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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Na poczgtku wrzesnia, podczas Forum Ekonomicznego w Krynicy,
przedstawiono wyniki raportu na temat kosztow bezposrednich

i posrednich ponoszonych przez pacjentow z chorobg Lesniowskiego-
Crohna. Dokument, przygotowany na zlecenie firmy Janssen-Cilag,
potwierdza smutng sytuacje osob zmagajgcych sie z ch.L-C. Niemal
80 proc. pacjentow o umiarkowanej lub cigzkiej postaci choroby, jest
zmuszona do korzystania z prywatnych wizyt lekarskich, badar czy
konsultacji z psychologiem. Nasze medyczne i pozamedyczne koszty
choroby to srednio ponad 900 zt miesigcznie, a koszty posrednie
ponoszone przez parnistwo to 138,5 min zt rocznie. Wigcej o raporcie
napiszemy w kolejnym numerze.

Konkluzja dokumentu jest prosta: ,,niedopuszczenie do progresji
choroby powoduje znaczne oszczednosci po stronie pacjenta, ale
w jeszcze wigkszym stopniu po stronie paristwa i spoleczeristwa.
To kolejny argument na rzecz lepszego dostepu do lekéw

i wprowadzenia proponowanej przez Polskie Towarzystwo
Gastroenterologii i ,,J-elite” opieki koordynowanej nad pacjentami
z NZJ. Niestety, o czym piszemy na s. 3, wcigz do tego daleko.

Nie ustajemy w staraniach i nie tracimy nadziei.

) Redaktor Naczelna
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B W Sejmie o opiece

koordynowanej

Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologii oraz eksperci 7 czerwca
dyskutowali o opiece koordynowanej nad
chorymiz NZJ na posiedzeniu Parlamentarnego
Zespotu ds. Praw Pacjenta w Sejmie.

W spotkaniu brat réwniez udziat rzecznik ,J-elity”
s.3

B Walny Zjazd Delegatow, J-elity”

Walny Zjazd Delegatdéw Towarzystwa,,J-elita”
nadat honorowe cztonkostwo stowarzyszenia
prof. Andrzejowi Radzikowskiemu

z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

i przegtosowat zmiany w statucie.

s.5

Budezonid MMX w leczeniu
pacjentow pediatrycznych
Wszystkie badania podkresilaty duze
bezpieczeristwo stosowania budezonidu

MMX: Nie stwierdzono zwiekszonej czestosci
wystepowania dziatari niepozqdanych — mowi
dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz.

s.10-11

B Okoloodbytnicza postac choroby

Lesniowskiego-Crohna

Spojrzenie na chorobe czy konkretny jej aspekt
moze sie czesto roznic z perspektywy lekarza

i pacjenta. Rzeczy, ktére dla lekarza wydajq sie
mato istotne, dla pacjenta mogq okazac sie
kluczowe.

s.12-13
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WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Gtéwny

ul. Ks. Trojdena 4, 02-109 Warszawa, tel.: 695 197 144 (pn-pt 9:00-14:00),
e-mail: biuro@j-elita.org.pl, strona internetowa: www.j-elita.org.pl

Prezes: Agnieszka Gotebiewska, e-mail: prezes@j-elita.org.pl
Bank Pekao S.A. I Oddziat w Warszawie Nr rachunku 48 1240 1037 1111 0010 0740 0594

Oddziat Dolnoslaski Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

e-mail: oddzial.kujawsko-pomorski@j-€lita.org.pl

Oddziat Lubelski

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

Oddziat Lodzki

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

Oddziat Matopolski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Zywienia
Polsko-Amerykanski Instytut Pediatrii CM UJ
ul. Wielicka 265,

30-663 Krakow

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

Oddziat Mazowiecki

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

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

UDSK Biatystok

ul. Waszyngtona 17,

15-274 Biatystok

tel. 85 7450 709

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

Oddziat Pomorski

Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii

i Zywienia Dzieci Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
ul. Nowe Ogrody 1-6,

80-803 Gdarisk

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

Oddziat Slaski

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

Oddziat Warminsko-Mazurski

Poradnia Gastroenterologiczna

Wojewodzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

ul. Zotnierska 18a,

10-561 Olsztyn

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

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

Oddziat Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewddzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

Inne przydatne adresy

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

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

Rejestr Choroby Lesniowskiego-Crohna,
www.chorobacrohna.pl

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

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

Polskie Towarzystwo Zywienia Pozajelitowego, Dojelitowego

i Metabolizmu (POLSPEN), www.polspen.pl

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

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

Polskie Stowarzyszenie Chorych Zywionych Pozajelitowo

i Dojelitowo w Warunkach Domowych ,,PERMAF”, www.permaf.pl

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



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 Zespotu ds. Praw Pacjenta w Sejmie.
W spotkaniu brat réwniez udziatl rzecznik ,J-elity”.

To juz drugie spotkanie na temat opieki koordynowanej
w parlamencie. Pierwsze, podczas ktdrego prezes PTG prof.
Grazyna Rydzewska przedstawita model kompleksowej opie-
ki nad pacjentami z NZJ, odbylo si¢ w pazdzierniku 2017 r.
Projekt, zaktadajacy powstanie w calej Polsce kilkudziesieciu
wyspecjalizowanych centréw leczenia 0s6b z wrzodziejagcym
zapaleniem jelita grubego i chorobg Le$niowskiego-Crohna,
zostal wowczas zyczliwie przyjety przez dwczesnego wicemi-
nistra zdrowia Marka Tombarkiewicza. Zadeklarowal on na-
wet wole szybkiego wdrozenia tego rozwigzania. Po zmianach
w rzadzie Marek Tombarkiewicz nie zasiada juz w kierownic-
twie resortu, a plan opieki koordynowanej, niestety, utknat
w ministerialnych szufladach.

Kolejne posiedzenie na ten temat mialo odpowiedzie¢ na
pytanie: co dalej? Zadawal je m.in. przewodniczacy zespolu
poset Krzysztof Ostrowski, ktéry nie ukrywat rozczarowania
z powodu braku postepéw w realizacji rozwigzan PTG.

Prof. Grazyna Rydzewska podkreélita, ze NZJ sa obecnie
najwiekszym wyzwaniem w gastroeneterologii. Oszacowala,
ze w Polsce moze by¢ ok. 100 tys. chorych, a wigkszo$¢ pa-
cjentéw to osoby miode — niemal 75 proc. nie ukonczyto 35.
roku zycia. — To ludzie wchodzacy dopiero w zycie, ktérzy po-
winni pracowac, uczy¢ sie, zakladaé rodziny, a niestety ciezka
choroba czesto im to ogranicza - tlumaczyta.

Zwrobcita uwage, ze opieka koordynowana sprawdza si¢
w wielu panstwach europejskich, m.in. w Niemczech. W Pol-
sce dzialaja dwa takie o$rodki: w warszawskim szpitalu MSW
i w Bydgoszczy, ale powinno by¢ ich znacznie wigcej i powin-
ny by¢ lepiej finansowane.

List do ministra zdrowia

Towarzystwo ,J-elita” 28 czerwca br. skierowato list do ministra
zdrowia prof. tukasza Szumowskiego. W imieniu pacjentéw po-
dziekowato za objecie wedolizumabu refundacjg dla pacjentéw
z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego. Zaapelowato réwniez
0 przyspieszenie prac nad wdrozeniem modelu opieki koordyno-
wanej. ,Badania prowadzone przez nasze Towarzystwo wskazuja,
ze lepiej leczeni pacjenci beda aktywni zawodowo, lepiej wyksztat-
ceni, nie beda musieli korzysta¢ tak czesto ze zwolnien i Swiadczen
spotecznych oraz ponosi¢ innych posrednich kosztéw choroby” -
czytamy w liscie. ,Kompleksowe leczenie to zmniejszenie prawdo-
podobienstwa nagtych zabiegéw chirurgicznych, powikfan choro-
by, a w konsekwencji niepetnosprawnosci”.

Goszczgcy na spotkaniu wiceminister zdrowia Zbigniew
Krél zapewnil, ze jego resort bedzie wspiera¢ projekt PTG.
Zastepca dyrektora Departamentu Analiz i Strategii Kami-
la Malinowska o$wiadczyla, Ze ministerstwo jest w stanie
w ciggu trzech miesiecy przygotowac projekt pilotazu modelu
opieki koordynowanej dla pacjentéw z NZJ. Pilotaz nie wy-
maga bowiem dlugiej i Zzmudnej procedury urzedowe;j.

Dr Jerzy Gryglewicz z Fundacji Eksperci dla Zdrowia
zwrdcil uwage na wysokie koszty spoteczne NZJ. Przecietny
pacjent z tym schorzeniem przebywa ponad 30 dni w roku na
zwolnieniu lekarskim. ZUS na $§wiadczenia dla chorych wy-
daje rocznie ok. 50 mln zt, m.in. na renty z tytutu niezdolno-
$ci do pracy.

O wdrozenie opieki koordynowanej - w imieniu chorych
- zaapelowal rzecznik ,J-elity” Jacek Hotub. Méwil, ze dla
0s6b z NZJ oznacza ona szanse na lepsze leczenie, mniejsza
absencje w pracy i szkole oraz poprawe jakosci zycia.

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

Turnus ,J-elity” w Dariowku

Rekordowa liczba 150 uczestnikow wzieta udziat
w jubileuszowym, dziesiagtym turnusie Towarzystwa
»J-elita” dla chorych dzieci i ich rodzicéow, ktéry odbyt
sie w dniach 30 czerwca - 14 lipca w Dartowku.

Od samego poczatku towarzyszyly nam wielkie emocje
zwigzane z oczekiwaniem na dawno niewidzianych znajo-
mych i osoby, ktdre braty udzial w naszych wczasach po raz
pierwszy.

Tegoroczny wyjazd byl przepetniony aktywnosciami.
Mlodsi mogli spedzi¢ czas na zabawach plastycznych z wy-
chowawcami lub nauczy¢ si¢ niesamowitej choreografii pod
okiem jednej z naszych uzdolnionych uczestniczek. Milosni-
cy tanica mogli si¢ wyszale¢ na zajeciach muzycznych zespotu
»Mewa”, ktory juz od pierwszych dni przygotowywat sie do
wystepu na koniec turnusu. Co dwa dni odbywaly sie réw-
niez zajecia sportowe z wychowawcami, zaréwno na terenie
osrodka, jak i na piaszczystej plazy. Kazdy mogl znalez¢ co$
dla siebie! Dla zenskiej czesci uczestnikow zorganizowane zo-
stalo Cudaczne Spa, gdzie wszystkie chetne mogly sie zrelak-
sowal dzieki réznorodnym zabiegom oferowanym przez na-
sze wolontariuszki. Zabawowicze mogli tanczy¢ do upadtego
na dyskotekach. Tradycyjnie juz waznym elementem turnusu
byla integracja. Wieczorne spotkania i wypoczynek na plazy
sprzyjaly dlugim rozmowom o radosci zycia na przekor cho-
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Najwiekszg atrakcja byto plazowanie (fot. Krzysztof Modrzejéwski)

robie, sposobach radzenia sobie z dolegliwosciami oraz zwy-
czajnym przyjacielskim pogaduchom.
Czas mijal nam w mgnieniu oka, pogoda dopisywala
i ciezko bylo nam uwierzy¢, ze turnus tak szybko dobiega
konca. W przedostatni dzien rano zorganizowano oficjalne
pozegnanie oraz wreczenie dyploméw, poprzedzone wyste-
pem tanecznym i muzycznym zaangazowanych uczestnikow.
Zegnajac sie wszyscy bylismy bardzo wzruszeni oraz szczesli-
wi majac w pamieci przezyte wspdlnie niezapomniane chwi-
le. Odliczamy dni do kolejnego spotkanial!
Olga Golebiewska
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+J-elita” w Europie

Walny Zjazd Delegatow
EFCCA 2018

Coroczny Zjazd Delegatéw EFCCA odbyt sie w dniach
25-26 maja br. w Bukareszcie. Gospodarzem spotkania
byto rumunskie stowarzyszenie ASPIIR.

W zjezdzie wzieto udziat 52 delegatéw z 30 krajow czlon-
kowskich EFCCA, obserwatorzy-delegaci z Brazylii, Czar-
nogory, Kazachstanu, Kanady (on-line) oraz przedstawiciele
dwoch krajow oczekujacych na przyjecie: Litwy i Holandii.
Towarzystwo ,,J-elita” reprezentowaly prezes honorowa Mat-
gorzata Mossakowska oraz sekretarz Magdalena Sajak.

Podczas spotkania podsumowano ubiegloroczne dziatania
EFCCA oraz Grupy Mlodych EFCCA, a takze przedstawiono
i zatwierdzono sprawozdanie merytoryczne i finansowe za
2017 rok. Dyrektor generalny EFCCA Luisa Avedano zapre-
zentowala plany dzialania Federacji na 2018 rok.

Martin Kojinkov (Bulgaria), ktory byt prezesem EFCCA
przez ostanie dwa lata zrezygnowal z ubiegania si¢ o reelekcje.
Na to stanowisko zostal wybrany jedyny kandydat - Salvato-
re Leone (Wlochy), dotychczasowy wiceprezes. W tym roku
konczyla si¢ takze kadencja Marko Perovica z Serbii pelnia-
cego w zarzadzie funkcje skarbnika. Marko zostal wybrany
ponownie na dwuletnig kadencj¢. Ciara Drohan (Irlandia) do
kolejnego Walnego Zjazdu bedzie taczyla obowiazki wicepre-
zesa i sekretarza Zarzadu. Delegaci zdecydowali, ze do grona
krajow cztonkowskich Federacji zostata przyjeta Litwa, powi-
tano takze powracajaca Holandie.

FCCA
EFCCA,
e
@ e

United We Stand

Od lewej Martin Kojinkov i Salvatore Leone — ustepujacy i nowy prezes

Tegoroczny Walny Zjazd Delegatéw zostal polaczony
z sympozjum, podczas ktérego przedstawiciele organizacji pa-
cjenckich oraz wybitni specjali$ci zajmujacy sie nieswoistymi
zapaleniami jelit zaprezentowali w przystepny sposéb obecny
stan wiedzy oraz przyblizyli wyniki zakonczonych prac i te-
maty, nad ktérymi obecnie pracuja. Sympozjum bylo réwniez
okazjg do zaprezentowania badan, w ktérych udzial braly sto-
warzyszenia pacjentéw. My przedstawilismy projekt, ktéry byt
zrealizowany wspdlnie z Collegium Medium Uniwersytetu Ja-
giellonskiego. Poréwnywano w nim ,,Jakos¢ zycia 0séb z NZ]J
poddanych leczeniu biologicznemu podawanemu drogg pod-
skorng, dozylna oraz hipotetyczna droga doustng”.
Magdalena Sajak

Federacja organizacji z 36 panstw

European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations
(EFCCA), czyli Europejska Federacja Stowarzyszen Crohna i Colitis
Ulcerosa powstata w 1990 r. Ma siedzibe w Brukseli i skupia 36 kra-
jowym stowarzyszer pacjentéw z nieswoistymi zapaleniami jelita.
Towarzystwo ,J-elita” zostato przyjete do niej w kwietniu 2011 roku.

Islandzka przygoda

W dniach 26-29 lipca 2018 r. w Reykjaviku na Islandii
odbyto sie Spotkanie Mtodych EFCCA. Stowarzyszenie
»J-elita” bylo reprezentowane przez Olge Golebiewska
oraz Patrycje Gajewska.

Na Islandi¢ przybyly$Smy w czwartek wieczorem. Powita-
ta nas typowa letnia pogoda, czyli 15 stopni Celsjusza, pod-
czas gdy w Polsce bylo ponad 30 stopni! W tym roku przyje-
chali reprezentanci z 18 krajow. W piatek odbylo si¢ oficjalne
rozpoczecie zjazdu i prezentacja Grupy Mlodych EFCCA
przez lidera — Lucie Lastikova z Czech. Tom Hough z Wiel-
kiej Brytanii opowiedzial o swojej przygodzie z grupa mlo-
dych, a Natalie Schwarz z Niemiec przedstawila nowy projekt
europejskiej organizacji - EFCCA Academy. Ma on na celu
wyszkolenie grupy oséb z NZJ, ktorzy stang si¢ ambasado-
rami naszego $rodowiska. Beda podejmowaé m.in. tematyke
zycia z chorobg i praw pacjenta oraz szkoli¢ kolejnych lide-
réw w swoich krajach.

Po oficjalnym otwarciu zaczgly si¢ prezentacje krajowych
stowarzyszen. Tego dnia przedstawialysmy Polske i ,J-elite”.
Nasze stowarzyszenie wyrdznia sie aktywnoscia i szeroka gama
prowadzonych dziatan. Szczegélnym osiagnieciem s3 nasze
turnusy i Dni Edukacji. Po prezentacjach odbyty sie warsztaty.
Ich tematem przewodnim byt dobrostan psychiczny chorych na
NZ]J. Po potudniu braliémy udzial w grze terenowej po Reykja-
viku. Zostalismy podzieleni na kilkuosobowe grupy. Mielismy
znalez¢ znane obiekty na terenie miasta i sfotografowac sie na
ich tle. Na liScie byly tez dodatkowe zadania. Musieli$my od-
szuka¢ np. z6tty samochdd, osobe w kapeluszu czy policjanta.
Okazalo sig, ze spotkanie policjanta w Reykjaviku jest jak znale-
zienie czterolistnej koniczyny! Nie dokonala tego zadna z grup,
gdyz Islandia jest podobno bardzo bezpiecznym krajem.

_. 1 5 f
Uczestnicy Spotkania Mtodych EFCCA w Reykjaviku

Trzeciego dnia odbywaly sie prezentacje stowarzyszen
z pozostalych krajow i kolejne warsztaty. Ich tematem bylo
przejscie pacjentéw pediatrycznych pod opieke zdrowotng dla
dorostych. Jest to problem, ktéry wystepuje w kazdym kraju.

Po warsztatach odbyty sie wybory do zarzadu Grupy Mto-
dych EFCCA. Zglosila si¢ rowniez nasza reprezentantka -
Olga Golebiewska. Mifo nam poinformowac, ze Olga zostata
wybrana na roczng kadencje, zdobywajac najwieksza liczbe
gltosow. Nowym liderem zostal Bastien Cor z Francji. Po wy-
borach mielismy niespodzianke - kapiel w tzw. Blekitnej La-
gunie. Sa to gorace Zrédla blekitno-mlecznej wody pochodza-
cej z glebi ziemi, gdzie w ekstremalnych temperaturach taczy
sie woda stodka z woda morska. Wieczorem odbyta sie uro-
czysta kolacja konczgca Spotkanie Mlodych.Urokliwa Islandia
na dlugo zostanie w naszych wspomnieniach. Przyszloroczne
spotkanie odbedzie sie w Brukseli.

Patrycja Gajewska
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Dziatania ,,J-elity”

Walny Zjazd Delegatow
+~J-elity”

Walny Zjazd Delegatow Towarzystwa , J-elita” nadat honorowe cztonko-
stwo stowarzyszenia prof. Andrzejowi Radzikowskiemu z Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego i przeglosowat zmiany w statucie.

Na zjazd, ktéry odbyl si¢ 17 czerwca w Warszawie przyjechato ponad 30 delega-
tow z trzynastu oddziatéw ,J-elity” w calej Polsce. Spotkanie poprzedzila minuta
ciszy dla uczczenia zmarlego wiosng br. cztonka honorowego ,,J-elity”, wybitnego
gastroenterologa prof. Witolda Bartnika.

Podsumowujgc dzialalno$¢é stowarzyszenia w 2017 r. prezes Agnieszka Gotebiew-
ska podzigkowata dziataczom z oddziatéw i zarzadowi za zaangazowanie.

- Nie jesteSmy towarzystwem wzajemnej adoracji, mocno dzialamy meryto-
rycznie. Dzieki temu licza si¢ z nami w Polsce i traktuja jako madry glos pacjentow
- podkreslita. Towarzystwo liczy obecnie ponad 2,2 tys. cztonkéw. Za najwiekszy
sukces w tym roku prezes uznala objecie przez Ministerstwo Zdrowia refundacja
leku biologicznego — wedolizumabu dla pacjentéw z wrzodziejacym zapaleniem jeli-
ta grubego. Na ten sukces pracowalismy dtugo razem ze $rodowiskiem medycznym.

Agnieszka Golebiewska wymienila liczne zeszloroczne przedsiewziecia ,,J-elity”,
m.in.: organizacj¢ turnuséw rehabilitacyjno-integracyjnych dla dzieci, mlodziezy
i dorostych (w zeszlym roku do Mrzezyna, Szklarskiej Porgby i Poronina pojechato
tacznie 350 o0sdb); Dni Edukacji o NZJ w dziesieciu miastach (wziefo w nich udziat
tacznie ponad tysiac oséb), druk Kwartalnika i poradnikéw dla chorych; warsztaty
z psychologiem i doradcg zawodowym w ramach programu ,,Zwyczajnie Aktywni”;
koncert Grzegorza Turnaua z okazji Dnia Matki w Krakowie; spotkania grupy wspar-
cia ,,Brygada-]” w Reszowie; punkty konsultacyjne w szpitalach; pikniki i spotkania
edukacyjne organizowane w ramach Swiatowego Dnia NZ]J. ,J-elita” przekazala takze
darowizny dla szpitali leczacych chorych na NZ] w wysokosci ponad 35 tys. zt i trady-
cyjnie wspierala pacjentéw w trudnej sytuacji materialnej w zakupie lekdw.

Skarbnik Towarzystwa Marlena Szajer o§wiadczyla, ze zeszloroczne przychody
z 1 proc. wyniosty 223,8 tys. zl. Zwrocita jednak uwage, ze sktadki wplacita zale-
dwie jedna trzecia, czyli 700 z 2,2 tys. cztonkéw. — To bardzo niepokojaca sytuacja
- podkreslita i zaapelowala do delegatéw o wprowadzenie zmian do statutu ,,J-elity”
zobowigzujacych czltonkéw do wplacania skladek wynoszacych tylko 30 zt rocznie.
Postulowata o uzaleznienie od ich regularnego uiszczania mozliwo$¢ korzystania ze
wsparcia Towarzystwa, m.in. wyjazdéw na turnusy.

Przedstawiajac sprawozdanie komisji rewizyjnej jej przewodniczaca, a zarazem
prezes honorowa ,J-elity” Malgorzata Mossakowska wysoko ocenita prace wladz
i wnioskowata o absolutorium dla zarzadu. Delegaci udzielili go jednoglo$nie. Mat-
gorzata Mossakowska ponowila apel komisji o usuwanie z listy czlonkéw Towarzy-
stwa osob nie placacych skladek.

Zjazd wprowadzil zmiany do statutu. Dzieki nim czlonkami stowarzyszenia
beda mogli zosta¢ wszyscy chetni, nie tylko chorzy na NZJ oraz rodzice chorych
dzieci. Ponadto cztonkowie nie beda mogli korzysta¢ ze swoich praw, jesli nie optaca
skladki. Z drugiej strony bedzie mozliwo$¢ wystapienia do Zarzadu o odstapienie od
uiszczenia skladki dla osdb w szczegdlnie trudnej sytuaciji.

Zjazd jednogtosnie zdecydowat takze o nadaniu honorowego czlonkostwa ,,J-eli-
ty” prof. Andrzejowi Radzikowskiemu, wieloletniemu kierownikowi Kliniki Gastro-
enterologii i Zywienia Dzieci Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Pan Profe-
sor zawsze wspieral nasze dziatania oraz swoich wspoélpracownikéw angazujacych
sie w dziatalno$c
naszego stowarzy-
szenia, zasiada takze
w Kapitule Konkur-
su Towarzystwa ,,J-
-elita” na najlepsza
prace  doktorska,
magisterska i licen-
cjacka  dotyczaca
szeroko rozumianej
tematyki  nieswo- :
istych choréb zapal- A
nych jelita. |
Jacek Holub e
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Doniesienia

Wyzsze Swiadczenia

Od 1 wrzesnia wzrosta wysokos¢ renty
socjalnej - z 865,03 zt do 1029,80 z1 brut-
to, czyli 878,12 zI na reke. Pierwsza wy-
plata objefa rowniez wyréwnanie za trzy
miesigce. W Polsce rente socjalna po-
biera 280 tysigcy osob. Przystuguje ona
wylacznie osobom, ktdre osiagnely pet-
noletnoé¢ i sg catkowicie niezdolne do
pracy, a ta niezdolno$¢ wystapita przed
ukonczeniem 18 roku zycia lub w trakcie
studiow przed ukonczeniem 25 lat.

Z kolei od 1 listopada zasilek piele-
gnacyjny bedzie wynosi¢ 184,42 zi,
czyli o 31,42 zt wiecej, niz dotychczas.
W drugim etapie - od 1 listopada 2019
r. wzro$nie do 215,84 zt. Zasitek piele-
gnacyjny przystuguje m.in. niepelno-
sprawnemu dziecku lub dorostemu ze
znacznym stopniem niepetnosprawno-
$ci oraz osobie, ktora ukonczyta 75 lat.
W tym roku podniesiony zostanie row-
niez specjalny zasilek opiekunczy, z 520
z1 do 620 zi.

NIK o zywieniu
w szpitalach

System ochrony zdrowia nie gwaran-
tuje prawidiowego zywienia pacjentow
w szpitalach - alarmuje Najwyzsza Izba
Kontroli. Przepisy nie okre$laja norm
zywieniowych i jakosci produktéw. Z ra-
portu wynika, ze nie do$¢, ze dostarczana
zywno$¢ nie wspiera regeneracji organi-
zmu, to nawet czasem moze szkodzic.
Badania prébek szpitalnych positkéw
przeprowadzone na zlecenie NIK przez
Panstwowa Inspekcje Sanitarng i In-
spekcje Handlowa wykazaly niedo-
bory skladnikéw odzywczych, w tym
np. wapnia i biatka, a z drugiej strony
nadmiar soli w pozywieniu. Z punktu
widzenia pacjenta to, co podaja na ta-
lerzu, to tylko czg$¢ problemu. Positki
s nieatrakcyjnie podane, niesmaczne,
a wielu chorych niedojada. Niewiele
placowek oferuje diety dostosowane do
potrzeb chorego.

Sredni dzienny koszt wyzywienia w kon-
trolowanych szpitalach w latach 2015-
2017 ksztattowat sie na poziomie od 9,55
zt do 17,99 zl, za$ sredni koszt surowcow
uzytych do przygotowania positkéw wy-
nosit od 3,70 zt do 8,46 zt i byl nizszy, niz
stawka dzienna w wiezieniach.

NIK wnioskowal do ministra zdro-
wia m.in. o uregulowanie metod oce-
ny jakosci i zasad kontroli zywienia
w szpitalach wraz z sankcjami za nie-
prawidtowosci. Problem niedozywienia
w szpitalach nie jest wylacznie Polska
bolaczka, ale dane z raportu NIK s3
przerazajace.
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Dziatania ,,J-elity”

Swiatowy Dzien NZJ w Rzeszowie

Potaczenie edukacji i zabawy, czyli wyktady i piknik
w Klinicznym Szpitalu Wojewédzkim nr 2 w Rzeszowie -
tak oddziat Podkarpacki ,J-elity” swietowat 16 czerwca
br. Swiatowy Dzien NZJ.

Chociaz pogoda byla idealna do zabawy na $wiezym po-
wietrzu, na wyklady, ktére rozpoczely si¢ okolo godziny 10
przybylo kilkadziesiat os6b. Zebranych przywitat prof. dr hab.
n. med. Bartosz Korczowski, ktdry od lat jest gospodarzem za-
réwno IBD Day, jak i Dni Edukacji o NZ] w Rzeszowie. Nastep-
nie Anna Kuta-Mach i Piotr Chrzanowski przedstawili dzialal-
nos¢ ,J-elity” w kraju i na Podkarpaciu. Profesor Korczowski
podkreslil, ze dzieki staraniom Towarzystwa poszerzyla sie
lista lekow refundowanych, co ma znaczacy wplyw na leczenie
pacjentow z NZJ. O leczeniu z uwzglednieniem aktualnej listy
lekéw refundowanych stosowanych w nieswoistych chorobach
zapalnych jelit opowiedzial lek. med. Stepan Lysak. Nastepnie
dietetyk mgr Natalia Bator wyglosila prelekcje pt. ,Niedobory
odzywcze w NZJ - od teorii do praktyki”. Natalia, podobnie
jak psycholog mgr Beata Czado jest wolontariuszem udziela-
jacym porad podczas spotkan ,Brygady-]” (w kazdy ostatni
wtorek miesiaca od godz. 16) i razem z nami odwiedza pacjen-
tow przebywajacych na Oddziale Dziecigcym i Gastroentero-
logicznym tutejszego szpitala. Jej wystapienie zyskalo uznanie
zaré6wno w oczach pacjentdw, jak i samego profesora. Po takim
sukcesie nie moze zabrakna¢ Natalii podczas jesiennych Dni
Edukaciji. Po raz kolejny wsparcia udzielita nam réwniez Sara
Kofcz, reprezentujaca firme¢ Pharmabest, ktéra wygtlosita pre-
lekcje pt. ,Nasi sprzymierzency - Vivomixx” oraz przywiozla
gadzety dla dzieci i towarzyszyta nam w czasie spotkania.

Czes¢ edukacyjng zakonczylo wystgpienie prof. Korczow-
skiego o nowoczesnych kierunkach leczenia NZJ i najnow-
szych, trwajacych badaniach klinicznych. W tej czeséci spo-
tkania go$cie mogli wypelni¢ ankiete na temat oczekiwanych
tematow kolejnych wykladéw i dziatan ,J-elity”. Mito bylo
ustysze¢ od chorych i ich bliskich, ze wiele odpowiedzi na nur-
tujace ich pytania uslyszeli wlasnie podczas prelekeji. Mozli-
wos¢ konsultacji z wykladowcami po zakonczeniu prezentacji
rozwiata liczne watpliwosci.

Kiedy dorosli byli na wyktadach, dzieci przebywaty pod
opieka wolontariusza Wojciecha Macha. Pacjenci szpitala
i odwiedzajacy chorych przystawali na patio zaintrygowani
kolorowymi balonami. Najwicksze zainteresowanie wzbu-

gy
Lena z wolontariuszka Alicja Paczek i Piotrem Chrzanowskim
z ,Brygady-J” zabawiali towarzystwo EFCCA

dzaly animatorki, ktére wyczarowywaly zwierzeta z balo-
néw, malowaly twarze dzieci i wciggaly malych i duzych gosci
pikniku w gry i zabawy. Wyscigowi w workach towarzyszyty
goracy doping i salwy $miechu, za§ wata cukrowa przyciaga-
ta matych lasuchéw, ktorzy spalali kalorie na wielkiej dmu-
chanej zjezdzalni. Wolontariuszka Alicja Paczek wywolywata
u$miech na twarzach dzieci i dorostych zabawna pacynka. Dla
dorostych byty pokazy pierwszej pomocy, ktére przygotowat
doktor Pawet Wiech wraz ze studentami Studenckiego Kola
Naukowego Medycyny w Stanach Naglych przy Instytucie
Pielegniarstwa i Nauk o Zdrowiu Wydziatu Medycznego Uni-
wersytetu Rzeszowskiego. Byt tez czas na spotkania z wolon-
tariuszami ,,J-elity”, pomiar ci$nienia tetniczego i konsultacje
z wykladowcami. Po wyktadach na sluchaczy czekal pyszny
obiad bezglutenowy. Goscie imprezy wracali do doméw bogat-
si 0 wiedze, usmiech i wiare, ze pomimo choroby mozna zy¢
z radoscia i pasja.

Dziekujemy wszystkim, ktérzy w jakikolwiek sposéb po-
mogli zorganizowa¢ IBD Day w Rzeszowie; wyktadowcom, wo-
lontariuszom, darczyncom i pracownikom szpitala, ktérzy nie
reagowali na nasze prosby alergicznie i wspierali nas, jak mogli.

Prezes Oddziatu Podkarpackiego ,,J-elity” Anna Kuta-Mach
i wolontariuszka Gabriela Mach

,Jelita wiedzg lepiej”
Michael Mosley

W nasze rece trafita ksigzka Mi- =/ (¢
chaela Mossley’a, ktorej angielskie | 7o
wydanie ukazalo si¢ w 2017 roku. =
Jej autor, absolwent medycyny, po- 4
stanowil zosta¢ dziennikarzem Il_\ E JELITA
i od 1985 pracuje w BBC. Jest jed- WIEDZA
nym z najpopularniejszych, jesli nie =~ ~LEPIEJ
najpopularniejszym propagatorem &} s
nauki w dziedzinie biologii i medy- . ‘mrmm—" %
cyny. Wiele uwagi po$wieca aktyw-
nosci fizycznej i diecie.

Publikacja wydana przez oficyne '
Otwarte sklada sie z dwoch czesci.
Pierwsza to przystepnie i dowcipnie
opisana podroz przez nasz uktad pokarmowy. Mimo lekkiej for-
my w ksigzce zawarta jest aktualna wiedza o oddzialtywaniach
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MICHAEL HOBLEY

jelito-mdzg, mikrobiocie jelitowej (dawniej zwanej florg jelitowa)
i czynnikach wptywajacym na jej sktad. Dowiemy sie, jak mikro-
biota wplywa na uklad odpornosciowy i dzialanie innych narza-
déw oraz czy i w jaki sposéb mozemy ja modyfikowaé. Mozemy
przeczytaé o nietolerancji glutenu, zespole jelita drazliwego. Fa-
scynujace jest to, ze autor bral udzial w wielu doswiadczeniach,
a niektore eksperymenty przeprowadzal na sobie.

Cze$¢ druga to ksigzka kucharska zawierajaca przepisy na
potrawy, ktére maja wptywac korzystnie na réznorodno$¢ mi-
kroorganizméw bytujacych w naszych jelitach. Zaliczy¢ tu moz-
na produkty fermentowane. Co ciekawe, autor szukajac infor-
macji, dowiedzial si¢ o istnieniu kiszonej kapusty, o czym wspo-
mina kilkukrotnie. Nadal chyba nie odkryl kiszonych ogérkéw.
Przepisy znacznie odbiegaja od naszej diety i przyzwyczajen
zywieniowych, ale moga by¢ inspiracja, gdyz réznorodna dieta
to réznorodna mikrobiota. R6znorodno$¢ zas sprzyja zdrowiu.

Konsultantem merytorycznym polskiego wydania byt dr
Pawel Grzesiowski, pediatra, immunolog i specjalista z zakresu
szczepien. Byl inicjatorem wprowadzenia w Polsce przeszcze-
pienia mikrobioty jelitowej.
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Turnus ,J-elity” w gorach

Letni turnus , J-elity” odbyt sie w Krynicy-Zdréj od 25
sierpnia do 1 wrzesnia 2018 r. Uczestnicy wyjazdu wy-
poczywali wsrod zieleni i gor. Nie zabraklto pieszych wy-
cieczek, zwiedzania oraz wieczoréw przy grillu i grach.

Weczasowicze mogli skorzystaé z porad gastrologa, prof.
Piotra Albrechta, ktéry przeprowadzit wyktad o mikrobiocie
jelitowej oraz konsultacji, zaje¢ z jogi i warsztatow relaksa-
cyjnych psycholog Anny Piecunko.

Dobra zabawa zaczela sie juz w momencie przyjazdu. Kaz-
dy witat sie z dawno nie widzianymi osobami. P6Zniej rozpa-
kowywanie, wspdlna kolacja i wieczorna integracja. Rozmowy
ciagnely si¢ do godzin nocnych. Mlodsi i starsi uczestnicy spe-
dzali czas przy grach, bilardzie czy ping-pongu.

Na niedziele zaplanowano zwiedzanie Krynicy. Niestety,
plany pokrzyzowal ulewny deszcz. Nikomu nie u$miechato
sie przemarzna¢ juz na poczatku turnusu. Zorganizowano
wiec wirtualne zwiedzanie, podczas ktérego przewodnik
urzadzit pokaz zdje¢. Po takiej zachecie cze$¢ osob skusito
sie na zwiedzanie miasta mimo niesprzyjajacej pogody.

Pierwszym wyzwaniem postawionym przed uczestnika-
mi byla Jaworzyna Krynicka. Wiekszo$¢ wjechata na goére
gondolami, podziwiajac po drodze pieckne widoki. Znalezli
sie jednak $miatkowie, ktérzy pokonali te trase pieszo. Na
szczycie wszyscy wspolnie ruszyli do bacéwki nad Wier-
chomly. Tam odpoczeli i zakosztowali cieptego positku, po
czym ruszyli z powrotem. Wiekszos¢ zdecydowala si¢ obra¢
dluzsza i bardziej wymagajaca droge, pozostali mieli mozli-
wosc zejécia trasa, ktora ich zaprowadzita do bacowki.

Piekna pogoda zawitala we wtorek. Wycieczka do Ty-
licza przez gére Huzar przebiegla sprawnie i przyjemnie —
szczegolnie dla grzybiarzy, ktdrzy mogli oddac si¢ swojemu
hobby. Po kilkugodzinnym spacerze wczasowicze relakso-
wali si¢ w Tyliczu zwiedzajgc Tylicka Golgote oraz kosz-
tujac miejscowych przysmakéw. Odpoczynek jednak nie
mogl trwaé diugo, poniewaz w Tyliczu czekala nas jeszcze
jedna trakcja — mofeta, czyli chtodny wyziew wulkanicz-
ny. Oczywiscie nie obylo si¢ bez przygdd. Niektérym po-
wrot zajal wieksza czes¢ dnia, gdyz wracali okrezng droga,
przeszedlszy tym samym ponad 20 km. Czy celowo, czy nie,
wiedza tylko oni.

A e s
uczestnicy turnusu podziwiali mofete

s

W TyIicz‘u

Sroda byla dniem wycieczek. Autokar zawiézt chetnych na
Stowacje do zamku w Lubowli. Na urlopowiczéw czekata nie-
spodzianka - sokolnicy rozpoczynali wlasnie pokaz! Sokoty,
jastrzebie i sowy przelatywaly nad glowami widzéw, ku ucie-
sze najmlodszych. Na zwiedzanie drugiego zamku zabraklo juz
czasu, wiec jako kolejny cel podrézy obrano miasto Bardejov,
gdzie mozna bylo zwiedzi¢ m.in. koscidt pw. $w. Idziego, z kto-
rego wiezy roztacza sie widok na zabytkowy rynek. Podczas
pobytu w Krynicy nie moglo réwniez zabraknaé¢ wyjscia na
dancing. Uczestnicy zabawy mogli si¢ wytanczy¢ za wsze czasy.

Kolejny dzien przyniést nastepne atrakcje. Uczestnicy
turnusu wybrali si¢ na sptyw pontonami i kajakami rzekg Po-
prad. Zmeczeni, mokrzy, opaleni i szczesliwi wrocili do oérod-
ka. Niektdrzy wybrali sie rowniez na wycieczki indywidualne,
m.in. do Starego Sacza, Muszyny, czy tez na park linowy.

W przedostatni dzien turnusu odbyta sie wycieczka do cer-
kiewki w Powroznikach oraz do ko$cidtka w Tyliczu. Ci, ktérzy
pozostali na miejscu, spacerowali ulicami Krynicy, odwiedzajac
m.in. Gére Parkows, Park Zdrojowy, pijalnie wod oraz... pijal-
nie czekolady. Wieczorem odbyt si¢ ostatni grill, podczas kté-
rego uczestnicy turnusu wymieniali sie wrazeniami, raczyli sie
kietbaskami i odpoczywali po intensywnym tygodniu.

Sobota stala pod znakiem pakowania si¢, pozegnan i po-
wrotéw do doméw. Czas powréci¢ do rzeczywistodci, jednak
jedno jest pewne: zobaczymy si¢ na kolejnym turnusie!

Magdalena Lasota i Daria Szajer

Opowiesci matek w ksigzce
rzecznika ,J-elity”

Pod koniec sierpnia do ksie-
garn trafifa ksigzka Jacka Hotu-
ba pod wstrzasajacym tytulem
,Zeby umarlo przede mng”
(Wydawnictwo Czarne).

To opowiesci pigciu matek
gleboko  niepelnosprawnych
dzieci. Zaréwno pomysl, jak
i wywiady powstaty przed pro-
testem matek dorostych dzie-
ci z niepelnosprawnosciami
w Sejmie.

Przeczytalam ja ze wzru-
szeniem. Nie jest to lektura ta-
twa, ale pobudzajaca do reflek-
sji, nawet nas, rodzicéw dzieci
chorych przewlekle. Ktos, kto
nie opiekuje sie cigzko niepel-
nosprawnym dzieckiem, nie

Jzcek Holish
ZEEY UMARLD PRIEDE MMA

ma pojecia, co przezywaja rodzice i przed jakimi staja wybora-
mi. Czesto na froncie walki zostaje tylko kobieta. To bardzo
osobiste i dramatyczne historie opowiedziane przez matki,
ktérym w pewnym momencie zawalil si¢ caly §wiat. Musialy
zrezygnowac z siebie: zycia osobistego i towarzyskiego, pra-
cy, marzen, zeby poswigci¢ si¢ opiece nad niepelnospraw-
nymi dzie¢mi. Opieka trwa dwadzie$cia cztery godziny na
dobe, siedem dni w tygodniu, bez chwili wytchnienia. Laczy
je zmeczenie fizyczne i psychiczne, poczucie osamotnienia
i niezrozumienia, ale takze walka o przyszto§¢ dzieci. Maja
takze swoje chwile szczedcia.

Tych opowiesci wystuchatl z wielka empatig i spisal Jacek
Hotub, z ktérym mam od dwdch lat przyjemnos¢ pracowaé
przy redakcji Kwartalnika i naszych internetowych biulety-
néw. Wydawalo mi sig, Ze Jacka znam, ale ta ksigzka odstoni-
ta mi jego wrazliwsza, cieplejszg twarz.

Nie jest to obiektywna recenzja, bo wiem, ze choroba Le-
$niowskiego-Crohna, z ktérg zmaga si¢ Jacek od 17 lat i praca
w ,J-elicie” mialy swdj udzial w powstaniu tego zbioru re-
portazy. Nigdy jednak nie zdradzit sie, co pisze. Zona Jacka
- Monika wspierata go na kazdym etapie pracy, i jak twierdzi
autor, bez niej nie powstalaby ta ksigzka.

Matgorzata Mossakowska
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Probiotyki

Probiotyki? Tak — biore, ale nie wiem co

Mieszkancy Poznania i calego wojewodztwa licznie
zjawili sie 17 marca w Instytucie Chemii Bioorganicznej
PAN na pierwszym w Wielkopolsce Dniu Edukacji o NZJ.
Po spotkaniu zawiagzat sie Oddziat Wielkopolski Towa-
rzystwa , J-elita”.

Pomimo, iz termin ,probiotyki” jest powszechnie znany
- spotkalo sie z nim az 91 proc. respondentéw badania opinii
przeprowadzonego w maju 2018 r., wiedza o zastosowaniu tych
preparatow, ich szczepozalezno$ci i wlasciwo$ciach dzialania
nadal jest niedostateczna. Tylko co czwarty ankietowany przy
wyborze probiotyku kieruje sie jego jakoscig!

- Wilaéciwosci probiotykéw sa szczepozalezne. Zardéwno
skuteczno$¢, jak i bezpieczenstwo kazdego z nich powinny by¢
oceniane oddzielnie. Nie mozna odnosi¢ danych dotyczacych
skutecznosci jednego probiotyku na inne, nawet pokrewne.
Przy wyborze konkretnego preparatu powinnismy zwracaé
uwage na jego udokumentowane dzialanie potwierdzone bada-
niami - ttumaczy prof. dr hab. n. med. Hanna Szajewska.

Jak wynika z badania 56,7 proc. Polakéw stosuje probioty-
ki, co nie jest jednoznaczne z tym, ze wiemy, co bierzemy. Pod-
stawowa i najwazniejsza kwestig przy wyborze preparatu jest
szczepozalezno$é. — Kazdy szczep dziala inaczej i w kazdym
przypadku nalezy probiotyk dobiera¢ indywidualnie, szcze-
golnie w terapii chorych cierpigcych na schorzenia ukladu po-
karmowego tj.: wrzodziejace zapalenie jelita grubego, chorobe
Le$niowskiego — Crohna czy zesp6t jelita drazliwego (IBS) - do-
daje prof. dr hab. n. med. Grazyna Rydzewska.

Az 63 proc. respondentéw badania kojarzy probiotyki
z produktami niezbednymi do stosowania w trakcie i po anty-
biotykoterapii oraz w biegunce. — Najlepiej udokumentowane
dzialania wybranych szczepédw probiotycznych to zapobieganie
biegunce zwigzanej ze stosowaniem antybiotykéw oraz w le-

czeniu ostrej biegunki infekcyjnej. Niektore (ale nie wszystkie!)
szczepy maja potwierdzone dzialanie we wspomaganiu ukladu
odporno$ciowego, zmniejszaniu ryzyka atopowego zapalenia
skory oraz w zmniejszaniu nieprzyjemnych dolegliwosci jelita
nadwrazliwego — wyja$nia profesor Szajewska.

- Dla 0sdb cierpigcych na schorzenia jelita bardzo wazne jest,
aby zazywac preparaty, ktorych skutecznoé¢ zostata potwierdzo-
na w udokumentowanych badaniach. Tylko takie preparaty daja
gwarancje ztagodzenia dolegliwosci chorobowych. Jako$¢ ma
w tym przypadku ogromne znaczenie — podkresla dr hab. Mal-
gorzata Mossakowska, prezes honorowa Towarzystwa ,,J-elita”.

Na polskim rynku jest blisko 100 preparatéw probiotycz-
nych, ale tylko niektdre z nich majg dziatanie udokumentowane
badaniami. Ogromne znaczenie dla jakosci mikrobiologicznej
probiotykéw maja warunki przechowywania i data waznosci.
Niepokojace jest, ze ponad 60 proc. ankietowanych zamawia
probiotyki w aptekach internetowych, a ponad 21 proc. kupuje
je w internecie na portalach aukcyjnych. Nie wiadomo, w jaki
spos6b przechowywany oraz transportowany byl produkt, ktd-
ry dociera do odbiorcy. Prawdopodobnie moze nie zawierac tylu
zywych bakterii, ile obiecuje producent na opakowaniu. Badajac
preparaty dostepne na rynku w wielu przypadkach stwierdzi-
lismy zalezno$¢, ze im blizej konca terminu przydatnosci do
spozycia, tym mniej bakterii w danym produkcie - méwi prof.
dr hab. n. farm. dr n. med. Stefan Tyski, ekspert kampanii ,,Pro-
biotyk — wybieram §wiadomie”.

Misja kampanii spolecznej ,,Probiotyk — wybieram $wiado-
mie” (strona internetowa: wybieramprobiotyk.pl) jest podnie-
sienie $wiadomo$ci pacjentéw na temat znaczenia jakosci pro-
biotykéw i madrego stosowania tylko przebadanych produk-
tow. Partnerem akcji jest Towarzystwo ,,J-elita”.

Zrédlo: informacja prasowa

Podsumowanie zalecen dotyczacych zastosowania probiotykow

(leczenie) o 1dzien

Wskazanie Efekt probiotykéw Przyktady probiotykéw dostepnych w Polsce o
(jako grupy) udokumentowanej skutecznosci - aktualne wytyczne
ostry niezyt zotagdkowo-jelitowy skrécenie czasu trwania biegunki $rednio ACG 2016 (dorogli):

- probiotyki nie sa zalecane WGO 2017 (doro$li):

- Lactobacillus GG

- S. boulardii (Saccharomyces boulardii) CNCM |-745
ESPGHAN 2014 (dzieci):

niska jakos¢ danych, silne zalecenie

- Lactobacillus GG

- S. boulardii

bardzo niska jakos¢ danych, stabe zalecenie

— L. reuteri (Lactobacillus reuteri) DSM 17938

biegunka zwigzana ze stosowaniem
antybiotykéw (zapobieganie)

zmniejszenie ryzyka

ACG 2016 (dorosli): zalecane (nie podano szczepéw)

WGO 2017:

- jogurt z L. casei (Lactobacillus casei) DN114, L. bulgaricus (Lactobacillus bulgaricus),
Streptococcus thermophilus

- Lactobacillus GG

- S. boulardii CNCM 1-745

— L. reuteri DSM 17938

ESPGHAN 2016 (dzieci; Srednia jako$¢ danych; silne zalecenie):

- Lactobacillus GG

- S. boulardii

biegunka spowodowana zakazeniem |zmniejszenie ryzyka

C. difficile

ESCMID (2014, dorosli): nie sa zalecane
ESPGHAN (2016; dzieci; niska jako$¢ danych; warunkowe zalecenie): S. boulardii

zapobieganie biegunce podréznych ograniczone dane

ACG (2016): nie jest zalecane

leczenie zakazenia H. pylori N e
Py szansa na wyleczenie zakazenia

mniejsze ryzyko dziatan niepozadanych:; wieksza jelitowych skutkéw ubocznych terapii antybiotykowych H. pylori; konkretne szczepy

Maastricht V/Florencja (2017, dorosli):
— dla niektérych probiotykéw wykazano skuteczno$¢ w zmniejszaniu zotagdkowo-

wybierac tylko na podstawie wykazanej skutecznosci klinicznej (silne zalecenie)
- niektdre probiotyki moga miec korzystny wptyw na skutecznos¢ terapii
antybiotykowych H. pylori (stabe zalecenie)

ESPGHAN/NASPGHAN (2017; dzieci): nie sg zalecane

niektére probiotyki zmniejszaja nasilenie

zespdt jelita drazliwego objawéw

konieczne dalsze badania; obiecujace dane dotycza:

- Lactobacillus plantarum (L. plantarum) DSM 9843 (299v) (dorosli)
- Lactobacillus GG (dzieci)

- VSL#3 (dzieci)

indukcja remisji we wrzodziejacym
zapaleniu jelita grubego

ograniczone dane; jako uzupetnienia
standardowego leczenia

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

indukcja remisji w chorobie

Leéniowskiego-Crohna brak wystarczajacych danych

ECCO/ESPGHAN 2014; ESPEN 2017; ECCO 2017: nie s zalecane

zaparcie czynnosciowe brak wystarczajgcych danych

ESPGHAN/NASPGHAN 2014 (dzieci); ACG 2014 (dorosli): nie sg 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 Gastroenterologi,‘ Heaiatology and Nutrition, WAO - World Allerﬂ{ Organization, WGO - World Gastroenterology Organization (WGO)

yki i

Na podstawie H. Szajewska: Probiot

tualny stan wiedzy i zalecenia dla praktyki

nicznej. Medycyna Praktyczna, 2017; 7-8: 19-37)
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Okiem cudaka

Poki co nie wymiekam

- Ciesze sie, ze nie zamknatem sie w domu i nie na-
rzekam na swadj straszny los. Koncentruje sie raczej na
tym, co moge robi¢ - méwi Karol Szczesniak, wokalista
i lider darkmetalowego zespotu Astheria, od dziewieciu
lat chorujacy na wrzodziejace zapalenie jelita grubego.

Muzyka towarzyszyla mu, odkad pamieta. To wlasnie ona
pozwolita mu zrealizowaé marzenia, a choroba nie jest w sta-
nie mu ich odebraé. Jako siedmiolatek gral na klawiszach
koledy na szkolnej akademii. Potem byly gitary, coraz lepsze
keyboardy, fascynacje gotyckim metalem, wypady na koncer-
ty. Pdzniej pierwsze wlasne kompozycje i proby stworzenia ze-
spotu ze znajomymi z rodzinnego Gostynia.

Choroba uderzyla w 2009 roku. Mial wtedy 22 lata. Za-
czelo si¢ od biegunek. Studiowal informatyke w Poznaniu,
przygotowywal si¢ wlasnie do sesji. - Na poczatku zbagateli-
zowalem objawy. Pomyslalem, Ze to stres z powodu studiéw,
chociaz naleze do oséb, ktdre sie raczej niczym nie przejmuja
- wspomina. — Robilo si¢ coraz gorzej. Biegatem do toalety co
pietnascie minut. Do lekarza poszedlem dopiero wtedy, kiedy
w stolcu zobaczylem krew. Pomyslatem, ze to rak.

Na diagnoze, po kolonoskopii, czekal trzy miesiace. Trzy
najdluzsze miesiace w Zyciu. — Gdy teraz o tym myfle, zasta-
nawiam sie, jak ja to w ogdle wytrzymalem. Bylo coraz gorzej
- mowi.

Do rozmowy z panig gastrolog przygotowal si¢ wertujac
internetirdzne fora, m.in. crohn.home.pl. Spodziewal sie tego,
co uslyszy: wrzodziejace zapalenie jelita grubego albo choroba
Le$niowskiego-Crohna. Padlo na wzjg. — Lekarka zaczeta mi
mowi¢ o diecie. Przerwalem jej: ,,Tak tak, wiem, o co chodzi”.
Zupelnie sie tym nie przejatem. My$lalem: ,,dobra, jak wiecie,
co mi jest, to dajcie mi co$, co mnie wyleczy” - $mieje sie.

Po leku w czopkach jego meki skonczyly sie jak reka od-
jal. Po jakims$ czasie popelnil ten sam btad, co wielu chorych.
Uznal, ze skoro lek mu pomoégt i czuje si¢ dobrze, to znaczy, ze
jest juz zdrowy. Odstawit tabletki i czopki.

Rok pézniej choroba uderzyla ze zdwojona sila. Biegunka,
potem znéw krew w stolcu. Co jaki$ czas uderzenia goraczki,
do 40 stopni. Byl tak staby, ze z trudem zwlekal sie z t6zka,
zeby dotrze¢ do toalety.

- Wtedy do mnie dotarlo, ze tabletki trzeba bra¢ i na se-
rio zainteresowalem sie ta chorobg. Zaczalem mysle¢, co dalej
z zyciem, co z pracg, graniem. Jak sobie to wszystko utozy¢ -
opowiada. - Moi bliscy znajomi totalnie zbagatelizowali moja
chorobe. Uznali, Ze przesadzam. Potowa ludzi mysli, Ze $ciem-
niamy, ze nas po prostu boli brzuch. Moja 6wczesna dziewczy-
na twierdzila, ze co$ sobie ubzduralem, ze wydziwiam, bo sie
zalamuje takimi mato istotnymi rzeczami.

Z tamtg dziewczyng sie rozstal. Pozegnat sie takze z tre-
nowaniem ju jitsu. Z powodu choroby nie byl w stanie spa-
rowal z ciezszymi o dwadzie$cia kilograméw rywalami. Byt
zbyt staby.

Nie zrezygnowal jednak z marzen. Zesp6l wymyslit jesz-
cze w liceum. Gotycki metal byl wtedy na fali, ale nie miat
z kim gra¢. Znajomi z Gostynia rozjechali si¢ na studia. Trzy
lata temu udalo mu si¢ skrzykng¢ ekipe: perkusiste i basiste,
ktérych zarazil swoim pomystem na muzyke. Wokalistka mia-
ta by¢ dziewczyna o mocnym glosie, tak jak Anja Orthodox
z Closterkellera, ale nie znalezli odpowiedniej kandydatki.
Karol zaczal §piewal z przymusu. Nie planowat tego, chociaz
jest liderem zespolu: autorem wszystkich utworéw i potowy
tekstow, gitarzysta i klawiszowcem.

Cztery miesiace po pierwszej probie zagrali pierwszy kon-
cert. - To krétko, bo nie jesteémy zawodowymi muzykami,
kazdy z nas pracuje. W 2016 roku nagraliémy pierwszg plyte,
ktérg w catosci umiesciliémy na naszej stronie internetowej —

Karol Szczes$niak, lider zespotu Astheria, dzieki muzyce realizuje
marzenia

mowi. - Wkrétce ukaze si¢ kolejna, ktdra bedzie totalnie inna.
Przyznaje, ze nasza muzyka jest troche dziwna. Stuchajg nas
nawet ludzie, ktérzy nie lubig metalu.

Zespolu mozna postucha¢ na stronie: astheria.pl. Teksty,
$piewane po angielsku, jak przystalo na gotycki metal, sg
mroczne. — Ale nie mamy kawatka o mojej chorobie - zartuje.

Na poczatku koncertowali wszedzie, gdzie ich zapraszano.
Teraz wystepuja nie czeéciej, niz raz w miesigcu. Karol jest
dumny, Ze wchodza na sceng przed jego mtodzienczymi idola-
mi z Closterkeller czy Moonlight. - Jako nastolatek modlitem
sie do ich plakatéw — mowi.

Koledzy z zespotu wiedza, ze jest chory, chociaz nie znaja
szczegolow. Przed kazdym wyjazdem na koncert bierze leki
przeciwbiegunkowe. W razie potrzeby na trasie robig postoj
na stacji benzynowej. Péki co to si¢ sprawdza.

Czego mu brakuje najbardziej? Smaku piwa. Alkohol mu
szkodzi, w zaostrzeniu i w remisji. Karol ma zreszta wlasng
teori¢ na temat alkoholu i miodych z NZJ. - To nie jest tak,
ze z powodu choroby zamykasz si¢ na $wiat, nie wychodzisz
z domu. Jak w takim kraju jak Polska nie pijesz alkoholu, to
tracisz pofowe kolegéw — wyjasnia. - Ja jestem w jeszcze trud-
niejszej sytuacji, bo jestem muzykiem, jezdze na koncerty. Gdy
ludzie widzg, Ze si¢ z nimi nie napijesz piwa, to masz przeraba-
ne. Przeciez nie bede kazdemu sie¢ thumaczyl, ze jestem chory
io co chodzi z tym wzjg.

Pomimo choroby uwaza sie za szczesciarza. — Ciesze sie, ze
nie zamknalem sie w domu i nie narzekam na swoj straszny
los. Koncentruj¢ si¢ na tym, co moge robi¢, cho¢ mam mniej-
sze mozliwosci niz zdrowy czlowiek - ttumaczy.

Karol jest dumny ze swojej pracy w firmie produkujacej
meble dla dzieci. Zaczynal na produkji, teraz pracuje w dziale
administracji. Sam stworzyl i wdrozyl rozwigzania informa-
tyczne ulatwiajace czynnoéci serwisowe, sprzedazowe i mar-
ketingowe. — Wychodze¢ z zalozenia, ze jak nie jestem w stanie
czego$ zrobi¢, np. jezdzi¢ do klientéw w calej Polsce, to musze
da¢ co$ od siebie w zamian - mowi.

Jednak najwiekszg rados¢ sprawia mu muzyka. - Gramy,
koncertujemy z moimi dawnymi idolami. Moje marzenia si¢
spetnitly - podkresla. - Mam plany na kolejne cztery plyty.
Kazda bedzie inna. Na pewno bedzie czu¢ duzy powiew elek-
troniki, automatyki, bedzie bardziej agresywna, ale nie wiem
jak nazwa¢ ten gatunek.

A choroba? - Moze kiedy$ bedzie tak, jak z ju jitsu, ze pew-
nego dnia powiem sobie, ze nie jestem w stanie gra¢ i jezdzi¢
na koncerty. Ale poki co nie wymiekam - podsumowuje.

Jacek Hotub
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Leczenie

Budezonid MMX

w leczeniu pacjentdw pediatrycznych z NZJ

- Wszystkie badania podkreslaty duze bezpieczenstwo
stosowania budezonidu MMX. Nie stwierdzono zwiek-
szonej czestosci wystepowania dziatan niepozadanych
- moéwi dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz z Kliniki Ga-
stroenterologii i Zywienia 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 Le$niowskiego-Crohna.
W poréwnaniu z klasycznymi steroidami (np. prednizonem)
ma dwie podstawowe zalety. Po pierwsze, jego przyjmowa-
nie zwigzane jest z wystepowaniem znacznie mniejszej liczby
dzialan niepozadanych, co wynika z faktu, ze jest w 90 proc.
szybko metabolizowany w watrobie. Dzigki temu we krwi
znajduje si¢ tylko niewielka cz¢$¢ aktywnych czasteczek leku.
Nie ma konieczno$ci, jak w przypadku steroidéw o dziataniu
ogo6lnym, powolnego odstawiania leku. Jego dziatanie moze
by¢ silniejsze u pacjentéw z niewydolnoscig lub marskoscia
watroby. Po drugie, wykazuje silne miejscowe dziatanie prze-
ciwzapalne.

Dotychczas dostepny w formie doustnej budezonid (En-
tocort oraz Budenofalk) dziatal w okolicy katniczo-kretni-
czej, za$ pianka doodbytnicza (Budenofalk) w kofcowym
odcinku jelita grubego. Natomiast Cortiment MMX (Multi
MatriX) jest nowa forma, dzieki ktdrej budesonid, po po-
daniu doustnym, uwalnia si¢ w jelicie grubym na calej jego
dlugosci. Tabletka pokryta jest otoczka, ktéra chroni przed
dziataniem niskiego pH w zoladku, natomiast zaczyna sie
rozpuszczaé w koncowym odcinku jelita kretego. Nastepnie
substancja czynna jest stopniowo uwalniana w jelicie gru-
bym, gdzie pH jest obojetne.

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

- Dotychczas przeprowadzono jedynie kilka badan kli-
nicznych, w ktérych oceniano go w leczeniu NZJ. Wszystkie
zostaly przeprowadzone u dorostych i wszystkie dotyczyly pa-
cjentéw z fagodna lub umiarkowang postacia wrzodziejacego
zapalenia jelita grubego (WZJ]G). Stwierdzono, ze u pacjentdéw
otrzymujacych raz dziennie budezonid MMX w dawce 9 mg
przez 8 tygodni uzyskano:

- remisje kliniczng i endoskopowa w 17,7 proc. (w poréwnaniu
z 6,2 proc. otrzymujacych placebo),

- poprawe kliniczng w 37,5 proc. (w poréwnaniu 28,6 proc.
otrzymujacych placebo),

- calkowite ustgpienie objawéw klinicznych w 26,3 proc.
(w poréwnaniu 14,3 proc. otrzymujacych placebo),

- poprawe endoskopowa w 41,8 proc. (w poréwnaniu 32,4
proc. otrzymujacych placebo),

- wygojenie blony §luzowej jelita w 9,9 proc. (w poréwnaniu 6,7
proc. otrzymujacych placebo).

Analiza w podgrupach wykazala, ze lek byl skuteczny u pa-
cjentéw ze zmianami zapalnymi zlokalizowanymi w ostatniej
czesci jelita grubego (do zagiecia $§ledzionowego — zstepnica,
esica, odbytnica), ale nie u chorych ze zmianami na calej dtu-
godci jelita grubego. Efekt leczniczy potwierdzono zaréwno
u 0s6b otrzymujacych jednocze$nie z nim preparaty 5-ASA,
jakiu tych, ktére ich nie przyjmowaty.

Skuteczno$¢ budezonidu MMX w podtrzymywaniu remi-
sji we WZJG zostala oceniona jedynie dla postaci 6 mg (nie-

Dr hab. Aleksandra Banaszkiewicz (fot. tukasz Kalata)

dostepnej w Polsce). Wsrod pacjentow, ktorzy otrzymywali
go codziennie przez 12 miesiecy $redni czas do wystgpienia
zaostrzenia wynioést nieco ponizej 12 miesigcy, a wéréd oséb,
ktérym podawano placebo, niecale pét roku.

Czy Cortiment MMX to bezpieczny lek?

- Wszystkie wspomniane badania podkreslaly duze bez-
pieczenstwo stosowania budezonidu MMX. Nie stwierdzono
zwiekszonej czesto$ci wystepowania dziatan niepozadanych,
takich jak: tradzik, zatrzymanie ptynéw w organizmie, otylos¢
posteroidowa, nadmierne owlosienie, bezsennos¢, zmiany na-
stroju, rozstepy. Ponadto, w badaniu oceniajagcym skutecznosé
12-miesiecznego stosowania tego leku w podtrzymywaniu re-
misji nie stwierdzono zahamowania czynnosci nadnerczy, co
jest typowe w przypadku stosowania steroidéw o dziataniu
og6lnym.

Czy podobnie jest u dzieci?

- W populacji dzieciecej dostepne s3 jedynie dwa bada-
nia obserwacyjne. Jedno zostalo przeprowadzone w naszej
Klinice, do ktérego wiaczono 16 pacjentow z WZJG, drugie
- w Centrum Zdrowia Dziecka, do ktérego wlaczono 9 pa-
cjentow z WZJG. Ich $rednia wieku wynosila odpowiednio
14,2 lat oraz 11,5 lat, a najmlodszy pacjent mial niespelna
trzy lata. Zakres zajecia jelita grubego zmianami zapalnymi
byl rézny. Dzieci razem z budezonidem MMX otrzymywaty
inne leki - mesalazyne, leki immunomodulujace oraz biolo-
giczne. Uzyskane wyniki byly bardzo rozbiezne, remisje po 8
tygodniach stosowania budezonidu MMX zaobserwowano u 7
na 9 pacjentéw w pierwszym badaniu i tylko u jednego na 16
w drugim.

Trudno wiec w jakikolwiek sposéb wypowiedzie¢ sie na
temat skutecznosci budezonidu MMX u dzieci, natomiast mo-
zemy podzieli¢ si¢ naszymi, bardzo ograniczonymi - co chcia-
tabym raz jeszcze podkresli¢ — doswiadczeniami z jego stoso-
waniem. Nie nalezy jednak traktowa¢ tego jako rekomendacji.
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Leczenie

Czy dawka 9 mg jest optymalna we WZJG i nie za duza
dla dzieci?

- Na to pytanie trudno jest jednoznacznie odpowiedzie¢,
poniewaz nie ma ustalonej (Zadnej, nie tylko optymalnej)
dawki budezonidu MMX dla dzieci. W dwéch dotychczas
opublikowanych badaniach, o ktérych méwitam, stosowa-
na zalecana dla dorostych dawka 9 mg dziennie byla dobrze
tolerowana i nie obserwowano zadnych dzialan niepozada-
nych.

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

- Zastosowanie go mozna rozwazy¢ u pacjentéw z tagod-
ng do umiarkowanej aktywna postacia wrzodziejacego zapa-
lenia jelita grubego, u ktérych leczenie preparatami 5-ASA
jest niewystarczajace.

Czy mozna stosowac ten lek u pacjentow z chorobg Le-
$niowskiego-Crohna zlokalizowana w okolicy katniczo-
-kretniczej?

- Zastosowanie go u takich pacjentéw jest bezzasadne.
Dla nich przeznaczony jest doustny budezonid (Entocort,
Budenofalk). Podanie Cortimentu MMX mozna rozwazy¢
u chorych z fagodna do umiarkowanej aktywna postacia ch.
L-C z zajeciem jelita grubego, u ktérych leczenie preparatami
5-ASA jest niewystarczajace. W innych postaciach ch. L-C
zastosowanie tego leku nie ma uzasadnienia.

Czyli mozna unikng¢ stosowania stero-
idow o dzialaniu ogélnym przez zastosowa-
nie budezonidu MMX?

- Tak. Mozna rozwazy¢ zastosowanie
budezonidu MMX zamiast steroidéw ogdl-
noustrojowych u pacjentéw z tagodna do
umiarkowanej aktywna postacia WZJG oraz
z fagodng do umiarkowanej aktywna postacia
ch. L-C z zajeciem jelita grubego, u ktérych leczenie pre-
paratami 5-ASA jest niewystarczajace. Trzeba jednak za-
znaczy¢, ze u dzieci leczenie to nie jest zarejestrowane i jest
refundowane w tak zwanej procedurze off-label, czyli poza
wskazaniami rejestracyjnymi. Gléwnym powodem jest nie-
mal catkowity brak badan oceniajacych skuteczno$¢ i bez-
pieczenstwo stosowania budezonidu MMX u dzieci z WZ]G
oraz catkowity brak badan u dzieci i dorostych z ch. L-C.
Nie oznacza to jednak braku refundacji dla pacjentéw do
18 roku zycia.

W jakim momencie wlaczy¢ budezonid MMX i na jak
dlugo?

- Jak wspomnialam, budezonid MMX mozna wlaczy¢
u pacjentéw z aktywnym WZJG o tagodnym do $redniego
nasilenia, po nieskutecznej wcze$niejszej terapii preparatami
5-ASA. Lek bedzie najbardziej skuteczny u chorych o lokali-
zacji zmian zapalnych w lewej potowie jelita grubego, o nie-
wielkim i umiarkowanym nasileniu zmian endoskopowych
- nie przekraczajacym 2 punktéw w 3 punktowej skali Mayo.
Preparat mozna stosowac takze u pacjentow z aktywna posta-
cig ch. L-C o fagodnym do $redniego nasilenia, o lokalizacji
w jelicie grubym, przy nieskutecznosci wczeéniejszej terapii
5-ASA. Te dwa wskazania podlegaja refundacji, przy czym to
drugie tylko u dzieci. Standardowa terapia indukcyjna trwa
dwa miesigce. Z do$wiadczen wilasnych oraz z pi$miennictwa
wynika, iz budezonid MMX moze by¢ wlaczany jako pierw-
sza linia leczenia, wéwczas jednak nie podlega refundacji.
U pacjentéw steroidozaleznych mozliwa jest przedtuzona te-
rapia, nawet do 6-12 miesiecy. Podczas prowadzenia takiego
leczenia nalezy jednak liczy¢ si¢ z wystapieniem niewielkich
dzialan niepozadanych, w postaci objawéw cushingoidal-
nych np. w postaci tak zwanych policzkéw chomika. Objawy
te byty obserwowane przez zesp6! prof. Kierkusia z Centrum
Zdrowia Dziecka, natomiast w naszym osrodku ich nie od-
notowali$my.

Obecnie nie ma
mozliwosci zasto-
sowania prepara-
tu u niemowlat

Jak odstawiac ten lek u dzieci?

- Poniewaz 90 proc. budezonidu MMX jest metaboli-
zowane w trakcie pierwszego przejscia przez watrobe, jest
on preparatem bezpiecznym i nie powoduje zahamowania
wydzielania kortykosteroiddw przez kore nadnerczy. Nie
wymaga on wiec stopniowego odstawiania, tak jak steroidy
o dzialaniu systemowym, ktérych podawania nie mozna
gwaltownie przerwaé. Wydaje sie, Ze stopniowe odstawianie
tego preparatu mozna rozwazy¢ jedynie u pacjentéw z rela-
tywnie niskg masg ciata (ponizej 20 kg) i przedluzonym cza-
sie trwania terapii (powyzej 3 miesiecy). W takich przypad-
kach mozliwg strategia jest podawanie dawki co drugi dzien
przez dwa tygodnie, a nastepnie odstawienie leku.

Czy dawka 9 mg jest optymalna i u jak malych dzieci
mozna jg zastosowac?

- Aktualnie w Polsce dostepna jest tylko jedna dawka
budezonidu MMX, ktdéra wynosi 9 mg. Nie ma zatem moz-
liwosci dostosowania dawki leku do wieku czy masy ciata
pacjenta. W naszej opinii, ta dawka jest bezpieczna u dzieci
w terapii indukcyjnej. Nie obserwowano dzialan niepozada-
nych przy jej zastosowaniu w trakcie leczenia indukcyjnego
trwajacego 8 tygodni.

Czy dzieci nie majg probleméw z przyjmowaniem leku?

— Tabletka jest do$¢ duza, obustronnie wypukta, o $red-
nicy okoto 9,5 mm i grubosci okoto 4,7 mm.
W zwiazku z tym granica wiekowa do zasto-
sowania budezonidu MMX jest wyznaczona
przez zdolnoé¢ dziecka do potkniecia pigulki
w caloéci. Standardowo, za zdolne do jej po-
tkniecia uznaje sie dzieci po 7. roku zycia, nie
ma jednak przeciwwskazan do zastosowania
tego leku u pacjentéw mlodszych, zdolnych do
przyjecia leku w catosci.

A czy mozna podzieli¢ lub rozkruszy¢ tabletke?

- Nie, nie mozna rozkrusza¢ ani dzieli¢ tabletki, ponie-
waz jedynie nienaruszona otoczka tabletki zapewnia jej prze-
dluzone uwalnianie, czyli miejscowe dzialanie w jelicie gru-
bym. Rozkruszona wchlonie si¢ w zoladku i poczatkowym
odcinku jelita grubego, przez co leczenie bedzie catkowicie
nieskuteczne. Obecnie nie ma wiec mozliwosci zastosowania
preparatu u niemowlat.

Wspomniala Pani o mozliwosci refundowanego leczenia
dzieci z ch. L-C budezonidem MMX, jesli leczenie 5-ASA
jest nieskuteczne. A co jesli pacjent nie byl leczony 5-ASA?

- Nie ma danych o skuteczno$ci dzialania preparatu u pa-
cjentéw z ch. L-C, zaréwno u dorostych jak i u dzieci. Badania
kliniczne w tym wskazaniu nie byly i wedlug mojej wiedzy
nadal nie sg prowadzone. Tak jak w przypadku zastosowania
budezonidu MMX u pacjentéw ze $rednim i umiarkowanym
WZJG, u dzieci z ch. L-C o lokalizacji w jelicie grubym, ze
zmianami w postaci aftowatych nadzerek leczenie to moze
by¢ skuteczne. Watpliwe wskazania dotycza leczenia postaci
choroby z glebokimi owrzodzeniami. Brak natomiast pod-
staw do leczenia ch. L-C o lokalizacji kretniczo-katniczej. Tu
skuteczny jest budezonid o innej formulacji (Entocort i Bu-
denofalk), przy czym tylko ten pierwszy jest refundowany
w Polsce.

Musimy pamigta¢, ze u dzieci w ch. L-C leczeniem pierw-
szego wyboru jest terapia Zywieniowa, natomiast skutecz-
nos$¢ preparatow 5-ASA w wywolaniu remisji zostata podwa-
zona (patrz wywiad z prof. Bartnikiem, Kwartalnik nr 4/2017
- red.). Preparaty 5-ASA nie s3 uwzglednione w europejskich
wytycznych postepowania w indukgcji remisji choroby w ch.
L-C u pacjentéw pediatrycznych ECCO/ESPHGAN 2z 2014
roku. Niestety, w decyzji refundacyjnej jest wymdg wcze-
$niejszego stosowania preparatéw 5-ASA nie tylko, co natu-
ralne we WZJG, ale takze w ch. L-C.

Rozmawiata Malgorzata Mossakowska
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Okotoodbytnicza postac choroby

Lesniowskiego-Crohna
— zrozumiec, leczyc¢, wyleczyc

Spojrzenie na chorobe czy konkretny jej aspekt
moze sie czesto roznic z perspektywy lekarza i pa-
cjenta. Rzeczy, ktére dla lekarza wydaja sie mato
istotne, dla pacjenta moga okazac sie kluczowe.

Dlatego tak wazne jest omawianie przebiegu diagnosty-
ki i leczenia na kazdym etapie, po to, aby méc efektywnie
wspolpracowac i wypracowaé wspdlne cele. W tym tekscie
pragne przyblizy¢ problem zmian okoloodbytniczych w cho-
robie Lesniowskiego-Crohna (ch.L-C), podkreslajac to, co
istotne z praktycznego punktu widzenia, to co istotne dla pa-
cjenta i to co istotne dla lekarza, patrzac przez pryzmat tego,
z czym spotykam si¢ na co dzien pracujac w Klinice i Poradni
Gastroenterologicznej.

Do zmian okoloodbytniczych wystepujacych w ch.L-C
naleza przede wszystkim ropnie i przetoki okotoodbytni-
cze, ktore moga by¢ zmianami pojedynczymi lub mnogimi
i moga wystepowac razem lub osobno. Skupig si¢ gtéwnie na
przetokach, poniewaz stanowiag one, w mojej ocenie, istot-
niejszy problem z uwagi na przewlekto$¢ i nawrotowosé. Mo-
wigc o przetokach trzeba odpowiedzie¢ na kilka pytan.

Co to jest przetoka?

Przetoka to nic innego, jak nieprawidlowy (niefizjolo-
giczny) kanal laczacy ze soba dwie przestrzenie w organi-
zmie czlowieka. W przypadku ch.L-C moze to by¢ $wiatlo
przewodu pokarmowego i druga przestrzen w innej czesci
przewodu pokarmowego, powierzchni skory, uktadu moczo-
wego, czy np. ukladu plciowego. Mozemy zatem wyrdznié
przetoki jelitowo-jelitowe, jelitowo-pecherzowe, jelitowo-po-
chwowe i jelitowo skorne, ktdre sg najczestszymi przetokami
okoloodbytniczymi u pacjentéw. Problem ten dotyczy ok. 25
proc. pacjentéw z ch.L-C, co oznacza, ze co czwarty pacjent
z takim rozpoznaniem na pewnym etapie swojej choroby
bedzie zmagatl sie z objawami
przetoki.

Dlaczego przetoki tak
czesto wystepuja u pacjentow
z ch.L-C?

Wrzodziejace zapalenie je-
lita grubego (WZJG) i ch.L-C,
chociaz nalezg do nieswoistych
chordb zapalnych jelit, réznig
sie¢ w wielu aspektach. W slo-
wach ,nieswoista” i ,,zapalna”
kryje si¢ podstawowy mecha-
nizm powstawania tych dwoch
choréb, w ktorych dominuje
nasilony stan zapalny blony §luzowej jelita. Nie jest on, tak
jak przy reakcji odpornosciowej organizmu na czynnik in-
fekcyjny, skierowany przeciwko konkretnemu, swoistemu
czynnikowi, jak np. bakteriom czy wirusom. Dlatego nazy-
wamy te reakcje nieswoistg. W przeciwienstwie do WZJG,
w ktorym zapalenie dotyczy jedynie blony $luzowej, czyli
najbardziej wewnetrznej warstwy $ciany jelita, w ch.L-C
zapalenie obejmuje calg grubos¢ $ciany jelita, co powoduje
glebokie uszkodzenie oraz niekiedy penetracje na zewnatrz
i do innych narzaddéw i przestrzeni (ryc. 1). Powstaje wtedy

Petnoscienne zapalenie

Przetoka

ztozona Przetoka prosta

glebokie uszkodzenie tkanek, ktére z czasem doprowadza do
wytworzenia kanatu przebijajacego si¢ do okolicznych struk-
tur, narzadéw lub na powierzchnie skéry. W pewnym stop-
niu wyjasnia to i pomaga zrozumie¢, jak powstaja przetoki,
chociaz doktadny mechanizm i zmiana pierwotna, ktére do-
prowadzaja do powstawania przetok w ch.L-C nie zostaly do
konca poznane.

W tym artykule skupie sie na przetokach okotoodbyt-
niczych jelitowo-skornych, ktére sg najczestsza manifesta-
cja okotoodbytniczg ch.L-C. Klasycznie klasyfikujemy je
w zalezno$ci od ich polozenia wzgledem mieéni zwieraczy
odbytu bioracych udzial w trzymaniu stolca i wypréznieniu
(tak zwana klasyfikacja Parksa). Do uszkodzenia tych wta-
$nie mig$ni moze dochodzi¢ w trakcie leczenia zabiegowego.
W chorobach zapalnych jelit funkcjonuje nieco prostszy po-
dzial na przetoki proste i ztozone, w zaleznoéci od tego, przez
ile migéni przechodzg, na jakiej wysokosci, czy majg rozgale-
zienia i ile posiadajg uj$¢ na powierzchni skory.

Jakie sg najczestsze objawy, czyli z jakimi dolegliwo-
$ciami zmaga si¢ pacjent?

Objawy zwiazane z przetoka sg nierzadko pierwszymi ob-
jawami ch.L-C i w toku diagnostyki doprowadzajg do rozpo-
znania choroby zapalnej jelit. Nie moga by¢ w zwigzku z tym
bagatelizowane i mylone, np. z zaostrzeniem choroby hemo-
roidalnej. U pacjentéw z rozpoznang juz wczeéniej ch.L-C
jest nieco tatwiej zinterpretowa¢ dolegliwosci.

Czesto objawy zwigzane z obecnoscia przetoki sg wstydli-
we, krepujace i nie zawsze opisywane przez pacjenta w pierw-
szej kolejnosci, lub nawet w ogéle pomijane. W przypadku
przetok okotoodbytniczych, ktérych ujscie wewnetrzne ka-
natu znajduje si¢ w odbytnicy, natomiast ujécie zewnetrzne
na powierzchni skory wokét odbytu, jest to przede wszyst-
kim obecnoé¢ wydzieliny na skorze. Moze to by¢ przezro-
czysta wydzielina §luzowa, zZ61ta ropna wydzielina, moze by¢
podbarwiona krwig lub zawiera¢ tre$¢ jelitowa. Dochodzi
wtedy czesto do podraznienia skéry okolicy odbytu, brudze-
nia bielizny, poniewaz kanal przetoki na ogé! jest caty czas
otwarty. Czasem opisywane jest to jako uczucie tzw. ,mokre-
go odbytu” niezalezenie od wyprdznienia, co powoduje duzy
dyskomfort.

W przypadku, gdy dochodzi do zaburzen droznosci ka-
natu przetoki moga pojawic si¢ dolegliwosci bélowe, a w sy-
tuacji zamkniecia uj$cia zewnetrznego przetoki moze dojs¢
do wytworzenia si¢ ropnia, czyli powstania ograniczone;j
przestrzeni wypelnionej ropg. W takiej sytuacji pojawiajg
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sie silny bdl i goraczka, takze z dreszczami. Ten ostatni ob-
jaw jest niepokojacy, dlatego konieczna jest wizyta i ocena
przez lekarza.

Z uwagi na fakt, iz przetoki przechodza przez mieénie
bioragce udzial w wyprdznieniu lub w ich poblizu, moze
dochodzi¢ do zaburzen w postaci nietrzymania stolca, bo-
lesnych wypréznien, pustego parcia na stolec lub uczucia
niepetnego wypréznienia. Sg to dolegliwosci niespecyficzne
i moga wystepowaé u pacjenta z ch.L-C z zajeciem okolicy
okotoodbytowej bez wspolwystepowania przetok, ale nie na-
lezy ich lekcewazy¢ i zglosi¢ sie w takiej sytuacji do lekarza
w celu szczegélowej oceny. Brak leczenia lub niewlasciwe le-
czenie okoloodbytniczej postaci ch.L-C moze prowadzi¢ do
bardzo groznych nastepstw, takich jak zwezenia odbytu lub
odbytnicy, nietrzymanie stolca i gazéw.

Jakie badania nalezy wykonac, jezeli objawy kliniczne
wskazuja na obecnos¢ przetoki?

Przede wszystkim przedmiotowe (fizykalne) badanie le-
karskie z duzym prawdopodobiefistwem jest w stanie ukie-
runkowa¢ dalszg diagnostyke przetoki. Kluczowym elemen-
tem badania fizykalnego jest badanie przez odbyt, jezeli to
mozliwe z wykorzystaniem wziernika doodbytniczego (ano-
skopu). Badania obrazowe najczesciej wykorzystywane do
oceny przetok, zlokalizowania ich uj$¢ i opisania dokladnego
przebiegu w tkankach woko! odbytnicy to USG przezodbyt-
nicze oraz rezonans magnetyczny (RM). Tomografia kompu-
terowa, pomimo ze jest dokladnym badaniem,
w tym konkretnym przypadku ma mniejsze
znaczenie. Aktualnie zlotym standardem
i badaniem, ktére powinno by¢ wykonane
wlasciwie u kazdego pacjenta z podejrzeniem
lub rozpoznaniem przetoki jest badanie z za-
stosowaniem rezonansu magnetycznego. Jest
to nieinwazyjne badanie obrazowe dostarcza-
jace wiele informacji pomocnych w diagnozie,
ustaleniu dalszego postepowania i wyborze metody leczenia.

Na czym polega leczenie przetok?

Leczenie pacjenta z przetokami wymaga wspotpracy kil-
ku specjalistow, czyli radiologa, gastroenterologa i chirurga
lub chirurga proktologa, na réznych etapach leczenia. Pod-
stawowym i najwazniejszym celem leczenia, zaréwno z per-
spektywy pacjenta, jak i lekarza, jest to, aby przestalo ist-
nie¢ polaczenie dwdch przestrzeni pomiedzy soba, czyli za-
mkniecie kanalu. Przetoki u pacjentéw bez choroby zapalnej
jelita byly gtéwnie leczone zabiegowo, czyli chirurgicznie.
Z uwagi na nasilony stan zapalny w ch.L-C zasadne i istot-
ne jest oprocz proby leczenia zabiegowego, leczenie choroby

W ostatnim czasie
pojawila sie nowa
metoda leczenia -
podawanie komo-
rek macierzystych

podstawowej i reakeji zapalnej, co przynosi wiele korzysci,
a nawet calkowite wygojenie kanatu przetoki. Tak wiec moz-
liwosci leczenia jest wiele.

W poczatkowym okresie wazne jest zapewnienie drenazu,
czyli swobodnego wyplywu tresci z przetoki, co zapobiega
powstawaniu groznych ropni. Taki drenaz mozna wykona¢
np. poprzez malo inwazyjny zabieg wprowadzenia do kanatu
przetoki materialu chirurgicznego w postaci setonéw, czyli
swego rodzaju nitek, tzw. drenaz nitkowy. Réwnie wazne jest
leczenie farmakologiczne. U pacjentéw z ch.L-C istotne jest
takze wlaczenie lub intensyfikacja dotychczasowego leczenia
immunosupresyjnego, czyli hamujacego zapalng reakcje im-
munologiczng organizmu. Jedng z grup lekéw o dobrze udo-
kumentowanym wplywie na gojenie si¢ i zamykanie przetok
sg leki biologiczne.

W przypadku nieskuteczno$ci takiego postepowania ist-
niejg réwniez inne metody chirurgiczne, przy czym nalezy
pamigtaé, ze im bardziej agresywne leczenie chirurgicz-
ne, tym wieksze jest ryzyko powiktan, chociazby w postaci
uszkodzenia migéni zwieraczy odbytu i w konsekwencji nie-
trzymania stolca. Z drugiej za$ strony, im bardziej zacho-
wawcze leczenie, tym wigksze ryzyko jego nieskutecznosci
i nawrotéw, co powoduje, ze wybdr metody leczenia nalezy
ustala¢ indywidualnie z pacjentem. Dlatego tak istotne jest
zrozumienie i wyjasnienie zaréwno tego, czym jest przetoka,
jak i tego, jakie sa mozliwosci leczenia. W ostatnim czasie
pojawila si¢ nowa metoda z pogranicza le-
czenia farmakologicznego i leczenia zabiego-
wego, czyli podawanie miejscowe do kanalu
przetoki komorek macierzystych, ktére maja
za zadanie zainicjowal proces gojenia. Jest to
metoda mato inwazyjna, a pierwsze doniesie-
nia o skutecznosci w zamykaniu kanatu prze-
toki sa bardzo obiecujace.

W pierwszej czesci tego artykutu znalazly
si¢ informacje dotyczace tytutowego ,,zrozumie¢” i ,,leczy¢”.
W mojej ocenie lekarza klinicysty jest to niezmiernie waz-
ne. Zawsze staratem si¢ ttumaczy¢ sobie w prosty i obrazowy
sposob pewne mechanizmy i w taki sam sposéb staram sie
przekazywa¢ wiedze pacjentom. W kolejnej czeéci zajme sie
dokfadniej metodami leczenia - takze tymi, z ktérymi wia-
zemy przyszto$¢ leczenia przetok w ch.L-C, czyli zajme si¢
tym jak ,wyleczy¢”.

Lek. Jakub Szlak

Klinika Gastroenterologii Onkologicznej

Centrum Onkologii - Instytut im. M. Sktodowskiej -
Curie w Warszawie

Sztuczny stodzik moze nasila¢ objawy u osob z NZJ

Naukowcy odkryli, ze sztuczny stodzik sukraloza, znany
pod marka Splenda, zaostrza stan zapalny jelit w mysim
modelu choroby Lesniowskiego-Crohna. Nie miat
natomiast istotnego wptywu na myszy zdrowe.

Sukraloza jest stodzikiem 600 razy slodszym od cukru
i bardziej uniwersalnym od powszechnie stosowanego aspar-
tamu. Jest bowiem bardziej trwala w wyzszych temperaturach
trwala i niskim pH. Mozna ja stosowa¢ w kwasnych napojach
i wyrobach piekarniczych. Dodaje sie ja do niskokalorycznych
deseréw, produktéw mlecznych, sokéw owocowych, napojow
(w tym niektérych piw), soséw, gum do Zucia czy platkéw $nia-
daniowych. W 2004 roku dopuszczono ja do stosowania w Unii
Europejskiej. Na etykietach oznaczana jest symbolem E995.

W badaniu do wody dodawano sakruloze. Polowa obser-
wowanych myszy miata modyfikacje genetyczng wywotlujaca
u nich chorobe Le$niowskiego-Crohna, druga za$ byta zdro-

wa. Podawanie stodzika powodowalo wzrost liczby bakterii
E. coli i zwigkszong penetracje¢ bakterii przez $ciany jelita,
ale tylko u myszy z ch.L-C. Zaobserwowano takze u tych
zwierzat zwiekszong aktywno$¢ w jelicie enzymu mielope-
roksydazy, ktérego produkt ma wlasciwosci bakteriobojcze
i przeciwwirusowe.

Odkrycia sugeruja, ze spozywanie sakrulozy moze
zwieksza¢ wytwarzanie mieloperoksydazy tylko u oséb
z predyspozycjami prozapalnymi, takimi jak NZJ. Pa-
cjenci z NZJ powinni unikaé¢ produktéw z dodatkami
nie tylko sakrulozy, ale takze innych stodzikéw, kto-
re moga by¢ nieszkodliwe dla oséb zdrowych, a po-
garszal przebieg choroby zapalnej jelita. Aby potwier-
dzi¢ te hipoteze potrzebne sa dalsze badania z udzia-
tem pacjentdw, ktére sa o wiele bardziej skomplikowane.

Inflammatory Bowel Diseases, 2018
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Leczenie

Zywienie dojelitowe
— juz standard, czy wcigz
tylko dodatek?

Wiasciwe odzywienie pacjenta znacznie skraca
czas pobytu w szpitalu, a dzieki lepszej kondycji cho-
rego rzadziej dochodzi do powiktan, ktérych leczenie
czesto jest o wiele drozsze niz leczenie choroby pier-
wotnej. W przypadku wdrozenia leczenia zywienio-
wego w warunkach domowych efektywnosc koszto-
wa dodatkowo wzrasta - procedura ta jest tansza na-

wet o 70-80 proc. wzgledem opieki w szpitalu.

Swiadczenie jest w pelni refundowane - od gotowych diet,
przez szkolenie z zasad zZywienia i ustawienie programu Zywienia,
wyspecjalizowany personel, az po caly potrzebny sprzet.

Nie ma skutecznego leczenia bez specjalistycznego wsparcia
zywieniowego, ktére ma na celu poprawe lub utrzymanie stanu
odzywienia, prawidlowego rozwoju, poprawy rokowania oraz
przyspieszenia leczenia. Naturalng droga podawania positkéw
jest droga doustna, jednak w sytuacji, w ktorej ten sposéb jest
niemozliwy lub niewystarczajgcy, powinno zosta¢ wdrozo-
ne zywienie dojelitowe — bezposrednio do zolgdka lub jelita -
a w ostatecznosci pozajelitowe (dozylne). Zywienie dojelitowe
stosuje sie u dzieci, dorostych i starszych, przede wszystkim
w przypadku:

« Zaburzen potykania, niedroznosci gérnego odcinka przewodu
pokarmowego, ktérych przyczynami mogg by¢ m.in. guz no-
wotworowy, udar mézgu, choroby Parkinsona i Alzheimera;

« Choréb nowotworowych, gléwnie tych, ktére uniemozliwiaja
polykanie (nowotwdr jamy ustnej, krtani) lub prowadza do
szybkiego wyniszczenia pacjenta (nowotwor zotadka, trzustki);

o Przewleklego zapalenia trzustki, nieswoistych zapalen jelit,
w tym choroby Le$niowskiego-Crohna;

o Dzieciecego porazenia mézgowego, mukowiscydozy;

o Chorych nieprzytomnych.

Waznym wskazaniem jest réwniez przygotowywanie do
operacji oraz zywienie w okresie rekonwalescencji i rehabilita-
cji w przypadku pacjentéw, u ktorych wystepuje niedozywienie
lub jego ryzyko. Zywienie dojelitowe stosowane jest nie tylko
w szpitalu, ale réwniez w hospicjach, zakladach opieki dlugo-
terminowej i w domu pacjenta.

Konsekwencje niedoboréw biatkowo-energetycznych i mi-
krosktadnikéw odzywczych, to m.in. obnizenie odpornosci,
gorsze efekty terapii, dluzszy czas hospitalizacji. Grupa pa-
cjentéw szczegblnie narazonych na niedozywienie s3 dzieci -
zapotrzebowanie organizmu na energie i skladniki odzywcze
w okresie wzrostu jest bardzo duze, a niedobory moga przy-
czyni¢ sie do zaburzen wzrastania. - Rozpoznawanie niedo-
zywienia oraz dobranie odpowiedniej metody jego leczenia to
niezbedne elementy procesu terapeutycznego kazdego pacjen-
ta. Poprzez wdrozenie zywienia dojelitowego, dzieki ktéremu
osiggamy wlasciwy stan odzywienia organizmu, pacjent moze
szybciej zosta¢ wypisany ze szpitala. Odnotowuje sie widocz-
ny spadek dlugosci hospitalizacji tych pacjentéw — ok. 40 proc.
u dzieci i ok. 30 proc. u dorostych — wyjasnia prof. dr hab. n.
med. Janusz Ksigzyk, prezes Polskiego Towarzystwa Zywienia
Klinicznego Dzieci.

Zywienie dojelitowe w domu — korzys¢ dla pacjen-

ta i gospodarki

W momencie, gdy pacjent moze by¢ wypisany ze szpitala,
ale wcigz wymaga podawania zywienia dojelitowego, moze by¢
ono kontynuowane w warunkach domowych, w hospicjum czy
w zakladzie opiekunczo-leczniczym. Jednag z wytycznych jed-

i -
Adrian Witczak z chorobg Lesniowskiego-Crohna zywienie dojelito-
we stosuje od 14. roku zycia

nostek opiekujacych sie takimi pacjentami jest zasada, ze pa-
cjentem opiekuje sie niezmienny zespot lekarsko-pielegniarski.
Pozwala to na dokladne poznanie potrzeb pacjenta. Obecnie
okolo 6 tys. polskich pacjentéw jest objetych programem zywie-
nia dojelitowego w warunkach domowych.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze dzieki zywieniu do-
jelitowemu w domu u pacjentéw odnotowano znaczny wzrost
masy ciala (o ok. 12 proc. u dorostych oraz o ok. 40 proc. u dzie-
ci) i zmniejszenie wspolczynnika niedozywienia.

- Zywienie domowe wptywa nie tylko na komfort i lepsze
samopoczucie pacjenta, ale takze na jako$¢ jego zycia i znacz-
nie obniza koszty terapii - méwi dr n. med. Piotr Wojcik, kon-
sultant wojewédztwa podkarpackiego w Poradni Zywieniowej
Nutrimed Sp. z 0.0.

- Zywienie dojelitowe stosuje od 14. roku zycia ze wzgledu
na chorobe Lesniowskiego-Crohna, ktdéra pézniej doprowadzita
do koniecznosci resekcji niektérych fragmentdéw jelita. Bytem
bardzo niedozywiony, méj organizm nie byl w stanie wchla-
nia¢ potrzebnych skladnikéw odzywczych. Dzigki zywieniu
medycznemu uzyskalem remisje bez koniecznosci wigczenia
sterydoterapii, lepiej si¢ rozwijalem, uniknglem wielu proble-
moéw wynikajacych z mozliwej niedokrwistoéci, niedoboréw
wapnia. Czulem si¢ lepiej, co tez wplynelo na wigksza pewnos¢
siebie. Zywienie dojelitowe nie przeszkodzito mi w studiowaniu
- skonczytem dwa kierunki. Ponadto koncze doktorat i pracuje
naukowo. Prowadze bardzo aktywny tryb zycia. Mam plecak
z pompg, ktdra w razie potrzeby moge ze sobg zabra¢. Moge ak-
tywnie wykonywac wszystkie codzienne czynnosci i swobodnie
uczestniczy¢ w zyciu spotecznym - opowiada Adrian Witczak,
pacjent z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

Dostep do swiadczenia — jest lepiej, ale potrzeby
rosng

Liczba pacjentéw zywionych dojelitowo w domu dynamicz-
nie wzrasta, a chorych wymagajacych tej metody zywienia be-
dzie coraz wiecej. Eksperci podkreslaja, ze stanowi to dowod
na poprawe jakosci medycyny w Polsce, ale jednocze$nie duze
wyzwanie dla systemu. Obecnie $wiadczenie zywienia dojelito-
wego w warunkach domowych jest limitowane, a kolejki w za-
leznosci od wojewddztwa réznig sie liczbg oczekujacych.

Materialy prasowe

O kampanii

Kampania edukacyjna ,Zywienie medyczne - Twoje positki w wal-
ce z chorobg”, zainicjowana w 2016 r. przez Nutricie Medyczna, ma
na celu budowanie $wiadomosci na temat zywienia medycznego
jako integralnego elementu opieki zdrowotnej. Pierwsza edycja
byta poswiecona pacjentom onkologicznym, a druga dodatkowo
osobom doswiadczajacym choréb neurologicznych. W drugiej po-
towie 2018 roku kampania zostata poszerzona o dziatania dotycza-
ce zywienia dojelitowego.

Dziatania zwigzane z zywieniem dojelitowym wsparty towarzystwa
naukowe i organizacje pacjentéw, m.in. Towarzystwo ,J-elita”.
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Leczenie/Nasze prawa

h = N

Rzecznik Praw Pacjenta

Zdarza sie, ze korzystajac ze Swiadczen w przy-
chodni, poradniczy szpitalunapotykamynarézne-
go rodzaju problemy. Gdzie i w jakich sytuacjach
nalezy zgtosic sie do Rzecznika Praw Pacjenta, aby
skutecznie rozwigzac problem?

Jakie sprawy?

Sprawy zwigzane z naruszeniem praw pacjenta. Swiad-
czenia zdrowotne zostaly Ci udzielone bez zachowania nale-
zytej staranno$ci? Lekarz nie udzielit Tobie lub osobie przez
Ciebie upowaznionej przystepnej informacji o Twoim stanie
zdrowia i leczeniu? Masz problem z uzyskaniem kopii swojej
dokumentacji medycznej? To wlasnie przykladowe sytuacje,

gdy powiniene$ skontaktowac¢ si¢ z Biurem Rzecznika Praw
Pacjenta (RPP).

Jak zgtosi¢ problem?

Nie wiesz, czy Twoje prawa zostaly naruszone, albo po-
trzebujesz porady? Skorzystaj z ogolnopolskiej bezplatnej
infolinii 800-190-590. Z dyzurujacymi pracownikami Biura
RPP mozna skontaktowaé sie od poniedziatku do pigtku, od
godz. 8:00 do 20:00.

Mozesz takze napisaé wniosek do Rzecznika Praw Pa-
cjenta. Podaj w nim: swoje dane (a jezeli sprawa nie dotyczy
bezposrednio Ciebie, rowniez dane pacjenta, ktérego prawa
mogly zosta¢ naruszone oraz przeslij upowaznienie do dzia-
fania w imieniu tej osoby), nazwe podmiotu leczniczego, ktd-
rego sprawa dotyczy, opis zaistnialej sytuacji, podpis osoby,
ktora sktada wniosek. Wniosek mozesz przestaé poczta na
adres: ul. Mlynarska 46, 01-171 Warszawa; e-mailem: kan-
celaria@rpp.gov.pl, poprzez platforme ePUAP albo faxem:
(22) 833 - 08 - 86.

Szczegdtowe informacje dotyczace mozliwych form zlo-
zenia wniosku o wszczecie postepowania wyjasniajacego
znajdziesz réwniez na naszej stronie internetowej:

Wydawca:

Redakcja:

Naktad:
3 500 egz.

Redaktor naczelny:

Zastepca redaktora naczelnego:

Jacek Hotub

W jakich sytuacjach
mozemy zwrocic sie

o pomoc do Rzecznika
Praw Pacjenta?

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

Co sie stanie z Twoim zgtoszeniem?

Jesli zgloszenie wskazuje, ze moglo dojs¢ do nieprawi-
dlowosci w realizowaniu praw pacjenta Rzecznik rozpocznie
postepowanie wyjasniajace. Prowadzac postepowanie ustali,
czy w przekazanej sprawie zostaly naruszone prawa pacjenta.
Jezeli na podstawie zgromadzonych informacji i materialéw,
Rzecznik stwierdzi, ze Twoje prawa zostaly naruszone, skie-
ruje do podmiotu leczniczego wystapienie zawierajace opinie
lub wnioski co do sposobu zalatwiania tej sprawy.

Dodatkowo, jezeli sprawa tego wymaga, Rzecznik zazada
wszczecia postepowania dyscyplinarnego lub zastosowania
sankcji stuzbowych wobec konkretnego pracownika placéw-
ki. Rzecznik moze tez zwrdci¢ sie do organu nadrzednego,
ktéry sprawuje nadzor i moze dokonywa¢é kontroli i oceny
dzialalnosci placowki, w ktorej naruszono prawa pacjen-
ta z wnioskiem o zastosowanie $rodkéw przewidzianych

w przepisach prawa. rpp.gov.pl

Komentarz

Wielu z nas zastanawia sig, czy warto zgtaszac tama-
nie naszych praw, czy wniosek lub skarga cokolwiek
zmieni. Uwaza, ze szkoda czasu, a nawet obawia sie,
czy interwencja rzecznika nie spowoduje gorszego
traktowania pacjenta w danej placéwce. Musimy
pamietaé, ze przemilczanie nieprawidtowosci, do
ktorych dochodzi w placéwkach ochrony zdrowia
nie doprowadzi do poprawy przestrzegania na-
szych praw do informacji, dokumentacji, godnosci
i intymnosci.

Matgorzata Mossakowska

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

ul. Ks. Trojdena 4, 02-109 Warszawa,

e-mail: nzj@iimcb.gov.pl, tel. 691 40 30 51

Matgorzata Mossakowska

Redaktor techniczny: Marek Szwarndg
Korekta: Piotr Wojcik
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Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb
Z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita

Zapraszamy do wspoéttworzenia Kwartalnika!
Podziel sie z nami swoja historia
Odpowiemy na Wasze pytania
media@j-elita.org.pl
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