
Wrzodziejące Zapalenie Jelita Grubego     Choroba Leśniowskiego-Crohna

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

Szanowni Państwo, Drodzy Czytelnicy,
Na początku września, podczas Forum Ekonomicznego w Krynicy, 
przedstawiono wyniki raportu na temat kosztów bezpośrednich 
i pośrednich ponoszonych przez pacjentów z chorobą Leśniowskiego-
Crohna. Dokument, przygotowany na zlecenie firmy Janssen-Cilag, 
potwierdza smutną sytuację osób zmagających się z ch.L-C. Niemal 
80 proc. pacjentów o umiarkowanej lub ciężkiej postaci choroby, jest 
zmuszona do korzystania z prywatnych wizyt lekarskich, badań czy 
konsultacji z psychologiem. Nasze  medyczne i pozamedyczne koszty 
choroby to średnio ponad 900 zł miesięcznie, a koszty pośrednie 
ponoszone przez państwo to 138,5 mln zł rocznie. Więcej o raporcie 
napiszemy w kolejnym numerze.
Konkluzja dokumentu jest prosta: „niedopuszczenie do progresji 
choroby powoduje znaczne oszczędności po stronie pacjenta, ale 
w jeszcze większym stopniu po stronie państwa i społeczeństwa. 
To kolejny argument na rzecz lepszego dostępu do leków 
i wprowadzenia proponowanej przez Polskie Towarzystwo 
Gastroenterologii i „J-elitę” opieki koordynowanej nad pacjentami 
z NZJ. Niestety, o czym piszemy na s. 3, wciąż do tego daleko.  
Nie ustajemy w staraniach i nie tracimy nadziei. 

Redaktor Naczelna

Małgorzata Mossakowska

W numerze:

W Sejmie o opiece 
koordynowanej
Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa 
Gastroenterologii oraz eksperci 7 czerwca 
dyskutowali o opiece koordynowanej nad 
chorymi z NZJ na posiedzeniu Parlamentarnego 
Zespołu ds. Praw Pacjenta w Sejmie.  
W spotkaniu brał również udział rzecznik „J-elity”. 
s. 3

Walny Zjazd Delegatów „J-elity” 
Walny Zjazd Delegatów Towarzystwa „J-elita” 
nadał honorowe członkostwo stowarzyszenia 
prof. Andrzejowi Radzikowskiemu 
z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego 
i przegłosował zmiany w statucie. 

s. 5

Budezonid MMX w leczeniu 
pacjentów pediatrycznych
Wszystkie badania podkreślały duże 
bezpieczeństwo stosowania budezonidu 
MMX. Nie stwierdzono zwiększonej częstości 
występowania działań niepożądanych – mówi 
dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz.  
s. 10-11

Okołoodbytnicza postać choroby 
Leśniowskiego-Crohna
Spojrzenie na chorobę czy konkretny jej aspekt 
może się często różnić z perspektywy lekarza 
i pacjenta. Rzeczy, które dla lekarza wydają się 
mało istotne, dla pacjenta mogą okazać się 
kluczowe. 
s. 12-13
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WAŻNE ADRESY:
Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita „J-elita” 

Zarząd Główny
ul. Ks. Trojdena 4, 02-109 Warszawa, tel.: 695 197 144 (pn-pt 9:00-14:00), 

e-mail: biuro@j-elita.org.pl, strona internetowa: www.j-elita.org.pl 
Prezes: Agnieszka Gołębiewska, e-mail: prezes@j-elita.org.pl

Bank Pekao S.A. I Oddział w Warszawie Nr rachunku 48 1240 1037 1111 0010 0740 0594

Oddział Dolnośląski
e-mail: oddzial.dolnoslaski@j-elita.org.pl

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

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

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

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

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

Oddział Podkarpacki
e-mail: oddzial.podkarpacki@j-elita.org.pl

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

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

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

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

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

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

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

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

Rejestr Choroby Leśniowskiego-Crohna,  
www.chorobacrohna.pl

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

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

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

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

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

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

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

Inne przydatne adresy
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Wydarzenia

W Sejmie o opiece koordynowanej 
Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa Gastroen-

terologii oraz eksperci 7 czerwca dyskutowali o  opie-
ce koordynowanej nad chorymi z  NZJ na posiedzeniu 
Parlamentarnego Zespołu ds. Praw Pacjenta w Sejmie. 
W spotkaniu brał również udział rzecznik „J-elity”.

To już drugie spotkanie na temat opieki koordynowanej 
w parlamencie. Pierwsze, podczas którego prezes PTG prof. 
Grażyna Rydzewska przedstawiła model kompleksowej opie-
ki nad pacjentami z NZJ, odbyło się w październiku 2017 r. 
Projekt, zakładający powstanie w całej Polsce kilkudziesięciu 
wyspecjalizowanych centrów leczenia osób z wrzodziejącym 
zapaleniem jelita grubego i chorobą Leśniowskiego-Crohna, 
został wówczas życzliwie przyjęty przez ówczesnego wicemi-
nistra zdrowia Marka Tombarkiewicza. Zadeklarował on na-
wet wolę szybkiego wdrożenia tego rozwiązania. Po zmianach 
w rządzie Marek Tombarkiewicz nie zasiada już w kierownic-
twie resortu, a  plan opieki koordynowanej, niestety, utknął 
w ministerialnych szufladach. 

Kolejne posiedzenie na ten temat miało odpowiedzieć na 
pytanie: co dalej? Zadawał je m.in. przewodniczący zespołu 
poseł Krzysztof Ostrowski, który nie ukrywał rozczarowania 
z powodu braku postępów w realizacji rozwiązań PTG. 

Prof. Grażyna Rydzewska podkreśliła, że NZJ są obecnie 
największym wyzwaniem w gastroeneterologii. Oszacowała, 
że w Polsce może być ok. 100 tys. chorych, a większość pa-
cjentów to osoby młode – niemal 75 proc. nie ukończyło 35. 
roku życia. – To ludzie wchodzący dopiero w życie, którzy po-
winni pracować, uczyć się, zakładać rodziny, a niestety ciężka 
choroba często im to ogranicza – tłumaczyła.

Zwróciła uwagę, że opieka koordynowana sprawdza się 
w wielu państwach europejskich, m.in. w Niemczech. W Pol-
sce działają dwa takie ośrodki: w warszawskim szpitalu MSW 
i w Bydgoszczy, ale powinno być ich znacznie więcej i powin-
ny być lepiej finansowane.

Goszczący na spotkaniu wiceminister zdrowia Zbigniew 
Król zapewnił, że jego resort będzie wspierać projekt PTG. 
Zastępca dyrektora Departamentu Analiz i  Strategii Kami-
la Malinowska oświadczyła, że ministerstwo jest w  stanie 
w ciągu trzech miesięcy przygotować projekt pilotażu modelu 
opieki koordynowanej dla pacjentów z NZJ. Pilotaż nie wy-
maga bowiem długiej i żmudnej procedury urzędowej. 

Dr Jerzy Gryglewicz z  Fundacji Eksperci dla Zdrowia 
zwrócił uwagę na wysokie koszty społeczne NZJ. Przeciętny 
pacjent z tym schorzeniem przebywa ponad 30 dni w roku na 
zwolnieniu lekarskim. ZUS na świadczenia dla chorych wy-
daje rocznie ok. 50 mln zł, m.in. na renty z tytułu niezdolno-
ści do pracy. 

O wdrożenie opieki koordynowanej – w imieniu chorych 
– zaapelował rzecznik „J-elity” Jacek Hołub. Mówił, że dla 
osób z NZJ oznacza ona szansę na lepsze leczenie, mniejszą 
absencję w pracy i szkole oraz poprawę jakości życia.

Red.
Więcej o opiece koordynowanej – 
patrz Kwartalnik nr 4/2017
https://j-elita.org.pl/wp-content/ploads/2017/12/numer-39-4-2017.pdf

List do ministra zdrowia
Towarzystwo „J-elita” 28 czerwca br. skierowało list do ministra 
zdrowia prof. Łukasza Szumowskiego. W  imieniu pacjentów po-
dziękowało za objęcie wedolizumabu refundacją dla pacjentów 
z wrzodziejącym zapaleniem jelita grubego. Zaapelowało również 
o przyspieszenie prac nad wdrożeniem modelu opieki koordyno-
wanej. „Badania prowadzone przez nasze Towarzystwo wskazują, 
że lepiej leczeni pacjenci będą aktywni zawodowo, lepiej wykształ-
ceni, nie będą musieli korzystać tak często ze zwolnień i świadczeń 
społecznych oraz ponosić innych pośrednich kosztów choroby” – 
czytamy w liście. „Kompleksowe leczenie to zmniejszenie prawdo-
podobieństwa nagłych zabiegów chirurgicznych, powikłań choro-
by, a w konsekwencji niepełnosprawności”. 

Rekordowa liczba 150 uczestników wzięła udział 
w  jubileuszowym, dziesiątym turnusie Towarzystwa 
„J-elita” dla chorych dzieci i  ich rodziców, który odbył 
się w dniach 30 czerwca – 14 lipca w Darłówku.

Od samego początku towarzyszyły nam wielkie emocje 
związane z  oczekiwaniem na dawno niewidzianych znajo-
mych i osoby, które brały udział w naszych wczasach po raz 
pierwszy. 

Tegoroczny wyjazd był przepełniony aktywnościami. 
Młodsi mogli spędzić czas na zabawach plastycznych z  wy-
chowawcami lub nauczyć się niesamowitej choreografii pod 
okiem jednej z naszych uzdolnionych uczestniczek. Miłośni-
cy tańca mogli się wyszaleć na zajęciach muzycznych zespołu 
„Mewa”, który już od pierwszych dni przygotowywał się do 
występu na koniec turnusu. Co dwa dni odbywały się rów-
nież zajęcia sportowe z wychowawcami, zarówno na terenie 
ośrodka, jak i na piaszczystej plaży. Każdy mógł znaleźć coś 
dla siebie! Dla żeńskiej części uczestników zorganizowane zo-
stało Cudaczne Spa, gdzie wszystkie chętne mogły się zrelak-
sować dzięki różnorodnym zabiegom oferowanym przez na-
sze wolontariuszki. Zabawowicze mogli tańczyć do upadłego 
na dyskotekach. Tradycyjnie już ważnym elementem turnusu 
była integracja. Wieczorne spotkania i wypoczynek na plaży 
sprzyjały długim rozmowom o radości życia na przekór cho-

robie, sposobach radzenia sobie z dolegliwościami oraz zwy-
czajnym przyjacielskim pogaduchom.

Czas mijał nam w  mgnieniu oka, pogoda dopisywała 
i  ciężko było nam uwierzyć, że turnus tak szybko dobiega 
końca. W  przedostatni dzień rano zorganizowano oficjalne 
pożegnanie oraz wręczenie dyplomów, poprzedzone wystę-
pem tanecznym i muzycznym zaangażowanych uczestników. 
Żegnając się wszyscy byliśmy bardzo wzruszeni oraz szczęśli-
wi mając w pamięci przeżyte wspólnie niezapomniane chwi-
le. Odliczamy dni do kolejnego spotkania! 

Olga Gołębiewska

Turnus „J-elity” w Darłówku

Największą atrakcją było plażowanie (fot. Krzysztof Modrzejewski)
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Coroczny Zjazd Delegatów EFCCA odbył się w dniach 
25-26 maja br. w Bukareszcie. Gospodarzem spotkania 
było rumuńskie stowarzyszenie ASPIIR.

W zjeździe wzięło udział 52 delegatów z 30 krajów człon-
kowskich EFCCA, obserwatorzy-delegaci z  Brazylii, Czar-
nogóry, Kazachstanu, Kanady (on-line) oraz przedstawiciele 
dwóch krajów oczekujących na przyjęcie: Litwy i  Holandii. 
Towarzystwo „J-elita” reprezentowały prezes honorowa Mał-
gorzata Mossakowska oraz sekretarz Magdalena Sajak.

Podczas spotkania podsumowano ubiegłoroczne działania 
EFCCA oraz Grupy Młodych EFCCA, a także przedstawiono 
i  zatwierdzono sprawozdanie merytoryczne i  finansowe za 
2017 rok. Dyrektor generalny EFCCA Luisa Avedano zapre-
zentowała plany działania Federacji na 2018 rok.

Martin Kojinkov (Bułgaria), który był prezesem EFCCA 
przez ostanie dwa lata zrezygnował z ubiegania się o reelekcję. 
Na to stanowisko został wybrany jedyny kandydat – Salvato-
re Leone (Włochy), dotychczasowy wiceprezes. W  tym roku 
kończyła się także kadencja Marko Perovica z  Serbii pełnią-
cego w  zarządzie funkcję skarbnika. Marko został wybrany 
ponownie na dwuletnią kadencję. Ciara Drohan (Irlandia) do 
kolejnego Walnego Zjazdu będzie łączyła obowiązki wicepre-
zesa i sekretarza Zarządu. Delegaci zdecydowali, że do grona 
krajów członkowskich Federacji została przyjęta Litwa, powi-
tano także powracającą Holandię.

Tegoroczny Walny Zjazd Delegatów został połączony 
z sympozjum, podczas którego przedstawiciele organizacji pa-
cjenckich oraz wybitni specjaliści zajmujący się nieswoistymi 
zapaleniami jelit zaprezentowali w przystępny sposób obecny 
stan wiedzy oraz przybliżyli wyniki zakończonych prac i  te-
maty, nad którymi obecnie pracują. Sympozjum było również 
okazją do zaprezentowania badań, w których udział brały sto-
warzyszenia pacjentów. My przedstawiliśmy projekt, który był 
zrealizowany wspólnie z Collegium Medium Uniwersytetu Ja-
giellońskiego. Porównywano w nim „Jakość życia osób z NZJ 
poddanych leczeniu biologicznemu podawanemu drogą pod-
skórną, dożylną oraz hipotetyczną drogą doustną”.

Magdalena Sajak

„J-elita” w Europie

Walny Zjazd Delegatów 
EFCCA 2018

Od lewej Martin Kojinkov i Salvatore Leone – ustępujący i nowy prezes

W dniach 26-29 lipca 2018 r. w Reykjaviku na Islandii 
odbyło się Spotkanie Młodych EFCCA. Stowarzyszenie 
„J-elita” było reprezentowane przez Olgę Gołębiewską 
oraz Patrycję Gajewską.

Na Islandię przybyłyśmy w czwartek wieczorem. Powita-
ła nas typowa letnia pogoda, czyli 15 stopni Celsjusza, pod-
czas gdy w Polsce było ponad 30 stopni! W tym roku przyje-
chali reprezentanci z 18 krajów. W piątek odbyło się oficjalne 
rozpoczęcie zjazdu i  prezentacja Grupy Młodych EFCCA 
przez lidera – Lucię Lastikovą z Czech. Tom Hough z Wiel-
kiej Brytanii opowiedział o swojej przygodzie z grupą mło-
dych, a Natalie Schwarz z Niemiec przedstawiła nowy projekt 
europejskiej organizacji – EFCCA Academy. Ma on na celu 
wyszkolenie grupy osób z NZJ, którzy staną się ambasado-
rami naszego środowiska. Będą podejmować m.in. tematykę 
życia z chorobą i praw pacjenta oraz szkolić kolejnych lide-
rów w swoich krajach. 

Po oficjalnym otwarciu zaczęły się prezentacje krajowych 
stowarzyszeń. Tego dnia przedstawiałyśmy Polskę i  „J-elitę”. 
Nasze stowarzyszenie wyróżnia się aktywnością i szeroką gamą 
prowadzonych działań. Szczególnym osiągnięciem są nasze 
turnusy i Dni Edukacji. Po prezentacjach odbyły się warsztaty. 
Ich tematem przewodnim był dobrostan psychiczny chorych na 
NZJ. Po południu braliśmy udział w grze terenowej po Reykja-
viku. Zostaliśmy podzieleni na kilkuosobowe grupy. Mieliśmy 
znaleźć znane obiekty na terenie miasta i sfotografować się na 
ich tle. Na liście były też dodatkowe zadania. Musieliśmy od-
szukać np. żółty samochód, osobę w kapeluszu czy policjanta. 
Okazało się, że spotkanie policjanta w Reykjaviku jest jak znale-
zienie czterolistnej koniczyny! Nie dokonała tego żadna z grup, 
gdyż Islandia jest podobno bardzo bezpiecznym krajem. 

Trzeciego dnia odbywały się prezentacje stowarzyszeń 
z  pozostałych krajów i kolejne warsztaty. Ich tematem było 
przejście pacjentów pediatrycznych pod opiekę zdrowotną dla 
dorosłych. Jest to problem, który występuje w każdym kraju. 

Po warsztatach odbyły się wybory do zarządu Grupy Mło-
dych EFCCA. Zgłosiła się również nasza reprezentantka – 
Olga Gołębiewska. Miło nam poinformować, że Olga została 
wybrana na roczną kadencję, zdobywając największą liczbę 
głosów. Nowym liderem został Bastien Cor z Francji. Po wy-
borach mieliśmy niespodziankę – kąpiel w tzw. Błękitnej La-
gunie. Są to gorące źródła błękitno-mlecznej wody pochodzą-
cej z głębi ziemi, gdzie w ekstremalnych temperaturach łączy 
się woda słodka z wodą morską. Wieczorem odbyła się uro-
czysta kolacja kończąca Spotkanie Młodych.Urokliwa Islandia 
na długo zostanie w naszych wspomnieniach. Przyszłoroczne 
spotkanie odbędzie się w Brukseli. 

Patrycja Gajewska

Islandzka przygoda

Uczestnicy Spotkania Młodych EFCCA w Reykjaviku

Federacja organizacji z 36 państw
European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations 
(EFCCA), czyli Europejska Federacja Stowarzyszeń Crohna i  Colitis 
Ulcerosa powstała w 1990 r. Ma siedzibę w Brukseli i skupia 36 kra-
jowym stowarzyszeń pacjentów z nieswoistymi zapaleniami jelita. 
Towarzystwo „J-elita” zostało przyjęte do niej w kwietniu 2011 roku.
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Walny Zjazd Delegatów Towarzystwa „J-elita” nadał honorowe członko-
stwo stowarzyszenia prof. Andrzejowi Radzikowskiemu z Warszawskiego 
Uniwersytetu Medycznego i przegłosował zmiany w statucie.

Na zjazd, który odbył się 17 czerwca w Warszawie przyjechało ponad 30 delega-
tów z  trzynastu oddziałów „J-elity” w  całej Polsce. Spotkanie poprzedziła minuta 
ciszy dla uczczenia zmarłego wiosną br. członka honorowego „J-elity”, wybitnego 
gastroenterologa prof. Witolda Bartnika.

Podsumowując działalność stowarzyszenia w 2017 r. prezes Agnieszka Gołębiew-
ska podziękowała działaczom z oddziałów i zarządowi za zaangażowanie. 

– Nie jesteśmy towarzystwem wzajemnej adoracji, mocno działamy meryto-
rycznie. Dzięki temu liczą się z nami w Polsce i traktują jako mądry głos pacjentów 
– podkreśliła. Towarzystwo liczy obecnie ponad 2,2 tys. członków. Za największy 
sukces w  tym roku prezes uznała objęcie przez Ministerstwo Zdrowia refundacją 
leku biologicznego – wedolizumabu dla pacjentów z wrzodziejącym zapaleniem jeli-
ta grubego. Na ten sukces pracowaliśmy długo razem ze środowiskiem medycznym.

Agnieszka Gołębiewska wymieniła liczne zeszłoroczne przedsięwzięcia „J-elity”, 
m.in.: organizację turnusów rehabilitacyjno-integracyjnych dla dzieci, młodzieży 
i dorosłych (w zeszłym roku do Mrzeżyna, Szklarskiej Poręby i Poronina pojechało 
łącznie 350 osób); Dni Edukacji o NZJ w dziesięciu miastach (wzięło w nich udział 
łącznie ponad tysiąc osób), druk Kwartalnika i poradników dla chorych; warsztaty 
z psychologiem i doradcą zawodowym w ramach programu „Zwyczajnie Aktywni”; 
koncert Grzegorza Turnaua z okazji Dnia Matki w Krakowie; spotkania grupy wspar-
cia „Brygada-J” w Reszowie; punkty konsultacyjne w szpitalach; pikniki i spotkania 
edukacyjne organizowane w ramach Światowego Dnia NZJ. „J-elita” przekazała także 
darowizny dla szpitali leczących chorych na NZJ w wysokości ponad 35 tys. zł i trady-
cyjnie wspierała pacjentów w trudnej sytuacji materialnej w zakupie leków. 

Skarbnik Towarzystwa Marlena Szajer oświadczyła, że zeszłoroczne przychody 
z 1 proc. wyniosły 223,8 tys. zł. Zwróciła jednak uwagę, że składki wpłaciła zale-
dwie jedna trzecia, czyli 700 z 2,2 tys. członków. – To bardzo niepokojąca sytuacja 
– podkreśliła i zaapelowała do delegatów o wprowadzenie zmian do statutu „J-elity” 
zobowiązujących członków do wpłacania składek wynoszących tylko 30 zł rocznie. 
Postulowała o uzależnienie od ich regularnego uiszczania możliwość korzystania ze 
wsparcia Towarzystwa, m.in. wyjazdów na turnusy. 

Przedstawiając sprawozdanie komisji rewizyjnej jej przewodnicząca, a zarazem 
prezes honorowa „J-elity” Małgorzata Mossakowska wysoko oceniła pracę władz 
i wnioskowała o absolutorium dla zarządu. Delegaci udzielili go jednogłośnie. Mał-
gorzata Mossakowska ponowiła apel komisji o usuwanie z listy członków Towarzy-
stwa osób nie płacących składek.

Zjazd wprowadził zmiany do statutu. Dzięki nim członkami stowarzyszenia 
będą mogli zostać wszyscy chętni, nie tylko chorzy na NZJ oraz rodzice chorych 
dzieci. Ponadto członkowie nie będą mogli korzystać ze swoich praw, jeśli nie opłacą 
składki. Z drugiej strony będzie możliwość wystąpienia do Zarządu o odstąpienie od 
uiszczenia składki dla osób w szczególnie trudnej sytuacji.

Zjazd jednogłośnie zdecydował także o nadaniu honorowego członkostwa „J-eli-
ty” prof. Andrzejowi Radzikowskiemu, wieloletniemu kierownikowi Kliniki Gastro-
enterologii i Żywienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Pan Profe-
sor zawsze wspierał nasze działania oraz swoich współpracowników angażujących 
się w  działalność 
naszego stowarzy-
szenia, zasiada także 
w Kapitule Konkur-
su Towarzystwa „J-
-elita” na najlepszą 
pracę doktorską, 
magisterską i  licen-
cjacką dotyczącą 
szeroko rozumianej 
tematyki nieswo-
istych chorób zapal-
nych jelita.

 Jacek Hołub

Działania „J-elity”

Walny Zjazd Delegatów 
„J-elity” Wyższe świadczenia 

Od 1 września wzrosła wysokość renty 
socjalnej – z 865,03 zł do 1029,80 zł brut-
to, czyli 878,12 zł na rękę. Pierwsza wy-
płata objęła również wyrównanie za trzy 
miesiące. W  Polsce rentę socjalną po-
biera 280 tysięcy osób. Przysługuje ona 
wyłącznie osobom, które osiągnęły peł-
noletność i  są całkowicie niezdolne do 
pracy, a  ta niezdolność wystąpiła przed 
ukończeniem 18 roku życia lub w trakcie 
studiów przed ukończeniem 25 lat.
Z  kolei od 1 listopada zasiłek pielę-
gnacyjny będzie wynosić 184,42 zł, 
czyli o 31,42 zł więcej, niż dotychczas. 
W drugim etapie – od 1 listopada 2019 
r. wzrośnie do 215,84 zł. Zasiłek pielę-
gnacyjny przysługuje m.in. niepełno-
sprawnemu dziecku lub dorosłemu ze 
znacznym stopniem niepełnosprawno-
ści oraz osobie, która ukończyła 75 lat.
W tym roku podniesiony zostanie rów-
nież specjalny zasiłek opiekuńczy, z 520 
zł do 620 zł.

NIK o żywieniu  
w szpitalach
System ochrony zdrowia nie gwaran-
tuje prawidłowego żywienia pacjentów 
w  szpitalach – alarmuje Najwyższa Izba 
Kontroli. Przepisy nie określają norm 
żywieniowych i jakości produktów. Z ra-
portu wynika, że nie dość, że dostarczana 
żywność nie wspiera regeneracji organi-
zmu, to nawet czasem może szkodzić.
Badania próbek szpitalnych posiłków 
przeprowadzone na zlecenie NIK przez 
Państwową Inspekcję Sanitarną i  In-
spekcję Handlową wykazały niedo-
bory składników odżywczych, w  tym 
np. wapnia i  białka, a  z  drugiej strony 
nadmiar soli w  pożywieniu. Z  punktu 
widzenia pacjenta to, co podają na ta-
lerzu, to tylko część problemu. Posiłki 
są nieatrakcyjnie podane, niesmaczne, 
a  wielu chorych niedojada. Niewiele 
placówek oferuje diety dostosowane do 
potrzeb chorego.  
Średni dzienny koszt wyżywienia w kon-
trolowanych szpitalach w  latach 2015-
2017 kształtował się na poziomie od 9,55 
zł do 17,99 zł, zaś średni koszt surowców 
użytych do przygotowania posiłków wy-
nosił od 3,70 zł do 8,46 zł i był niższy, niż 
stawka dzienna w więzieniach. 

NIK wnioskował do ministra zdro-
wia m.in. o  uregulowanie metod oce-
ny jakości i  zasad kontroli żywienia 
w  szpitalach wraz z  sankcjami za nie-
prawidłowości. Problem niedożywienia 
w  szpitalach nie jest wyłącznie Polską 
bolączką, ale dane z  raportu NIK są 
przerażające.

Doniesienia
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Światowy Dzień NZJ w Rzeszowie
Połączenie edukacji i zabawy, czyli wykłady i piknik 

w Klinicznym Szpitalu Wojewódzkim nr 2 w Rzeszowie – 
tak oddział Podkarpacki „J-elity” świętował 16 czerwca 
br. Światowy Dzień NZJ.

Chociaż pogoda była idealna do zabawy na świeżym po-
wietrzu, na wykłady, które rozpoczęły się około godziny 10 
przybyło kilkadziesiąt osób. Zebranych przywitał prof. dr hab. 
n. med. Bartosz Korczowski, który od lat jest gospodarzem za-
równo IBD Day, jak i Dni Edukacji o NZJ w Rzeszowie. Następ-
nie Anna Kuta-Mach i Piotr Chrzanowski przedstawili działal-
ność „J-elity” w kraju i na Podkarpaciu. Profesor Korczowski 
podkreślił, że dzięki staraniom Towarzystwa poszerzyła się 
lista leków refundowanych, co ma znaczący wpływ na leczenie 
pacjentów z NZJ. O leczeniu z uwzględnieniem aktualnej listy 
leków refundowanych stosowanych w nieswoistych chorobach 
zapalnych jelit opowiedział lek. med. Stepan Lysak. Następnie 
dietetyk mgr Natalia Bator wygłosiła prelekcję pt. „Niedobory 
odżywcze w NZJ – od teorii do praktyki”. Natalia, podobnie 
jak psycholog mgr Beata Czado jest wolontariuszem udziela-
jącym porad podczas spotkań „Brygady-J” (w  każdy ostatni 
wtorek miesiąca od godz. 16) i razem z nami odwiedza pacjen-
tów przebywających na Oddziale Dziecięcym i Gastroentero-
logicznym tutejszego szpitala. Jej wystąpienie zyskało uznanie 
zarówno w oczach pacjentów, jak i samego profesora. Po takim 
sukcesie nie może zabraknąć Natalii podczas jesiennych Dni 
Edukacji. Po raz kolejny wsparcia udzieliła nam również Sara 
Kołcz, reprezentująca firmę Pharmabest, która wygłosiła pre-
lekcję pt. „Nasi sprzymierzeńcy - Vivomixx” oraz przywiozła 
gadżety dla dzieci i towarzyszyła nam w czasie spotkania. 

Część edukacyjną zakończyło wystąpienie prof. Korczow-
skiego o  nowoczesnych kierunkach leczenia NZJ i  najnow-
szych, trwających badaniach klinicznych. W  tej części spo-
tkania goście mogli wypełnić ankietę na temat oczekiwanych 
tematów kolejnych wykładów i  działań „J-elity”. Miło było 
usłyszeć od chorych i ich bliskich, że wiele odpowiedzi na nur-
tujące ich pytania usłyszeli właśnie podczas prelekcji. Możli-
wość konsultacji z wykładowcami po zakończeniu prezentacji 
rozwiała liczne wątpliwości.

Kiedy dorośli byli na wykładach, dzieci przebywały pod 
opieką wolontariusza Wojciecha Macha. Pacjenci szpitala 
i  odwiedzający chorych przystawali na patio zaintrygowani 
kolorowymi balonami. Największe zainteresowanie wzbu-

dzały animatorki, które wyczarowywały zwierzęta z  balo-
nów, malowały twarze dzieci i wciągały małych i dużych gości 
pikniku w gry i zabawy. Wyścigowi w workach towarzyszyły 
gorący doping i salwy śmiechu, zaś wata cukrowa przyciąga-
ła małych łasuchów, którzy spalali kalorie na wielkiej dmu-
chanej zjeżdżalni. Wolontariuszka Alicja Pączek wywoływała 
uśmiech na twarzach dzieci i dorosłych zabawną pacynką. Dla 
dorosłych były pokazy pierwszej pomocy, które przygotował 
doktor Paweł Więch wraz ze studentami Studenckiego Koła 
Naukowego Medycyny w  Stanach Nagłych przy Instytucie 
Pielęgniarstwa i Nauk o Zdrowiu Wydziału Medycznego Uni-
wersytetu Rzeszowskiego. Był też czas na spotkania z wolon-
tariuszami „J-elity”, pomiar ciśnienia tętniczego i konsultacje 
z  wykładowcami. Po wykładach na słuchaczy czekał pyszny 
obiad bezglutenowy. Goście imprezy wracali do domów bogat-
si o wiedzę, uśmiech i wiarę, że pomimo choroby można żyć 
z radością i pasją. 

Dziękujemy wszystkim, którzy w  jakikolwiek sposób po-
mogli zorganizować IBD Day w Rzeszowie; wykładowcom, wo-
lontariuszom, darczyńcom i pracownikom szpitala, którzy nie 
reagowali na nasze prośby alergicznie i wspierali nas, jak mogli.

Prezes Oddziału Podkarpackiego „J-elity” Anna Kuta-Mach  
i wolontariuszka Gabriela Mach 
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„Jelita wiedzą lepiej” 
Michael Mosley 

W nasze ręce trafiła książka Mi-
chaela Mossley’a, której angielskie 
wydanie ukazało się w 2017 roku. 
Jej autor, absolwent medycyny, po-
stanowił zostać dziennikarzem 
i  od 1985 pracuje w  BBC. Jest jed-
nym z najpopularniejszych, jeśli nie 
najpopularniejszym propagatorem 
nauki w dziedzinie biologii i medy-
cyny. Wiele uwagi poświęca aktyw-
ności fizycznej i diecie. 

Publikacja wydana przez oficynę 
Otwarte składa się z  dwóch części. 
Pierwsza to przystępnie i dowcipnie 
opisana podróż przez nasz układ pokarmowy. Mimo lekkiej for-
my w książce zawarta jest aktualna wiedza o oddziaływaniach 

jelito-mózg, mikrobiocie jelitowej (dawniej zwanej florą jelitową) 
i czynnikach wpływającym na jej skład. Dowiemy się, jak mikro-
biota wpływa na układ odpornościowy i działanie innych narzą-
dów oraz czy i w jaki sposób możemy ją modyfikować. Możemy 
przeczytać o nietolerancji glutenu, zespole jelita drażliwego. Fa-
scynujące jest to, że autor brał udział w wielu doświadczeniach, 
a niektóre eksperymenty przeprowadzał na sobie. 

Część druga to książka kucharska zawierająca przepisy na 
potrawy, które mają wpływać korzystnie na różnorodność mi-
kroorganizmów bytujących w naszych jelitach. Zaliczyć tu moż-
na produkty fermentowane. Co ciekawe, autor szukając infor-
macji, dowiedział się o istnieniu kiszonej kapusty, o czym wspo-
mina kilkukrotnie. Nadal chyba nie odkrył kiszonych ogórków. 
Przepisy znacznie odbiegają od naszej diety i  przyzwyczajeń  
żywieniowych, ale mogą być inspiracją, gdyż różnorodna dieta 
to różnorodna mikrobiota. Różnorodność zaś sprzyja zdrowiu. 

Konsultantem merytorycznym polskiego wydania był dr 
Paweł Grzesiowski, pediatra, immunolog i specjalista z zakresu 
szczepień. Był inicjatorem wprowadzenia w Polsce przeszcze-
pienia mikrobioty jelitowej.

Lena z  wolontariuszką Alicją Pączek i  Piotrem Chrzanowskim 
z „Brygady-J” zabawiali towarzystwo EFCCA
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Opowieści matek w książce 
rzecznika „J-elity” 

Pod koniec sierpnia do księ-
garń trafiła książka Jacka Hołu-
ba pod wstrząsającym tytułem 
„Żeby umarło przede mną” 
(Wydawnictwo Czarne).

To opowieści pięciu matek 
głęboko niepełnosprawnych 
dzieci. Zarówno pomysł, jak 
i wywiady powstały przed pro-
testem matek dorosłych dzie-
ci z  niepełnosprawnościami 
w Sejmie. 

Przeczytałam ją ze wzru-
szeniem. Nie jest to lektura ła-
twa, ale pobudzająca do reflek-
sji, nawet nas, rodziców dzieci 
chorych przewlekle. Ktoś, kto 
nie opiekuje się ciężko niepeł-
nosprawnym dzieckiem, nie 

ma pojęcia, co przeżywają rodzice i przed jakimi stają wybora-
mi. Często na froncie walki zostaje tylko kobieta. To bardzo 
osobiste i  dramatyczne historie opowiedziane przez matki, 
którym w pewnym momencie zawalił się cały świat. Musiały 
zrezygnować z siebie: życia osobistego i towarzyskiego, pra-
cy, marzeń, żeby poświęcić się opiece nad niepełnospraw-
nymi dziećmi. Opieka trwa dwadzieścia cztery godziny na 
dobę, siedem dni w tygodniu, bez chwili wytchnienia. Łączy 
je zmęczenie fizyczne i  psychiczne, poczucie osamotnienia 
i niezrozumienia, ale także walka o przyszłość dzieci. Mają 
także swoje chwile szczęścia. 

Tych opowieści wysłuchał z wielką empatią i spisał Jacek 
Hołub, z którym mam od dwóch lat przyjemność pracować 
przy redakcji Kwartalnika i naszych internetowych biulety-
nów. Wydawało mi się, że Jacka znam, ale ta książka odsłoni-
ła mi jego wrażliwszą, cieplejszą twarz. 

Nie jest to obiektywna recenzja, bo wiem, że choroba Le-
śniowskiego-Crohna, z którą zmaga się Jacek od 17 lat i praca 
w  „J-elicie” miały swój udział w  powstaniu tego zbioru re-
portaży. Nigdy jednak nie zdradził się, co pisze. Żona Jacka 
– Monika wspierała go na każdym etapie pracy, i jak twierdzi 
autor, bez niej nie powstałaby ta książka. 

Małgorzata Mossakowska

Turnus „J-elity” w górach
Letni turnus „J-elity” odbył się w Krynicy-Zdrój od 25 

sierpnia do 1 września 2018 r. Uczestnicy wyjazdu wy-
poczywali wśród zieleni i gór. Nie zabrakło pieszych wy-
cieczek, zwiedzania oraz wieczorów przy grillu i grach.

Wczasowicze mogli skorzystać z porad gastrologa, prof. 
Piotra Albrechta, który przeprowadził wykład o mikrobiocie 
jelitowej oraz konsultacji, zajęć z  jogi i warsztatów relaksa-
cyjnych psycholog Anny Piecunko.

Dobra zabawa zaczęła się już w momencie przyjazdu. Każ-
dy witał się z dawno nie widzianymi osobami. Później rozpa-
kowywanie, wspólna kolacja i wieczorna integracja. Rozmowy 
ciągnęły się do godzin nocnych. Młodsi i starsi uczestnicy spę-
dzali czas przy grach, bilardzie czy ping-pongu.

Na niedzielę zaplanowano zwiedzanie Krynicy. Niestety, 
plany pokrzyżował ulewny deszcz. Nikomu nie uśmiechało 
się przemarznąć już na początku turnusu. Zorganizowano 
więc wirtualne zwiedzanie, podczas którego przewodnik 
urządził pokaz zdjęć. Po takiej zachęcie część osób skusiło 
się na zwiedzanie miasta mimo niesprzyjającej pogody.

Pierwszym wyzwaniem postawionym przed uczestnika-
mi była Jaworzyna Krynicka. Większość wjechała na górę 
gondolami, podziwiając po drodze piękne widoki. Znaleźli 
się jednak śmiałkowie, którzy pokonali tę trasę pieszo. Na 
szczycie wszyscy wspólnie ruszyli do bacówki nad Wier-
chomlą. Tam odpoczęli i  zakosztowali ciepłego posiłku, po 
czym ruszyli z powrotem. Większość zdecydowała się obrać 
dłuższą i bardziej wymagającą drogę, pozostali mieli możli-
wość zejścia trasą, która ich zaprowadziła do bacówki.

Piękna pogoda zawitała we wtorek. Wycieczka do Ty-
licza przez górę Huzar przebiegła sprawnie i przyjemnie – 
szczególnie dla grzybiarzy, którzy mogli oddać się swojemu 
hobby. Po kilkugodzinnym spacerze wczasowicze relakso-
wali się w  Tyliczu zwiedzając Tylicką Golgotę oraz kosz-
tując miejscowych przysmaków. Odpoczynek jednak nie 
mógł trwać długo, ponieważ w Tyliczu czekała nas jeszcze 
jedna trakcja – mofeta, czyli chłodny wyziew wulkanicz-
ny. Oczywiście nie obyło się bez przygód. Niektórym po-
wrót zajął większą część dnia, gdyż wracali okrężną drogą, 
przeszedłszy tym samym ponad 20 km. Czy celowo, czy nie, 
wiedzą tylko oni. 

Środa była dniem wycieczek. Autokar zawiózł chętnych na 
Słowację do zamku w Lubowli. Na urlopowiczów czekała nie-
spodzianka – sokolnicy rozpoczynali właśnie pokaz! Sokoły, 
jastrzębie i  sowy przelatywały nad głowami widzów, ku ucie-
sze najmłodszych. Na zwiedzanie drugiego zamku zabrakło już 
czasu, więc jako kolejny cel podróży obrano miasto Bardejov, 
gdzie można było zwiedzić m.in. kościół pw. św. Idziego, z któ-
rego wieży roztacza się widok na zabytkowy rynek. Podczas 
pobytu w  Krynicy nie mogło również zabraknąć wyjścia na 
dancing. Uczestnicy zabawy mogli się wytańczyć za wsze czasy.

Kolejny dzień przyniósł następne atrakcje. Uczestnicy 
turnusu wybrali się na spływ pontonami i kajakami rzeką Po-
prad. Zmęczeni, mokrzy, opaleni i szczęśliwi wrócili do ośrod-
ka. Niektórzy wybrali się również na wycieczki indywidualne, 
m.in. do Starego Sącza, Muszyny, czy też na park linowy.

W przedostatni dzień turnusu odbyła się wycieczka do cer-
kiewki w Powroźnikach oraz do kościółka w Tyliczu. Ci, którzy 
pozostali na miejscu, spacerowali ulicami Krynicy, odwiedzając 
m.in. Górę Parkową, Park Zdrojowy, pijalnie wód oraz… pijal-
nię czekolady. Wieczorem odbył się ostatni grill, podczas któ-
rego uczestnicy turnusu wymieniali się wrażeniami, raczyli się 
kiełbaskami i odpoczywali po intensywnym tygodniu.

Sobota stała pod znakiem pakowania się, pożegnań i po-
wrotów do domów. Czas powrócić do rzeczywistości, jednak 
jedno jest pewne: zobaczymy się na kolejnym turnusie!

Magdalena Lasota i Daria Szajer
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Mieszkańcy Poznania i całego województwa licznie 
zjawili się 17 marca w Instytucie Chemii Bioorganicznej 
PAN na pierwszym w Wielkopolsce Dniu Edukacji o NZJ. 
Po spotkaniu zawiązał się Oddział Wielkopolski Towa-
rzystwa „J-elita”. 

Pomimo, iż termin „probiotyki” jest powszechnie znany 
– spotkało się z nim aż 91 proc. respondentów badania opinii 
przeprowadzonego w maju 2018 r., wiedza o zastosowaniu tych 
preparatów, ich szczepozależności i właściwościach działania 
nadal jest niedostateczna. Tylko co czwarty ankietowany przy 
wyborze probiotyku kieruje się jego jakością!

– Właściwości probiotyków są szczepozależne. Zarówno 
skuteczność, jak i bezpieczeństwo każdego z nich powinny być 
oceniane oddzielnie. Nie można odnosić danych dotyczących 
skuteczności jednego probiotyku na inne, nawet pokrewne. 
Przy wyborze konkretnego preparatu powinniśmy zwracać 
uwagę na jego udokumentowane działanie potwierdzone bada-
niami – tłumaczy prof. dr hab. n. med. Hanna Szajewska.

Jak wynika z badania 56,7 proc. Polaków stosuje probioty-
ki, co nie jest jednoznaczne z tym, że wiemy, co bierzemy. Pod-
stawową i  najważniejszą kwestią przy wyborze preparatu jest 
szczepozależność. – Każdy szczep działa inaczej i  w  każdym 
przypadku należy probiotyk dobierać indywidualnie, szcze-
gólnie w terapii chorych cierpiących na schorzenia układu po-
karmowego tj.: wrzodziejące zapalenie jelita grubego, chorobę 
Leśniowskiego – Crohna czy zespół jelita drażliwego (IBS) – do-
daje prof. dr hab. n. med. Grażyna Rydzewska.

Aż 63 proc. respondentów badania kojarzy probiotyki 
z produktami niezbędnymi do stosowania w trakcie i po anty-
biotykoterapii oraz w  biegunce. – Najlepiej udokumentowane 
działania wybranych szczepów probiotycznych to zapobieganie 
biegunce związanej ze stosowaniem antybiotyków oraz w  le-

czeniu ostrej biegunki infekcyjnej. Niektóre (ale nie wszystkie!) 
szczepy mają potwierdzone działanie we wspomaganiu układu 
odpornościowego, zmniejszaniu ryzyka atopowego zapalenia 
skóry oraz w zmniejszaniu nieprzyjemnych dolegliwości jelita 
nadwrażliwego – wyjaśnia profesor Szajewska.

– Dla osób cierpiących na schorzenia jelita bardzo ważne jest, 
aby zażywać preparaty, których skuteczność została potwierdzo-
na w udokumentowanych badaniach. Tylko takie preparaty dają 
gwarancję złagodzenia dolegliwości chorobowych. Jakość ma 
w tym przypadku ogromne znaczenie – podkreśla dr hab. Mał-
gorzata Mossakowska, prezes honorowa Towarzystwa „J-elita”.

Na polskim rynku jest blisko 100 preparatów probiotycz-
nych, ale tylko niektóre z nich mają działanie udokumentowane 
badaniami. Ogromne znaczenie dla jakości mikrobiologicznej 
probiotyków mają warunki przechowywania i  data ważności. 
Niepokojące jest, że ponad 60 proc. ankietowanych zamawia 
probiotyki w aptekach internetowych, a ponad 21 proc. kupuje 
je w internecie na portalach aukcyjnych. Nie wiadomo, w jaki 
sposób przechowywany oraz transportowany był produkt, któ-
ry dociera do odbiorcy. Prawdopodobnie może nie zawierać tylu 
żywych bakterii, ile obiecuje producent na opakowaniu. Badając 
preparaty dostępne na rynku w wielu przypadkach stwierdzi-
liśmy zależność, że im bliżej końca terminu przydatności do 
spożycia, tym mniej bakterii w danym produkcie – mówi prof. 
dr hab. n. farm. dr n. med. Stefan Tyski, ekspert kampanii „Pro-
biotyk – wybieram świadomie”.

Misją kampanii społecznej „Probiotyk – wybieram świado-
mie” (strona internetowa: wybieramprobiotyk.pl) jest podnie-
sienie świadomości pacjentów na temat znaczenia jakości pro-
biotyków i  mądrego stosowania tylko przebadanych produk-
tów. Partnerem akcji jest Towarzystwo „J-elita”.

Źródło: informacja prasowa

Probiotyki? Tak – biorę, ale nie wiem co
Probiotyki

Podsumowanie zaleceń dotyczących zastosowania probiotyków
Wskazanie Efekt probiotyków  

(jako grupy)
Przykłady probiotyków dostępnych w Polsce o 

udokumentowanej skuteczności – aktualne wytyczne
ostry nieżyt żołądkowo-jelitowy 
(leczenie)

skrócenie czasu trwania biegunki średnio  
 o 1 dzień

ACG 2016 (dorośli):  
– probiotyki nie są zalecane WGO 2017 (dorośli):  
– Lactobacillus GG  
– S. boulardii (Saccharomyces boulardii) CNCM I-745  
ESPGHAN 2014 (dzieci):  
niska jakość danych, silne zalecenie  
– Lactobacillus GG  
– S. boulardii  
bardzo niska jakość danych, słabe zalecenie  
– L. reuteri (Lactobacillus reuteri) DSM 17938

biegunka związana ze stosowaniem 
antybiotyków (zapobieganie)

zmniejszenie ryzyka ACG 2016 (dorośli): zalecane (nie podano szczepów)  
WGO 2017:  
– jogurt z L. casei (Lactobacillus casei) DN114, L. bulgaricus (Lactobacillus bulgaricus), 
Streptococcus thermophilus  
– Lactobacillus GG  
– S. boulardii CNCM I-745  
– L. reuteri DSM 17938  
ESPGHAN 2016 (dzieci; średnia jakość danych; silne zalecenie):  
– Lactobacillus GG  
– S. boulardii

biegunka spowodowana zakażeniem 
C. difficile

zmniejszenie ryzyka ESCMID (2014, dorośli): nie są zalecane  
ESPGHAN (2016; dzieci; niska jakość danych; warunkowe zalecenie): S. boulardii

zapobieganie biegunce podróżnych ograniczone dane ACG (2016): nie jest zalecane

leczenie zakażenia H. pylori mniejsze ryzyko działań niepożądanych; większa 
szansa na wyleczenie zakażenia

Maastricht V/Florencja (2017, dorośli):  
– dla niektórych probiotyków wykazano skuteczność w zmniejszaniu żołądkowo-
jelitowych skutków ubocznych terapii antybiotykowych H. pylori; konkretne szczepy 
wybierać tylko na podstawie wykazanej skuteczności klinicznej (silne zalecenie)  
– niektóre probiotyki mogą mieć korzystny wpływ na skuteczność terapii 
antybiotykowych H. pylori (słabe zalecenie)  
ESPGHAN/NASPGHAN (2017; dzieci): nie są zalecane

zespół jelita drażliwego niektóre probiotyki zmniejszają nasilenie 
objawów 

konieczne dalsze badania; obiecujące dane dotyczą:  
– Lactobacillus plantarum (L. plantarum) DSM 9843 (299v) (dorośli)  
– Lactobacillus GG (dzieci)  
– VSL#3 (dzieci)

indukcja remisji we wrzodziejącym 
zapaleniu jelita grubego

ograniczone dane; jako uzupełnienia 
standardowego leczenia

ESPGHAN/ECCO 2012; ESPEN 2017; ECCO 2017:  
– E. coli Nissle (Escherichia coli Nissle) 1917  
– VSL#3 

indukcja remisji w chorobie 
Leśniowskiego-Crohna brak wystarczających danych ECCO/ESPGHAN 2014; ESPEN 2017; ECCO 2017: nie są zalecane

zaparcie czynnościowe brak wystarczających danych ESPGHAN/NASPGHAN 2014 (dzieci); ACG 2014 (dorośli): nie są zalecane
ACG – American Gastroenterological Society, ECCO – European Crohn’s and Colitis Organisation, ESCMID – European Society of Clinical Microbiology and Infectious Diseases, ESPEN 
– European Society for Clinical Nutrition and Metabolism, ESPGHAN – European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition, NASPGHAN – North American 
Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition, WAO – World Allergy Organization, WGO – World Gastroenterology Organization (WGO)
Na podstawie H. Szajewska: Probiotyki – aktualny stan wiedzy i zalecenia dla praktyki klinicznej. Medycyna Praktyczna, 2017; 7-8: 19–37)
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– Cieszę się, że nie zamknąłem się w domu i nie na-
rzekam na swój straszny los. Koncentruję się raczej na 
tym, co mogę robić – mówi Karol Szcześniak, wokalista 
i lider darkmetalowego zespołu Astheria, od dziewięciu 
lat chorujący na wrzodziejące zapalenie jelita grubego.  

Muzyka towarzyszyła mu, odkąd pamięta. To właśnie ona 
pozwoliła mu zrealizować marzenia, a choroba nie jest w sta-
nie mu ich odebrać. Jako siedmiolatek grał na klawiszach 
kolędy na szkolnej akademii. Potem były gitary, coraz lepsze 
keyboardy, fascynacje gotyckim metalem, wypady na koncer-
ty. Później pierwsze własne kompozycje i próby stworzenia ze-
społu ze znajomymi z rodzinnego Gostynia.

Choroba uderzyła w  2009 roku. Miał wtedy 22 lata. Za-
częło się od biegunek. Studiował informatykę w  Poznaniu, 
przygotowywał się właśnie do sesji. – Na początku zbagateli-
zowałem objawy. Pomyślałem, że to stres z powodu studiów, 
chociaż należę do osób, które się raczej niczym nie przejmują 
– wspomina. – Robiło się coraz gorzej. Biegałem do toalety co 
piętnaście minut. Do lekarza poszedłem dopiero wtedy, kiedy 
w stolcu zobaczyłem krew. Pomyślałem, że to rak.  

Na diagnozę, po kolonoskopii, czekał trzy miesiące. Trzy 
najdłuższe miesiące w życiu. – Gdy teraz o tym myślę, zasta-
nawiam się, jak ja to w ogóle wytrzymałem. Było coraz gorzej 
– mówi.

Do rozmowy z  panią gastrolog przygotował się wertując 
internet i różne fora, m.in. crohn.home.pl. Spodziewał się tego, 
co usłyszy: wrzodziejące zapalenie jelita grubego albo choroba 
Leśniowskiego-Crohna. Padło na wzjg. – Lekarka zaczęła mi 
mówić o diecie. Przerwałem jej: „Tak tak, wiem, o co chodzi”. 
Zupełnie się tym nie przejąłem. Myślałem: „dobra, jak wiecie, 
co mi jest, to dajcie mi coś, co mnie wyleczy” – śmieje się. 

Po leku w czopkach jego męki skończyły się jak ręką od-
jął. Po jakimś czasie popełnił ten sam błąd, co wielu chorych. 
Uznał, że skoro lek mu pomógł i czuje się dobrze, to znaczy, że 
jest już zdrowy. Odstawił tabletki i czopki.

Rok później choroba uderzyła ze zdwojona siłą. Biegunka, 
potem znów krew w stolcu. Co jakiś czas uderzenia gorączki, 
do 40 stopni. Był tak słaby, że z  trudem zwlekał się z  łóżka, 
żeby dotrzeć do toalety. 

– Wtedy do mnie dotarło, że tabletki trzeba brać i na se-
rio zainteresowałem się tą chorobą. Zacząłem myśleć, co dalej 
z życiem, co z pracą, graniem. Jak sobie to wszystko ułożyć – 
opowiada. – Moi bliscy znajomi totalnie zbagatelizowali moją 
chorobę. Uznali, że przesadzam. Połowa ludzi myśli, że ściem-
niamy, że nas po prostu boli brzuch. Moja ówczesna dziewczy-
na twierdziła, że coś sobie ubzdurałem, że wydziwiam, bo się 
załamuję takimi mało istotnymi rzeczami. 

Z tamtą dziewczyną się rozstał. Pożegnał się także z tre-
nowaniem ju jitsu. Z powodu choroby nie był w stanie spa-
rować z cięższymi o dwadzieścia kilogramów rywalami. Był 
zbyt słaby. 

Nie zrezygnował jednak z marzeń. Zespół wymyślił jesz-
cze w  liceum. Gotycki metal był wtedy na fali, ale nie miał 
z kim grać. Znajomi z Gostynia rozjechali się na studia. Trzy 
lata temu udało mu się skrzyknąć ekipę: perkusistę i basistę, 
których zaraził swoim pomysłem na muzykę. Wokalistką mia-
ła być dziewczyna o  mocnym głosie, tak jak Anja Orthodox 
z  Closterkellera, ale nie znaleźli odpowiedniej kandydatki. 
Karol zaczął śpiewać z przymusu. Nie planował tego, chociaż 
jest liderem zespołu: autorem wszystkich utworów i  połowy 
tekstów, gitarzystą i klawiszowcem. 

Cztery miesiące po pierwszej próbie zagrali pierwszy kon-
cert. – To krótko, bo nie jesteśmy zawodowymi muzykami, 
każdy z nas pracuje. W 2016 roku nagraliśmy pierwszą płytę, 
którą w całości umieściliśmy na naszej stronie internetowej – 

mówi. – Wkrótce ukaże się kolejna, która będzie totalnie inna. 
Przyznaję, że nasza muzyka jest trochę dziwna. Słuchają nas 
nawet ludzie, którzy nie lubią metalu. 

Zespołu można posłuchać na stronie: astheria.pl. Teksty, 
śpiewane po angielsku, jak przystało na gotycki metal, są 
mroczne. – Ale nie mamy kawałka o mojej chorobie – żartuje.  

Na początku koncertowali wszędzie, gdzie ich zapraszano. 
Teraz występują nie częściej, niż raz w  miesiącu. Karol jest 
dumny, że wchodzą na scenę przed jego młodzieńczymi idola-
mi z Closterkeller czy Moonlight. – Jako nastolatek modliłem 
się do ich plakatów – mówi.

Koledzy z zespołu wiedzą, że jest chory, chociaż nie znają 
szczegółów. Przed każdym wyjazdem na koncert bierze leki 
przeciwbiegunkowe. W  razie potrzeby na trasie robią postój 
na stacji benzynowej. Póki co to się sprawdza.

Czego mu brakuje najbardziej? Smaku piwa. Alkohol mu 
szkodzi, w  zaostrzeniu i  w  remisji. Karol ma zresztą własną 
teorię na temat alkoholu i młodych z NZJ. – To nie jest tak, 
że z powodu choroby zamykasz się na świat, nie wychodzisz 
z domu. Jak w takim kraju jak Polska nie pijesz alkoholu, to 
tracisz połowę kolegów – wyjaśnia. – Ja jestem w jeszcze trud-
niejszej sytuacji, bo jestem muzykiem, jeżdżę na koncerty. Gdy 
ludzie widzą, że się z nimi nie napijesz piwa, to masz przerąba-
ne. Przecież nie będę każdemu się tłumaczył, że jestem chory 
i o co chodzi z tym wzjg.

Pomimo choroby uważa się za szczęściarza. – Cieszę się, że 
nie zamknąłem się w domu i nie narzekam na swój straszny 
los. Koncentruję się na tym, co mogę robić, choć mam mniej-
sze możliwości niż zdrowy człowiek – tłumaczy.  

Karol jest dumny ze swojej pracy w  firmie produkującej 
meble dla dzieci. Zaczynał na produkcji, teraz pracuje w dziale 
administracji. Sam stworzył i wdrożył rozwiązania informa-
tyczne ułatwiające czynności serwisowe, sprzedażowe i mar-
ketingowe. – Wychodzę z założenia, że jak nie jestem w stanie 
czegoś zrobić, np. jeździć do klientów w całej Polsce, to muszę 
dać coś od siebie w zamian – mówi.  

Jednak największą radość sprawia mu muzyka. – Gramy, 
koncertujemy z moimi dawnymi idolami. Moje marzenia się 
spełniły – podkreśla. – Mam plany na kolejne cztery płyty. 
Każda będzie inna. Na pewno będzie czuć duży powiew elek-
troniki, automatyki, będzie bardziej agresywna, ale nie wiem 
jak nazwać ten gatunek. 

A choroba? – Może kiedyś będzie tak, jak z ju jitsu, że pew-
nego dnia powiem sobie, że nie jestem w stanie grać i jeździć 
na koncerty. Ale póki co nie wymiękam – podsumowuje.

Jacek Hołub

Póki co nie wymiękam
Okiem cudaka

Karol Szcześniak, lider zespołu Astheria, dzięki muzyce realizuje 
marzenia
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– Wszystkie badania podkreślały duże bezpieczeństwo 
stosowania budezonidu MMX. Nie stwierdzono zwięk-
szonej częstości występowania działań niepożądanych 
– mówi dr  hab. Aleksandra Banaszkiewicz z  Kliniki Ga-
stroenterologii i  Żywienia Dzieci, Warszawskiego Uni-
wersytetu Medycznego.

Czym jest budezonid MMX?
Aleksandra Banaszkiewicz: – Budezonid jest glikokor-

tykosteroidem znanym od lat 80-tych, a  od dwudziestu lat 
stosowanym w  leczeniu choroby Leśniowskiego-Crohna. 
W porównaniu z klasycznymi steroidami (np. prednizonem) 
ma dwie podstawowe zalety. Po pierwsze, jego przyjmowa-
nie związane jest z występowaniem znacznie mniejszej liczby 
działań niepożądanych, co wynika z faktu, że jest w 90 proc. 
szybko metabolizowany w  wątrobie. Dzięki temu we krwi 
znajduje się tylko niewielka część aktywnych cząsteczek leku. 
Nie ma konieczności, jak w przypadku steroidów o działaniu 
ogólnym, powolnego odstawiania leku. Jego działanie może 
być silniejsze u pacjentów z niewydolnością lub marskością 
wątroby. Po drugie, wykazuje silne miejscowe działanie prze-
ciwzapalne. 

Dotychczas dostępny w formie doustnej budezonid (En-
tocort oraz Budenofalk) działał w  okolicy kątniczo-krętni-
czej, zaś pianka doodbytnicza (Budenofalk) w  końcowym 
odcinku jelita grubego. Natomiast Cortiment MMX (Multi 
MatriX) jest nową formą, dzięki której budesonid, po po-
daniu doustnym, uwalnia się w jelicie grubym na całej jego 
długości. Tabletka pokryta jest otoczką, która chroni przed 
działaniem niskiego pH w  żołądku, natomiast zaczyna się 
rozpuszczać w końcowym odcinku jelita krętego. Następnie 
substancja czynna jest stopniowo uwalniana w  jelicie gru-
bym, gdzie pH jest obojętne. 

Na ile działanie tego nowego leku w nieswoistych choro-
bach zapalnych jelita (NZJ) jest skuteczne?

– Dotychczas przeprowadzono jedynie kilka badań kli-
nicznych, w których oceniano go w  leczeniu NZJ. Wszystkie 
zostały przeprowadzone u dorosłych i wszystkie dotyczyły pa-
cjentów z łagodną lub umiarkowaną postacią wrzodziejącego 
zapalenia jelita grubego (WZJG). Stwierdzono, że u pacjentów 
otrzymujących raz dziennie budezonid MMX w dawce 9 mg 
przez 8 tygodni uzyskano: 
- remisję kliniczną i endoskopową w 17,7 proc. (w porównaniu 

z 6,2 proc. otrzymujących placebo),
- poprawę kliniczną w  37,5 proc. (w  porównaniu 28,6 proc. 

otrzymujących placebo),
- całkowite ustąpienie objawów klinicznych w  26,3 proc. 

(w porównaniu 14,3 proc. otrzymujących placebo),
- poprawę endoskopową w  41,8 proc. (w  porównaniu 32,4 

proc. otrzymujących placebo),
- wygojenie błony śluzowej jelita w 9,9 proc. (w porównaniu 6,7 

proc. otrzymujących placebo).
Analiza w podgrupach wykazała, że lek był skuteczny u pa-

cjentów ze zmianami zapalnymi zlokalizowanymi w ostatniej 
części jelita grubego (do zagięcia śledzionowego – zstępnica, 
esica, odbytnica), ale nie u chorych ze zmianami na całej dłu-
gości jelita grubego. Efekt leczniczy potwierdzono zarówno 
u  osób otrzymujących jednocześnie z  nim preparaty 5-ASA, 
jak i u tych, które ich nie przyjmowały. 

Skuteczność budezonidu MMX w podtrzymywaniu remi-
sji we WZJG została oceniona jedynie dla postaci 6 mg (nie-

dostępnej w  Polsce). Wśród pacjentów, którzy otrzymywali 
go codziennie przez 12 miesięcy średni czas do wystąpienia 
zaostrzenia wyniósł nieco poniżej 12 miesięcy, a wśród osób, 
którym podawano placebo, niecałe pół roku.

Czy Cortiment MMX to bezpieczny lek?
– Wszystkie wspomniane badania podkreślały duże bez-

pieczeństwo stosowania budezonidu MMX. Nie stwierdzono 
zwiększonej częstości występowania działań niepożądanych, 
takich jak: trądzik, zatrzymanie płynów w organizmie, otyłość 
posteroidowa, nadmierne owłosienie, bezsenność, zmiany na-
stroju, rozstępy. Ponadto, w badaniu oceniającym skuteczność 
12-miesięcznego stosowania tego leku w podtrzymywaniu re-
misji nie stwierdzono zahamowania czynności nadnerczy, co 
jest typowe w  przypadku stosowania steroidów o  działaniu 
ogólnym.

Czy podobnie jest u dzieci?
– W  populacji dziecięcej dostępne są jedynie dwa bada-

nia obserwacyjne. Jedno zostało przeprowadzone w  naszej 
Klinice, do którego włączono 16 pacjentów z  WZJG, drugie 
- w  Centrum Zdrowia Dziecka, do którego włączono 9 pa-
cjentów z  WZJG. Ich średnia wieku wynosiła odpowiednio 
14,2 lat oraz 11,5 lat, a  najmłodszy pacjent miał niespełna 
trzy lata. Zakres zajęcia jelita grubego zmianami zapalnymi 
był różny. Dzieci razem z budezonidem MMX otrzymywały 
inne leki – mesalazynę, leki immunomodulujące oraz biolo-
giczne. Uzyskane wyniki były bardzo rozbieżne, remisję po 8 
tygodniach stosowania budezonidu MMX zaobserwowano u 7 
na 9 pacjentów w pierwszym badaniu i tylko u jednego na 16 
w drugim. 

Trudno więc w  jakikolwiek sposób wypowiedzieć się na 
temat skuteczności budezonidu MMX u dzieci, natomiast mo-
żemy podzielić się naszymi, bardzo ograniczonymi – co chcia-
łabym raz jeszcze podkreślić – doświadczeniami z jego stoso-
waniem. Nie należy jednak traktować tego jako rekomendacji.

Leczenie

Dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz (fot. Łukasz Kalata)

Budezonid MMX 
w leczeniu pacjentów pediatrycznych z NZJ
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Czy dawka 9 mg jest optymalna we WZJG i nie za duża 
dla dzieci?

– Na to pytanie trudno jest jednoznacznie odpowiedzieć, 
ponieważ nie ma ustalonej (żadnej, nie tylko optymalnej) 
dawki budezonidu MMX dla dzieci. W  dwóch dotychczas 
opublikowanych badaniach, o  których mówiłam, stosowa-
na zalecana dla dorosłych dawka 9 mg dziennie była dobrze 
tolerowana i nie obserwowano żadnych działań niepożąda-
nych. 

Czy budezonid MMX podajemy dzieciom w takich sa-
mych wskazaniach, jak dorosłym chorym na WZJG?

– Zastosowanie go można rozważyć u pacjentów z łagod-
ną do umiarkowanej aktywną postacią wrzodziejącego zapa-
lenia jelita grubego, u  których leczenie preparatami 5-ASA 
jest niewystarczające.

Czy można stosować ten lek u pacjentów z chorobą Le-
śniowskiego-Crohna zlokalizowaną w  okolicy kątniczo-
-krętniczej?

– Zastosowanie go u  takich pacjentów jest bezzasadne. 
Dla nich przeznaczony jest doustny budezonid (Entocort, 
Budenofalk). Podanie Cortimentu MMX można rozważyć 
u chorych z łagodną do umiarkowanej aktywną postacią ch. 
L-C z zajęciem jelita grubego, u których leczenie preparatami 
5-ASA jest niewystarczające. W  innych postaciach ch. L-C 
zastosowanie tego leku nie ma uzasadnienia. 

Czyli można uniknąć stosowania stero-
idów o  działaniu ogólnym przez zastosowa-
nie budezonidu MMX?

– Tak. Można rozważyć zastosowanie 
budezonidu MMX zamiast steroidów ogól-
noustrojowych u  pacjentów z  łagodną do 
umiarkowanej aktywną postacią WZJG oraz 
z łagodną do umiarkowanej aktywną postacią 
ch. L-C z  zajęciem jelita grubego, u  których leczenie pre-
paratami 5-ASA jest niewystarczające. Trzeba jednak za-
znaczyć, że u dzieci leczenie to nie jest zarejestrowane i jest 
refundowane w tak zwanej procedurze off-label, czyli poza 
wskazaniami rejestracyjnymi. Głównym powodem jest nie-
mal całkowity brak badań oceniających skuteczność i bez-
pieczeństwo stosowania budezonidu MMX u dzieci z WZJG 
oraz całkowity brak badań u dzieci i dorosłych z  ch. L-C. 
Nie oznacza to jednak braku refundacji dla pacjentów do 
18 roku życia.

W jakim momencie włączyć budezonid MMX i na jak 
długo?

– Jak wspomniałam, budezonid MMX można włączyć 
u  pacjentów z  aktywnym WZJG o  łagodnym do średniego 
nasilenia, po nieskutecznej wcześniejszej terapii preparatami 
5-ASA. Lek będzie najbardziej skuteczny u chorych o lokali-
zacji zmian zapalnych w lewej połowie jelita grubego, o nie-
wielkim i  umiarkowanym nasileniu zmian endoskopowych 
– nie przekraczającym 2 punktów w 3 punktowej skali Mayo. 
Preparat można stosować także u pacjentów z aktywną posta-
cią ch. L-C o łagodnym do średniego nasilenia, o lokalizacji 
w jelicie grubym, przy nieskuteczności wcześniejszej terapii 
5-ASA. Te dwa wskazania podlegają refundacji, przy czym to 
drugie tylko u dzieci. Standardowa terapia indukcyjna trwa 
dwa miesiące. Z doświadczeń własnych oraz z piśmiennictwa 
wynika, iż budezonid MMX może być włączany jako pierw-
sza linia leczenia, wówczas jednak nie podlega refundacji. 
U pacjentów steroidozależnych możliwa jest przedłużona te-
rapia, nawet do 6-12 miesięcy. Podczas prowadzenia takiego 
leczenia należy jednak liczyć się z wystąpieniem niewielkich 
działań niepożądanych, w  postaci objawów cushingoidal-
nych np. w postaci tak zwanych policzków chomika. Objawy 
te były obserwowane przez zespół prof. Kierkusia z Centrum 
Zdrowia Dziecka, natomiast w naszym ośrodku ich nie od-
notowaliśmy. 

Jak odstawiać ten lek u dzieci?
– Ponieważ 90 proc. budezonidu MMX jest metaboli-

zowane w  trakcie pierwszego przejścia przez wątrobę, jest 
on preparatem bezpiecznym i  nie powoduje zahamowania 
wydzielania kortykosteroidów przez korę nadnerczy. Nie 
wymaga on więc stopniowego odstawiania, tak jak steroidy 
o  działaniu systemowym, których podawania nie można 
gwałtownie przerwać. Wydaje się, że stopniowe odstawianie 
tego preparatu można rozważyć jedynie u pacjentów z rela-
tywnie niską masą ciała (poniżej 20 kg) i przedłużonym cza-
sie trwania terapii (powyżej 3 miesięcy). W takich przypad-
kach możliwą strategią jest podawanie dawki co drugi dzień 
przez dwa tygodnie, a następnie odstawienie leku. 

Czy dawka 9 mg jest optymalna i  u  jak małych dzieci 
można ją zastosować?

– Aktualnie w  Polsce dostępna jest tylko jedna dawka 
budezonidu MMX, która wynosi 9 mg. Nie ma zatem moż-
liwości dostosowania dawki leku do wieku czy masy ciała 
pacjenta. W naszej opinii, ta dawka jest bezpieczna u dzieci 
w terapii indukcyjnej. Nie obserwowano działań niepożąda-
nych przy jej zastosowaniu w trakcie leczenia indukcyjnego 
trwającego 8 tygodni. 

Czy dzieci nie mają problemów z przyjmowaniem leku?
– Tabletka jest dość duża, obustronnie wypukła, o śred-

nicy około 9,5 mm i  grubości około 4,7 mm. 
W  związku z  tym granica wiekowa do zasto-
sowania budezonidu MMX jest wyznaczona 
przez zdolność dziecka do połknięcia pigułki 
w  całości. Standardowo, za zdolne do jej po-
łknięcia uznaje się dzieci po 7. roku życia, nie 
ma jednak przeciwwskazań do zastosowania 
tego leku u pacjentów młodszych, zdolnych do 
przyjęcia leku w całości.

A czy można podzielić lub rozkruszyć tabletkę?
– Nie, nie można rozkruszać ani dzielić tabletki, ponie-

waż jedynie nienaruszona otoczka tabletki zapewnia jej prze-
dłużone uwalnianie, czyli miejscowe działanie w jelicie gru-
bym. Rozkruszona wchłonie się w  żołądku i  początkowym 
odcinku jelita grubego, przez co leczenie będzie całkowicie 
nieskuteczne. Obecnie nie ma więc możliwości zastosowania 
preparatu u niemowląt. 

Wspomniała Pani o możliwości refundowanego leczenia 
dzieci z  ch. L-C budezonidem MMX, jeśli leczenie 5-ASA 
jest nieskuteczne. A co jeśli pacjent nie był leczony 5-ASA?

– Nie ma danych o skuteczności działania preparatu u pa-
cjentów z ch. L-C, zarówno u dorosłych jak i u dzieci. Badania 
kliniczne w tym wskazaniu nie były i według mojej wiedzy 
nadal nie są prowadzone. Tak jak w przypadku zastosowania 
budezonidu MMX u pacjentów ze średnim i umiarkowanym 
WZJG, u dzieci z ch. L-C o  lokalizacji w  jelicie grubym, ze 
zmianami w  postaci aftowatych nadżerek leczenie to może 
być skuteczne. Wątpliwe wskazania dotyczą leczenia postaci 
choroby z  głębokimi owrzodzeniami. Brak natomiast pod-
staw do leczenia ch. L-C o lokalizacji krętniczo-kątniczej. Tu 
skuteczny jest budezonid o innej formulacji (Entocort i Bu-
denofalk), przy czym tylko ten pierwszy jest refundowany 
w Polsce. 

Musimy pamiętać, że u dzieci w ch. L-C leczeniem pierw-
szego wyboru jest terapia żywieniowa, natomiast skutecz-
ność preparatów 5-ASA w wywołaniu remisji została podwa-
żona (patrz wywiad z prof. Bartnikiem, Kwartalnik nr 4/2017 
– red.). Preparaty 5-ASA nie są uwzględnione w europejskich 
wytycznych postępowania w indukcji remisji choroby w ch. 
L-C u  pacjentów pediatrycznych ECCO/ESPHGAN z  2014 
roku. Niestety, w  decyzji refundacyjnej jest wymóg wcze-
śniejszego stosowania preparatów 5-ASA nie tylko, co natu-
ralne we WZJG, ale także w ch. L-C.

Rozmawiała Małgorzata Mossakowska

Obecnie nie ma 
możliwości zasto-
sowania prepara-
tu u niemowląt
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Spojrzenie na chorobę czy konkretny jej aspekt 
może się często różnić z perspektywy lekarza i pa-
cjenta. Rzeczy, które dla lekarza wydają się mało 
istotne, dla pacjenta mogą okazać się kluczowe.

Dlatego tak ważne jest omawianie przebiegu diagnosty-
ki i  leczenia na każdym etapie, po to, aby móc efektywnie 
współpracować i  wypracować wspólne cele. W  tym tekście 
pragnę przybliżyć problem zmian okołoodbytniczych w cho-
robie Leśniowskiego-Crohna (ch.L-C), podkreślając to, co 
istotne z praktycznego punktu widzenia, to co istotne dla pa-
cjenta i to co istotne dla lekarza, patrząc przez pryzmat tego, 
z czym spotykam się na co dzień pracując w Klinice i Poradni 
Gastroenterologicznej.

Do zmian okołoodbytniczych występujących w  ch.L-C 
należą przede wszystkim ropnie i  przetoki okołoodbytni-
cze, które mogą być zmianami pojedynczymi lub mnogimi 
i mogą występować razem lub osobno. Skupię się głównie na 
przetokach, ponieważ stanowią one, w  mojej ocenie, istot-
niejszy problem z uwagi na przewlekłość i nawrotowość. Mó-
wiąc o przetokach trzeba odpowiedzieć na kilka pytań.

Co to jest przetoka?
Przetoka to nic innego, jak nieprawidłowy (niefizjolo-

giczny) kanał łączący ze sobą dwie przestrzenie w  organi-
zmie człowieka. W  przypadku ch.L-C może to być światło 
przewodu pokarmowego i  druga przestrzeń w  innej części 
przewodu pokarmowego, powierzchni skóry, układu moczo-
wego, czy np. układu płciowego. Możemy zatem wyróżnić 
przetoki jelitowo-jelitowe, jelitowo-pęcherzowe, jelitowo-po-
chwowe i jelitowo skórne, które są najczęstszymi przetokami 
okołoodbytniczymi u pacjentów. Problem ten dotyczy ok. 25 
proc. pacjentów z ch.L-C, co oznacza, że co czwarty pacjent 
z  takim rozpoznaniem na pewnym etapie swojej choroby 
będzie zmagał się z  objawami 
przetoki.

Dlaczego przetoki tak 
często występują u pacjentów 
z ch.L-C? 

Wrzodziejące zapalenie je-
lita grubego (WZJG) i ch.L-C, 
chociaż należą do nieswoistych 
chorób zapalnych jelit, różnią 
się w  wielu aspektach. W  sło-
wach „nieswoista” i  „zapalna” 
kryje się podstawowy mecha-
nizm powstawania tych dwóch 
chorób, w  których dominuje 
nasilony stan zapalny błony śluzowej jelita. Nie jest on, tak 
jak przy reakcji odpornościowej organizmu na czynnik in-
fekcyjny, skierowany przeciwko konkretnemu, swoistemu 
czynnikowi, jak np. bakteriom czy wirusom. Dlatego nazy-
wamy tę reakcję nieswoistą. W  przeciwieństwie do WZJG, 
w  którym zapalenie dotyczy jedynie błony śluzowej, czyli 
najbardziej wewnętrznej warstwy ściany jelita, w  ch.L-C 
zapalenie obejmuje całą grubość ściany jelita, co powoduje 
głębokie uszkodzenie oraz niekiedy penetrację na zewnątrz 
i do innych narządów i przestrzeni (ryc. 1). Powstaje wtedy 

głębokie uszkodzenie tkanek, które z czasem doprowadza do 
wytworzenia kanału przebijającego się do okolicznych struk-
tur, narządów lub na powierzchnię skóry. W pewnym stop-
niu wyjaśnia to i pomaga zrozumieć, jak powstają przetoki, 
chociaż dokładny mechanizm i zmiana pierwotna, które do-
prowadzają do powstawania przetok w ch.L-C nie zostały do 
końca poznane. 

W  tym artykule skupię się na przetokach okołoodbyt-
niczych jelitowo-skórnych, które są najczęstszą manifesta-
cją okołoodbytniczą ch.L-C. Klasycznie klasyfikujemy je 
w  zależności od ich położenia względem mięśni zwieraczy 
odbytu biorących udział w trzymaniu stolca i wypróżnieniu 
(tak zwana klasyfikacja Parksa). Do uszkodzenia tych wła-
śnie mięśni może dochodzić w trakcie leczenia zabiegowego. 
W chorobach zapalnych jelit funkcjonuje nieco prostszy po-
dział na przetoki proste i złożone, w zależności od tego, przez 
ile mięśni przechodzą, na jakiej wysokości, czy mają rozgałę-
zienia i ile posiadają ujść na powierzchni skóry.

Jakie są najczęstsze objawy, czyli z  jakimi dolegliwo-
ściami zmaga się pacjent? 

Objawy związane z przetoką są nierzadko pierwszymi ob-
jawami ch.L-C i w toku diagnostyki doprowadzają do rozpo-
znania choroby zapalnej jelit. Nie mogą być w związku z tym 
bagatelizowane i mylone, np. z zaostrzeniem choroby hemo-
roidalnej. U  pacjentów z  rozpoznaną już wcześniej ch.L-C 
jest nieco łatwiej zinterpretować dolegliwości. 

Często objawy związane z obecnością przetoki są wstydli-
we, krępujące i nie zawsze opisywane przez pacjenta w pierw-
szej kolejności, lub nawet w  ogóle pomijane. W  przypadku 
przetok okołoodbytniczych, których ujście wewnętrzne ka-
nału znajduje się w odbytnicy, natomiast ujście zewnętrzne 
na powierzchni skóry wokół odbytu, jest to przede wszyst-
kim obecność wydzieliny na skórze. Może to być przezro-
czysta wydzielina śluzowa, żółta ropna wydzielina, może być 
podbarwiona krwią lub zawierać treść jelitową. Dochodzi 
wtedy często do podrażnienia skóry okolicy odbytu, brudze-
nia bielizny, ponieważ kanał przetoki na ogół jest cały czas 
otwarty. Czasem opisywane jest to jako uczucie tzw. „mokre-
go odbytu” niezależenie od wypróżnienia, co powoduje duży 
dyskomfort. 

W przypadku, gdy dochodzi do zaburzeń drożności ka-
nału przetoki mogą pojawić się dolegliwości bólowe, a w sy-
tuacji zamknięcia ujścia zewnętrznego przetoki może dojść 
do wytworzenia się ropnia, czyli powstania ograniczonej 
przestrzeni wypełnionej ropą. W  takiej sytuacji pojawiają 

Okołoodbytnicza postać choroby 
Leśniowskiego-Crohna 
– zrozumieć, leczyć, wyleczyć

Pełnościenne zapalenie

Przetoka 
złożona Przetoka prosta
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się silny ból i gorączka, także z dreszczami. Ten ostatni ob-
jaw jest niepokojący, dlatego konieczna jest wizyta i ocena 
przez lekarza. 

Z  uwagi na fakt, iż przetoki przechodzą przez mięśnie 
biorące udział w  wypróżnieniu lub w  ich pobliżu, może 
dochodzić do zaburzeń w  postaci nietrzymania stolca, bo-
lesnych wypróżnień, pustego parcia na stolec lub uczucia 
niepełnego wypróżnienia. Są to dolegliwości niespecyficzne 
i  mogą występować u  pacjenta z  ch.L-C z  zajęciem okolicy 
okołoodbytowej bez współwystępowania przetok, ale nie na-
leży ich lekceważyć i zgłosić się w takiej sytuacji do lekarza 
w celu szczegółowej oceny. Brak leczenia lub niewłaściwe le-
czenie okołoodbytniczej postaci ch.L-C może prowadzić do 
bardzo groźnych następstw, takich jak zwężenia odbytu lub 
odbytnicy, nietrzymanie stolca i gazów. 

Jakie badania należy wykonać, jeżeli objawy kliniczne 
wskazują na obecność przetoki?

Przede wszystkim przedmiotowe (fizykalne) badanie le-
karskie z dużym prawdopodobieństwem jest w stanie ukie-
runkować dalszą diagnostykę przetoki. Kluczowym elemen-
tem badania fizykalnego jest badanie przez odbyt, jeżeli to 
możliwe z wykorzystaniem wziernika doodbytniczego (ano-
skopu). Badania obrazowe najczęściej wykorzystywane do 
oceny przetok, zlokalizowania ich ujść i opisania dokładnego 
przebiegu w tkankach wokół odbytnicy to USG przezodbyt-
nicze oraz rezonans magnetyczny (RM). Tomografia kompu-
terowa, pomimo że jest dokładnym badaniem, 
w  tym konkretnym przypadku ma mniejsze 
znaczenie. Aktualnie złotym standardem 
i  badaniem, które powinno być wykonane 
właściwie u każdego pacjenta z podejrzeniem 
lub rozpoznaniem przetoki jest badanie z za-
stosowaniem rezonansu magnetycznego. Jest 
to nieinwazyjne badanie obrazowe dostarcza-
jące wiele informacji pomocnych w diagnozie, 
ustaleniu dalszego postępowania i wyborze metody leczenia.

Na czym polega leczenie przetok?
Leczenie pacjenta z przetokami wymaga współpracy kil-

ku specjalistów, czyli radiologa, gastroenterologa i chirurga 
lub chirurga proktologa, na różnych etapach leczenia. Pod-
stawowym i najważniejszym celem leczenia, zarówno z per-
spektywy pacjenta, jak i  lekarza, jest to, aby przestało ist-
nieć połączenie dwóch przestrzeni pomiędzy sobą, czyli za-
mknięcie kanału. Przetoki u pacjentów bez choroby zapalnej 
jelita były głównie leczone zabiegowo, czyli chirurgicznie. 
Z uwagi na nasilony stan zapalny w ch.L-C zasadne i  istot-
ne jest oprócz próby leczenia zabiegowego, leczenie choroby 

podstawowej i  reakcji zapalnej, co przynosi wiele korzyści, 
a nawet całkowite wygojenie kanału przetoki. Tak więc moż-
liwości leczenia jest wiele.

W początkowym okresie ważne jest zapewnienie drenażu, 
czyli swobodnego wypływu treści z  przetoki, co zapobiega 
powstawaniu groźnych ropni. Taki drenaż można wykonać 
np. poprzez mało inwazyjny zabieg wprowadzenia do kanału 
przetoki materiału chirurgicznego w  postaci setonów, czyli 
swego rodzaju nitek, tzw. drenaż nitkowy. Równie ważne jest 
leczenie farmakologiczne. U pacjentów z ch.L-C istotne jest 
także włączenie lub intensyfikacja dotychczasowego leczenia 
immunosupresyjnego, czyli hamującego zapalną reakcję im-
munologiczną organizmu. Jedną z grup leków o dobrze udo-
kumentowanym wpływie na gojenie się i zamykanie przetok 
są leki biologiczne. 

W przypadku nieskuteczności takiego postępowania ist-
nieją również inne metody chirurgiczne, przy czym należy 
pamiętać, że im bardziej agresywne leczenie chirurgicz-
ne, tym większe jest ryzyko powikłań, chociażby w postaci 
uszkodzenia mięśni zwieraczy odbytu i w konsekwencji nie-
trzymania stolca. Z  drugiej zaś strony, im bardziej zacho-
wawcze leczenie, tym większe ryzyko jego nieskuteczności 
i nawrotów, co powoduje, że wybór metody leczenia należy 
ustalać indywidualnie z  pacjentem. Dlatego tak istotne jest 
zrozumienie i wyjaśnienie zarówno tego, czym jest przetoka, 
jak i  tego, jakie są możliwości leczenia. W  ostatnim czasie 

pojawiła się nowa metoda z  pogranicza le-
czenia farmakologicznego i  leczenia zabiego-
wego, czyli podawanie miejscowe do kanału 
przetoki komórek macierzystych, które mają 
za zadanie zainicjować proces gojenia. Jest to 
metoda mało inwazyjna, a pierwsze doniesie-
nia o skuteczności w zamykaniu kanału prze-
toki są bardzo obiecujące.

W pierwszej części tego artykułu znalazły 
się informacje dotyczące tytułowego „zrozumieć” i „leczyć”. 
W  mojej ocenie lekarza klinicysty jest to niezmiernie waż-
ne. Zawsze starałem się tłumaczyć sobie w prosty i obrazowy 
sposób pewne mechanizmy i w  taki sam sposób staram się 
przekazywać wiedzę pacjentom. W kolejnej części zajmę się 
dokładniej metodami leczenia – także tymi, z którymi wią-
żemy przyszłość leczenia przetok w  ch.L-C, czyli zajmę się 
tym jak „wyleczyć”.

Lek. Jakub Szlak
Klinika Gastroenterologii Onkologicznej

Centrum Onkologii – Instytut im. M. Skłodowskiej – 
Curie w Warszawie

Sztuczny słodzik może nasilać objawy u osób z NZJ

Naukowcy odkryli, że sztuczny słodzik sukraloza, znany 
pod marką Splenda, zaostrza stan zapalny jelit w mysim 
modelu choroby Leśniowskiego-Crohna. Nie miał 
natomiast istotnego wpływu na myszy zdrowe.

Sukraloza jest słodzikiem 600 razy słodszym od cukru 
i  bardziej uniwersalnym od powszechnie stosowanego aspar-
tamu. Jest bowiem bardziej trwała w wyższych temperaturach 
trwała i niskim pH. Można ją stosować w kwaśnych napojach 
i wyrobach piekarniczych. Dodaje się ją do niskokalorycznych 
deserów, produktów mlecznych, soków owocowych, napojów 
(w tym niektórych piw), sosów, gum do żucia czy płatków śnia-
daniowych. W 2004 roku dopuszczono ją do stosowania w Unii 
Europejskiej. Na etykietach oznaczana jest symbolem E995.

W badaniu do wody dodawano sakrulozę. Połowa obser-
wowanych myszy miała modyfikację genetyczną wywołującą 
u nich chorobę Leśniowskiego-Crohna, druga zaś była zdro-

wa. Podawanie słodzika powodowało wzrost liczby bakterii 
E. coli i  zwiększoną penetrację bakterii przez ściany jelita, 
ale tylko u  myszy z  ch.L-C. Zaobserwowano także u  tych 
zwierząt zwiększoną aktywność w  jelicie enzymu mielope-
roksydazy, którego produkt ma właściwości bakteriobójcze 
i przeciwwirusowe. 

Odkrycia sugerują, że spożywanie sakrulozy może 
zwiększać wytwarzanie mieloperoksydazy tylko u  osób 
z  predyspozycjami prozapalnymi, takimi jak NZJ. Pa-
cjenci z  NZJ powinni unikać produktów z  dodatkami 
nie tylko sakrulozy, ale także innych słodzików, któ-
re mogą być nieszkodliwe dla osób zdrowych, a  po-
garszać przebieg choroby zapalnej jelita. Aby potwier-
dzić tę hipotezę potrzebne są dalsze badania z  udzia-
łem pacjentów, które są o  wiele bardziej skomplikowane.

Inflammatory Bowel Diseases, 2018

W ostatnim czasie 
pojawiła się nowa 
metoda leczenia – 
podawanie komó-
rek macierzystych
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Leczenie

Właściwe odżywienie pacjenta znacznie skraca 
czas pobytu w szpitalu, a dzięki lepszej kondycji cho-
rego rzadziej dochodzi do powikłań, których leczenie 
często jest o wiele droższe niż leczenie choroby pier-
wotnej. W  przypadku wdrożenia leczenia żywienio-
wego w warunkach domowych efektywność koszto-
wa dodatkowo wzrasta – procedura ta jest tańsza na-
wet o 70-80 proc. względem opieki w szpitalu .

Świadczenie jest w pełni refundowane – od gotowych diet, 
przez szkolenie z zasad żywienia i ustawienie programu żywienia, 
wyspecjalizowany personel, aż po cały potrzebny sprzęt.

Nie ma skutecznego leczenia bez specjalistycznego wsparcia 
żywieniowego, które ma na celu poprawę lub utrzymanie stanu 
odżywienia, prawidłowego rozwoju, poprawy rokowania oraz 
przyspieszenia leczenia. Naturalną drogą podawania posiłków 
jest droga doustna, jednak w sytuacji, w której ten sposób jest 
niemożliwy lub niewystarczający, powinno zostać wdrożo-
ne żywienie dojelitowe – bezpośrednio do żołądka lub jelita - 
a  w  ostateczności pozajelitowe (dożylne). Żywienie dojelitowe 
stosuje się u  dzieci, dorosłych i  starszych, przede wszystkim 
w przypadku:
•	 Zaburzeń połykania, niedrożności górnego odcinka przewodu 

pokarmowego, których przyczynami mogą być m.in. guz no-
wotworowy, udar mózgu, choroby Parkinsona i Alzheimera;

•	 Chorób nowotworowych, głównie tych, które uniemożliwiają 
połykanie (nowotwór jamy ustnej, krtani) lub prowadzą do 
szybkiego wyniszczenia pacjenta (nowotwór żołądka, trzustki);

•	 Przewlekłego zapalenia trzustki, nieswoistych zapaleń jelit, 
w tym choroby Leśniowskiego-Crohna;

•	 Dziecięcego porażenia mózgowego, mukowiscydozy;
•	 Chorych nieprzytomnych.

Ważnym wskazaniem jest również przygotowywanie do 
operacji oraz żywienie w okresie rekonwalescencji i rehabilita-
cji w przypadku pacjentów, u których występuje niedożywienie 
lub jego ryzyko. Żywienie dojelitowe stosowane jest nie tylko 
w szpitalu, ale również w hospicjach, zakładach opieki długo-
terminowej i w domu pacjenta.

Konsekwencje niedoborów białkowo-energetycznych i  mi-
kroskładników odżywczych, to m.in. obniżenie odporności, 
gorsze efekty terapii, dłuższy czas hospitalizacji. Grupą pa-
cjentów szczególnie narażonych na niedożywienie są dzieci – 
zapotrzebowanie organizmu na energię i  składniki odżywcze 
w  okresie wzrostu jest bardzo duże, a  niedobory mogą przy-
czynić się do zaburzeń wzrastania. – Rozpoznawanie niedo-
żywienia oraz dobranie odpowiedniej metody jego leczenia to 
niezbędne elementy procesu terapeutycznego każdego pacjen-
ta. Poprzez wdrożenie żywienia dojelitowego, dzięki któremu 
osiągamy właściwy stan odżywienia organizmu, pacjent może 
szybciej zostać wypisany ze szpitala. Odnotowuje się widocz-
ny spadek długości hospitalizacji tych pacjentów – ok. 40 proc. 
u dzieci i ok. 30 proc. u dorosłych – wyjaśnia prof. dr hab. n. 
med. Janusz Książyk, prezes Polskiego Towarzystwa Żywienia 
Klinicznego Dzieci.
Żywienie dojelitowe w domu – korzyść dla pacjen-
ta i gospodarki

W momencie, gdy pacjent może być wypisany ze szpitala, 
ale wciąż wymaga podawania żywienia dojelitowego, może być 
ono kontynuowane w warunkach domowych, w hospicjum czy 
w  zakładzie opiekuńczo-leczniczym. Jedną z  wytycznych jed-

nostek opiekujących się takimi pacjentami jest zasada, że pa-
cjentem opiekuje się niezmienny zespół lekarsko-pielęgniarski. 
Pozwala to na dokładne poznanie potrzeb pacjenta. Obecnie 
około 6 tys. polskich pacjentów jest objętych programem żywie-
nia dojelitowego w warunkach domowych.

Z przeprowadzonych badań wynika, że dzięki żywieniu do-
jelitowemu w domu u pacjentów odnotowano znaczny wzrost 
masy ciała (o ok. 12 proc. u dorosłych oraz o ok. 40 proc. u dzie-
ci) i zmniejszenie współczynnika niedożywienia. 

– Żywienie domowe wpływa nie tylko na komfort i  lepsze 
samopoczucie pacjenta, ale także na jakość jego życia i znacz-
nie obniża koszty terapii – mówi dr n. med. Piotr Wójcik, kon-
sultant województwa podkarpackiego w Poradni Żywieniowej 
Nutrimed Sp. z o.o.

– Żywienie dojelitowe stosuję od 14. roku życia ze względu 
na chorobę Leśniowskiego-Crohna, która później doprowadziła 
do konieczności resekcji niektórych fragmentów jelita. Byłem 
bardzo niedożywiony, mój organizm nie był w  stanie wchła-
niać potrzebnych składników odżywczych. Dzięki żywieniu 
medycznemu uzyskałem remisję bez konieczności włączenia 
sterydoterapii, lepiej się rozwijałem, uniknąłem wielu proble-
mów wynikających z  możliwej niedokrwistości, niedoborów 
wapnia. Czułem się lepiej, co też wpłynęło na większą pewność 
siebie. Żywienie dojelitowe nie przeszkodziło mi w studiowaniu 
– skończyłem dwa kierunki. Ponadto kończę doktorat i pracuję 
naukowo. Prowadzę bardzo aktywny tryb życia. Mam plecak 
z pompą, którą w razie potrzeby mogę ze sobą zabrać. Mogę ak-
tywnie wykonywać wszystkie codzienne czynności i swobodnie 
uczestniczyć w życiu społecznym – opowiada Adrian Witczak, 
pacjent z chorobą Leśniowskiego-Crohna.
Dostęp do świadczenia – jest lepiej, ale potrzeby 
rosną

Liczba pacjentów żywionych dojelitowo w domu dynamicz-
nie wzrasta, a chorych wymagających tej metody żywienia bę-
dzie coraz więcej. Eksperci podkreślają, że stanowi to dowód 
na poprawę jakości medycyny w Polsce, ale jednocześnie duże 
wyzwanie dla systemu. Obecnie świadczenie żywienia dojelito-
wego w warunkach domowych jest limitowane, a kolejki w za-
leżności od województwa różnią się liczbą oczekujących. 

Materiały prasowe

Adrian Witczak z chorobą Leśniowskiego-Crohna żywienie dojelito-
we stosuje od 14. roku życia

Żywienie dojelitowe  
– już standard, czy wciąż  
tylko dodatek?

O kampanii
Kampania edukacyjna „Żywienie medyczne – Twoje posiłki w wal-
ce z chorobą”, zainicjowana w 2016 r. przez Nutricię Medyczną, ma 
na celu budowanie świadomości na temat żywienia medycznego 
jako integralnego elementu opieki zdrowotnej. Pierwsza edycja 
była poświęcona pacjentom onkologicznym, a druga dodatkowo 
osobom doświadczającym chorób neurologicznych. W drugiej po-
łowie 2018 roku kampania została poszerzona o działania dotyczą-
ce żywienia dojelitowego. 
Działania związane z żywieniem dojelitowym wsparły towarzystwa 
naukowe i organizacje pacjentów, m.in. Towarzystwo „J-elita”.
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Zdarza się, że korzystając ze świadczeń w przy-
chodni, poradni czy szpitalu napotykamy na różne-
go rodzaju problemy. Gdzie i w jakich sytuacjach 
należy zgłosić się do Rzecznika Praw Pacjenta, aby 
skutecznie rozwiązać problem?

Jakie sprawy?
Sprawy związane z naruszeniem praw pacjenta. Świad-

czenia zdrowotne zostały Ci udzielone bez zachowania nale-
żytej staranności? Lekarz nie udzielił Tobie lub osobie przez 
Ciebie upoważnionej przystępnej informacji o Twoim stanie 
zdrowia i leczeniu? Masz problem z uzyskaniem kopii swojej 
dokumentacji medycznej? To właśnie przykładowe sytuacje, 
gdy powinieneś skontaktować się z Biurem Rzecznika Praw 
Pacjenta (RPP).

Jak zgłosić problem?
Nie wiesz, czy Twoje prawa zostały naruszone, albo po-

trzebujesz porady? Skorzystaj z ogólnopolskiej bezpłatnej 
infolinii 800-190-590. Z dyżurującymi pracownikami Biura 
RPP można skontaktować się od poniedziałku do piątku, od 
godz. 8:00 do 20:00.

Możesz także napisać wniosek do Rzecznika Praw Pa-
cjenta. Podaj w nim: swoje dane (a jeżeli sprawa nie dotyczy 
bezpośrednio Ciebie, również dane pacjenta, którego prawa 
mogły zostać naruszone oraz prześlij upoważnienie do dzia-
łania w imieniu tej osoby), nazwę podmiotu leczniczego, któ-
rego sprawa dotyczy, opis zaistniałej sytuacji, podpis osoby, 
która składa wniosek. Wniosek możesz przesłać pocztą na 
adres: ul. Młynarska 46, 01-171 Warszawa; e-mailem: kan-
celaria@rpp.gov.pl, poprzez platformę ePUAP albo faxem:  
(22) 833 – 08 – 86.

Szczegółowe informacje dotyczące możliwych form zło-
żenia wniosku o wszczęcie postępowania wyjaśniającego 
znajdziesz również na naszej stronie internetowej:

http://w w w.rpp.gov.pl/kontakt/wniosek-o-wszczecie-
postepowania-wyjasniajacego/

Co się stanie z Twoim zgłoszeniem? 
Jeśli zgłoszenie wskazuje, że mogło dojść do nieprawi-

dłowości w realizowaniu praw pacjenta Rzecznik rozpocznie 
postępowanie wyjaśniające. Prowadząc postępowanie ustali, 
czy w przekazanej sprawie zostały naruszone prawa pacjenta. 
Jeżeli na podstawie zgromadzonych informacji i materiałów, 
Rzecznik stwierdzi, że Twoje prawa zostały naruszone, skie-
ruje do podmiotu leczniczego wystąpienie zawierające opinie 
lub wnioski co do sposobu załatwiania tej sprawy.

Dodatkowo, jeżeli sprawa tego wymaga, Rzecznik zażąda 
wszczęcia postępowania dyscyplinarnego lub zastosowania 
sankcji służbowych wobec konkretnego pracownika placów-
ki. Rzecznik może też zwrócić się do organu nadrzędnego, 
który sprawuje nadzór i  może dokonywać kontroli i  oceny 
działalności placówki, w  której naruszono prawa pacjen-
ta z  wnioskiem o  zastosowanie środków przewidzianych 
w przepisach prawa.

rpp.gov.pl

Leczenie/Nasze prawa

Komentarz
Wielu z nas zastanawia się, czy warto zgłaszać łama-
nie naszych praw, czy wniosek lub skarga cokolwiek 
zmieni. Uważa, że szkoda czasu, a nawet obawia się, 
czy interwencja rzecznika nie spowoduje gorszego 
traktowania pacjenta w danej placówce. Musimy 
pamiętać, że przemilczanie nieprawidłowości, do 
których dochodzi w placówkach ochrony zdrowia 
nie doprowadzi do poprawy przestrzegania na-
szych praw do informacji, dokumentacji, godności 
i intymności. 

Małgorzata Mossakowska

W jakich sytuacjach 
możemy zwrócić się 
o pomoc do Rzecznika 
Praw Pacjenta?
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Integrujemy

Wspieramy chorych

Wrzodziejące Zapalenie Jelita Grubego     Choroba Leśniowskiego-Crohna

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

Szanowni Państwo, Drodzy Czytelnicy,
Wakacje żegnamy w dobrych nastrojach. Od 1 września Ministerstwo 
Zdrowia wprowadziło zmiany w programie lekowym dla dzieci cierpiących 
na chorobę Leśniowskiego-Crohna (ch. L-C). Dzięki nim będzie można 
ponownie włączyć leczenie biologiczne małym pacjentom, u których 
wystąpiło zaostrzenie choroby już po zakończeniu leczenia, jeśli wskaźnik 
aktywności choroby wzrośnie o 10 pkt, a nie czekać aż choroba się rozhula 
i pacjent uzyska 51 punktów koniecznych do włączenia do programu.  
To szansa na skuteczne leczenie dla najciężej chorych dzieci.
W ostatniej chwili na liście leków refundowanych wprowadzono 
pozarejestracyjne wskazania (off-label) dla Cortimentu MMX. Dzieci 
z wrzodziejącym zapaleniem jelita grubego i ch. L-C umiejscowioną 
w jelicie grubym, u których niewystarczające jest leczenie preparatami 
5-ASA, będą mogły otrzymać Cortiment za opłatą ryczałtową. Zmiana 
to ulga dla budżetów rodzin dzieci, które dotychczas otrzymywały lek 
pełnopłatny i szansa dla tych, których nie było stać na lek.
Zmiany te to efekt wspólnych starań „J-elity”, konsultanta krajowego  
prof. Mieczysławy Czerwionki-Szaflarskiej i konsultanta wojewódzkiego  
dr. hab. Piotra Albrechta oraz zrozumienia Ministerstwa dla sytuacji dzieci.
Z radością informujemy, że „J-elita” uzyskała z 1% od podatku 
dochodowego za 2016 rok 222 tys. zł. To o ponad 50 tys. więcej niż rok 
wcześniej. Dzięki tym pieniądzom będziemy mogli nadal służyć Państwu 
pomocą i informacją. Dziękujemy!

Redaktor Naczelna

Małgorzata Mossakowska

W numerze:

Bez pasji niczego dobrego  
się nie zrobi
- Patrząc na rzeczywistość pozytywnie można 
wiele zmieniać, nawet wtedy, gdy nam się wydaje, 
że jest inaczej. Możemy chociażby zabiegać 
o poprawę programów lekowych i próbować 
wprowadzać kompleksową opiekę – mówi  
dr hab. n. med. Maria Kłopocka.  
s. 3-4, 15

Na co komu te turnusy?!
Od dziewięciu lat Towarzystwo „J-elita” organizuje 
lipcowe turnusy rehabilitacyjne dla dzieci 
i młodzieży z NZJ nad Bałtykiem. Nad morze 
przyjeżdżają całe rodziny, w których ktoś zmaga się 
z chorobą Leśniowskiego-Crohna lub WZJG.  
s. 7

Warsztaty na Mazurach
Aktywizacja zawodowa chorych i ich rodziców 
– ten cel przyświecał warsztatom „Nie poddamy 
się chorobie”, zorganizowanym przez „J-elitę” w 
dniach 23-25 czerwca 2017 r. w ośrodku Panorama 
Dudki na Mazurach. 
s. 9

Crohnowcy na YouTube
Andżelika i Michał żyją z chorobą Leśniowskiego-
Crohna i się tego nie wstydzą. Wręcz przeciwnie – 
opowiadają o tym przed kamerą. Ich filmiki można 
zobaczyć w serwisie YouTube.  
s. 11

Akcja regeneracja
Na tle licznych metod leczenia nieswoistych 
zapaleń jelita (NZJ), które często zawodzą,  
terapia z wykorzystaniem komórek macierzystych 
jawi się jako ostatnia deska ratunku.  
Jaka jest jej skuteczność?  
s. 12-13

j-e
lit

a.
or

g.
pl

nr 3 (38) 
lipiec – wrzesień 2017ISSN 1898-6749

kwartalnik

Mrzeżyno

Wrzodziejące Zapalenie Jelita Grubego     Choroba Leśniowskiego-Crohna

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

Szanowni Państwo, Drodzy Czytelnicy,
Z satysfakcją możemy powiedzieć, że mijający rok był udany dla 
chorych na NZJ i „J-elity”. Ministerstwo Zdrowia przychyliło się do apeli 
naszego Towarzystwa, środowiska gastroenterologów i Rzecznika Praw 
Pacjenta oraz Rzecznika Praw Dziecka i szerzej uchyliło drzwi do terapii 
biologicznej. To krok w dobrym kierunku. Mamy jednak świadomość, że 
nadal jest o co walczyć. Upominamy się o prawo do nowoczesnego leczenia 
dzieci i dorosłych, zarówno z WZJG jak i ChL-C.
Jesteśmy wdzięczni wszystkim, którzy 1% podatku przeznaczyli dla chorych 
na NZJ. Udało się zebrać ponad 222 tys. zł. Wykaz wpłat w poszczególnych 
urzędach skarbowych zamieszczamy na stronach 14 i 15. Bardzo prosimy 
o ponowne wpisanie naszego numeru KRS 0000238525. To nic nie 
kosztuje, a pomaga małym i dużym CuDakom.
Życzę Państwo zdrowych i pogodnych Świąt Bożego Narodzenia,  
a w Nowym 2018 Roku samych remisji. Wchodzimy w niego z nadzieją,  
że resort zdrowia wdroży model opieki koordynowanej nad chorymi  
z NZJ, który opracowali eksperci z Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii 
(s. 5 oraz 10-11). Za tę pracę szczerze im dziękujemy.

Redaktor Naczelna

Małgorzata Mossakowska

W numerze:

Terapia biologiczna.  
Im wcześniej, tym taniej
- Są dowody na ekonomiczne korzyści wynikające 
z wcześniejszego wdrożenia leków biologicznych. 
Dzięki temu jest mniej pobytów w szpitalu, mniej 
powikłań i operacji, a pacjenci rzadziej zwalniają 
się z pracy z powodu zaostrzenia choroby - mówi 
prof. Witold Bartnik.  
s. 3-4

Opieka koordynowana  
nad pacjentami z NZJ 
Opieka koordynowana nad pacjentami 
z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit poprawi 
jakość leczenia i zmniejszy koszty opieki nad 
chorymi – przekonywała w Sejmie  
prof. Grażyna Rydzewska.  

s. 5
Raport „Model opieki koordynowanej nad 
pacjentem z nieswoistymi chorobami zapalnymi 
jelit”  
s. 10-11

Dni Edukacji o Nieswoistych 
Zapaleniach Jelita
Bydgoszcz, Szczecin, Rzeszów, Warszawa,  
Kraków, Białystok. 
s. 6-8

Helmintoterapia nieswoistych 
zapaleń jelit
Punktem wyjściowym wykorzystania nicieni 
w leczeniu chorób autoimmunologicznych 
jest tzw. „hipoteza higieny”. Mówi ona o tym, 
że stosowanie restrykcyjnych zasad czystości 
i unikanie kontaktu z drobnoustrojami 
może spowodować zaburzenie równowagi 
immunologicznej w organizmie.   
s. 12-13
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Wrzodziejące Zapalenie Jelita Grubego     Choroba Leśniowskiego-Crohna

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

Szanowni Państwo, Drodzy Czytelnicy,
Kiedy piszę te słowa, za oknem trzaska mróz. Jestem jednak przekonana, 
że już wkrótce sroga zima ustąpi. Przedwiośnie to nie tylko czas 
budzenia się przyrody do życia, ale także nadziei. Nadziei na to,  
że zostanie zrealizowana chociaż część postulatów, które zawarliśmy 
w liście do nowego ministra zdrowia, umieszczonym na stronie 5. 
Optymizmem napawa też fakt, że nad częścią z nich pochylił się 
Rzecznik Praw Pacjenta Bartłomiej Chmielowiec, o czym mówi 
w wywiadzie dla naszego Kwartalnika (s. 3-4 i 14). Cieszymy się  
również z możliwości współpracy z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta, 
której pierwsze ślady widać już na naszych łamach.
Wiosna to także tradycyjnie czas, kiedy zwracamy się do Państwa 
z prośbą o przekazanie 1 % podatku dla chorych na NZJ. To bardzo 
proste. Wystarczy w formularzu PIT wpisać numer KRS 0000238525. 
Każda złotówka, każdy grosz wraca do chorych.
Chociaż wzrost zachorowań na NZJ nie jest powodem do optymizmu, 
cieszymy się, że z miesiąca na miesiąc liczba członków Towarzystwa rośnie 
i przekroczyła już 2 tys. To właśnie Państwo – członkowie stanowią naszą 
siłę, i w działaniach na rzecz chorych, i w naciskach na decydentów.

Redaktor Naczelna

Małgorzata Mossakowska

W numerze:

Mamy wspólne cele
- Mając na względzie wagę problemu 
będę popierał wszelkie działania, które 
ułatwią pacjentom cierpiącym na 
choroby gastroenterologiczne dostęp do 
najnowocześniejszych terapii lekowych – mówi 
Rzecznik Praw Pacjenta Bartłomiej Chmielowiec.  
s. 3-4, 14

Postulaty chorych na NZJ 
Opieka koordynowana nad pacjentem 
z nieswoistymi zapaleniami jelit (NZJ), 
wydłużenie refundowanej terapii biologicznej 
i włączenie nowych leków dla chorych na 
wrzodziejące zapalenie jelita grubego – to 
postulaty Towarzystwa „J-elita” do nowego 
ministra zdrowia Łukasza Szumowskiego. 

s. 5

Leki na receptę
Leki są bez wątpienia jednym z najważniejszych 
osiągnięć medycyny. Stosowane od tysiącleci, 
wcześniej jako produkty pochodzenia 
naturalnego (najczęściej roślinnego), dziś 
w zdecydowanej większości jako wytworzone 
w laboratoriach substancje chemiczne.  
s. 9

Emulgatory i konserwanty  
a nieszczelność jelit
Naukowcy sugerują, że jedną z przyczyn 
tzw. przeciekającego jelita jest dieta bogata 
w emulgatory i konserwanty. Emulgatory 
to substancje dodawane do żywności 
przetworzonej w celu poprawy konsystencji, 
a także wydłużenia terminu przydatności 
produktu do spożycia. 
s. 12
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Spotkanie Rzecznika Praw Pacjenta z przedstawicielami organizacji pozarządowych, 6 grudnia 2017 r.

Wrzodziejące Zapalenie Jelita Grubego     Choroba Leśniowskiego-Crohna

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

Szanowni Państwo, Drodzy Czytelnicy,
Kiedy piszę te słowa, za oknem trzaska mróz. Jestem jednak przekonana, 
że już wkrótce sroga zima ustąpi. Przedwiośnie to nie tylko czas 
budzenia się przyrody do życia, ale także nadziei. Nadziei na to,  
że zostanie zrealizowana chociaż część postulatów, które zawarliśmy 
w liście do nowego ministra zdrowia, umieszczonym na stronie 5. 
Optymizmem napawa też fakt, że nad częścią z nich pochylił się 
Rzecznik Praw Pacjenta Bartłomiej Chmielowiec, o czym mówi 
w wywiadzie dla naszego Kwartalnika (s. 3-4 i 14). Cieszymy się  
również z możliwości współpracy z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta, 
której pierwsze ślady widać już na naszych łamach.
Wiosna to także tradycyjnie czas, kiedy zwracamy się do Państwa 
z prośbą o przekazanie 1 % podatku dla chorych na NZJ. To bardzo 
proste. Wystarczy w formularzu PIT wpisać numer KRS 0000238525. 
Każda złotówka, każdy grosz wraca do chorych.
Chociaż wzrost zachorowań na NZJ nie jest powodem do optymizmu, 
cieszymy się, że z miesiąca na miesiąc liczba członków Towarzystwa rośnie 
i przekroczyła już 2 tys. To właśnie Państwo – członkowie stanowią naszą 
siłę, i w działaniach na rzecz chorych, i w naciskach na decydentów.

Redaktor Naczelna

Małgorzata Mossakowska

W numerze:

Pożegnanie Profesora Witolda 
Bartnika
-Z ogromnym smutkiem i żalem przyjęliśmy 
wiadomość o śmierci prof. dr hab. n. med. 
Witolda Bartnika, wspaniałego człowieka 
i cenionego gastroenterologa, Członka 
Honorowego Towarzystwa „J-elita” i Polskiego 
Towarzystwa Gastroenterologii, Hepatologii 
i Żywienia Dzieci.  
s. 3

Jeden dzień z chorobą 
Leśniowskiego-Crohna 
Przedstawicielki biura Rzecznika Praw Pacjenta 
i Rzecznika Praw Obywatelskich oraz dziennikarka 
na zaproszenie „J-elity” na jeden dzień wcieliły się 
w rolę cierpiących na chorobę Leśniowskiego-
Crohna. Eksperyment miał pokazać im z czym się 
zmagają na co dzień osoby z NZJ. 

s. 4-5

Bariery w leczeniu biologicznym 
NZJ
W dobie współczesnej medycyny nieswoiste 
zapalenia jelit – choroba Leśniowskiego-Crohna 
i wrzodziejące zapalenie jelita grubego stały się 
jednostkami chorobowymi, które kryją przed 
naukowcami coraz mniej tajemnic.  
s. 12-13

Leki bez recepty
Coraz szybsze tempo życia, więcej obowiązków 
i stresu – to tylko niektóre z powodów 
wywołujących u nas chroniczne poczucie braku 
czasu. Stale musimy być wydajni w 100 proc. 
Tak: w dzisiejszych czasach już nie tyle, że nie 
chcemy chorować – my nie mamy na to czasu. 
s. 14
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Światowy Dzień NZJ, s. 6-7 i 16

J-elicie pomagają

Zapraszamy do współtworzenia Kwartalnika!
Podziel się z nami swoją historią
Odpowiemy na Wasze pytania 
media@j-elita.org.pl


