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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Z satysfakcjg mozemy powiedziec, ze mijajgcy rok byt udany dla

chorych na NZJ i ,J-elity”. Ministerstwo Zdrowia przychylito sie do apeli
naszego Towarzystwa, srodowiska gastroenterologéw i Rzecznika Praw
Pacjenta oraz Rzecznika Praw Dziecka i szerzej uchylito drzwi do terapii
biologicznej. To krok w dobrym kierunku. Mamy jednak swiadomos¢, ze
nadal jest o co walczy¢. Upominamy sig o prawo do nowoczesnego leczenia
dzieci i dorostych, zaréwno z WZJG jak i ChL-C.

Jestesmy wdzieczni wszystkim, ktérzy 1% podatku przeznaczyli dla chorych
na NZJ. Udato si¢ zebrac ponad 222 tys. z1. Wykaz wplat w poszczegolnych
urzedach skarbowych zamieszczamy na stronach 14 i 15. Bardzo prosimy
o0 ponowne wpisanie naszego numeru KRS 0000238525. To nic nie
kosztuje, a pomaga matym i duzym CuDakom.

Zyczg Panistwo zdrowych i pogodnych Swigt Bozego Narodzenia,

a w Nowym 2018 Roku samych remisji. Wechodzimy w niego z nadziejg,

Ze resort zdrowia wdrozy model opieki koordynowanej nad chorymi

z NZJ, ktory opracowali eksperci z Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii
(s. 5 0raz 10-11). Za te prace szczerze im dzigkujemy.

Redaktor Naczelna

N Kosseideo pitia

Matgorzata Mossakowska
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B Terapia biologiczna.

Im wczesniej, tym taniej

- Sq dowody na ekonomiczne korzysci wynikajqce
z wczesniejszego wdrozenia lekow biologicznych.
Dzieki temu jest mniej pobytdw w szpitalu, mniej
powikiani i operacji, a pacjenci rzadziej zwalniajq
sie z pracy z powodu zaostrzenia choroby - méwi
prof. Witold Bartnik.

s.3-4

B Opieka koordynowana

nad pacjentamiz NZJ

Opieka koordynowana nad pacjentami

z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit poprawi
jakos¢ leczenia i zmniejszy koszty opieki nad
chorymi — przekonywata w Sejmie

prof. Grazyna Rydzewska.

s.5

Raport ,Model opieki koordynowanej nad
pacjentem z nieswoistymi chorobami zapalnymi
Jjelit”

s.10-11

B Dni Edukacji o Nieswoistych

Zapaleniach Jelita
Bydgoszcz, Szczecin, Rzeszéw, Warszawa,

Krakdw, Biatystok.
s. 6-8

B Helmintoterapia nieswoistych

zapalen jelit

Punktem wyjsciowym wykorzystania nicieni
w leczeniu chordb autoimmunologicznych
jest tzw. ,hipoteza higieny” Mdwi ona o tym,
Ze stosowanie restrykcyjnych zasad czystosci
i unikanie kontaktu z drobnoustrojami

moze spowodowac zaburzenie réwnowagi
immunologicznej w organizmie.

s.12-13

Polskie Towarzystwo Wspierania Osdb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita




WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Gtowny

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

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 Dolnoslaski

II Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
UM we Wroctawiu

ul. M. Sktodowskiej-Curie 50/52,

50-369 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: biuro@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

Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej
UDSK Biatystok

ul. Waszyngtona 17,

15-274 Biatystok

tel. 85 7450 709

Oddziat Pomorski

Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii
i Zywienia Dzieci Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
ul. Nowe Ogrody 1-6,

80-803 Gdarisk

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

Oddziat Slaski

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

Oddzial Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

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

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewodzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

e-mail: oddzial.zachodniopomorski@j-elita.org.p!

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 pacjentéw 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



Rozmowa

Terapia biologiczna

Im wczesniej, tym taniej

- Sa dowody na ekonomiczne korzysci wynikajace
z wczes$niejszego wdrozenia lekéw biologicznych.
Dzieki temu jest mniej pobytéow w szpitalu, mniej
powiktan i operacji, a pacjenci rzadziej zwalniaja
sie z pracy z powodu zaostrzenia choroby - mowi
prof. Witold Bartnik*.

Jacek Hotub: Panie Profesorze, czy zblizyliSmy sie do po-
znania przyczyny nieswoistych zapalen jelit (NZJ)?

Prof. Witold Bartnik: - Wcigz nie udato nam sie ich pozna¢
do konica. Wiemy, ze NZJ, czyli choroba Lesniowskiego-Crohna
(ChL-C) i wrzodziejace zapalenie jelita grubego (WZJG), roz-
wijaja sie u 0s6b predysponowanych genetycznie, u ktérych na
skutek zaburzenia funkeji immunologicznej dochodzi do reak-
¢ji organizmu przeciwko antygenom znajdujacym sie w prze-
wodzie pokarmowym. Choroba polega na zapaleniu z niszcze-
niem $cian jelit spowodowanym nierozpoznawaniem ugrupo-
wan antygenowych, ktére normalnie znajduja sie w przewodzie
pokarmowym i u 0s6b zdrowych bylyby traktowane jako wta-
sne. Czynnik genetyczny jest niezmiernie wazny, ale wazny jest
tez czynnik srodowiskowy, w tym wypadku bakteryjne no$niki
antygenow, przeciwko ktorym wystepuje organizm, chociaz nie
powinien. U oséb zdrowych takiej reakcji nie ma.

Znalezienie bezpo$redniej przyczyny choroby wigze sie
z mozliwo$ciami leczenia. Poniewaz przyczynami sg czynniki
genetyczne, immunologiczne i srodowiskowe, leczenie sprowa-
dza si¢ do wptywania na ukfad immunologiczny chorego w taki
sposob, by sttumic zapalenie i ograniczy¢ niszczenie tkanek.

Choroby zapalne jelit dotykajq w wiekszym stopniu
mieszkarncéw zamoznych krajow potkuli pétnocnej: Euro-
py i Ameryki Pétnocnej niz ubogiego potudnia, np. Afryki.
Czesciej chorujqg mieszkancy miast niz wsi...

- Najprawdopodobniej wiaze sie to z tym, Ze osoby miesz-
kajace w miescie i z grup lepiej sytuowanych maja mniejsze
mozliwosci stykania si¢ z réznorodnymi antygenami, w tym
bakteryjnymi i pasozytniczymi oraz innymi rodzajami sub-
stancji, ktore w ich srodowisku sg rzadziej spotykane. Ta ,ste-
rylno$¢” powoduje, ze takie osoby sa bardziej narazone na
szkodliwe czynniki obecne w kazdym $rodowisku. Reakcja
jest u nich powstanie choroby, podczas gdy osoby, ktore cze-
$ciej stykajg sie z antygenami i zyja w ,,brudniejszym” $rodo-
wisku, majg lepiej rozwinietg reakcje obronna, prowadzaca do
eliminacji tych szkodliwych czynnikéw.

Jednak w tej chwili dochodzi do stopniowego zréwnywania
sie poziomu zycia na wsi i w mie$cie, w krajach mniej i bardziej
rozwinigtych, wiec nieswoiste choroby zapalne jelit pojawiaja
sie i tu i tam; w srodowiskach rolniczych, krajach azjatyckich,
a nawet afrykanskich.

*prof. dr hab. n. med. Witold Bartnik

Wieloletni pracownik Kliniki Gastroenterologii Centrum Me-
dycznego Ksztatcenia Podyplomowego i Centrum Onkolo-
gii — Instytutu im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie.
Doséwiadczenie nabywat m.in. w Szpitalu Swietego Marka
w Londynie oraz w Klinice Mayo w Rochester w Stanach Zjed-
noczonych. Autor ponad 300 publikacji naukowych, m.in.
w tak prestizowych pismach jak Lancet, Gastroenterology
i British Medical Journal, a takze ,Poradnika dla pacjentéw
z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit”. Cztonek Honoro-
wy Towarzystwa ,J-elita” i Polskiego Towarzystwa Gastroen-
terologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci.

Ztego co Pan Profesor méwi wynika, ze wskaznik zachoro-
wan bedzie coraz wyzszy.

- Dane epidemiologiczne wyraznie wskazuja na to, ze
liczba chorych na NZJ roénie. Dotyczy to przede wszystkim
choroby Lesniowskiego-Crohna i w mniejszym stopniu wrzo-
dziejacego zapalenia jelita grubego. W Polsce zachorowalno$¢
na WZJG ustabilizowala sie, ale i tak mamy znacznie wiecej
przypadkow tej choroby niz ChL-C.

Pacjenci w Polsce w ramach programéw lekowych mogq
korzystac z leczenia biologicznego infliksimabem i adali-
mumabem, trwajq prace nad wprowadzeniem wedolizu-
mabu. Jakie sq perspektywy nowych terapii na swiecie?

- Sa dwie gléwne grupy lekéw, znanych jako biologiczne
— przeciwciala skierowane przeciwko czynnikowi martwicy
nowotwordéw TNF, czyli infliksimab i adalimumab oraz prze-
ciwciala skierowane przeciwko antygenom warunkujacym
przechodzenie krwinek biatych z krwi czy osocza do tkanek,
takie jak wedolizumab. Jezeli komorki zwiazane z zapaleniem
nie przechodzg do tkanek, zapalenie nie moze si¢ rozwingé
lub jego rozwoj jest utrudniony. Do drugiej grupy nalezg leki
skierowane przeciwko integrynom, czyli ugrupowaniom, kté-
re decyduja o przechodzeniu krwinek biatych przez $ciane
naczynia. W innych krajach, ale na mniejszg skale niz prze-
ciwciata przeciwko czynnikowi TNF, w leczeniu NZJ stosuje
sie rowniez natalizumab, ktory jest zarejestrowany i wykorzy-
stywany przede wszystkim w Stanach Zjednoczonych.

Czy w badaniach klinicznych pojawit sie jakis lek, ktory
zwiastuje rewolucje w leczeniu NZJ?

- O rewolucji trudno moéwi¢, ale jest kilka lekéw nowych
generacji, ktore sg aktualnie badane i na razie nie moga by¢
wprowadzone ani w Polsce, ani w innych krajach, poniewaz
badania trwaja. Sg to leki o innych mechanizmach dzialania,
zawsze jednak skierowane przeciwko komérkom lub czynni-
kom, ktére biora udzial w reakcji zapalnej w $cianie jelita.
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Rozmowa

W wytycznych Europejskiej Organizacji Choroby Crohna
i Wrzodziejgcego Zapalenia Jelita Grubego ECCO i euro-
pejskiej federacji pacjentow EFFCA w leczeniu aktywnej
postaci ChL-C nie wspomina sie o mesalazynie, ktéra jest
bardzo czesto stosowana przez lekarzy w naszym kraju.
Czy to oznacza, ze nie powinno sie jej stosowac?

- Mesalazyna jest lekiem przeciwzapalnym stosowanym
tradycyjnie w zapaleniach jelit. To, Ze nie jest wymieniona
wérdd zalecanych lekéw wynika z tego, Ze w badaniach klinicz-
nych nie uzyskano dowodéw na jej korzystne dziatanie w cho-
robie Le$niowskiego-Crohna. Dzialanie mesalazyny we WZJG
jest oczywiste; leki z podobnej grupy, np. sulfasalazyna sg stoso-
wane w leczeniu NZJ od 50 lat.

To, ze mesalazyna jest stosowana, i to dosy¢ czesto w ChL-C
wynika z niewiedzy i nieprzestrzegania zalecerl. Mozna doda¢,
ze stosowanie tego specyfiku nie wywotuje powaznych dziatan
niepozadanych, ale nie wigze si¢ tez z dzialaniem leczniczym.

Co wobec tego powinien zrobic pacjent z chorobq Lesniow-
skiego-Crohna, ktéremu lekarz zapisuje mesalazyne?

- Pacjent jest w trudnej sytuacji, bo z jednej strony lekarz
zapisuje mu ten lek, a z drugiej moéwie, ze on nie dziala. Jezeli
chory zasiegnalby innej opinii od innego lekarza, mogtby za-
przesta¢ stosowania mesalazyny. Ale jeszcze raz podkreslam:
nie dotyczy to WZ]G.

Leki biologiczne zmniejszajq aktywnos¢ uktadu immu-
nologicznego. W wytycznych ECCO-EFCCA czytamy, ze
moze to zwiekszyc ryzyko rozwoju réznych infekcji, ktore
mogq prowadzic do ciezkich, a nawet
Smiertelnych chorob. Niektorzy cho-
rzy z tego powodu bojq sie tych spe-
cyfikow. Czy stusznie?

- Leki biologiczne s3 lekami silnie
dzialajacymi i niewatpliwie wplywaja
hamujagco na uklad immunologiczny.
Wiaze si¢ to z wigkszym ryzykiem za-
kazen, ktdre sg najczeéciej opisywanymi
dzialaniami niepozadanymi. Niebez-
pieczne sg jednak tylko powazne infek-
cje, ktore na szczescie wystepuja dosé
rzadko. Niestety, dzialania niepozadane
s3 nieodlgcznie zwigzane z dzialaniem
lekéw w ogole, a biologicznych w szcze-
golnosci — chociaz odsetek powaznych
zakazen w ich wypadku jest niski, wyno-
si od 2 do 4 proc. W praktyce nie ogra-
nicza to stosowania lekéw biologicznych
i nie powinno wptywac na opdr pacjen-
tow przed stosowaniem tych lekow.

Innym, czesto wymienianym powiklaniem, jest zwiekszenie
ryzyka choréb nowotworowych, a zwlaszcza chloniakéw, ktére
wywodza sie z ukladu limfatycznego. Na ten temat naptywaja
jednak sprzeczne wiadomosci. W niektérych badaniach takie
dzialanie wydaje si¢ udowodnione, w innych si¢ mu zaprzecza.
Nawet gdyby sktonnos¢ do rozwoju nowotworéw pod wptywem
lekéw biologicznych byta zwigkszona, to dotyczy to bardzo ma-
tego odsetka pacjentdéw, w niektdrych badaniach wynosi on na-
wet utamek procenta. Nie stanowi to istotnej przestanki do za-
niechania korzystania z tych lekdw, bardzo korzystnych w NZJ.
Na dzialania niepozadane terapii narazone sa tylko nieliczne
osoby. Trzeba wierzy¢, ze chory znajdzie si¢ w olbrzymiej gru-
pie, na ktorg leki biologiczne dzialajg dobrze, a nie w tej, w ktorej
wyjatkowo rozwing sie powiklania.

W Polsce terapia biologiczna jest stosowana dopiero wte-
dy, kiedy wszystkie inne zachowawcze metody leczenia nie
przynoszq skutku i pacjentowi grozi interwencja chirurgicz-
na. W Europie Zachodniej lekarze niekiedy siegajq po nie na
poczqtku leczenia. Ktora droga jest lepsza?

- Pierwotnie, gdy zaczeto stosowac¢ leki biologiczne w NZJ,
do leczenia kwalifikowano pacjentéw z choroba o najcigzszym
przebiegu, ktorzy wyczerpali juz wszystkie inne metody lecze-

prof. dr hab. n. med. Witold Bartnik:

Istniejg dowody na
to, Ze im wczesniej
zostang zastosowane
leki biologiczne, tym
lepszy jest ostateczny
skutek terapii

nia i nie doznali trwatej poprawy. W ciagu ostatnich dwudzie-
stu lat nastawienie si¢ jednak zmienito. Do terapii biologicznej
moga by¢ i sa kwalifikowani chorzy, ktérzy maja $redniociezki
przebieg choroby, a nie tylko najciezsze przypadki. Istnieja do-
wody na to, ze im wcze$niej te leki zostang zastosowane, tym
lepszy jest ostateczny skutek terapii. W niektorych o$rodkach
stosowana jest wiec taktyka odwrotna - leczenie biologiczne
stosuje si¢ nie na koncu leczenia najci¢zej chorych, tylko na po-
czatku - co prawda u chorych powaznie obarczonych choroba,
ale u ktérych nie doszlo jeszcze do trwalych uszkodzen jelita.
Opanowanie zapalenia na tym etapie, czyli w poczatkowej fa-
zie choroby, moze oznacza¢, ze do takich trwatych uszkodzen
nie dojdzie nigdy, albo dojdzie do nich z opéznieniem. Na tym
polega przewaga leczenia biologicznego od poczatku choroby.
Taka taktyka nie jest jednak powszechna.

Dzieje sie tak, poniewaz leczenie biologiczne jest drogie.

- W Polsce i w innych krajach prébuje si¢ zmniejszy¢
koszty leczenia poprzez ograniczenie stosowania lekéw biolo-
gicznych. To jest nie tylko nieprawidtowe, biorgc pod uwage
racjonalne przestanki do leczenia. Sg takze dowody na ekono-
miczne korzysci wynikajace z wcze$niejszego wdrozenia tych
lekéw. Dzigki temu jest mniej pobytéw w szpitalu, mniej po-
wiktlan i operacji, a pacjenci rzadziej zwalniaja sie z pracy z po-
wodu zaostrzenia choroby. Oznacza to, Ze przy wczeéniejszym
zastosowaniu lekéw biologicznych ogdlne koszty leczenia sg
w rzeczywisto$ci mniejsze.

Dla chorych, ktérzy nie spetniajq kry-
teriow wiqczenia do leczenia biolo-
gicznego w ramach programow leko-
wych NFZ, szansq jest udziat w bada-
niach klinicznych. Niektorzy pacjenci
sie ich jednak bojq, zniecheca ich tez
to, Zze zamiast leku mogq otrzyma¢
placebo.

- Ryzyko zwigzane z placebo jest
nieodlacznie wbudowane w program
kazdej proby klinicznej i nie da sie go
unikna¢, za$ leki dopuszczone do badan
klinicznych stwarzaja dla pacjenta pew-
na szanse. Stosuje sie je po wielu weze-
$niejszych prébach, przede wszystkim
na zwierzetach i nie uzywa si¢ lekéw
o udowodnionej toksycznosci. Te, ktére
sa dopuszczone do badan klinicznych sg
lekami na tyle bezpiecznymi, Ze nie sta-
nowia istotnego zagrozenia. Poza tym
badania kliniczne sg ,,obudowane” taki-
mi sposobami postepowania, ze choremu nic szczegdlnego nie
zagraza. Nie nalezy si¢ wigc obawia¢ tych prob.

Czy jest cos waznego, czym chciatby Pan Profesor podzie-
li¢ sie z naszymi czytelnikami?

- Wazne jest to, ze ciaggle mamy nadzieje nie tylko na sku-
teczniejsze leczenie - jego wyrazem sg leki biologiczne, ale
takze na odkrycie dominujgcej przyczyny choroby. Niestety
nie jest to takie proste, poniewaz NZJ sa zespotami polietio-
logicznymi. Np. polimorfizmy, czyli drobne nieprawidlowosci
w materiale genetycznym kazdego chorego sa liczne. Takich
polimorfizméw znamy w tej chwili ponad 200, cho¢ pare lat
weczesniej méwilo sie o kilku. Jest ich tak duzo, ze nie sposéb
trafi¢ na najwazniejszy.

Rozwoéj badan powoduje, ze ciagle jest nadzieja na znale-
zienie krytycznych punktéw w nieprawidlowos$ciach ukladu
immunologicznego i rozwoju zapalenia, na ktore bedzie mozna
skutecznie wplynac i zapobiec rozwojowi zapalen jelit. Tym sa-
mym jest nadzieja na nowe leki. Ale z tg nadziejg wiazg si¢ takze
proby kliniczne. Bez nich trudno sobie wyobrazi¢ postep w le-
czeniu. Dlatego chcialbym powiedzie¢ pacjentom, Ze nie nalezy
sie obawia¢ tych prob. Sg one szansa, takze dla innych chorych.
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Wydarzenia

Opieka koordynowana w Sejmie

Opieka koordynowana nad pacjentami z nieswo-
istymi chorobami zapalnymi jelit poprawi jakos¢
leczenia i zmniejszy koszty opieki nad chorymi -
przekonywata w Sejmie prof. Grazyna Rydzewska.
Wiceminister zdrowia Marek Tombarkiewicz zapo-
wiedzial, ze resort chce jak najszybciej wdrozy¢
rozwigzania zaproponowane przez Polskie Towa-

rzystwo Gastroenterologii.

Raport ,Model opieki koordynowanej nad pacjentem
z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit” zostal przedsta-
wiony 10 pazdziernika 2017 r. podczas posiedzenia Parla-
mentarnego Zespolu ds. Praw Pacjentéw. Zaprezentowata go
prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii (PTG) prof.
Grazyna Rydzewska wraz z grupa specjalistéw oraz cztonkami
Fundacji ,,Eksperci dla Zdrowia”.

Na konferencji prasowej poprzedzajacej spotkanie zespotu
prof. Rydzewska oszacowala, ze na nieswoiste choroby zapalne
jelit moze chorowa¢ w Polsce w niediugim czasie nawet 200-
250 tys. osob. Choroba w wigkszosci dotyka mlodych ludzi. Jest
ciezka i nieuleczalna. - Nasz model polega na stworzeniu cen-
trow lepszego, kompleksowego leczenia dla tych chorych, gdzie
w jednym oérodku pacjent bedzie miat dostep do gastroente-
rologa, radiologa, chirurga, dietetyka, psychologa, poradni sto-
mijnej, gdzie bedzie mial wsparcie zywieniowe — méwita prof.
Rydzewska. Opieka koordynowana ma obejmowac zaréwno le-
czenie szpitalne — w kilkudziesieciu o$rodkach, ktére majg mie¢
fachowy personel, odpowiedni sprzet i doswiadczenie w terapii
biologicznej, jak i leczenie ambulatoryjne w poradniach przy-
szpitalnych. Zgodnie z jej zalozeniami w razie potrzeby pacjent
powinien mie¢ mozliwo$¢ szybkiego kontaktu z wyspecjalizo-
wang pielegniarka lub lekarzem z osrodka i skorzystania z in-
folinii. Centra opieki we wspolpracy z organizacjami pacjentéw
powinny zajmowac sie tez edukacja chorych.

Dr Jerzy Gryglewicz z Uczelni Lazarskiego zwrdcil uwage,
ze koordynacja opieki nad pacjentem z NZJ umozliwia racjo-
nalne wydatkowanie §rodkéw publicznych. Z budzetu ZUS na
$wiadczenia dla 0s6b z NZJ przeznaczane jest rocznie okolo
50 mln z1, a $rednia dtugo$¢ pobytu na zwolnieniu lekarskim
to ponad 30 dni w roku. Lepiej leczeni pacjenci beda lepiej wy-
ksztalceni, aktywni zawodowo i nie beda musieli korzystaé tak
czesto ze zwolnien i §wiadczen spolecznych.

Wiceminister zdrowia Marek Tombarkiewicz z zadowole-

niem przyjal propozycje ekspertéw, ktéra wychodzi naprzeciw
zalozeniom resortu. - Dzigkuje za te inicjatywe. Bedziemy sie
starali, Zeby ona jak najszybciej znalazta mozliwo$¢ wdroze-
nia, na terenie calego kraju, czy na zasadzie pilotazu. Jest to
co$, na czym nam bardzo zalezy - stwierdzil.

Podczas posiedzenia Parlamentarnego Zespolu ds. Praw
Pacjentéw prof. Rydzewska moéwita réwniez o badaniu pozio-
mu kalprotektyny w kale, ktérego nie ma w koszyku $wiadczen
gwarantowanych. - To bardzo proste badanie. Jezeli wyniki sa
prawidlowe, to znaczy, ze pacjent jest w remisji i nie trzeba ro-
bi¢ kosztownych badan endoskopowych - tlumaczyla.

Wiceminister Tombarkiewicz oznajmil, ze jest szansa na
dodatkowe finansowanie opieki koordynowanej dla pacjentéw
z NZJ oraz ze zabiega tez o wprowadzenie badania kalprotek-
tyny do koszyka $wiadczen gwarantowanych.

Prezes honorowa Towarzystwa ,,J-elita” Malgorzata Mos-
sakowska stwierdzila, ze chorzy dlugo czekaja na wprowa-
dzenie opieki koordynowanej i wyrazita nadzieje, ze zostanie
ona wdrozona. Zauwazyla, ze pierwsze osrodki kompleksowe;j
opieki - w warszawskim Centralnym Szpitalu Klinicznym
MSWIA (stworzony przez prof. Rydzewska) oraz w Bydgosz-
czy (stworzony przez dr hab. Marie Klopocka) — powstawaty
oddolnie, dzi¢ki zaangazowaniu i pasji lekarzy. To tam leczo-
ne s3 najtrudniejsze przypadki. Glos zabrata réwniez prof.
Agnieszka Dobrowolska ze szpitala uniwersyteckiego w Po-
znaniu, ktéra podkreslila, ze stworzenie wysokospecjalistycz-
nych oérodkéw przyczyni sie do zmniejszenia negatywnych
skutkéw niefachowego leczenia pacjentéw z NZJ w placow-
kach, ktoére nie sa do tego odpowiednio przygotowane. Pod-
sumowujacy spotkanie przewodniczacy Parlamentarnego Ze-
spotu ds. Praw Pacjentdéw posel Krzysztof Ostrowski — ktdry
jest praktykujacym lekarzem — wyrazil uznanie dla tworcow
modelu opieki koordynowanej i zaapelowal do wiceministra
Tombarkiewicza i rzadu o jego wprowadzenie.

hot
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Dziatalnos¢

Dni Edukacji

Dni Edukacji w Bydgoszczy

Kilkadziesiat os6b wzieto udziat w Dniach Edukacji
o Nieswoistych Zapaleniach Jelita w Bydgoszczy.
Gosciem honorowym spotkania, ktore odbyto sie 7
pazdziernika 2017 r. w Szpitalu Uniwersyteckim nr
2 im. dr Jana Biziela, byta prof. Grazyna Rydzewska,
prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii.

Uczestnikéw spotkania powitala prezes Oddzialu Kujaw-
sko-Pomorskiego ,,J-elity” Magdalena Golik. Nastepnie o dzia-
talnosci i osiagnieciach stowarzyszenia opowiedziala prezes
Agnieszka Golebiewska.

Pierwszym z prelegentéw byla dietetyk Agnieszka Augu-
styniak, ktora poruszyta temat zywnoéci i suplementéw diety
w leczeniu NZJ. Wskazala na jakie artykuly spozywcze po-
winni$my zwracaé uwage podczas zaostrzenia i w jaki sposéb
dobiera¢ diete w zaleznosci od stanu zdrowia. Dr hab. Maria
Klopocka, kierownik Centrum Endoskopii Zabiegowej Szpitala
Uniwersyteckiego, opowiedziala o szczepieniach, ktérym po-
winni poddawac si¢ pacjenci z NZJ i przedstawila ich skutecz-
noé¢. Farmaceuta Ariel Liebert, asystent w Centrum Endoskopii
Zabiegowej, w przystepny i zartobliwy sposob przedstawil, co
zawierajg leki bez recepty i suplementy diety, ktore sg reklamo-
wane w mediach. Pokazal, jak produkowane sg leki homeopa-
tyczne oraz jak przebiega rejestracja suplementow.

Po kroétkiej przerwie przyszed! czas na wystgpienie naszego
goscia honorowego — prof. Grazyny Rydzewskiej — kierownik
Kliniki Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii Centralnego
Szpitala Klinicznego MSWiA w Warszawie, ktora opowiedziata
o zintegrowanym modelu opieki nad pacjentem z NZJ. Koor-
dynowana opieka szpitalna i ambulatoryjna ma na celu popra-
we leczenia 0s6b z chorobami zapalnymi jelit, ktére w jednym

o NZJ

miejscu powinny mie¢ dostep do wszystkich potrzebnych spec-
jalistow, m.in.: gastrologa, chirurga, a takze psychologa i diete-
tyka (wiecej na str. 10-11). Pani profesor przedstawila dostep-
nos¢ lekéw biologicznych w Polsce oraz nadzieje zwigzane z ich
stosowaniem. Na koncu glos zabrata psycholog dr Martyna
Gluszek-Osuch, ktdra przyblizyla istote psychoterapii w lecze-
niu depresji. Psycholog moze odegra¢ wazna role w procesie ra-
dzenia sobie z emocjami w Zyciu z chorobg przewlekla. Dowie-
dzieli$my si¢ o rodzajach depresji i jej objawach oraz metodach
radzenia sobie z trudnymi sytuacjami.

Relacje ze spotkania przygotowata TVP3 Bydgoszcz, kté-
rej redaktor rozmawiata przed kamerg z dr hab. Maria Klo-
pocka, prezes honorows ,,J-elity” Malgorzata Mossakowska,
Magdaleng Golik oraz Olga Golebiewska, ktéra zmaga si¢
z chorobg Le$niowskiego-Crohna. Dzickujemy prelegentom
za ciekawe i merytoryczne wyklady, a organizatorom oraz
gos$ciom za mozliwo$¢ realizacji Dni Edukacji w Bydgoszczy.
Do zobaczenia za rok!

Magdalena Klatecka

Dni Edukacji w Szczecinie

Rekordowa liczba oséb przybyta na Dzien Edukacji
o NZJ, ktéry odbyt sie 18 listopada 2017 r. w Hotelu
Radisson Blu w Szczecinie.

Gosci bylo tak duzo, ze w sali wykladowej zabrakio miejsc
i musieliémy dostawia¢ krzesta. Na wstepie prezes ,J-elity”
Agnieszka Golebiewska przedstawilta dziatalno$¢ naszego sto-
warzyszenia, a ja - Oddziatu Zachodniopomorskiego Towa-
rzystwa. Jako pierwszy z wykladem wystapil chirurg proktolog
dr n. med. Jerzy Lubikowski, ktéry opowiedzial o leczeniu chi-
rurgicznym chordb zapalnych jelit. Ponad godzinna prelekcja
wzbogacona zdjeciami wzbudzita ogromne zainteresowanie
stuchaczy. Nastepnie wystapilta dr n. med. Iwona Zawada, spec-
jalista choréb wewnetrznych i gastroenterologii, ktéra data wyk-

fad ,,Osteopenia i osteoporoza w NZJ - diagnostyka i leczenie”.
Temat byl podwdjnie trafiony — ze wzgledu na chorych na NZJ
i stuchaczy w podeszlym wieku. Dzieki prelekeji moglismy sie
dowiedzie¢ co robi¢ by unikna¢ choroby lub odwlec ja w czasie.

Nie mniej ciekawa byla prelekcja dr n. med. Malgorzaty
Mokrzyckiej, specjalisty pediatrii i gastroenterologii, ktora
wzbogacila naszg wiedze na temat doboru szczepien, wzmoc-
nienia odpornos$ci oraz wynikajacego z NZJ ryzyka zacho-
rowan na inne choroby. Jolanta Meller, prowadzaca Polskie
Stowarzyszenie Oséb z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej,
opowiedziala o dziatalno$ci organizacji oraz podczas wykta-
du przyblizyla nam problemy oséb cierpiacych na te choro-
be. Jako ostatnia wystapila Alicja Ratkowska, ktéra dokonata
prezentacji produktéw firmy Pharmabest.

Wszystkie wyklady cieszyly si¢ duzym zainteresowa-
niem. Publiczno$¢ zadawata mndstwo pytan, a na koniec na-
grodzila prelegentéw gromkimi brawami. W przerwie mie-
dzy prezentacjami goscie mogli skorzysta¢ z poczestunku
i wymieni¢ sie doswiadczeniami. Duzym zainteresowaniem
cieszyly sie poradniki wydane przez Towarzystwo.

Dni Edukacji o NZJ to nie tylko przekazywanie wiedzy,
ale takze integracja $rodowiska chorych i ich najblizszych.
Dzigki ,,J-elicie” mamy poczucie, Ze nie jestesmy sami. Dzie-
kujemy wszystkim uczestnikom, wyktadowcom, firmom far-
maceutycznym prezentujacym produkty oraz sponsorom,
dzieki hojnosci ktérych moglismy zorganizowaé spotkanie.
Dzigkujemy réwniez mediom: Radiu Plus, Radiu Szczecin
oraz dziennikowi ,Glos Szczecinski”, ktdre naglosnity nasze
spotkanie. Duza liczba go$ci daje nam duzg satysfakeje i mo-
tywacje do dalszej pracy.

Irena Gorczyca,
wiceprezes Oddziatu Zachodniopomorskiego Towarzystwa ,J-elita”
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Dni Edukacji w Rzeszowie

W sobote 25 listopada 2017 r. w auli Regionalne-
go Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjnego Dzieci
i Mlodziezy w Klinicznym Szpitalu Wojewédzkim
nr 2 w Rzeszowie odbyi sie Dzien Edukacji o NZJ.

Gosci przywitat wiceprezes Oddziatu Podkarpackiego ,,J-
-elity” dr hab. Bartosz Korczowski. Prezentacji dziatalnosci
Towarzystwa dokonali Patrycja Gajewska, Piotr Chrzanow-
ski i Marlena Szajer. Pani Agnieszka Ulak z Oddziatu Pod-
karpackiego PFRON oméwita procedury zwigzane z ubiega-
niem si¢ o orzeczenie o niepelnosprawnosci. Przedstawita tez
korzysci, jakie czerpie z pracy osoba z niepelnosprawnoscia
oraz zatrudniajacy ja pracodawca. Nastepnie przedstawiciele
firm Nestle oraz Pharmabest zaprezentowali swoje produkty,
pomocne chorym w stanach zaostrzen i remisji. Po solidnej
dawce wiadomosci konieczna byta przerwa na kawe, herbate
oraz pyszne przekaski, ktdra byta $wietng okazjg do nawigza-
nia nowych znajomosci i od§wiezenia starych.

Po przerwie psychoterapeuta Bogustaw Czernia wyglo-
sit prelekcje o wptywie choroby przewleklej na nasze zycie,
kondycje psychiczng i postrzeganie $wiata. Najwigcej emo-
cji wzbudzit wyktad farmaceuty Ariela Lieberta. Warto czy
nie warto bra¢ suplementy? Czy homeopatia dziata? Czy pi¢
ziola, a jesli tak, to jakie? Odpowiedzi na te pytania juz na
poczatku wyktadu zaciekawity wszystkich stuchaczy. Wy-
ktad u$wiadomil nam réwniez jakie skutki moze wywotaé
taczenie ze sobg popularnych lekéw bez recepty.

Podczas wykladéw mozna bylo wzia¢ udziat w konsulta-
cjach m.in. ze stomatologiem. Cenne wskazowki i mozliwo$¢
badania przyciagnety wielu chetnych. Bardzo mili lekarze,

pani pielegniarka oraz prowadzacy badania pokazali, ze do-
bro pacjenta stawiaja na pierwszym miejscu i Ze mozna le-
czy¢ sie spokojnie i bez stresu. Utwierdzil nas w tym takze
wykiad dr hab. Bartosza Korczowskiego, ktory przyblizyt
nam programy lekowe i nowe mozliwosci leczenia biolo-
gicznego w Rzeszowie. Pod okiem tak $§wietnego specjalisty
mozna wybra¢ dla siebie niemal optymalny sposob leczenia,
bo szczegblnie w chorobach przewleklych akceptacja terapii
przez chorego jest waznym elementem sukcesu.

Kiedy rodzice stuchali prelekcji, opieke nad ich pocie-
chami sprawowal Tata Gabrysi... Dzieci spedzily milo czas
na rysowaniu, zagadkach, grach i wspdlnych konwersacjach.
Usmiechom i rados$ci nie bylo konca. Nie tylko dzieciakom
trudno byto sie rozstaé. Po wykladach uczestnicy rozmawiali
jeszcze dtugo o wspdlnej sprawie jaka jest nasze zdrowie.

Zal bylo sie rozstaé, ale spotkamy sie juz niedtugo na ob-
chodach Swiatowego Dnia NZ] oraz kolejnych Dniach Edukacji.

Monika Blizniak

Dni Edukacji w Warszawie

Ponad sto oséb goscito na warszawskim Dniu Edu-
kacji o NZJ, ktory odbyt sie 2 grudnia w auli Insty-
tutu Biocybernetyki i Inzynierii Biomedycznej.

Na poczatku spotkania prezes ,,J-elity” Agnieszka Gote-
biewska przedstawita dzialalno$¢ Towarzystwa. Nastepnie
sceng zawladneli eksperci zajmujacy sie NZJ i towarzyszacy-
mi im chorobami. Lekarz Magdalena Kaniewska z Central-
nego Szpitala Klinicznego MSWiA przedstawila metody le-
czenia oraz nowe technologie i zalecenia stosowania lekow. -
Pacjenci niestosujacy si¢ do zalecen maja tylko 39 proc. szans
na utrzymanie remisji — ostrzegata. Dermatolog dr n. med.
Marta Wieczorek oméwita zmiany skorne w chorobach prze-
wodu pokarmowego. Co ciekawe, niekiedy to wlasnie one
- a nie dolegliwodci jelit - s3 pierwszym symptomem NZJ.
Najczesciej naszym chorobom towarzyszy rumien guzowaty.

Przesyconej humorem i wiedzg naukowa prelekeji far-
maceuty Ariela Lieberta towarzyszyly salwy §miechu rozba-
wionej publicznosci. Temat byl jednak powazny. - Nie odsta-
wiamy lekdw, zeby braé preparaty homeopatyczne - méwil.
Zwracal uwage réwniez na to, ze przyjmujac wiele lekow
warto sprawdzi¢, czy nie zachodzg miedzy nimi niepozadane
interakcje. Mozna to zrobi¢ korzystajac ze strony interneto-
wej bil.aptek.pl, w zakladce interakcje.

O tym, jak bedzie wygladato leczenie w przysztosci opo-
wiadala lekarz Monika Meglicka z Centrum Zdrowia Dziec-
ka. Przedstawila m.in. leki biologiczne, ktérych skutecznosé¢
jest poddawana ocenie w badaniach klinicznych. Po infor-
macji o lekach przyszta pora na probiotyki, ktérych dzialanie
omoéwita Gabriela Pys$ z firmy Pharmabest.

Zwienczeniem cze$ci merytorycznej spotkania byt wy-
ktad prof. Piotra Albrechta, wiceprezesa ,J-elity”, o mikro-
biocie jelitowej, czyli m.in. bakteriach zasiedlajacych nasz
przewdd pokarmowy. Profesor Albrecht wskazat na obiecu-
jace wyniki przeszczepu mikrobioty jelitowej. Co ciekawe,
o ile che¢¢ poddania si¢ takiemu zabiegowi wyraza 80 proc.
pacjentéw z NZJ, to jedynie co trzeci lekarz chcialtby stoso-
wacé t¢ metode. A warto, bo jej skuteczno$¢ w wywotaniu re-
misji jest wyzsza niz terapii biologiczne;j.

Po wykladach publiczno$é miala wiele pytan. Przy sto-
isku obstugiwanym przez wolontariuszy, mozna bylo zapo-
znaé si¢ z poradnikami ,J-elity” i porozmawiaé¢ z innymi
chorymi. Gtéd wiedzy zostal zaspokojony. Napelnione zo-
staly rowniez zotadki, dzieki poczestunkowi czekajagcemu na
uczestnikow. Przy stolikach jeszcze dtugo trwatly ozywione
rozmowy. Wiele 0s6b wymienito si¢ kontaktami, a wszyscy
z niecierpliwoscia beda czeka¢ na kolejne spotkanie.

Dzigkujemy wszystkim prelegentom, darczyncom, pub-
licznosci i wolontariuszom, bez ktérych nie odbytaby si¢ na-
sza impreza.

hot
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Jubileuszowy X

Matopolski Dzien Edukacji o NZJ

Od dekady co roku spotykamy sie w Matopolsce na
warsztatach organizowanych w ramach Dni Eduka-
cji o NZJ. Pomyst narodzit sie wtasnie w Krakowie,
z czego jestesSmy ogromnie dumni.

Inicjatorka spotkan byla prezes Od-
dziatu Matopolskiego ,J-elity” dr hab.
Malgorzata Stadek. W tym roku $wieto-
wali$my jubileusz - w sobote 2 grudnia
w krakowskim Uniwersyteckim Szpitalu
Dzieciecym (USD) wspominali$my po-
przednie edycje wydarzenia oraz cieszy-
lisSmy sie, ze idea zatacza coraz szersze
kregi. Wyktady zostaly poprzedzone
Walnym Zebraniem Cztonkéw Matopol-
skiego Oddziatu ,,J-elity”.

Chwile po godzinie 10 zebralismy sie
w auli, gdzie warsztaty otworzyl prof.
Krzysztof Fyderek, dyrektor USD, a za-
razem ordynator Oddzialu Gastroen-
terologii i Pediatrii. Byla z nami takze
Malgorzata Mossakowska, zalozycielka
»J-elity”, ktora podziekowata docent Mal-
gorzacie Stadek za zainicjowanie eduka-
cyjnych spotkan, wreczajac jej szklang
statuetke. Malgorzata Mossakowska za-
prezentowata takze dokonania ,J-elity”.

Jak monitorowaé chorobe, gdzie szu-
ka¢ skutecznych terapii, jak z pozytkiem
stosowa¢ dostepne leki? O tym opowiedziata dr hab. Malgorza-
ta Stadek podczas dwdch wystapien: ,,Czy wiemy juz wszystko
o NZJ?” oraz ,,Programy lekowe w NZ] — co nowego?”. W pierw-
szym skupila si¢ na roli mesalazyny i budesonidu w leczeniu,
w drugim przedstawila zmiany w programach lekowych, ktére
zawdzieczamy m.in. staraniom ,,J-elity”.

X Molopolli Dzien Edukocii o MZJ)
Dfa e hoby . med. Moigoreohy Slodek
w prodh righowanny
aminicjtwans sdubacyimych wansinkw
i ich wiytrwihe konfymaownie
Tewaizysiwe "lelin®

II Erukii, ks 2121017 il

Dobrze leczona choroba oznacza brak powiktan - temu pro-
blemowi swoj wykfad poswiecit doktor Kamil Koziot z Kliniki
Gastroenterologii i Hepatologii CM U]J. Jak zadba¢ o bakteryj-
ng rownowage w naszych jelitach i gdzie szuka¢ ,naturalnych
sprzymierzencéw” w postaci probiotykéw podpowiedziala na-
tomiast Izabela Bernad-Zebala z firmy Pharmabest.

Maciej Lanecki z Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie
w Krakowie wyjasnial gdzie mozemy zwrdci¢ si¢ o wsparcie
z tytulu swojej choroby, na jakiego rodza-
ju pomoc mozemy liczy¢ i jak to wszyst-
ko zalatwiaé. Po kazdym wykladzie
stuchacze mieli mozliwoé¢ zadawania
pytan. Na zakonczenie zaplanowali$my
dwugodzinne warsztaty z psychologiem.
Magdalena Sekowska méwila ,,0 poczu-
ciu wlasnej wartosci, ktére si¢ chorobie
nie klania” i przekazata nam wskazdowki,
jak umiejetnie balansowa¢ miedzy zdro-
wiem a chorobg, nie poddajac si¢ depresji.

W przerwie zaprosiliSmy uczest-
nikéw na pyszny lunch. Na stanowi-
sku ,,J-elity” mozna bylo zaopatrzy¢ sie
w poradniki i kwartalniki, zapisa¢ si¢ do
stowarzyszenia, porozmawia¢ z wolonta-
riuszami i nawigza¢ nowe znajomosci.

W podsumowaniu docent Malgorza-
ta Stadek w formie quizu sprawdzata, czy
stuchacze zrozumieli zagadnienia oma-
wiane podczas wykladéw. Z pytaniami
poradziliémy sobie nie najgorzej, zycie
postawi przed nami pewnie jeszcze ich
wiele. Mamy jednak przekonanie, ze dzigki takim spotkaniom
bedziemy lepiej do nich przygotowani, bowiem wiedza to nasz
orez w potyczkach z choroba. Dziekujemy wszystkim, ktorzy
wzieli udziat w Dniu Edukacji oraz tym, ktérzy przyczynili sie
do jego organizaciji.

Anita Michalik

Dni Edukacji w Bialymstoku

Tegoroczne Dni Edukacji o NZJ w Bialymstoku od-
byty sie 2 grudnia 2017 r. w auli Uniwersyteckiego
Dzieciecego Szpitala Klinicznego (UDSK).

Po powitaniu zebranych, w tym pana prof. Dariusza Le-
bensztejna, kierownika Kliniki Pediatrii, Gastroenterologii
i Alergologii Dzieciecej UDSK, ktéry niezmiennie wspiera nas
w kazdej inicjatywie, z ciekawos$cig przystapiliémy do wystu-
chania wystapien naszych specjalistow.

Pierwsze wyklady dotyczyty zmian w programach terapeu-
tycznych leczenia biologicznego NZJ. Dr n. med. Jacek Ramo-
towski przedstawil modyfikacje terapii u dorostych, z kolei dr
n. med. Urszula Daniluk - u dzieci. Zebranych bardzo ucieszyt
fakt rozszerzenia mozliwoéci podawania ,biologii”, zwlasz-
cza w WZJG. Nastepnie na temat standardéw przekazywania

dzieci, po osiagnieciu przez nie pelnoletniosci, do o$rodkéw
dla dorostych opowiedzialo matzenstwo gastrologéw — Urszula
i Jarostaw Danilukowie. On - leczacy dorostych, ona - dzieci.
Prawdopodobnie jest to jedyny przypadek w Polsce, gdzie pro-
ces ,,oddawania” pacjentéw odbywa sie ,,przy stole w kuchni”
(jak zartowali wystepujacy). Dzigki temu przebiega on szybko,
bezproblemowo i1 komfortowo dla 18-latkéw. Niestety, nie za-
wsze jest tak latwo. Pocieszeniem jest zapewne fakt, ze trwaja
prace nad stworzeniem ,,paszportu chorego”, w ktérym zawarte
beda wszystkie wazne informacje dotyczace leczenia, i z ktérym
mlody pacjent po osiagnieciu petnoletnioéci bedzie udawat sie
do swojego nowego ,,dorostego” lekarza.

Po informacji o leczeniu przyszta pora na probiotyki, ktérych
dzialanie oméwila Marta Gejdel z firmy Pharmabest. W czasie
kolejnego wyktadu zebrani mogli otrzyma¢ wszystkie potrzeb-
ne informacje o orzekaniu o niepetnosprawnosci i jej stopniach.
Dla kogo sa przeznaczone, w jaki sposéb si¢ o nie ubiega¢ oraz
co w zwigzku z przyznaniem statusu osoby niepelnosprawne;j
przystuguje choremu? Zwienczeniem czesci merytorycznej byto
przedstawienie dzialalno$ci naszego Towarzystwa.

W czasie, gdy rodzice stuchali wyktadéw, dzieci $wietnie ba-
wily si¢ z nasza niezastapiong wolontariuszka Ola.

Po wystapieniach przyszed! czas na zadawanie pytan. Dys-
kusje o wykladach przeniosty si¢ w kuluary, gdzie przy pocze-
stunku i kawie uczestnicy naszego spotkania mogli spokojnie
porozmawiac i zapoznac si¢ z innymi chorymi. Ogromnym za-
interesowaniem cieszylo si¢ ,,J-elitowe” stoisko z poradnikami,
ale takze stoiska firm Nestle, Ferring i Pharmabest.

Bardzo dzigkujemy wszystkim i kazdemu z osobna,
a w szczegolnosci: gosciom, prelegentom, firmom wspiera-
jacym inicjatywe, wszystkim uczestnikom, wolontariuszom

i organizatorom.
Tamara Pereswiet-Sottan
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Lato z ,J-elitg”

Jak pokonac deszczowaq chandre
Bieszczadzki rajd , J-elity”

Jak ponura pluche zamieni¢ w piekny stoneczny
dzien lata? Jest na to recepta. Wystarczy spakowac
plecak i ruszy¢ w Bieszczady na rajd organizowany

przez podkarpacka ,J-elite”.

Zrobiliémy tak juz po raz trzeci, pozostawiajac za soba
zgryzoty codziennoéci. Podobnie jak w poprzednich latach
wielbiciele gérskich wedrowek przybyli do Siedliska Brze-
ziniak w Przystupiu. Cze¢$¢ z nas zawitala do pensjonatéw
o wdzigcznych nazwach Mateczniak i Mlodniak wieczoro-
wa porg w czwartek 21 wrzesnia, reszta kolejnego dnia rano.
Przybylismy z réznych zakatkéw Polski: z Rzeszowa, Krako-
wa, Gizycka, okolic Wroclawia i z Pomorza.

W piatek, po wspélnym $niadaniu i zapoznaniu sie z na-
szym przewodnikiem po Potoninie Wetlinskiej Bartkiem, ru-
szyliSmy w gory. Gotowi do dziatania, w cudownych nastro-
jach, kierowali$my si¢ w strone Osadzkiego Wierchu i Smerka.

»Ciggle pada!

(-.) A ja chodze i niestraszna mi wichura ani ulewa,
Ani piorun, ktéry trafit obok drzewa,

stucham wiatru, ktéry weigz inaczej spiewa (...)”

Stowa piosenki Czerwonych Gitar idealnie pasowaly do
naszego nastroju. Nie przejmowalismy sie kroplami spadaja-
cymi z bieszczadzkiego nieba, chtodem, ani mokra ziemia pod
nogami. Blotko przeciez jest fajne, a gtowy chronily nam sty-
lowe kaptury. Czulismy jak orzezwiajaca sita z kazdym wde-
chem pchata nas do przodu, az na sama gore. Szlismy przez
piekne tereny, $miali$émy sie, rozmawiali$my, stuchali$my cie-
kawostek o okolicznych terenach opowiadanych przez Bartka.
Wokdt nas rozposcierala si¢ niesamowita kraina mgiet i ta-
jemniczy las, jakby przeniesione z ksigzek fantasy.

Zajrzelismy do najwyzej potozonego schroniska w Biesz-
czadach o wdzigcznej nazwie Chatka Puchatka (1228 m
n.p.m.), aby chwile odpocza¢ i wzmocnic sie herbatg z cytryna
ikanapkami. Przewodnik poprowadzit nas na Osadzki Wierch
(1253 m n.p.m.). Szczgéliwi, ze udato nam si¢ pokona¢ §liskie
podejécie na gore i zmeczenie, udokumentowalismy te chwi-
le fotograficznie. Po zrobieniu ,,wierchofoci” nadszed! czas na
Smerek (1222 m n.p.m.) oraz tras¢ powrotna, ktora przyniosta
nam prawdziwg uczte dZwigkowa. Co rusz stycha¢ byto potez-
ne zawodzenie jeleni na rykowisku. Chociaz nie zobaczylismy
dumnych zwierzat, leSny koncert byl nie lada gratka.

Po kilkugodzinnej wyprawie znalezli$my si¢ z powrotem
w siedlisku. Czekala tam juz na nas pyszna strawa. Na wspo-
mnienie podanych do stotu pstragéw do dzi$ cieknie nam §lin-
ka. Po kolacji przyszedl czas na wieczdr pelen rozmoéw, gita-
rowego grania, §piewania i emocjonujacych rozgrywek dobble
i scrabble. Dzien zakonczylismy w $wietnych humorach. Wy-
nik rywalizacji deszczowa chandra kontra my: 0-1. Wygrana
byta po naszej stronie.

Nastepnego dnia jako cel wedréwki Bartek zaproponowat
Mala Rawke (1272 m n.p.m.). Cho¢ prognozy pogody zapowia-
daly, Ze aura nie bedzie pomaga¢ w wejéciu na szczyt, wyru-
szyliSmy na gore. Podejscie tym razem bylo strome i bardzo
$liskie, ale dali$my rade.

W tym miejscu warto podkresli¢, ze poza grupa dorostych
0s6b wspinata si¢ z nami réwniez dzielna 11-letnia dziewczyn-
ka o jakze adekwatnym imieniu Wiktoria, ktéra weszta na
kazdy ze szczytéw. Wszyscy bylismy pod wrazeniem tego jak
$wietnie sobie radzita, bo ze wzgledu na pogode podejscia do

tatwych nie nalezaly. Usmiechnigta Wiktoria wedrowala ra-
zem z tatg i resztg bieszczadzkiej kompanii.

Po zejsciu z gory nadszedt czas na kolejng atrakeje — zubry.
Zwierzeta kojarza sie z Puszczg Bialowieska, ale wystepuja tez
na innych terenach Polski, w tym w Bieszczadach. Odwiedzi-
lismy zagrode pokazowg zubréw w Nadlesnictwie Stuposiany,
we wsi Muczne. Zwierzeta byly tego dnia troche nie$miate,
ciezko je bylo dostrzec wérdd drzew, ale w koncu sie udato.
Zobaczylismy je ze sporej odleglosci, sfotografowalismy i sfil-
mowali$my na potrzeby rajdowej dokumentacji.

Nastepnie wrocili$my do Przystupia, gdzie po posileniu sie
i nabraniu sil, sprawdziliémy co ciekawego znajduje si¢ w po-
blizu, by uda¢ si¢ tam na prawdziwa uczte kulinarno-towa-
rzysko-taneczng. Dzialo si¢! Iskry lecialy z grilla na ognisku
i z parkietu. Smiech i §piew bieszczadzkich rajdowiczéw prze-
ganialy deszczowa chandre.

Ostatniego dnia, w niedziele po $niadaniu, cz¢s¢ z nas
odjechata do swoich doméw, a cz¢$¢ zgodnie z nowg $wiecka
tradycja ruszyla zjes¢ obiad w Solinie. W zesztym roku przy-
smakiem byly ryby, a w tym pierogi. Ci, ktdrzy mieli che¢ na
co$ stodkiego na deser spataszowali gofry.

Tym kulinarnym akcentem zakonczyliémy bieszczadzki rajd.

I tym razem takze towarzyszyl nam deszcz.

»Ciggle padal (...)

A ja chodze w strugach wody, ale z czotem podniesionym,
zadna sita mnie nie zmusza i nie goni,

ide niby zwiastun burzy z kwiatkiem w dtoni, o tak!”

To byt wspanialy czas, w ktérym znalazlo si¢ miejsce nie
tylko na $miech, $piew i taniec, ale takze na refleksje i wymia-
ne doswiadczen jak radzi¢ sobie z choroba.

Przebywajac wérdd osoéb, z ktérymi nadajemy na tych sa-
mych falach towarzyszy nam wrazenie, Ze jestesmy z tej samej
bajki. A poniewaz w bajkach zawsze sg szczesliwe zakonczenia
- wyjechaliémy natadowani pozytywna energia, podbudowa-
ni psychicznie, wypoczeci i petni mocy do mierzenia si¢ z za-
wirowaniami losu, takze tymi zdrowotnymi.

Ogromne podzigkowania dla wszystkich, ktérzy przyczy-
nili si¢ do organizacji tegorocznego bieszczadzkiego rajdu
oraz dla uczestnikow.

Do zobaczenia na szlakach!
Zosia Stawicka
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Leczenie

Opieka koordynowana nad pacjentami
z NChZJ] szansq na lepsze leczenie®

Celem opieki koordynowanej jest zapewnienie pac-
jentom z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit
(NChzJ) wlasciwego, bezpiecznego leczenia, zaréw-
no w ambulatorium jak i w lecznictwie szpitalnym.

Zintegrowana opieka szpitalna w osrodkach
referencyjnych

Zdefiniowanie i wdrozenie standardéw opieki szpitalnej nad
pacjentem z NChZ] daje podstawy do stworzenia sieci o$rod-
kéw referencyjnych, ktére zapewnig mozliwos¢ kompleksowej
i nowoczesnej diagnostyki i leczenia. Poprawi to sytuacje zdro-
wotng chorych, ktéra w opinii ekspertéw i czlonkéw organizacji
zrzeszajacych pacjentéw, nadal pozostaje niezadowalajaca.

Interdyscyplinarny zespét ds. leczenia NChz]

W o$rodkach referencyjnych nalezy powota¢ interdyscy-
plinarne zespoly ds. diagnostyki i leczenia NChZ]J, w sklad
ktérych powinni wchodzi¢:

a) lekarze specjalisci:

* gastroenterologii,

* chirurgii ogolnej z doswiadczeniem w chirurgii ko-
lorektalnej,

* patomorfologii z do§wiadczeniem w patomorfolo-
gii gastroenterologicznej,

* radiologii z dos§wiadczeniem w zakresie diagnosty-
ki przewodu pokarmowego,

b) pielegniarki ze szczegélnym doswiadczeniem w opiece
nad chorymi z NChZ]J, w tym co najmniej jedna z do-
$wiadczeniem w zakresie opieki nad pacjentem ze stomia,

) dietetyk,

d) psycholog kliniczny.

Zespol powinien mie¢ mozliwo$¢ stalej wspotpracy z le-
karzami innych specjalnosci (reumatologiem, dermatolo-
giem, pulmonologiem, okulista, ginekologiem-potoznikiem,
ortopeda, seksuologiem, pediatra, neurologiem, psychiatra),
a takze farmaceuta i mikrobiologiem.

Zadania zespotu

Podstawowym zadaniem interdyscyplinarnego zespolu
specjalistycznego powinno by¢ podejmowanie decyzji dia-
gnostyczno-terapeutycznych, zwlaszcza w odniesieniu do pa-
cjentéw z niekorzystnym, ciezkim przebiegiem choroby.

Zespdt powinien regularnie organizowaé zebrania Kkli-
niczne, podczas ktérych omawiane beda problemy dotyczace
wybranych pacjentéw. Pacjent powinien by¢ zach¢cany do ak-
tywnego uczestnictwa w podejmowaniu decyzji diagnostycz-
no-terapeutycznych, bedacych przedmiotem zebran zespotu.

Diagnostyka szpitalna

Pacjenci z NChZ] w osrodkach referencyjnych powinni mie¢ do-

ste;p do nowoczesnych metod diagnostycznych obejmujacych:
dlagnostyke; biochemiczng, w tym mozliwo$¢ ozna-
czania kopromarkeréw (kalprotektyna w kale),

* metody endoskopowe: gastroskopig, kolonoskopie, sig-
moidoskopie, rektoskopie,

* metody radiologiczne, ze szczegdlnym uwzglednie-
niem rezonansu magnetycznego (MR), tomografii
komputerowej (TK), z mozliwoécig wykonania bada-
nia w opcji enteroklizy lub enterografii (metoda prefe-
rowana - enterokliza/enterografia MR),

* metody mikrobiologiczne, ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem diagnostyki zakazenia Clostridium difficile,
diagnostyki zakazen oportunistycznych,

* nowoczesne metody diagnostyki histopatologicznej,
w tym - immunohistochemicznej, ewentualnie diag-
nostyki molekularne;.

Jednostka referencyjna powinna dysponowaé réwniez moz-
liwoscig wykonania badan pomocnych w diagnostyce powiklan
NChZ] spoza przewodu pokarmowego (m.in. densytometria,
specjalistyczne badanie okulistyczne).

Wskazane badania powinny zapewni¢ monitorowanie sku-
tecznosci i bezpieczenstwa leczenia immunosupresyjnego i te-
rapii biologicznej. Wazne jest takze prowadzenie endoskopowe-
go nadzoru onkologicznego, szczegélnie u chorych z WZJG.

Leczenie szpitalne
Leczenie zachowawcze

Jednostki referencyjne powinny dysponowaé mozliwoscig
zastosowania szerokiego panelu lekéw. Dotyczy to zwlaszcza
lekéw immunosupresyjnych z grupy tiopuryn (azatiopryna,
6 merkaptopuryna), inhibitoréw kalcyneuryny (cyklospory-
na A, takrolimus), metotreksatu, a takze lekéw biologicznych.
Spoéréd lekéw biologicznych podstawowe znaczenie maja
przeciwciala anty-TNF-alfa (gléwnie infliksymab, adalimu-
mab), a takze leki anty-integrynowe (wedolizumab) oraz uste-
kinumab w przypadku ChL-C. W przypadku nieskuteczno$ci
terapii zagwarantowanych w programach terapeutycznych
powinna istnie¢ mozliwoé¢ leczenia alternatywnego zareje-
strowanymi preparatami — np. w opcji tzw. zgody platnika.

W szczegdlnych przypadkach osrodki referencyjne po-
winny mie¢ takze mozliwo$¢ kierowania chorych do lecze-
nia w ramach badan klinicznych lub eksperymentalnych (np.
przeszczep flory jelitowej).

Leczenie chirurgiczne
Osrodki referencyjne powinny zapewnia¢ mozliwos¢ le-
czenia operacyjnego, prowadzonego przez oddzialy chirurgii
specjalizujqce sie w zakresie chirurgii kolorektalnej, funkcjo-
nujgce w obrebie tej samej jednostki szpitalnej. Oddzialy te
powmny posiadac szczegolne kompetencje w zakresie:
leczenia operacyjnego postaci okotoodbytowej ChL-C
(drenaze ropni, leczenie przetok okotoodbytowych),
* zabiegéw proktokolektomii z wytworzeniem zbiornika
jelitowego w przypadku WZJG,
* operacji resekcyjnych w przypadku ChL-C,
* leczenia operacyjnego NChZ] ze wskazan naglych
(perforacje, niedrozno$c¢),
* leczenia operacyjnego, wymagajacego wytworzenia
stomii jelitowe;.
Leczenie zywieniowe
Osrodki referencyjne powinny mie¢ mozliwos¢ prowadze-
nia leczenia zywieniowego (do-, i pozajelitowego) przez spe-
cjalistéw z doswiadczeniem w prowadzeniu tej formy terapii.

Wspoétpraca szpitalnych osrodkow referencyj-
nych z innymi jednostkami szpitalnymi

W przypadku hospitalizacji pacjenta w szpitalu spoza listy
o$rodkoéw referencyjnych, powinna istnie¢ mozliwo$¢ konsul-
tacji w takim o$rodku, a w uzasadnionych sytuacjach mozli-
wos¢ przekazania pacjenta do osrodka referencyjnego.

Wspoétpraca z jednostkami opieki ambulatoryjnej
i podstawowej opieki zdrowotnej (POZ)

Osrodki referencyjne prowadzace leczenie szpitalne
NChZ] powinny wspolpracowac z jednostkami prowadzacy-
mi specjalistyczng opieke ambulatoryjng. Optymalnie opie-
ka taka powinna by¢ realizowana w przyszpitalnych porad-

*Fragmenty raportu ,Model opieki koordynowanej nad pacjen-
tem z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit”, tytut, zmiany re-
dakcyjne i skroty pochodza od redakgji.

Caty raport na stronie: http://www.ptg-e.org.pl/.
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Leczenie

niach gastroenterologicznych lub poradniach wylacznie dla
chorych z NChZ]. W przypadku koniecznosci hospitalizacji
nalezy umozliwi¢ podjecie diagnostyki i leczenia szpitalne-
go. Zespoly ds. NChZ] powinny opracowaé zasady wspoi-
pracy z jednostkami POZ, ktére przejma czg¢s¢ obowigzkéw
opieki ambulatoryjnej nad chorymi. Schemat postgpowania
powinien uwzglednia¢ mozliwo$¢ kierowania przez lekarzy
POZ pacjentéw wymagajacych pilnej oceny specjalistycznej
w trybie przyspieszonym do poradni gastroenterologicznych
wspotpracujacych z osrodkami referencyjnymi.

W szczegblnych sytuacjach powinna istnie¢ takze moz-
liwo$¢ uzyskania przez jednostki POZ bezposéredniej porady
w oérodkach szpitalnych, celem kwalifikacji do hospitalizacji.

Kompleksowa opieka ambulatoryjna

Zgodnie z danymi epidemiologicznymi, choroby zapalne
jelit wystepuja u 0,5-1% populacji, a wiec w Polsce moze by¢
nawet okoto 250 000 chorych. Specjalistyczny o$rodek opieki
ambulatoryjnej dla pacjentéw z NChZ] powinien zapewnia¢
opieke dla populacji okolo 250 000-300 000 mieszkancow,
a wiec okoto 2000-2500 pacjentdw.

Organizacja

Poradnie specjalistyczne powinny funkcjonowaé w ra-
mach o$rodkéw zintegrowanej opieki. Osrodek opieki ambu-
latoryjnej powinien by¢ zlokalizowany w obrebie wielospecja-
listycznego szpitala, co stwarza mozliwo$¢ szybkiego doste-
pu do procedur diagnostycznych, hospitalizacji, wspotpracy
z poradnig chirurgiczng i poradnig stomijng, a takze konsul-
tacji dietetycznych i Zywieniowych oraz porady i terapii psy-
chologicznej.

Skiad zespotu

Zespo6l w osrodku powinien sklada¢ si¢ z co najmniej dwoch
lekarzy gastroenterologéw, co najmniej dwoch pielegniarek do-
$wiadczonych w opiece i edukacji pacjentéw z NChZ], a takze
dietetyka oraz psychologa klinicznego. Konieczne jest réwniez
ustalenie statych godzin konsultacji chirurga.

Dostepnos¢ do badan i leczenia biologicznego

Konieczne jest zapewnienie stalego dostepu do badan dia-
gnostycznych. W osrodku powinien znajdowac si¢ aparat do
ultrasonografii oraz pracownia endoskopowa do badan gor-
nego i dolnego odcinka przewodu pokarmowego. Mozliwe
jest rowniez korzystanie z tych pracowni poza oérodkiem, ale
na terenie szpitala. Nalezy zapewni¢ takze mozliwo$¢ wyko-
nywania innych badan obrazowych. Konieczny jest staty do-
step do badan laboratoryjnych. Ocena bioptatéw pobieranych
w trakcie badan endoskopowych powinna by¢ prowadzona
przez do$wiadczonego patomorfologa, pozostajacego w kon-
takcie z prowadzacymi gastroenterologami.

Osrodek powinien posiadac tez pokoéj do ambulatoryjnego
leczenia biologicznego, w tym wlewéw dozylnych.

Sprawna komunikacja z pacjentami

Pacjenci powinni mie¢ zapewniong mozliwo$¢ stalego
kontaktu telefonicznego/mailowego z pracownikami o$rodka.
Nalezy wyznaczy¢ godziny, w ktorych moga kontaktowaé sie
z pielegniarkg i, w razie potrzeby, z lekarzem prowadzacym.

Autorzy dokumentu:

Cztonkowie grupy roboczej Polskiego Towarzystwa Gastroente-
rologii ds. NChZJ: prof. dr hab. Grazyna Rydzewska, prof. dr hab.
Agnieszka Dobrowolska, dr hab. Piotr Eder, prof. dr hab. Maciej
Gonciarz, prof. dr hab. Maria Ktopocka, dr Michat todyga, prof.
dr hab. Ewa Matecka-Panas, prof. dr hab. Piotr Radwan, dr Dawid
Szkudtapski, mgr Paulina Panufnik - dietetyk, dr n. hum. Martyna
Gtuszek-Osuch - psycholog, mgr Magdalena Golik - pielegniarka

Eksperci ochrony zdrowia:
Jarzy Gryglewicz - Uczelnia tazarskiego, Marzena Domanska-Sa-
dynica - Prezes Fundacji ,Eksperci dla Zdrowia”

Wspoétpraca: .
Towarzystwo ,J-elita”, Stowarzyszenie ,Apetyt na Zycie”

Tego typu informacje nalezy umieszczac na stronie interneto-
wej, tablicy ogloszen oraz przekazywac kazdemu pacjentowi.
Pacjent trafiajacy po raz pierwszy do os$rodka powinien mieé
mozliwo$¢ odbycia spotkania z pielegniarka, w trakcie ktérego
otrzyma materialy edukacyjne dotyczace choroby, informa-
cje dotyczace termindéw wizyt i mozliwosci pilnego kontaktu
z pracownikami oérodka oraz mozliwo$ci konsultacji z diete-
tykiem, psychologiem, ewentualnie farmaceutg klinicznym.

Standardy opieki ambulatoryjnej

W okresach remisji choroby pacjent powinien mie¢ wyzna-
czone wizyty kontrolne co pdt roku. W trakcie wizyty nalezy
oceni¢ stosowanie si¢ do zalecent medycznych, wykonaé pomiar
masy ciala, badania laboratoryjne: morfologie krwi obwodowej,
stezenie CRP, poziom kalprotektyny. Raz w roku nalezy oceni¢
funkcje nerek i watroby oraz skierowaé pacjenta na badanie
densytometryczne w celu oceny ryzyka osteoporozy.

Aktualne zalecenia powinny by¢ przekazywane w karcie
informacyjnej dla lekarza POZ. Pacjenci ze stabilng choroba
moga pozostawa¢ pod opieka lekarza POZ (preferencje pacjen-
ta), w takim przypadku nalezy przekaza¢ informacje dotyczace
koniecznoéci wykonywania badan kontrolnych. W okresie za-
ostrzenia choroby pacjent musi mie¢ mozliwo$¢ pilnej wizyty
w osrodku, najpézniej w ciagu trzech dni roboczych.

Komunikacja z lekarzami POZ

Osrodek powinien stworzy¢ mozliwos¢ statego kontaktu
dlalekarzy POZ, w przypadku podejrzenia choroby zapalnej
jelit lub pogorszenia stanu zdrowia pacjenta z NChZ].

Kontakt z osrodkami pediatrycznymi leczenia NChZ]

Oérodek ambulatoryjnej opieki powinien $cile wspol-
pracowac z osrodkami pediatrycznymi, z ktérych przekazy-
wani sg do dalszego leczenia pacjenci po uzyskaniu pelnolet-
nio$ci. Nalezy ustali¢ harmonogram spotkan mtodocianego
pacjenta i jego rodzicéw z pielegniarkg i lekarzem w osrodku
dla dorostych, jeszcze przed przejeciem do dalszego leczenia.

Dostepno$c¢ hospitalizacji w oddziale gastroen-
terologii i chirurgii

Oérodek opieki ambulatoryjnej powinien $cisle wspol-
pracowac z oddziatem gastroenterologii lub z pododdziatem
leczenia NChZ] oraz z oddzialem chirurgicznym, najlepiej
zlokalizowanymi w tym samym szpitalu. Zapewnia to moz-
liwos¢ szybkiej hospitalizacji, dobrej komunikacji pomiedzy
lekarzami i pielegniarkami oraz oddziatami szpitalnymi.

Dostep do specjalistycznych konsultacji

Osrodek powinien wypracowaé system kierowania pa-
cjentéw na konsultacje specjalistyczne, w tym do: reumato-
loga, okulisty, dermatologa, ginekologa, urologa i psychiatry.

Leczenie biologiczne i eksperymentalne

Personel o$rodka musi mie¢ doswiadczenie w realizacji
programoéw lekowych NFZ leczenia biologicznego w NChZ].
Osrodek powinien bra¢ udzial w badaniach klinicznych
umozliwiajacych terapi¢ nowymi lekami, zwlaszcza pacjen-
tow, u ktérych nie udaje si¢ opanowaé objawéw choroby po
zastosowaniu wszystkich dostepnych zarejestrowanych lekéw.

Wspotpraca z o$rodkami leczenia pacjentéw
z NChZ] oraz z organizacjami pacjentéw

Personel osrodka powinien bra¢ udzial w zebraniach
i konferencjach naukowych poswieconych NChZ] oraz scisle
wspolpracowac z innymi tego typu osrodkami w kraju. Szcze-
gllnie istotne wydaje si¢ szkolenie personelu pielegniarskiego.
Opieka nad pacjentami z NChZ] wymaga wiedzy z réznych
dzialéw medycyny. W zwiazku z tym nalezy czyni¢ starania
o utworzenie specjalizacji pielegniarskiej w opiece nad pacjen-
tami z NChZ]J. Pozwolitoby to poprawic¢ jako$¢ opieki.

Personel o$rodka powinien réwniez realizowaé program
edukacyjny dla pacjentéw w $cislej wspdtpracy z przedsta-
wicielami organizacji pacjentow.
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Helmintoterapia nies\

Marta Maruszewska-Cheruiyot

Zakiad Parazytologii, Wydziat Biologii, Uniwersytet Warszawski

Punktem wyjsciowym wykorzystania nicieni w le-
czeniu choréb zwigzanych z zaburzeniami autoim-
munizacyjnymi jest tzw. ,hipoteza higieny”. Méwi
ona o tym, ze stosowanie restrykcyjnych zasad czy-
stosci i unikanie kontaktu z drobnoustrojami moze
spowodowac zaburzenie réwnowagi - homeostazy
immunologicznej w organizmie. Moze to przyczy-
ni¢ sie do rozwoju szeregu schorzen, w tym nieswo-
istych zapalen jelit.

Szybki rozwéj medycyny doprowadzit do drastycznego
zmniejszenia czestosci zarazen pasozytami jelitowymi w kra-
jach rozwinietych. Obok znanych patologicznych skutkow
zarazenia, obecno$¢ pasozytow nie pozostaje bez wplywu na
utrzymanie réwnowagi immunologicznej zywiciela. Wynika
to ze zdolno$ci nicieni do wydzielania szeregu czynnikéw ak-
tywnych, ktére majg za zadanie ochrone pasozyta przed reak-
cja obronng organizmu. W rezultacie zapobiega to usunieciu
nicienia z ukladu pokarmowego, jednoczesnie przyczyniajac
si¢ do ograniczenia stanu zapalnego zaréwno w jelicie jak
i w innych tkankach. Dlatego uwaza sie, Ze zarazenia nicie-
niami jelitowymi mogg nie tylko chroni¢ zywiciela przed roz-
wojem nadmiernej reakcji zapalnej, ale takze stanowic¢ opcje¢
terapeutyczng w chorobach autoimmunizacyjnych.

Najbardziej intensywne badania dotyczace terapeutycz-
nego zastosowania pasozytéw prowadzone sg na dwdch ga-
tunkach nicieni: wlosogléwce swinskiej (Trichuris suis) oraz
ludzkim tegoryjcu amerykanskim (Nacator americanus). Do
tej pory przeprowadzono badania kliniczne I'i IT fazy w tera-
pii wrzodziejacego zapalenia jelita grubego (WZJ]G) i choro-
by Le$niowskiego-Crohna (ChL-C) z wykorzystaniem tych
dwdch pasozytow.

Wilosogtéwka §winska jest pasozytem jelita $lepego i gru-
bego $wini, a w organizmie czlowieka utrzymuje sie tylko
przez kilka tygodni. Wyniki pierwszego etapu badan kli-
nicznych, przeprowadzonych na malej liczbie chorych z wy-
korzystaniem wlosoglowki swinskiej, opublikowano w 2003
roku. Pacjenci cierpigcy na NZJ otrzymali doustnie jedno-
razowo dawke 2500 jaj z zywymi larwami pasozyta i byli
poddani obserwacji przez 12 tygodni. Druga grupa chorych
otrzymywata podobng dawke jaj co 21 dni przez 28 tygodni.
Nie zaobserwowano dzialan niepozgdanych zastosowanej
terapii, a podanie dawki wielokrotnej przyczynilo si¢ do po-
prawy stanu zdrowia u wszystkich pacjentow.

W zwigzku z uzyskaniem pozytywnych wynikéw, w ko-
lejnym etapie badania objety 29 pacjentéw z ChL-C, ktérym
podawano jaja co 21 dni przez 24 tygodnie. U 23 chorych za-
obserwowano pozytywna reakcje na leczenie, natomiast u 21
remisje choroby. Analogiczne badanie przeprowadzono u 59
chorych na WZJG. Wspomniang dawke podawano co 14 dni
przez 12 tygodni. Podobnie jak w pierwszym etapie, nie za-
obserwowano dziatan niepozadanych zastosowanej terapii,
a poprawa stanu zdrowia nastapila u 43% pacjentow.

W tym samym czasie zaproponowano zastosowanie te-
rapeutyczne nicienia jelitowego czlowieka - tegoryjca ame-
rykanskiego. Do zarazenia pasozytem dochodzi po bezpo-
$rednim kontakcie skory z gleba, w ktorej znajduja si¢ larwy
inwazyjne nicienia. Dorosle nicienie pasozytuja w jelicie
cienkim zywiciela, gdzie przezywaja do 5 lat. Nicien odzy-
wia sie krwig i moze powodowa¢ anemie¢. Pasozyta mozna
tatwo usunaé z organizmu za pomoca lekéw przeciwpasozyt-
niczych. W badaniu klinicznym z wykorzystaniem tegoryjca
amerykanskiego pacjentom cierpigcym na chorobe Le$niow-
skiego-Crohna podawano odpowiednio pojedynczg lub wie-

WZJG - wrzodziejqce zapalenie jelita grubego, ChL-C - choroba Lesniowskiego-Crohna

Autor i rok publikacji

Schemat badania

Summers i wsp., 2003

Pojedyncza dawka 2500 zywych jaj wtosogtéwki
Swinskiej lub wielokrotna dawka podawane 3 pa-
cjentom zWZJGi4 z ChL-C co 3 tyg. przez 28 tyg.

Brak skutkéw ubocznych;
Remisja u 100% pacjen-
tow po podaniu dawki.

Summers i wsp., 2005a

Dawka wielokrotna 2500 jaj wtosogtéwki swinskiej
podawana 29 pacjentom z ChL-C co 3 tyg. przez 24 tyg.

Brak skutkéw ubocznych;
Remisja u 72,4% pacjentow.

Summers i wsp., 2005b

Dawka wielokrotna 2500 jaj wtosogtowki swinskiej
podawana 59 pacjentom z WZJG co 2 tyg. przez 12 tyg.

Brak skutkéw ubocznych;
Poprawa stanu u 43,3% pacjentow.

Sandorn i wsp., 2013

Pojedyncza dawka 500, 2500 lub 7500 jaj wtosogtéw-
ki swinskiej podawana 36 pacjentom z ChL-C.

Wysoka tolerancja zastosowanych dawek;
Wielko$¢ dawki nie wptywata na reak-
cje ze strony uktadu pokarmowego.

Croese i wsp., 2006

Pojedyncza lub wielokrotna dawka 25-50 larw tego-
ryjca amerykanskiego podawana pacjentom z ChL-C.

Swiad skéry, enteropatia, eozynofilia;
Poprawa stanu zdrowia u wiek-
5z0scCi pacjentow.

Tabela 1. Podsumowanie badan klinicznych z udziatem pacjentéw chorych na nieswoiste zapalenia jelit z wykorzystaniem terapii

Zywymi nicieniami.
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voistych zapalen jelit

lokrotng dawke 25-50 larw inwazyjnych nicienia. Obecno$¢
pasozyta wigzala sie z wystapieniem tagodnego $wiadu, ente-
ropatii i eozynofilii. Mimo wystapienia powyzszych dziatan
niepozadanych terapii, u wiekszosci pacjentéw odnotowano
ogolna poprawe stanu zdrowia.

Przeprowadzone dotychczas badania kliniczne wskazuja
na duzy potencjal terapeutyczny nicieni jelitowych - wloso-
gltowki $winskiej i tegoryjca amerykanskiego. Pomimo obser-
wowanych dzialan niepozadanych po zarazeniu tegoryjcem
amerykanskim, nadal gatunek ten pozostaje celem badan kli-
nicznych w terapii choréb o podlozu autoimmunizacyjnym.

Zastosowanie zywych pasozytéw jako metody leczenia
wzbudza wiele kontrowersji. Pacjenci decydujacy si¢ na ten
rodzaj terapii, zglaszajg niepokdj zwigzany ze swiadomoscia
obecnosci pasozyta w organizmie. Istnieje réwniez wiele
watpliwoéci natury praktycznej. Nie mozemy monitoro-
waé wedréwki larw w organizmie pacjenta. Problemem jest
takze ustanowienie poprawnej grupy kontrolnej - placebo.
Osoba biorgca udzial w badaniu moze w latwy sposéb, na

podstawie objawdw ze strony uktadu pokarmowego zwigza-
nych z obecnoscig nicienia, ustali¢, do ktérej z grup nalezy.
Dlatego najnowsze badania skupiajg sie¢ na poszukiwaniu
czynnikéw pochodzenia pasozytniczego, ktérych zastoso-
wanie wywola podobny efekt terapeutyczny co zZywe nicie-
nie, bez konieczno$ci zarazenia pacjenta. Do tej pory ziden-
tyfikowano kilka takich zwigzkéw. Jednym z przykladow
moze by¢ ES-62 zidentyfikowany u nicienia nalezacego do
grupy filarii. Wstepne badania tego zwiazku wykazaly jego
skuteczno$¢ w leczeniu artretyzmu i WZJG u myszy. Nato-
miast zwigzek pozyskany z przywry Schistosoma mansoni
wywolujacej schistosomatoze - niebezpieczng chorobe cze-
sto wystepujaca na terenie Afryki - jest obecnie testowany
w ChL-C w ramach badan klinicznych II fazy. Dodatkowo,
na podstawie poznanych dotad czynnikéw pasozytniczych,
prébuje sie syntetyzowac biatka do zastosowania w leczeniu
choréb autoimmunizacyjnych. Problemem pozostaje fakt, ze
zywy pasozyt wytwarza i uwalnia bardzo wiele substancj,
ktérych wptyw na uklad immunologiczny jest nieznany lub
nie w petni poznany.

Nie poddamy sie chorobie
Warsztaty u stop Lysej Gory

Od 29 wrzesnia do 1 pazdziernika 2017
r. w ramach projektu ~Zwyczajnie Ak-
tywni” odbytly sie drugie warsztaty pod
hastem ,Nie poddamy sie chorobie”.
Goscilismy w malowniczo polozonej
Willi Czarownica u podnoéza Lysej Gory
w Nowej Stupi.

W piatek, po przyjezdzie uczestnikoéw, zaplanowana
byla kolacja oraz spotkanie integracyjne. Nastepnego dnia
po $niadaniu rozpoczely sie zajecia z doradcg zawodowym,
ktéry pomagal w dopasowaniu $ciezki rozwoju zawodo-
wego do naszych zainteresowan i ograniczen zwigzanych
z chorobg. Na kolejnym wyktadzie oméwiono zasady auto-
prezentacji i poprawnego pisania CV oraz przygotowania
sie do rozmowy kwalifikacyjnej.

Zajecia mijaly bardzo szybko, w pozytywnej atmosferze.
Po warsztatach grupa zapalencéw wyruszylta na szlak. Ce-
lem byta Lysa Géra wraz z jej zabytkami. Jedni poszli przez
las, inni wybrali mniej ekstremalng droge i ,,zaatakowali”
gore od drugiej strony wzdluz drogi do kosciota $w. Krzy-
za. Obie grupy spotkaly si¢ na szczycie. Lysa Goéra zostata
zdobyta przez ,J-elite”.

Po spacerze nadszedl czas na obiad. Porcje znikatly
w okamgnieniu. Nastal czas wolny i chwila na odpoczynek.
O godz. 15 rozpoczely sie kolejne warsztaty, tym razem
z panig Dorota — psycholog. Tematem zaje¢ bylo radzenie
sobie ze stresem, trudnymi sytuacjami zwigzanym z choro-
ba i problemami dnia codziennego. Warsztaty minety bar-
dzo szybko. Po kolacji mogli$my sie spotka¢ i porozmawia¢
w rodzinnej atmosferze.

W niedziele, zaraz po $niadaniu, rozpoczelo si¢ kolejne
spotkanie z pania psycholog. Temat szkolenia wydawat si¢

btahy: ,Podniesienie wiary w siebie”, ale okazalo si¢, Ze wie-
lu z nas ma duzy problem z wlasnym ,ja”. Pani Dorota po-
kazata nam w jaki sposob uwierzy¢ w siebie, tak, aby i inni
uwierzyli w nas. Na przykladach wzietych z zycia uczest-
nikéw warsztatu zaprezentowata sposoby radzenia sobie
z problemem braku wiary w siebie.

Warszaty dobiegly konca.

Ostatni obiad, zdjecie grupowe i czas wracaé¢ do co-
dziennych obowiazkéw. Pigkna pogoda umilita nam pobyt
i pozwolila sie zrelaksowaé. Mam nadzieje, ze juz niedlugo
spotkamy sie na kolejnych zajeciach. Wielkie podziekowa-
nia dla organizatoréw, wyktadowcéw oraz wszystkich przy-
bylych - byliécie super.

Pawet Ciotek

. ’ ZWYCZAJNIE
am AKTYWNI
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Pomogli nam

Whplaty z odpisu 1% podatku dochodowego

Urzad Skarbowy (S:ma; Urzad Skarbowy (S:ma; Urzad Skarbowy (S:ma; Urzad Skarbowy (S:IT“a)
Aleksandréw Kujawski 43,4 Jarocin 15,5 Nowy Targ 285,0 Sochaczew 376,1
Augustow 909,3 Jarostaw 1005,8 Nowy Tomys| 106,3 Sokotka 168,8
Bartoszyce 171,0 Jastrzebie-Zdréj 469,7 Nysa 490,4 Sosnowiec 1100,7
Betchatow 241,5 Jasto 32038 Oborniki 10,3 Stalowa Wola 276,3
Bedzin 308,5 Jawor 204,8 Olesnica 430,2 Starachowice 305,7
Biata Podlaska 495,6 Jaworzno 64,5 Olkusz 473,3 Stargard 869,0
Biatogard 144,0 Jelenia Gora 320,2 Olsztyn 2531,1 Starogard Gdanski 115,8
Biatystok 2 080,2 Jedrzejow 31,6 Otawa 756,8 Staszéw 4324
Bielsko-Biata 317,9 Kalisz 3114 Opatow 64,3 Strzelce Opolskie 400,7
Bitgoraj 942,4 Kamienna Géra 64,8 Opoczno 40,4 Strzelin 175,6
Bochnia 134,3 Kamien Pomorski 11738 Opole 428,8 Strzyzow 26,1
Bolestawiec 616,7 Katowice 1013,0 Opole Lubelskie 101,3 Sucha Beskidzka 250,5
Braniewo 53,7 Kazimierza Wielka 79,9 Ostrofeka 137,2 Suwatki 382,3
Brodnica 82,3 Kedzierzyn-Kozle 92,3 | Ostrowiec Swietokrzyski 140,1 Szamotutly 452,9
Brzeg 822,2 Kepno 61,4 Ostroda 325,5 Szczecin 5492,8
Brzesko 73,0 Ketrzyn 217,8 Ostréw Mazowiecka 41,3 Szczecinek 12293
Brzeziny 27,9 Kielce 23440 Ostrow Wielkopolski 1126,2 Szczytno 101,7
Brzozowo 162,4 Ktobucko 2189 Ostrzeszow 31,1 Szydtowiec 34,6
Busko-Zdroj 102,2 Ktodzko 193,8 O$wiecim 196,8 Sroda Slaska 528,2
Bydgoszcz 46419 Kolbuszowa 512,6 Otwock 504,7 Sroda Wielkopolska 13614
Bystrzyca Ktodzka 29,9 Kotobrzeg 192,6 Pabianice 180,5 Swidnica 306,8
Bytom 74,9 Koriskie 86,6 Pajeczno 151,8 Swiebodzin 112,3
Bytow 42,5 Koszalin 788,6 Parczew 168,8 Swiecie 575,2
Chetm 96,2 Koscian 100,9 Piaseczno 4324,2 Swinoujscie 57,2
Chetmno 87,1 Koscierzyna 65,1 Piekary Slaskie 191,5 Tarnobrzeg 145,8
Chodziez 1153 Kozienice 514,9 Pita 188,1 Tarnéw 537,1
Chojnice 116,8 Krakow 10 809,4 Pinczow 74,4 Tarnowskie Gory 160,2
Chorzéw 609,1 Krasnystaw 18,1 Piotrkéw Trybunalski 425,7 Tczew 190,9
Chrzanéw 403,8 Krosno Odrzanskie 30,0 Pisz 139,0 Tomaszow Lubelski 25,1
Ciechanéw 111,3 Krosno 39,4 Pleszew 150,7 Tomaszéw Mazowiecki 452,0
Cieszyn 146,2 Krotoszyn 37,5 Ptock 913,9 Torun 1256,5
Czarnkéw 205,4 Kutno 521,8 Ponsk 447,2 Trzebnica 419,3
Czechowice-Dziedzice 137,2 Legionowo 876,4 Poddebice 191,6 Tuchola 151,6
Czestochowa 2469,9 Legnica 495,6 Polkowice 400,1 Tychy 13825
Cztuchéw 32,2 Lesko 20,8 Poznan 15612,3 Ustrzyki Dolne 98,9
Dabrowa Gérnicza 1142,6 Leszno 0,1 Proszowice 391,8 Wadowice 457,8
Dabrowa Tarnowska 1757 Lebork 131,2 Prudnik 46,6 Watbrzych 148,3
Debica 185,2 Lipno 62,5 Pruszcz Gdanski 381,0 Watcz 99,3
Drawsko Pomorskie 107,3 Lipsko 17,4 Pruszkéw 1257,3 Warszawa 52615,0
Drezdenko 34,0 Lubanie 57,7 Przasnysz 93,4 Wagrowiec 78,1
Dziatdowo 187,9 Lubartéw 18,0 Przemys| 53 Wejherowo 308,3
Dzierzoniéw 37,3 Lubin 369,1 Przeworsk 302,1 Wieliczka 1622,2
Elblag 503,8 Lublin 43183 Przysucha 105,9 Wielun 66,1
Etk 132,4 Lubliniec 20,7 Pszczyna 76,7 Wieruszéw 67,8
Garwolin 1784,4 Lwéwek Slaski 74,3 Puck 359,6 Wioctawek 382,1
Gdansk 4521,5 tancut 4013,1 Putawy 2889 Wodzistaw Slaski 187,2
Gdynia 1491,1 teczna 106,2 Puttusk 275,1 Wotomin 484,6
Gizycko 3284 teczyca 459,2 Pyrzyce 794,9 Wotowo 157,1
Gliwice 640,5 tomza 188,9 Radom 1147,8 Wroctaw 5543,0
Glogow 85,4 towicz 94,3 Radomsko 550,4 Wrzesnia 94
Gtowno 112,8 to6dz 5324,7 Radziejow 13,4 Wschowa 2449
Gtubczyce 340,7 tukéw 38,1 Radzyn Podlaski 104,0 Wyszkow 578,3
Gniezno 522,5 Makow Mazowiecki 49,4 Rawicz 113,8 Zabrze 640,4
Goleniéw 155,9 Malbork 355,8 Rawa Mazowiecka 73,0 Zakopane 879,0
Golub-Dobrzyn 21,8 Miechéw 127,8 Ropczyce 811,0 Zambrow 142,3
Gorlice 264,8 Mielec 2 040,8 Ruda Slaska 226,5 Zamos¢ 813,9
Gorzéw Wielkopolski 168,1 Mikotowo 182,7 Rybnik 258,8 Zawiercie 139,9
Gostynin 9,2 Milicz 55,9 Ryki 127,8 Zabkowice Slaskie 74,7
Gostyn 339,9 Minsk Mazowiecki 413,7 Rypin 46,6 Zdunska Wola 194,7
Gora 86,5 Miawa 187,1 Rzeszow 5206,9 Zgierz 241,2
Grajewo 36,6 Mogilno 38,8 Sandomierz 252,1 Zgorzelec 98,9
Grodzisk Mazowiecki 472,7 Myszkdw 4481 Sanok 247,6 Zielona Goéra 2009,2
Groéjec 422,5 Myslenice 161,1 Sepolno Krajeriskie 115,1 Ztotow 85,4
Grudziadz 350,5 Mysliborz 197,2 Siedlce 463,4 Zary 192,5
Gryfice 116,2 Namystow 31,5 Siemianowice Slaskie 22,5 Znin 30,0
Gryfino 34,2 Nidzica 96,7 Sieradz 978,8 Zory 179,9
Hrubieszow 26,9 Nisko 85,6 Sierpc 231,5 Zuromin 85,2
ltawa 5,0 Nowa Sél 115,8 Skarzysko-Kamienna 1351,8 Zyrardéw 31843
Inowroctaw 1371,1 | Nowy Dwér Mazowiecki 244,8 Skierniewice 41,7 Zywiec 1010,3
Janéw Lubelski 155,3 Nowy Sacz 268,5 Stupsk 643,8 Razem | 222202,7
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Wydarzenia

Wojewodztwo | (SI:IIT\:; Wojewddztwo | (S:ma; l I I
dolnoslaskie 11731,0 podkarpackie 18 389,5 DZI E KUJ EMY. 00

kujawsko-pomorskie 9269,9 podlaskie 39084

lubelskie 7 844,9 pomorskie 8755,6 I —

lubuskie 2906,8 $laskie 14 038,3

tédzkie 10437,9 Swietokrzyskie 5265,1

matopolskie 17 315,1 warminsko-mazurskie 4794,0

mazowieckie 72 404,8 wielkopolskie 21035,9

opolskie 26532 zachodniopomorskie 114523

Razem 222202,7

Niepeilnosprawna modelka z chorobg
Lesniowskiego-Crohna w ksiazce , Lista Mocy”

Aldona Plewinska, urodzona bez rak
i jednej nogi fotomodelka z chorobg Le-
sniowskiego-Crohna, jedna z bohate-
rek ksigzki ,Lista Mocy. 100 najbardziej
wplywowych Polek i Polakow z niepet-
nosprawnosciq”. Publikacja zostata za-
prezentowana 1 grudnia w Warszawie.

»Lista Mocy” to pierwsza w Polsce ksigzka typu ,Who is
Who”, dotyczaca srodowiska 0séb z niepelnosprawnoscia.
Stworzyli ja dziennikarze i czytelnicy magazynu ,Integra-
cja” oraz portalu Niepelnosprawni.pl. Znalazly si¢ w niej
osobowosci, ktére wywieraja pozytywny wplyw na otocze-
nie, zmieniajg zycie innych i maja wyjatkowy wktad w zycie
spoteczne. Bohateréw wytypowano w dziesigciu kategoriach.

Mieszkajaca w Katowicach Aldona Plewinska urodzifa
si¢ bez rak i jednej nogi. W 16. roku zycia zdiagnozowano
u niej chorobe Le$niowskiego-Crohna. Na liscie znalazla sig
w kategorii sztuka/moda/design. Pracuje jako konsultantka
w firmie sprzedajacej oprogramowanie do sklepéw inter-
netowych, ale zastyneta jako modelka. Jej zdjecia ogladane
sa na calym $wiecie. ,,Pozuje nie tylko dla siebie, spelniajac
marzenia, ale takze dla odbiorcéw - chce przekazad, ze oso-
by z niepelnosprawnoscia marzg, aktywnie zyja, moga re-
alizowad cele” - czytamy w ,,Liscie Mocy”. - ,Z dumg méwi

Ksigzka jest bezptatna, dostepna na portalu Niepetnosprawni.pl

o akceptacji swojej niepelnosprawnosci i odwadze do pozo-
wania w réznych sesjach”.

Obok Aldony Plewinskiej w ksigzce znalazly sie takie
osobowosci jak: eurodeputowany Marek Plura, ktéry cho-
ruje na postepujacy zanik mieséni i porusza si¢ na elektrycz-
nym woézku inwalidzkim, prezes Polskiej Akcji Humanitar-
nej Janina Ochojska oraz tenisistka stolowa i multimeda-
listka Igrzysk Paraolimpijskich Natalia Partyka.

http://www.niepelnosprawni.pl/files/nowe.niepelnosprawni.pl/public/2017/lista_mocy_2017.pdf.
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Podaruj usmiech dzieciom z NZJ

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

bol, fzy i czeste pobyty w szpitalu to codzienno$¢ dzieci
z nieswoistymi zapaleniami jelit. Ich najblizszym towarzysza:
poczucie bezsilnosci i lek o przysztos¢, obawa przed utrata pracy
i brakiem pieniedzy na leczenie.

Dzieki Panstwa pomocy dajemy im usmiech i nadzieje. Dlatego
w imieniu chorych i ich bliskich zwracam sie z prosba o wsparcie
.J-elity” poprzez przekazanie 1% podatku. Jednoczesnie dziekuje
za dotychczasowa pomoc. W zeszlym roku zebralismy ponad 222
tys. zt, ktore przeznaczylismy m. in. na:

+ organizacje turnusow rehabilitacyjnych dla dzieci
i mtodziezy,

+ pomoc w zakupie lekow chorym w trudnej sytuacji
materialnej,

+ publikacje bezptatnych poradnikéw i kwartalnikéw,
« zakup sprzetu medycznego do klinik leczacych CuDakow,

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

» spotkania okolicznosciowe dla chorych dzieci,
+ prowadzenie grup wsparcia.

Nie bylibysmy w stanie tego dokona¢ bez srodkéw otrzymanych
od Panstwa z 1%. Serdecznie prosze o wpisanie w PIT naszego
numeru KRS 0000238525 oraz o namawianie swoich bliskich
i znajomych do przekazania 1% Towarzystwu,,J-elita”i chorym na
NZJ takze w nadchodzacym roku.

Jednoczesénie prosze przyja¢ zyczenia Wesotych Swiagt oraz
zdrowia i wszelkiej pomysinosci w Nowym 2018 Roku.

Agnieszka Gofebiewska
Prezes Towarzystwa ,J-elita”

KRS 0000238525

Wydawnictwo wspoifinansowane o

fot. tukasz Kalata

,J-elicie” pomagaja

NestleHealthScience

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

obbvie

GDP HARMABEST

FERRING

PHARMACEUTICALS




