zwigzku stowarzyszen pacjentéw i rozmawiaé ze sponsora-
mi gotowymi wspomoc inicjatywy i projekty EFCCA.

Wsréod wielu wizyt pojawili sie lekarze $cisle wspotpra-
cujacy z grupami wsparcia pacjentéw w krajach pozaeuro-
pejskich, jak Urugwaj, Chile, Brazylia, Kazachstan i Chiny.
Chcieli uzyska¢ wigcej informacji na temat dzialalnosci
EFCCA i mozliwosci wspolpracy.

Po raz pierwszy uczestniczytam w tej konferencji i mam
nadzieje, ze wiedza z niej wyniesiona przetozy si¢ na jako§¢
wydawnictw Towarzystwa.

Matgorzata Mossakowska
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Leczenie

Nie bojmy sie lekéw biopodobnych

Pacjenci z nieswoistymi zapaleniami jelita zamiast
terapii biologicznej coraz czesciej otrzymuja tan-
sze leki biopodobne, ktére Unia Europejska, Eu-
ropejska Agencja Lekéw oraz placowki kliniczne,
uznaty za bezpieczne.

Leki biopodobne - tansza alternatywa lekéw biolo-
gicznych - coraz cz¢éciej s3 podawane polskim pacjentom
z NZJ. W Polsce od 2013 roku stosuje si¢ biopodobny in-
fliksymab (Inflectra, Remsima), ktéry niemal catkowicie
wypart lek referencyjny (Remicade). W przysztosci lekow
tych bedzie wiecej. Brak czasu na dyskusje z chorymi wsréd
lekarzy, a takze brak dostepu pacjentéw do wiedzy na temat
tych preparatéow powodujg, ze osoby cierpigce na chorobe
Lesniowskiego-Crohna (ch. L-C) i wrzodziejace zapalenie
jelita grubego (WZJG) maja wiele watpliwosci. Poglebia je
takze niezrozumialy jezyk, jakim postuguja sie specjalisci,
zabierajacy glos w tej sprawie. Czy tanszy lek biopodobny
jest gorszy od preparatu biologicznego? Czy jest tak samo
skuteczny? Czy jego stosowanie nie wiaze si¢ z wiekszym
ryzykiem dziatan niepozadanych?

Odpowiedz na te i inne pytania znajdziemy w europej-
skim informatorze ,,Co musze wiedzie¢ o lekach biopodob-
nych. Informacja dla pacjentéw”. Zostal on przygotowany
przez $rodowisko chorych i przedstawicieli Europejskiej
Agencji Lekéw (EMA). Udziat w jej opracowaniu wzieta
m.in. Europejska Federacja Stowarzyszen Crohna i Colitis
Ulcerosa (EFCCA).

Substancje czynne lekéw biologicz-
nych (w tym biopodobnych) uzyskuje
sie z zywych komorek, modyfikowa-
nych z zastosowaniem biotechnologii.
Lek biologiczny - zwany takze refe-
rencyjnym - to preparat dopuszczony
do obrotu, chroniony patentami, ktére
zapewniaja jego producentom prawa
do wylacznosci. Firmy farmaceutycz-
ne dbaja w ten sposéb o zwrot bardzo
wysokich kosztéw badan i wytworze-
nia leku oraz o swoj zysk. Lek biopo-
dobny, podobny do referencyjnego,
ale mogacy si¢ nieznacznie od niego rézni¢, moze zostaé
wprowadzony na rynek, gdy wygasaja prawa na wylaczno$é
specyfiku biologicznego.

Leki biopodobne, produkowane z uzyciem najnowszych
technologii i pod $cislg kontrola EMA, s3 stosowane w Unii
Europejskiej od 2006 roku. Specjali$ci uspokajajg, ze nie-
wielkie réznice w strukturze tych czasem bardzo ztozonych
biatek (np. przeciwcial) sa dopuszczalne i moga wystapié
takze miedzy réznymi partiami leku biologicznego - refe-
rencyjnego. Réznice migdzy lekiem biologicznym, a biopo-
dobnym nie powinny nas niepokoi¢ — utrzymane sa w $cisle
okreslonych granicach, aby oba preparaty dzialaly iden-
tycznie. By zilustrowa¢ to chorym, w europejskim informa-
torze uzyto poréwnania do lisci na drzewie: ,wygladaja tak
samo (...), ale pod mikroskopem zauwazalne sg nieznaczne
réznice (...)".

Najwieksza liczba pacjentéw poddawanych terapii leka-
mi biologicznymi i biopodobnymi w naszym kraju, moze
pochwali¢ si¢ Klinika Choréb Wewnetrznych i Gastroente-
rologii z Pododdziatem Leczenia Nieswoistych Choréb Za-
palnych Jelit Centralnego Szpitala Klinicznego MSW w War-
szawie. Jak wynika z dotychczasowych doswiadczen tej pla-
cowki, nie wykazano réznicy w efektach terapii stosowanej
u pacjentéw z ch. L-C, ktérym podawano lek referencyjny
- Remicade (substancja czynna infliksymab) oraz biopodob-
ny Inflectra (infliksymab). Nie byto takze réznic pomiedzy
tymi lekami, jedli chodzi o reakcje uczuleniowe. We WZJG
réwniez nie stwierdzono, by ktérys z nich dziatal lepiej.

Leki biopodobne
utatwiajq dostep
do terapii, dzieki
temu, Ze sq tansze

Leki biologiczne to preparaty o zlozonym skladzie, ich
wytworzenie jest czasochtonne i drogie. Wprowadzenie le-
kow biopodobnych ma ulatwi¢ dostep pacjentéw do tera-
pii, dzigki temu, Ze s3 one tansze. Uzyskanie nizszej ceny
jest mozliwe dzieki korzystaniu z wynikéw badan przepro-
wadzonych podczas opracowywania leku referencyjnego.
Wprowadzenie biopodobnego infliksymabu spowodowalo
spadek kosztéw leczenia o okoto 40%.

Komisja Europejska moze dopusci¢ lek biopodobny do
obrotu na terenie calej Unii Europejskiej. Decyzje taka kaz-
dorazowo poprzedza szczegétowa ocena jakos$ci, skutecz-
nosci i bezpieczenstwa preparatu przeprowadzona przez
EMA. O tym, ktore z tych specyfikow sa wprowadzone do
obrotu w Polsce, decyduje resort zdrowia i Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji, jednak inicjatywa
nalezy do firm farmaceutycznych.

W europejskim informatorze podkresla sie role rozmo-
wy lekarza z pacjentem przed podjeciem decyzji o zastoso-
waniu leku biopodobnego lub o zamianie leku referencyj-
nego na biopodobny - co bedzie sie zdarzalo coraz czesciej.
Zdaniem EMA chory powinien wiedzieé, jakie s3 mozli-
wosci terapeutyczne, korzysci i zagrozenia oraz rdznice
miedzy mozliwymi do zastosowania specyfikami. Nie ma
uniwersalnych odpowiedzi na pytania i watpliwo$ci wszyst-
kich pacjentéw, ktoérzy zostang poddani leczeniu lekiem
biopodobnym. Odpowiedz zalezy od tego, jaki konkretny
preparat ma by¢ zastosowany i od stanu zdrowia chorego,
dlatego tak wazny jest dobry kontakt z lekarzem.

Niestety w naszym kraju decyzje
o zamianie leku referencyjnego na bio-
podobny zapadly na poziomie mini-
sterstwa — ani chorzy, ani lekarze nie
mieli wyboru. Watpliwosci dotyczyty
nie samych lekéw biopodobnych, ale
wlasnie wymuszonego administracyj-
nie procesu zamiany. Zaréwno obser-
wacje polskie, jak i randomizowane
badania kliniczne wskazuja, ze jedna
zmiana w trakcie terapii nie wplywa
na skuteczno$¢, czy wystgpowanie
dziatan niepozadanych. Nic natomiast
nie wiadomo jak zachowa si¢ orga-
nizm, gdy bedzie wprowadzony kolejny lek biopodobny.
Specjalisci stoja na stanowisku, ze takich zmian nie powin-
no by¢, a jeéli sg one konieczne, pacjent powinien by¢ poin-
formowany i bra¢ czynny udzial w podejmowaniu decyzji.
Niestety w Polsce decydenci czesto pozostawiajg wybor po-
zorny - zamiana leku lub przerwanie leczenia.

Organizacje pacjenckie na poziomie krajowym i euro-
pejskim walcza o prawo pacjenta do pelnej informacji. Wie-
my, ze leki biopodobne to wielka szansa na lepszy dostep
do nowoczesnej terapii, wiemy réwniez, ze sa skuteczne
i bezpieczne. Natomiast wiedza o skutkach ich zamiany jest
nadal fragmentaryczna.

Niedostatki w komunikacji i edukacji starajg si¢ uzupel-
nia¢ organizacje pacjentoéw, ale nie zawsze maja mozliwo$¢é
dotarcia do wszystkich chorych.

Podobnie jak w przypadku innych lekéw, pacjenci po-
winni zglasza¢ lekarzowi wszelkie niepokojace skutki, ktd-
re wiagza si¢ ze stosowaniem preparatu oraz sygnalizowad,
gdy nie odczuwajg oczekiwanych efektéw terapii. Dziatania
niepozadane lekéw biologicznych i biopodobnych moga wy-
stapi¢ nawet kilka miesiecy po odstawieniu leku. Zgtaszajac
je, ulatwiamy lekarzom analize niepozadanych efektéw, co
moze przeciwdziataé takim sytuacjom w przysztosci.

Informator jest dostepny obecnie w siedmiu jezykach na
stronie internetowej http://ec.europa.eu/DocsRoom/docu-
ments/8242/attachments/1/translations.

Aleksandra Szybalska
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FODMAP a jelita — jes¢ czy unikac?

W ostatnim czasie na forach i portalach interne-
towych pojawia sie wiele wpisow reklamujacych
diete o niskiej zawartosci FODMAP jako ,lekar-
stwo” na wiele choréb m.in. na nieswoiste zapa-
lenia jelita. Postaramy sie wyjasni¢ czy ta dieta
moze pomac, czy zaszkodzi¢ w NZJ.

FODMAP to grupa cukréw, ktérych organizm nie jest
w stanie prawidtowo wchlongé w jelicie cienkim. Te niestra-
wione cukry przedostajg si¢ do jelita grubego, gdzie stano-
wig pozywke dla bakterii, powodujac namnazanie si¢ nie-
ktérych chorobotwérczych szczepéw. Efektem tego moga
by¢ niepozadane objawy.

Nazwa FODMAP to skrot od:

F - fermentacja jelitowa

O - oligosacharydy

D - disacharydy

M - monosacharydy

A - angielskie ,,and”, czyli polskie ,,i”

P - poliole

Spozywane z dieta weglowodany, wykorzystywane sa
przez organizm, po ich wcze$niejszym roztozeniu do cu-
kréow jednoczasteczkowych, zwanych monosacharydami
i wchionieciu z przewodu pokarmowego. Rozklad weglo-
wodanéw dwuczasteczkowych do jednoczasteczkowych
odbywa sie w jelicie cienkim, przy udziale enzymow: sacha-
razy, laktazy i maltazy. Jednocukry wchlaniane, sg gtéwnie
w jelicie cienkim. Niedobor enzymdéw powoduje, ze cukry
dwuczasteczkowe docierajg do jelita grubego, gdzie ulegaja
fermentacji jelitowej przy udziale bakterii fermentacyjnych.
Efektem fermentacji jest powstawanie nadmiernych iloéci
gazow (CO2, metan), ktére daja dolegliwosci charaktery-
styczne dla zespolu jelita drazliwego, czyli: nadety, czesto
obolaly brzuch, nieregularne wyprdéznienia, czesto o plyn-
nej konsystencji (biegunki), niejednokrotnie o bardzo nie-
przyjemnym zapachu.

Oligosacharydy to weglowodany ztozone z dwdch do
10 pojedynczych czasteczek cukrowych. Wiekszo$¢ z nich
charakteryzuje si¢ stodkim smakiem i rozpuszczalnos$cia
w wodzie. Do oligosacharydéw zalicza si¢ miedzy innymi
fruktany i disacharydy.

Zrédta oligosacharydow:

jeczmien, pszenica, zyto, buraki, cebula, cykoria, czosnek,
karczochy, koper, szalotki, por, rosliny stragczkowe (ciecie-
rzyca, groch, soczewica), orzechy (pistacje, nerkowca)

Fruktany, uznawane za rozpuszczalny sktadnik bton-
nika pokarmowego, to weglowodany tatwo fermentuja-
ce w jelicie, zbudowane z wieloczasteczkowego lancucha
fruktozy, zazwyczaj zakonczonego czasteczka glukozy.
Fruktany dzieli si¢ na krotkotancuchowe (FOS - frukto-
oligosacharydy) i dtugotancuchowe (cz¢$¢ inulin i lewa-
ny). Fruktany (szczegdlnie FOS) oraz inulina to prebio-
tyki, ktére sprzyjaja namnazaniu korzystnej flory bak-
teryjnej (w tym pateczek kwasu mlekowego), regeneracji
btony $luzowej jelita grubego oraz obnizaja pH w jelicie,
zwigkszajac przyswajanie skladnikéw mineralnych z po-
zywienia, m.in. wapnia, magnezu, zelaza i cynku, ktérych
niedobory cze¢sto obserwujemy w NZJ. Dobra flora bak-
teryjna przyczynia si¢ do lepszego funkcjonowania jeli-
ta, wzmacnia uklad immunologiczny, neutralizuje cze$¢
toksyn pokarmowych (odcigza watrobe), chroni przed
nowotworem i zapaleniem jelita grubego. Z zywieniowe-
go punktu widzenia, zaleca si¢ spozywanie FOS i inuliny

wraz z zywnoéciag fermentowang (fermentowane napoje
mleczne, chleb razowy na zakwasie, kiszonki).

Zrédta fruktanow:

pszenica, ryz, topinambur, banany, brokuty, brukselka, bu-
raki, cebula, cykoria, czosnek, dynia, karczoch, por, rzod-
kiew, skorzonera

Fruktany, ze wzgledu na swoje wla$ciwosci, maja szerokie
zastosowanie w przemysle spozywczym jako substancje struk-
turotworcze i zelujace.

Disacharydy to cukry dwuczasteczkowe - dwucukry. Za-
liczamy do nich laktoze (cukier mleczny zlozony z fruktozy
i glukozy) i sacharoze (cukier trzcinowy skladajacy si¢ z glu-
kozy i galaktozy), maltoze (cukier stodowy zlozony z dwdch
czgsteczek glukozy).

Zrédta disacharydow:
mleko i napoje mleczne, sery twarogowe, cukier,
produkty i potrawy stodzone cukrem

Do weglowodanéw jednoczgsteczkowych, zwanych mo-
nosacharydami zalicza sie: fruktoze, glukoze i galaktoze. Do
problemoéw jelitowych w najwickszym stopniu przyczynia sie
fruktoza, ktoéra jest dobrze przyswajalna tylko wowczas, gdy
jest jej w positku mniej niz glukozy.

Zrédta monosacharydéw:

arbuzy, jabtka, mango, wisnie, soki owocowe, owoce
suszone, groch, cukier stotowy, fruktoza, miéd, syrop
glukozowo-fruktozowy

Poliole to alkohole wielowodorotlenowe wytwarzane
z czasteczek mono- lub disacharydéw przez ich uwodornienie
lub fermentacje. Zalicza si¢ do nich migdzy innymi ksylitol,
mannitol, sorbitol. Poliole stanowig czesto zamiennik cukru
(sacharozy) w zywnosci przeznaczonej dla oséb aktywnych fi-
zycznie, odchudzajacych si¢ i diabetykow.

Zrédta polioli:

arbuzy, brzoskwinie, jabtka, jezyny, figi, gruszki, maliny, mo-
rele, nektarynki, truskawki, wisnie, sliwki, awokado, grzyby,
kalafior, oliwki, seler, gumy do Zucia, produkty piekarnicze,
czekolady, cukierki, ciastka, zelki, karmelki, wsady owoco-
we, przetwory np. surimi

Dieta low FODMAP (o niskiej zawarto$ci sktadnikéw FOD-
MAP), ma swoje poczatki w Australii. Cieszy si¢ popularno$cia
w Niemczech, Nowej Zelandii, Anglii, Stanach Zjednoczonych,
Danii, Norwegii, czy Malezji, a ostatnio takze w Polsce. Udo-
wodniono, ze tagodzi objawy zespotu jelita drazliwego (IBS)
w 75% przypadkow. Nie ma ona na celu catkowitej eliminacji
fruktozy, lecz wyeliminowanie badZ ograniczenie produktéw,
w ktorych fruktozy jest wigcej niz glukozy. Diety tej nie zaleca
sie do stosowania przez cale zycie, ma ona bowiem zminimali-
zowa¢ objawy, szczegolnie w poczatkowej fazie IBS. Sklada sie
z dwdch etapoéw. W pierwszym, trwajacym 6-8 tygodni, propo-
nuje sie wykluczenie z jadtospisu mozliwie wszystkich produk-
téw z grupy FODMAP, aby wyciszy¢ niepozadane objawy. Nie
powinno sie zbytnio przedtuzaé stosowania restrykcyjnej diety,
poniewaz eliminacja wielu warzyw i owocdw moze prowadzi¢
do niedoboréw blonnika, witamin i sktadnikéw mineralnych.
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Produkty o niskiej zawartosci FODMAP:

® baktazan, dynia, kabaczek, kapusta pekinska, kietki
bambusa, kukurydza, marchew, ogoérki, papryka dtuga,
pomidory, satata, seler, szczypior, ziemniaki stodkie,

® ananasy, banany, cytryny, grejpfruty, jagody, kiwi,
mandarynki, pomarancze, truskawki, winogrona,

® mleko (migdatowe, ryzowe), masto, margaryna,
sery z6tte i dojrzewajace (szwajcarski, cheddar,
parmezan, brie, mozzarella, camembert),

® mieso, ryby, dréb, jaja, tofu,

® pieczywo bezglutenowe, maka orkiszowa, chleb
orkiszowy na zakwasie, ptatki ryzowe,

® migdaty, orzechy (makadamia, pekan, piniowe,
wioskie, ziemne), pestki (dyni, sezamu, stonecznika)
— wszystkie w ilosci 1 matej garsci,

® cukier krysztat, aspartam, stewia, syrop klonowy,

® komosa ryzowa, makaron bezglutenowy,
maka owsiana, ptatki owsiane, ryz

Teoretycznie w pierwszym etapie powinno si¢ wyeliminowa¢
z diety pszenice, jeczmien, zyto ze wzgledu na zawarte w nich
fruktany. Gastroenterolodzy przestrzegaja jednak przed tym
zaleceniem, gdyz nie powinno si¢ przechodzi¢ na diete bezglu-
tenowa bez wczesniejszego rozpoznania celiakii.

Po 6-8 tygodniach pierwszego etapu diety wprowadza
sie zywno$¢ FODMAP, zaczynajac od produktéw ubogich
w substancje fermentujace, po nich w te bogatsze. Nalezy
przy tym bacznie obserwowaé ewentualnie pojawiajace sie
objawy, aby mdc okresli¢ ktére produkty sa dla nas bezpiecz-
ne, ktére nalezy ograniczy¢, a ktére wyeliminowa¢ z diety.
Etap drugi powinien by¢ powolny i przemyslany, co do kolej-
nosci i ilosci wprowadzanych produktéw. Jesli obserwuje sie
niepokojace objawy, eliminujemy dany produkt z diety lub
g0 znacznie ograniczamy.

Majac w planach stosowanie diety low FODMAP, nalezy
rozwazy¢ czy wyeliminowanie (zwlaszcza na dtuzej) pewnych
produktéw spozywczych nie przyniesie nam wigcej szkody niz
korzysci. Czy unikajac produktéw mlecznych, nie ograniczy-
my podazy wapnia, ktérego niedobory i tak czesto wystepu-
ja w chorobach jelit? Pamietajmy réwniez, ze fermentowane
napoje mleczne to takze zrédlo zywych kultur bakteryjnych,
korzystnie wptywajacych na flore bakteryjng naszych jelit.

Produkty o wysokiej zawartosci FODMAP:
® brokuty, brukselka, buraki ¢wiktowe, cebula, czosnek,
groszek zielony, grzyby, kalafior, kapusta, karczochy, koper
wtoski, patisony, pory, soczewica, szparagi, cykoria, cebula,
® arbuzy, brzoskwinie, gruszki, gruszki chinskie, jabtka, mango,
morele, nektarynki, sliwki, owoce z puszki i suszone,
® mleko (krowie, kozie, owcze, sojowe, skondensowane),
jogurty, maslanka, twarég, delikatne sery
(mascarpone, ricotta), Smietana (bita, kwasna),
® nasiona roslin stragczkowych (ciecierzyca,
fasola, soja, soczewica),
produkty zbozowe (pszenne, zytnie),
orzechy (nerkowca, pistacje),
miod, syrop z agawy, syrop glukozowo-fruktozowy,
stodziki (ksylitol, maltitol, mannitol, sorbitol)

Eliminujgc produkty zawierajace gluten, bez wczesniejsze-
go potwierdzenia lub wyeliminowania celiakii, narazamy sie
na utrudniong diagnostyke tej choroby w pézniejszym czasie
lub zwigzanych z nig powiklan.

Powinni$my sobie takze odpowiedzie¢ na pytanie czy, bez
wzgledu na stan naszych jelit, potrzebujemy do prawidlowego
funkcjonowania cukru, stodzonych kolorowych napojéw, sto-
dyczy, ktore sg zrédlem tzw. pustych kalorii. W zywnosci wy-
soko przetworzonej mamy tez sztuczne barwniki, substancje
stodzace czy bardzo niezdrowe izomery trans.

Dieta low FODMAP, na pewno nie wyleczy wrzodziejace-
go zapalenia jelita grubego, ani choroby Le$niowskiego-Croh-
na, najprawdopodobniej nie wyleczy takze zespotu jelita draz-
liwego. Moze natomiast pomdc w ztagodzeniu objawéw lub
pozbyciu si¢ przykrych dolegliwoéci. W przypadku zespotu
jelita drazliwego pozbycie si¢ pewnych objawdéw moze $wiad-
czy¢ o wyeliminowaniu z diety okreslonego produktu, ktérego
dana osoba akurat nie toleruje. Zastosowanie diety low FOD-
MAP nie zwalnia nas z szukania przyczyny, jaka spowodowala
nasze dolegliwosci. Trzeba pamietad, ze kazdy cztowiek to od-
rebny organizm i reaguje indywidualnie na t¢ sama zywnosc¢,
a stosujgc diete eliminacyjna trzeba dbac, aby nie doprowadzié
do niedoboréw pokarmowych.

Zapraszamy na nieodpftatne trzydniowe wyjazdy warsztatowe w ramach projektu

aktywizacji zawodowej chorych oraz rodzicéw dzieci chorych na NZJ

Aktywizacja zawodowa - pomoc psychologiczna - integracja chorych
_________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]

Inicjatywa adresowana jest do wszystkich cztonkéw Towarzystwa ,J-elita” w wieku 18+ W ramach projektu zorganizowane zostang dwa trzydniowe
(piatek-niedziela) spotkania wyjazdowe w wojewddztwie warmirisko-mazurskim oraz podkarpackim.

W czasie spotkan odbeda sie warsztaty ze specjalistami.

Doradca zawodowy przedstawi m.in. mozliwosci przekwalifikowania zawodowego i wyboru wiasciwej Sciezki edukacji wyzszej, poruszy takze nastepujace
zagadnienia; analiza whasnych zainteresowan, dopasowanie wyboru zawodu do ograniczen wynikajacych z choroby, wykorzystanie posiadanych kwalifikacji
i ich podwyzszenie, doradztwo zawodowe, aktywne poszukiwanie pracy. Zajecia obejma poprawne tworzenie CV, autoprezentacje i praktyczne przygotowa-
nie do rozmowy kwalifikacyjnej.

Psycholog poprowadzi warsztaty majace podnies¢ wiare uczestnikdw w siebie, poprawic ich funkcjonowanie w srodowisku, przedstawi techniki roztadowy-
wania emocji i metody radzenia sobie ze stresem wywotanym obawg o zdrowie i wstydliwymi sytuacjami w pracy i w miejscach publicznych oraz akceptacji
ograniczen wynikajacych z choroby.

Spotkania weekendowe odbeda sie w czerwcu i we wrzesniu (przyjazd w pigtek od godz. 18.00, wyjazd w niedziele po obiedzie) w wojewddztwie warminsko-
-mazurskim i podkarpackim. O konkretnych terminach wyjazddw poinformujemy na stronie internetowej ,J-elity”.

Zapewniamy: nocleg w pokojach z petnym weztem sanitarnym, wyzywienie, ognisko integracyjne.

Koszt udziatu uczestnikéw w spotkaniu pokrywany jest ze srodkédw przyznanych w ramach projektu ,Zwyczajnie Aktywni”.

Zgtoszenia chetnych prosimy kierowac¢ na adres mailowy biuro@j-elita.org.pl. Szczegétowy program zosta- "‘_
nie przestany do uczestnikdéw na tydzien przed spotkaniami. W zajeciach moze wzig¢ udziat kazdorazowo ' ’ ZWYCZAJ NIE
anmsm AKTYWNI

do 35 uczestnikow. Uczestnicy beda proszeni o wniesienie zwrotnej optaty rezerwacyjnej - 30 PLN od osoby.
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Prawo do leczenia bolu
dla kazdego pacjenta

Prawo do leczenie bélu dla wszystkich pacjentow,
nie tylko tych w stanach terminalnych oraz dopre-
cyzowanie zasad dostepu do dokumentacji me-
dycznej zapewnia nowa ustawa, ktora w piatek 24
lutego uchwalit Sejm.

Dotychczas, zgodnie z ustawg o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta, prawo do $wiadczen zapewnia-
jacych tagodzenie bolu i innych cierpien przystugiwato cho-
rym w stanie terminalnym. Teraz prawo do leczenia bélu ma
kazdy pacjent. Ma by¢ ono realizowane zgodnie z aktualng
wiedzg medyczng, bez wzgledu na zrédlto bdlu, wiek pacjen-
ta i miejsce jego pobytu. Do tej pory zdarzalo sie, ze chorzy
mieli problem z korzystaniem z tego prawa. W 2014 roku
do Rzecznika Praw Pacjenta wplynelo 41 skarg z tym zwig-
zanych, a w 2015 - 58. Za zmiang przepiséw opowiedziato
sie 434 postéw, dwdch bylo przeciw, nikt nie wstrzymat sie
od glosu. Zmieniono takze przepisy dotyczace dostgpu pa-
cjentéw do dokumentacji medycznej. Pacjent bedzie mogt
uzyska¢ informacje o stanie zdrowia, proponowanych me-
todach diagnostycznych i leczniczych, efektach leczenia oraz
rokowaniach nie tylko od lekarza, ale takze od ratownikéw
medycznych i pielegniarek. Dotychczas sprawa wydawania
kopii dokumentacji medycznej po $mierci pacjenta nie byla
precyzyjnie uregulowana. Sejm doprecyzowal, Ze po $mier-
ci chorego dokumentacja bedzie udost¢pniana osobie przez
niego upowaznionej za zycia lub jego przedstawicielowi
ustawowemu w chwili zgonu. Osoby te beda miaty prawo do
wgladu do oryginalnej dokumentacji w formie papierowej -
robienia notatek oraz zdjg¢, a takze kopii, odpiséw, wyciagdw
albo wydrukéw. Dokumentacja prowadzona w postaci elek-
tronicznej ma by¢ udostepniana przez poczte elektroniczng
(e-mail) lub na informatycznym no$niku danych, np. plycie.

Baza badan klinicznych w Polsce

Pod auspicjami Zwigzku Przedstawicieli Innowa-
cyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA powsta-
je internetowa baza badan klinicznych prowadzo-
nych w Polsce.

To dobra wiadomo$¢, bo moze wreszcie bedziemy mogli
dowiedzie¢ sie o mozliwosci udziatu w badaniach, a czasem
jedynej mozliwo$ci nowoczesnego leczenia, ze stron inter-
netowych w jezyku polskim. Baze mozna znalez¢ na stronie
www.badaniaklinicznewpolsce.pl. Znajduja si¢ w niej wy-
czerpujace informacje na temat metodyki badan klinicznych,
ich celéw, bezpieczenstwa pacjentéw. Na stronie znajduje sie
takze lista badan klinicznych prowadzonych przez cztonkéw
INFARMY. Niestety informacje nie sg pelne. Brak np. wy-
raznej informacji czy badanie jest zakonczone, czy tez ak-
tywnie rekrutuje uczestnikéw, nie ma takze listy osrodkéw
prowadzacych dane badanie. Moze kolejnym krokiem bedzie
udostepnienie mozliwoséci kontaktu, co ulatwi badaczom re-
krutacje pacjentéw, a pacjentom rozszerzy mozliwo$¢ korzy-
stania z badan.

Matgorzata Mossakowska

Zrozumie¢
zespot jelita
nadwrazliwego

idyspepsje
czynnosciowg ==

Redaheja wydania | polshiego

Pawet Petryszyn

ViodPharm EEEE ' 5 4

ZrozumieC zespot jelita nadwrazliwego
i dyspepsje czynnosciowq

To tytut ksiazki amerykanskiego gastrologa Alvi-
na Newmana, od wielu lat pracujacego w Toronto.
Publikacja w bardzo przystepny sposéb opisuje
problem i rozwiewa wiele narostych mitow.

Wiele osdb siegajacych po nasz kwartalnik i zagladaja-
cych na strony Towarzystwa cierpi na zespét jelita nadwraz-
liwego (IBS), a wystepowanie objaw6w IBS u 0s6b z choro-
bami zapalnymi jelita jest czestsze niz w populacji ogélne;j.
Na polskie wydanie ksigzki trzeba bylo czeka¢ az sze$¢ lat.
Tresci publikacji sg jednak wciaz aktualne, poniewaz postep
w leczeniu IBS byl przez te lata niewielki. Zmienity si¢ nato-
miast kryteria diagnostyczne i od 2016 roku obowiazujg IV
Kryteria rzymskie, o czym pisze w komentarzu do wydania
polskiego redaktor i jeden z ttumaczy dr Pawel Petryszyn
z Kliniki Gastroenterologii i Hepatologii Akademickiego
Szpitala Klinicznego we Wroctawiu.

Jak wskazuje dr Petryszyn, publikacja ,,edukuje pacjen-
ta zgodnie z aktualng wiedza medyczna, wyjasnia mu (...)
skomplikowane zalezno$ci dotyczace fizjologii uktadu po-
karmowego, geneze¢ objawdw, watpliwos$ci lekarza na eta-
pie rozpoznania, a takze przedstawia mozliwosci terapeu-
tyczne z oceng ich efektywnosci.”

Ksigzka na pewno bedzie pomocna nie tylko pacjentom,
ale takze lekarzom rodzinnym, bo zaburzenia czynnosciowe
to najczesciej wystepujace problemy ze strony ukladu po-
karmowego. Warto wspomnie¢, ze naktad publikacji prof.
Leszka Paradowskiego ,,Zaburzenia czynno$ciowe przewodu
pokarmowego” jest od dawna wyczerpany, co potwierdza za-
potrzebowanie na ksigzki o tej tematyce.

Zrozumiel zespot jelita nadwrazliwego i dyspepsje czyn-
nosciowg, Alvin Newman, pod red. Pawla Petryszyna,
wydawnictwo MedPharm Polska 2017

Matgorzata Mossakowska
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Wydarzenia

W Rzeszowie otwarto Specjalistyczny Osrodek Terapii Biologicznej

14 grudnia 2016 r. o godzinie 11 w Klinice Gastro-
enterologii z Centralng Pracownia Endoskopowa,
dziatajacej na bazie Klinicznego Szpitala Woje-
wédzkiego nr 2 im. Sw. Jadwigi Krélowej w Rze-
szowie, nastgpitlo uroczyste otwarcie Specjali-
stycznego Osrodka Terapii Biologicznej.

Kameralna uroczysto$¢ odbyla sie w obecnosci wiladz
szpitala, przedstawicieli Wydzialu Medycznego Uniwersy-
tetu Rzeszowskiego oraz cztonkéw Polskiego Towarzystwa
Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,]-elita”.
Jest to pierwszy tego typu specjalistyczny o$rodek przezna-
czony dla dorostych pacjentéw z NZJ, nie tylko w regionie
podkarpackim, ale réwniez w Polsce poludniowo-wschod-
niej (najblizszy podobny oérodek znajduje si¢ w Warszawie).

Obecnie pod opieka zespolu lekarskiego w Klinice Ga-
stroenterologii z Centralng Pracownia Endoskopowa Kli-
nicznego Szpitala Wojewddzkiego nr 2 im. w Rzeszowie po-
zostaje ok. 150 pacjentéw z chorobg Le$niowskiego-Crohna
iwrzodziejacym zapaleniem jelita grubego, a ich leczenie po-
lega na podawaniu odpowiednich dawek leku pod nadzorem
specjalnie przeszkolonego zespotu medycznego.

Leczenie lekami biologicznymi choréb zapalnych jelita
jest w Polsce finansowane w ramach programu terapeutycz-
nego Narodowego Funduszu Zdrowia i zasadniczo odby-
wa sie w dwoch etapach. Pierwszy etap - indukcja remisji,
trwa od 8 do 10 tygodni i wigkszo$¢ pacjentow ze wzgledu
na ciezki przebieg choroby przez caty okres terapii indukcyj-
nej musi pozostawa¢ w szpitalu. W przypadku pozytywnej
odpowiedzi na leczenie, drugi etap obejmuje leczenie pod-
trzymujace, prowadzone czg¢sto w ramach 1-dniowych hospi-
talizacji w odstepach 8-tygodniowych. Dzigki zastosowaniu
terapii biologicznej pacjenci z chorobami zapalnymi jelita,
majg mozliwos¢ powrotu do zdrowia, obowigzkéw stuzbo-
wych i normalnego funkcjonowania w rodzinie i spoleczen-
stwie. Wlasciwa kwalifikacja i prawidlowe przeprowadzenie
programu terapeutycznego lekiem biologicznym nie tylko
tagodzi przebieg choréb zapalnych jelita, podnoszac zde-
cydowanie jakos¢ zycia chorych, ale takze zapobiega wielu
powiklaniom oraz umozliwia unikniecie ciezkich i okale-
czajacych zabiegdw operacyjnych. Dodatkowo, zastosowanie
leczenia biologicznego istotnie skraca okres hospitalizacji
i umozliwia uzyskanie remisji choroby.

W Klinice Gastroenterologii Szpitala Wojewddzkiego nr
2 w Rzeszowie od wielu lat leczeni sa doroéli pacjenci z nie-
swoistymi chorobami zapalnymi jelita, ktdra jako pierwsza
na Podkarpaciu wprowadzila terapi¢ biologiczng do ruty-
nowej praktyki klinicznej w ramach programéw celowych
finansowanych przez Ministerstwo Zdrowia. Obecnie w kli-
nice nad pacjentami z chorobami zapalnymi jelita sprawuje
opieke interdyscyplinarny zespdt ekspercki sktadajacy sie nie
tylko ze specjalistow z zakresu gastroenterologii, ale rowniez
chirurgii przewodu pokarmowego, zywienia klinicznego
i dietetyki, psychologii klinicznej oraz wysokospecjalistycz-
ny zespol pielegniarski.

Terapia biologiczna stanowi bardzo istotna ingerencje
w system immunologiczny cztowieka i ma na celu jego mody-
fikacje, dlatego tez pacjenci z NZ] stanowia specyficzng gru-
pe, ktérej nalezy zapewnic jak najlepsze warunki leczenia.
Aby sprosta¢ tym oczekiwaniom, wladze szpitala podjety sta-
rania, majace na celu stworzenie warunkoéow do szczegélnego
nadzoru terapii dla tej grupy chorych. W efekcie podjetych
dzialan, udalo si¢ wyodrebni¢ ze struktury szpitala i adapto-
wa( cigg trzech pomieszczen wraz z poczekalnig i toaletg dla
pacjentéw, w ktérych powstaly dwa nowoczesne, doskonale
wyposazone, 2-16zkowe Gabinety Terapii Biologicznej, gdzie
przewlekle chorzy beda mogli w komfortowych warunkach
przyjmowac terapie biologiczng, oraz jeden gabinet lekarski.
Towarzystwo ,J-elita” ufundowalo sprzet komputerowy be-
dacy wyposazeniem nowego gabinetu.

dr hab. n. med. Rafat Filip
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1 9% na usmiech dziecka

Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy, Cztonkowie ,J-elity”,

ten, kto doswiadczyt ciezkiej choroby lub czuwat przy t6zku
nieuleczalnie chorego dziecka, wie, z czym sie zmagajg osoby
cierpigce na nieswoiste zapalenia jelita i ich najblizsi. BSl, lek
0 przyszto$¢, utrata pracy oraz brak pieniedzy na leczenie.
W imieniu chorych i ich bliskich zwracam sie z prosba o wsparcie
.J-elity” poprzez przekazanie 1% podatku PIT. Jednoczesnie
dziekuje za dotychczasowg pomoc. W zeszltym roku zebralismy
208 tys. zt, ktére przeznaczylismy m.in. na:

. organizacje turnusow rehabilitacyjnych dla dzieci
i mtodziezy,

pomoc w zakupie lekow chorym w trudnej sytuacji
materialnej,

« publikacje bezptatnych poradnikéw i Kwartalnikow,
zakup sprzetu medycznego do klinik leczacych CuDakéw,

organizacje Dni Edukacji o NZJ, Swiatowego Dnia NZJ,
dyzuréw edukacyjnych w szpitalach,

« spotkania mikotajkowe dla chorych dzieci,
prowadzenie grup wsparcia.

Nie bylibysmy w stanie tego dokona¢ bez srodkéw otrzymanych
z 1 % w minionych latach.

Trudno wyrazi¢ stowami naszg wdziecznos¢. Wieksza moc od
stowa ,dziekuje” ma usmiech na buzi chorego dziecka, ktore
dzieki Panstwu po raz pierwszy spedzito wakacje nad morzem.

Serdecznie prosze o wpisanie w PIT naszego numeru
KRS 0000238525 orazo namawianie swoich bliskichiznajomych
do przekazania 1% witasnie nam.

Zycze Panstwu duzo zdrowia i wszelkiej pomysinosci w 2017
roku. Aby remisja byta z nami!

Agnieszka Gofebiewska
Prezes Towarzystwa , Jelita” % u 2
KRS 0000238525
Wydawnictwo wspotfinansowane < J-elicie pomagaja

NestleHealthScience

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb @

Niepetnosprawnych .
obbvie [TEIEe

GDP HARMABEST




