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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

Lato byto dla nas czasem spotkan i aktywnosci. Na turnusach , J-elity”
w Stegnie nad morzem i w Stroniu Slgskim w Sudetach bawito sie, wypo-
czywato, zbierato sity i wymieniato sie doswiadczeniami zycia z chorobqg
ponad 200 os6b, od kilkumiesiecznego malucha az po senioréw (s. 5-8).
Pozostang nam po nich wspaniate wspomnienia, dobra energia i przyjaz-
nie z ludZmi, ktorzy dzielg z nami te same zmartwienia i radosci.

Sita i dobra energia sq potrzebne, bowiem juz od wrzesnia zabralismy sie
do wytezonej pracy. Zorganizowalismy Dni Edukacji o Nieswoistych Za-
paleniach Jelita w Rzeszowie i Wroctawiu, a kolejne wyktady, w innych
miastach, przed nami. Nie sktadamy broni w walce o powstrzymanie
niekorzystnych zmian w refundacji wyrobéw stomijnych (s. 11). Dziata-
my w tym zakresie razem z innymi organizacjami. Oferujemy nieodptatne
wsparcie psychologiczne pacjentom z NZJ i ich najblizszym. Pomimo kry-
zysu i rosngcych cen papieru, druku i dystrybucji, wcigz wydajemy kwar-
talnik. Nie bytoby to mozliwe, gdyby nie Paristwa wsparcie. W tym roku
przekazali nam Panstwo 365,6 tys. zt z 1% od podatku. Dziekujemy! Jed-
noczesnie nieprzerwanie niesiemy pomoc uchodZcom z NZJ z bestialsko
napadnietej przez Rosje Ukrainy. Srodki na ten cel pozyskalismy ze spe-
cjalnych programow oraz z Europejskiej Federacji Stowarzyszeri Crohna
i Colitis Ulcerosa (EFCCA), do ktdrej nalezy ,J-elita”.

W tym numerze kwartalnika znajdg Paristwo wiele cennych informacji
na temat leczenia biologicznego, o ktérym madwi prof. Rafat Filip (s. 3,
14). Przedstawiamy takze szokujqce wyniki analizy dostepnosci do terapii
biologicznej w Polsce (s. 9), z ktdrej wynika, ze pacjenci z niektérych wo-
jewoddztw majq dziesieciokrotnie mniejszq szanse na otrzymanie nowo-
czesnego leczenia w swoim regionie, niz chorzy z Mazowsza. Bedziemy te
kwestie poruszac, by pacjenci z NZJ, ze wzgledu na miejsce zamieszkania,
nie byli dzieleni na chorych lepszej i gorszej kategorii.

Redaktor Naczelny

3:&6&’,{6 HGMb

Jacek Hotub

il. Weronika Szwarndg
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Terapia biologiczna
bez tajemnic

Jakie sq efekty terapii biolo-

gicznej, jakie mogq wystgpic
dziatania niepozqdane i w jaki
sposob ocenia sie jej skutecz-
nosc - na te i wiele innych py-
tan odpowiada gastroentero-
log prof. Rafat Filip.
Jacek Hotub: Do kornca 2021 roku
czas trwania terapii biologicznej
w ramach refundowanych przez NFZ
programow terapeutycznych wyno-
sit, w zaleznosci od choroby, rok lub
dwa lata. Od 1 stycznia 2022 roku
Ministerstwo Zdrowia zniosto barie-
ry czasowe. Co to w praktyce ozna-
cza dla pacjentéw?

Prof. Rafat Filip: - Oznacza to, ze tak
jak na catym cywilizowanym s$wie-
cie, w uzasadnionych przypadkach
terapia jest bezterminowa i moze
by¢ kontynuowana dopéty, dopoki
przynosi pozadany efekt. To bardzo
korzystne, przede wszystkim z per-
spektywy tych pacjentéw, ktérzy po-
zytywnie odpowiedzieli na leczenie
biologiczne, u ktérych choroba dzie-
ki niemu jest dobrze kontrolowana,
a lek nie ma zadnych dziatan niepo-
zadanych.

Czy pacjent, ktéry rozpoczat te-
rapie biologiczng w zesztym roku,
jeszcze na starych zasadach, moze ja
kontynuowa¢ bezterminowo, zgod-
nie z nowymi przepisami?

- Tak. Ci, ktorzy nie ukonczyli pro-
gramu przed kohcem roku z auto-
matu przechodza na nastepny rok
i moga kontynuowac leczenie bez-
terminowo, oczywiscie jezeli beda
do tego wskazania. Przynajmniej my
tak to potraktowalismy w Klinicznym
Szpitalu Wojewddzkim nr 2 w Rzeszo-
wie.

Na jakiej podstawie ocenia sie, czy
lek biologiczny jest skuteczny?

- Kazda poprawa stanu zdrowia jest
pozytywem terapii, ale oczywiscie
trzeba to zobiektywizowaé. Dlatego
przyjeto precyzyjne kryteria. Pod-
stawowym kryterium jest uzyska-
nie remisji. Oceniamy jg na dwoch,
a w niektérych przypadkach nawet

na trzech poziomach: po pierwsze -
klinicznym (ustgpienie objawow); po
drugie - biochemicznym, czyli mo-
nitorowaniu parametréw zapalnych
zwigzanych z zaostrzeniem choro-
by (na podstawie badania krwi CRP
i oznaczenia poziomu kalprotektyny
w kale); i po trzecie - remisji endo-
skopowej i histologicznej. Dzieki nim
mozemy uzyskac¢ obiektywny obraz
efektow terapii biologiczne;j.

W jaki sposéb dokonuje sie oceny
klinicznej?

- Odpowiedz? kliniczng na zastoso-
wane leczenie oceniamy za pomoca
dwéch skal: w przypadku wrzodzieja-
cego zapalenia jelita grubego (WZJG)
jest to skala Mayo, a w przypadku
choroby Le$niowskiego-Crohna (ch.L-
-C) wskaznik CDAI. Jesli leczenie jest
efektywne, nastepuje redukcja skal
punktowych.

To wazine, bo stopien zaostrzenia
choroby mierzony w skali Mayo
i wskazniku CDAI decyduja réwniez
o tym, czy pacjent zakwalifikuje
sie do programu i otrzyma lek bio-
logiczny, czy nie. Jakie parametry
uwzgledniaja obie skale?

- Klasyfikacja Mayo stuzy do oceny
aktywnosci zmian zapalnych bony
Sluzowej jelita grubego we WZJG.
Natomiast CDAI to skala oceny sta-
nu chorego na chorobe Le$niow-
skiego-Crohna w ostatnich siedmiu
dniach. Ocenia sie w niej mase ciata,
wzrost i wiek pacjenta, hematokryt,
obecno$¢ guza w jamie brzusznej
albo jego brak, obecnos¢ lub brak
pozajelitowych manifestacji NZJ, ko-
nieczno$¢ przyjmowania lub brak
koniecznosci przyjmowania lekow
przeciwbiegunkowych, liczbe luznych
stolcow na dobe, béle brzucha i ogol-
ne samopoczucie. To parametry, kto-
rym przypisuje sie, w zaleznosci od
ich natezenia, odpowiednig liczbe
punktéw. O tym, czy pacjentowi pro-
ponowana jest terapia biologiczna,
czy tez nie, decyduje suma punktow.
Czasami pokazuje pacjentom, jak to
licze, zeby naocznie sie przekonali,
Ze nie jest to co$, co mozna trakto-

Ny e

Prof. dr hab. med. Rafat Filip
gastroenterolog i specjalista chorob
wewnetrznych, Kierownik Kliniki Ga-
stroenterologii z Osrodkiem Komplek-
sowego Leczenia Nieswoistych Cho-
réb Zapalnych Jelit Klinicznego Szpitala
Wojewodzkiego nr 2 w Rzeszowie oraz
Kierownik Katedry Choréb Wewnetrz-
nych Kolegium Nauk Medycznych Uni-
wersytetu Rzeszowskiego

wac jak kwestie uznaniowg, chociaz
liczbe stolcow, stopien nasilenia bélu
i ocene samopoczucia mierzymy
w oparciu o informacje i odczucia
przekazane przez chorego. W Polsce,
aby zakwalifikowaé sie do programu,
pacjenci z ch..-C musza mie¢ powy-
zej 300 punktéw CDAL. Wyjatkiem sg
przetoki, ktére kwalifikujg do terapii
nawet przy mniejszej liczbie punk-
téw. Jednym z warunkow jest tez
brak skutecznosci terapii konwencjo-
nalnej lub przeciwskazania do niej.

Trzysta punktéw to duzo.

- W praktyce to ciezkie zaostrze-
nie, ktére z natury rzeczy trudniej
sie leczy. To pewien anachronizm,
ktéry powstat w czasach, kiedy leki
biologiczne byty bardzo drogie i byty
sporym obcigzeniem dla systemu.
Uwazam, ze to jeden z parametréw,
ktére powinny sie zmieni¢. Nie po-
winnismy czeka¢ z podaniem leku az
pacjent ,uzbiera” te 300 punktéw,
bo w chorobie Le$niowskiego-Croh-
na pewne zmiany sg nieodwracalne.
W wielu przypadkach powinnismy
dziata¢ duzo wczesniej. Dzieki temu
moglibysmy uzyskaé¢ lepsze efekty
terapii biologicznej i pacjent nie do-
znatby tylu szkdd. Niestety, jestesmy
ograniczeni zapisami programu tera-
peutycznego.
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Towarzystwo ,J-elita” od lat zabie-
ga o obnizenie restrykcyjnych kry-
teriow dostepu do terapii biologicz-
nej. Zwtaszcza, ze terapia ta jest dla
pacjentéw ostatnia deska ratunku
przed operacja usuniecia fragmentu
lub, w przypadku WZJG, catego jeli-
ta grubego, czyli kolektomia.

- To prawda. W przypadku kiedy
chory spetnia kryteria wiaczenia
do programu, trzebato jelito ratowac.
Chyba, Ze istniejg okolicznosci, ktére
implikuja szybkie przeprowadzenie
zabiegu operacyjnego, bo po prostu
nie ma innego wyjscia. Trzeba wal-
czy¢ do konca, ale tylko wtedy, kiedy
to ma sens. Nie zawsze uporczywe
trwanie przy terapii zachowawczej,
nawet biologicznej, w przypadku ist-
niejgcych wskazan do leczenia chirur-
gicznego przynosi korzysci. Terapie
w tych przypadkach to nie tylko leki
biologiczne, ale w duzej mierze stery-
dy. Rozwigzanie chirurgiczne, zwtasz-
cza u pacjentow pediatrycznych, jest
duzo korzystniejsze niz uporczywe
stosowanie leku za lekiem, ktére i tak
konczy sie kolektomia, a pacjent ma
np. niedobory wzrostu i inne trwate
uszczerbki na zdrowiu, ktérych moz-
na bytoby unikng¢ wczesniej, kwa-
lifikujac go do operacji. To s3 czesto
dramatyczne historie ludzi, czasem
zadne wyjscie nie jest dobre, trzeba
wybrac¢ to mniej zte.

Na jakiego rodzaju poprawe stanu
zdrowia moze liczy¢ pacjent, ktore-
mu podawany jest lek biologiczny?

- Celem terapii jest ustgpienie
wszystkich objawoéw choroby i uzy-
skanie petnej remisji. Pod pojeciem
petnej remisji rozumie sie nie tylko
remisje kliniczng, a wiec wycofanie
sie wszystkich objawéw, ktérymi ma-
nifestuje sie choroba, ale takze remi-
sja endoskopowa, a nawet histolo-
giczna, czyli wycofanie sie wszystkich
zmian zapalnych w jelicie. Wtedy jest
to efekt w petni zadowalajacy i takie-
go oczekujemy.

Czy zwezenia i zbliznowacenia
w jelicie moga sie cofnac pod wply-
wem leku biologicznego?

- Niestety nie. Zwezenia i two-
rzenie sie blizn z duza iloscig tkanki
tacznej sg wynikiem normalnego go-
jenia sie zmian zapalnych, ktére nie
cofng sie pod wptywem leczenia.
Wrecz przeciwnie, gojenie sie polega
m.in. na tym, ze w miejscu zapalnie
zmienionego fragmentu $ciany jelita

4

wytwarza sie tkanka taczna - blizna,
ktéra moze zwezac jego Swiatto. Ale
zwezenia mogg by¢ réwniez wyni-
kiem odcinkowo wystepujacego ak-
tywnego stanu zapalnego i wtedy,
gdy jelito sie goi, objawy kliniczne
zwezenia ustepuja. Jednak w miej-
scu, gdzie to sie dziato, moze po ja-
kim$ czasie wtérnie pojawic sie zwe-
zenie ze wszystkimi konsekwencjami
klinicznymi, tj. niedroznoscia/pod-
niedroznoscig zmienionego chorobg
odcinka jelita.

W jaki sposob leki biologiczne dzia-
taja na przetoki?

- Oczekujemy zamykania i gojenia
sie przetok pod wptywem terapii
biologicznej, ale niestety efekty nie
zawsze sg takie, jakich bySmy ocze-
kiwali.

A przetoki okotoodbytnicze w ch.L-C?

- Bardzo czesto obserwujemy sy-
tuacje, ze efekt leczniczy lekéw bio-
logicznych w odniesieniu do innych
zmian czy innych odcinkéw, nie
w okolicach okotoodbytowych, jest
bardzo dobry, zmiany sie wycofuja,
g0ja, ustepuja, a przetoka zostaje.
Ale jednoczes$nie sg pacjenci, u ktoé-
rych zmiany okotoodbytowe piek-
nie sie goja przy zastosowaniu tego
samego leku. Tak naprawde nikt nie
wie, dlaczego tak sie dzieje. To zagad-
ka. Nie mamy na ten temat wiedzy.

W jaki sposob bada sie stezenie leku
w surowicy i obecnos¢ przeciwciat?

- Przez badania krwi, dla pacjenta
mato inwazyjne, ale niestety drogie. To
mankament, poniewaz NFZ nie pokry-
wa ich kosztéow, dostajemy zryczatto-
wang opfate za catosc¢ terapii. W moim
os$rodku weszto to jednak do rutyno-
wej praktyki, bo patrzac na korzysci
zdrowotne pacjenta w dtuzszej per-
spektywie, na pewno ma to sens. Ste-
zenie leku w surowicy jest bardzo waz-
nym parametrem, poniewaz $wiadczy
o tym, ze lek jest obecny. Istnieje cata
masa powodow, dla ktérych pomimo
podania leku i prawidtowego dobrania
dawki dla pacjenta, leku w surowicy
moze by¢ zbyt mato, albo nawet wcale
go nie by¢, np. w przypadku, kiedy po-
jawiaja sie przeciwciata neutralizujace
lek. Warto wiedzie¢, ze poziom leku
jest niski, bo w tym momencie tera-
pia nie jest skuteczna i nalezy jako$
zareagowaé, poniewaz brak stwier-
dzonego odpowiedniego stezenia leku
w surowicy implikuje brak efektu lecz-
niczego.

WYWIAD

Czy jezeli badania wykaza, ze lek
nie dziata, mozna zastosowac inny
preparat biologiczny?

- To zalezy. Jezeli stezenie leku jest
niewystarczajace i nie ma przeciwciat
przeciwko temu lekowi w surowicy,
wtedy probujemy podwyzszy¢é daw-
ke lub skréci¢ interwat. Natomiast je-
zeli przeciwciata sg obecne, to w tym
momencie postepowaniem z wyboru
bedzie zmiana molekuty.

Dostajemy sygnaty od pacjentéw,
ze choruja ciezko wiele lat, a nikt
im nie zaproponowat leczenia biolo-
gicznego. W Polsce programy leko-
we dla dorostych pacjentéw z WZJG
i ch.L-C realizuje okoto 60 osrodkéw.
Czy mozna sie do nich po prostu
zgtosic i poprosic o ,biologie”?

- To naturalne, ze jedli leczenie trwa
dtugo i nie przynosi zadowalajacych
efektédw, pacjent zaczyna sie rozgladac
za jaka$ inng opcja. Najlepiej bytoby,
zeby zajat sie tym lekarz prowadzacy
chorego. Jezeli nie ma efektéw leczenia,
chory ma czeste zaostrzenia, zachodzi
np. koniecznos$¢ czestej lub przewlekiej
sterydoterapii, to warto, aby ten lekarz
skontaktowat sie z osrodkiem prowa-
dzacym programy lekowe. Mozna prze-
ciez przesta¢ dokumentacje, skierowac
pacjenta na konsultacje i zastanowic sie
razem, czy to nie jest juz ten moment,
kiedy trzeba zastosowac jakis lek biolo-
giczny. Oczywiscie pacjent moze szukaé
osrodka sam, ale jemu bedzie zawsze
trudniej i to wydtuzy droge do odpo-
wiedniej terapii.

W dobrze funkcjonujacym systemie
obowigzuje co$, co w Polsce istnieje
tylko na papierze, czyli referencyj-
no$¢ osrodkow. Tak powinno byé
i tak kiedys$ planowano reforme, ze
mamy trzy poziomy referencyjnosci
szpitali i trudniejszy pacjent wedru-
je do os$rodkéw z najwiekszym do-
Swiadczeniem i mozliwosciami. Nie-
stety, praktyka pokazuje, ze to nie
do konca tak funkcjonuje, zreszta nie
tylko w przypadku gastroenterologii.

Na jakiej podstawie lekarz podej-
muje decyzje o tym, jaki lek biolo-
giczny otrzyma pacjent? Czym sie
one roznig?

- Tak naprawde, jakby sie przyjrze¢
danym z badan klinicznych, odnosza-
cych sie do poszczegblnych rodzajéw
terapii w poszczegélnych schorze-
niach, to skuteczno$é¢ w zakresie in-
dukcji remisji i w leczeniu podtrzy-

Cigg dalszy rozmowy nas. 14
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Turnus z ,J-elita” - efekt Stegny

Gry i zabawy, morskie kapie-
le, zabiegi rehabilitacyjne, ale
nade wszystko sSwietne towarzy-
stwo i magiczna atmosfera. Pobyt
na letnim turnusie ,J-elity” w nad-
morskiej Stegnie na diugo zosta-
nie w pamieci matych i dorostych
uczestnikow.

Gniezdzimy sie w upalnej pocze-
kalni Oddziatu Gastroenterologii we
Wroctawiu, czekajagc na przyjecie
do szpitala. Mojego syna Jacka cze-
kaja kolejne badania endoskopo-
we. Jest 6sma rano, a na dworze 30
stopni. Spogladamy na zatroskanych
rodzicéw i smutne dzieci. Tylko nam
jest wesoto! Minat tydzien od powro-
tu z turnusu rehabilitacyjnego, a my
nadal jesteSmy nabuzowani mega
pozytywna energig! Dla nas Stegna
to nie nadmorska miejscowos¢. To
stan umystu.

To byty nasze drugie wakacje z ,J-elitg”
w Stegnie. W nadmorskim os$rodku
Battyk tym razem zawitato blisko
140 osb6b z catej Polski. W tym roku
postanowiliémy dojecha¢ pociggiem.
Stegna to niewielka miescina i samo-
chéd w sumie do niczego nie jest po-
trzebny. Wystarczy wsig$é w meleks,
ktérych jest cata masa, i dojedzie sie
wszedzie. Nauczeni doswiadczeniem
innych uczestnikow turnusu wiek-
szo$¢ bagazu wystalismy kurierem -
doskonate rozwigzanie, kiedy podré-
Zuje sie catag rodzina. Do kartonu za-
pakowalismy planszéwki, na wszelki
wypadek, bo z pogoda nad polskim
morzem moze by¢ réznie.

Spedzanie wakacji w tym samym
miejscu moze wydawac sie nudne: ta
sama plaza, te same sklepy, ten sam
o$rodek, to samo ($wietne!) towa-
rzystwo. Juz w Gdansku na dworcu
PKS spotkalismy znajomych obozo-
wiczéw. Na miejscu w o$rodku Bat-
tyk od wejscia witaliSmy sie ze zna-
jomymi uczestnikami zesztorocznych
wczasow; niczym starzy znajomi,
ktérzy ostatni raz widzieli sie zaled-
wie miesigc temu.

Bo tak dziata Stegna! Wszyscy, kto-
rzy tworza stowarzyszenie ,J-elita”,
maja w sobie to co$, dzieki czemu
kazdy uczestnik turnusu czuje sie jak
u siebie. Nikogo nie znacie? Zaden

el

grillu poczujecie sie czescig wiel-
kiej rodziny ,J-elity”. Jak co roku,
wolontariusze przygotowali dla nas
cata mase atrakcji: gry i zabawy dla
dzieci (i dorostych) na plazy, zajecia
artystyczne, gry terenowe i wspélne
wieczory ,pod grzybkiem”. Do tego
pogoda doskonale dopisata! Basen
w osrodku byt codziennie oblegany
przez szalonych nastolatkéw i ro-
zeSmiane dzieci, mamy na lezakach
z ksigzkami i wesotych tatusiow,
skaczacych na bombe do wody. Ci,
ktorzy wola (lub musza) chowac sie
przed stoncem tez znalezli cos$ dla
siebie: stét do ping-ponga, kort te-
nisowy, zabiegi rehabilitacyjne, cat-
kiem niezle wyposazony bar. To wta-
$nie w barze codziennie rozgrywaty
sie zaciete turnieje w UNO, Piotrusia
i ,wojne”. Starsi grali w planszéwki:
w Sabotazyste, Talizman i Warham-
mera. Na dzieci czekaty codziennie
darmowe lody, cymbergaj, dwa stoty
do bilardu i automat do koszykowki.
Nawet kiepski internet nie przeszka-
dzat! Naprawde, cate pietnascie dni
mozna byto spedzi¢ w samym os$rod-
ku!

Ale nie samym osrodkiem cztowiek
zyje! Osrodek Battyk usytuowany
jest zaledwie 500 metrow od plazy,
ale za to jakie 500 metrow! W za-

problem! Po pierwszym wspdélnym

| ol

leznosci od humoru i sit w nogach,
mozna wybrac¢ gorke mniejsza, lub
wieksza... czyli ,Karpaty”. Malowni-
czo potozona Stegna cieszy nie tyl-
ko Swiezym powietrzem, ale przede
wszystkim pieknymi widokami, ma-
gicznymi zachodami stonca, cudow-
nym lasem i skrzypigcym piaskiem
na plazy. A dzieki mniej lub bardziej
wymagajacym podejsciom w drodze
nad morze, bardzo tatwo znalez¢ dla
siebie piekny, spokojny kawatek, nie
zagrodzony kilometrami kolorowych
parawanéw. Dlatego tez cata ban-
da ,J-elity” czesto bywata na plazy;
mielismy do dyspozycji pitki plazo-
we, badmintona, frisbee i Swietne
towarzystwo. Jedni grali w zbijanego
lub w siatkdowke, inni budowali zamki
i fosy, a ci najbardziej wytrwali ska-
kali na falach i nurkowali w zimnym
Battyku. Wolontariusze ,J-elity” zor-
ganizowali dla nas réowniez zawody
na piasku. W zacietej rywalizacji bra-
ty udziat cate rodziny!

Tegoroczny turnus jednak zostanie
W mojej pamieci na dtugo z nieco
innych powodéw. Na obozowiczow
zawsze czeka wieczor-niespodzian-
ka: rok temu byta to impreza w sty-
lu Hollywood, w tym roku przywitat
nas Szalony Kapelusznik! Wieczor
w stylu Alicji w Krainie Czaréw prze-
rést nasze najsmielsze oczekiwania!
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Magiczne, recznie robione dekora-
cje, cudownie przystrojone stoty,
ciasteczka z napisem ,zjedz mnie”,
buteleczki ,wypij mnie”, gry, zaba-
wy, quiz z nagrodami (dla dzieci i dla
dorostych)... A wszystko prowadzo-
ne przez utalentowang Andzie, kto-
ra potrafi wskrzesi¢ kreatywnos¢ na-
wet u najbardziej wstydliwego ma-
lucha. Andzia w tym roku réwniez
zorganizowata dla nas rodzinne gry
terenowe. Wszystkie konkurencje
byty niesamowicie pomystowe, ide-
alnie przemys$lane i dopasowane za-
rowno do mtodszych, jak i starszych
uczestnikow. BawiliSmy sie Swietnie!

Turnus z ,J-elitg” jednak nie jest
tylko dla dzieci i rodzin. Kazdy jest
mile widziany i kazdy znajdzie tu co$
dla siebie. Nawet jesli spedzicie piet-
nascie dni na lezaku z ksigzka! Nas
przycigga atmosfera. Nikt nie czuje
sie gorszy z racji swojej choroby, nikt
nie czuje sie samotny. To tak, jakby
kazdy z nas otoczony byt niewidzial-
nym balonikiem, takim fioletowym
polem sitowym, ktére chroni przed
negatywnymi uczuciami i zatrzymu-
je w srodku pozytywne emocje. Na
tym wtasnie polega efekt Stegny.

Rok temu po pierwszym wakacyj-
nym turnusie z ,J-elitg” wroécitam
natadowana pozytywnymi emocja-
mi. Zrozumiatam bardziej to, co czu-
je. Przestatam winié siebie i $wiat za
diagnoze Crohna u Jacka. ,J-elita”
pomogta mi zrozumie¢, ze to, jak
nazwiemy chorobe, bedzie miato
wptyw na to, jak bedziemy z nig zyc.
Jestem pewna, ze to dzieki waka-
cjom z ,J-elitg” Jacek potrafi znalez¢
dobre strony choroby Crohna!

Ten rok ugruntowat moje pozytyw-
ne myslenie. Dziekujemy Andzi za
wskrzeszenie kreatywnosci i przy-
pomnienie, ze warto robi¢ tylko to,
co robi sie z myslg o innych. Dziekuje
Ani za codzienng poranng joge, ko-
cie grzbiety i stanie na gtowie. Dzie-
kujemy wolontariuszom ,J-elity” za
stworzenie niepowtarzalnej atmos-
fery, do ktérej chcemy wracac¢ co
roku. Bo podczas turnusu rehabilita-
cyjnego wecale nie trzeba korzystac
z zabiegdw - rehabilitacja mentalna,
ktéra po prostu dzieje sie sama, jest
o wiele wazniejsza.

Do zobaczenia za rok w Stegnie...
bo Stegna to nie miejsce, a stan
umystu.

Dagmara Corrigan

DZIAEALNOSC ,J-ELITY”

Dzieci o turnusie w Stegnie

Magda Mliczek, 12 lat

Na turnusie bytam juz trzeci raz. Bardzo lubie jezdzi¢ z ,J-elitg”, bo jest
mita atmosfera, a najlepsze jak zawsze s3 zajecia plastyczne i gra terenowa.
W tym roku poznatam duzo nowych kolegéw i kolezanek, z ktérymi spoty-
katam sie na placu zabaw. PotrafiliSmy rozmawiac i bawic¢ sie az do poétnocy.
Urzadzalismy sobie bitwy na szyszki oraz turnieje gier, graliSmy w UNO, Smo-
ki i Czarne historie. Szkoda, ze turnus trwa tylko pietnascie dni, a nie miesiac.
Juz nie moge sie doczekac kolejnego wyjazdu, zeby spotkac sie ze znajomymi
i pozna¢ nowe osoby.

Szymon Gwozdz, 10 lat

Podobata mi sie gra terenowa, basen, plaza, ale w morzu byta zimna woda.
Jedzenie byto dobre. Najlepsze byto to, ze spotkatem sie z kolegami z zeszte-
go roku. Bawili$my sie super.

Jurek Zubkowicz, 11 lat

Na turnusie bytem po raz pierwszy. Bardzo podobaty mi sie okolice osrodka
w Stegnie: dzikie plaze i lasy petne jagdd. No i basen w osrodku byt napraw-
de super! Mozna byto zawsze chlupna¢ do wody! Swietne byty tez zajecia
plastyczne i szwedzki stét na Sniadanie. A najlepsza byta zabawa z dzieémi
i wieczorne wydarzenia: dyskoteka z klaunami, wspolny grill czy przyjecie
u Alicji w Krainie Czaréw. A w grze rodzinnej - jako druzyna ,Myszosmokéw”
- zajeliémy drugie miejsce! To byty dwa tygodnie dobrej zabawy.

Jacek Corrigan, 10 lat

Na turnusie bytem drugi raz. Fajnie byto zobaczy¢ znowu kolegow z zeszte-
go roku. Poznatem tez nowych super kolegéw i bardzo swietnie sie bawili-
Smy. Ptywalismy w basenie i w morzu. Biegaliémy po placu zabaw, gralismy
w tenisa i w bilard. Fantastycznie byto na imprezie Alicji w Krainie Czarow:
byty ciasteczka i super nagrody. Bardzo mi sie podobaty gry rodzinne. Nasza
druzyna wygrata. Najlepsze byty zawody na plazy i przechodzenie labiryntu
z zamknietymi oczami. Juz sie nie moge doczekac¢ obozu w przysztym roku.

Oliver Corrigan, 6 lat
Fajnie byto na obozie. Fajnie sie bawitem na basenie z Szymonem i z Jackiem.
| jeszcze sie bawitem z Marcinem. Lubitem ten oboz.
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Koloidalny kwas krzemowy

W zatruciach i zaburzeniach zotagdkowo-
jelitowych oraz objawach zespotu
jelita drazliwego (IBS)
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Postac: zel do stosowania doustnego. Wyréb medyczny. Opakowanie: 200 ml. SKLADNIKI: 3,5 g dwutlenku krzemu w 100 ml zelu kwasu krzemowego. Substancje konserwujace: kwas
sorbowy (E 200), benzoesan sodu (E 211). SPOSOB UZYCIA: W leczeniu zaburzen zotadkowo-jelitowych, przyjmowac 1 tyzke stotowa (15 ml) preparatu Silicolgel® trzy razy dziennie
godzine przed positkiem. Silicolgel® moze by¢ podany dzieciom ponizej 12. roku zycia wytgcznie po konsultacji z lekarzem. Silicolgel® mozna przyjmowac w postaci nierozciericzonej lub
rozcienczonej woda. OSTRZEZENIA: Silicolgel® nalezy przyjmowa¢ zachowujac odstepy czasu, co najmniej jedna godzine przed lub po przyjeciu lekéw. PRZECIWWSKAZANIA:
Silicolgel® nie powinien by¢ stosowany w przypadku nadwrazliwosci na ktérykolwiek ze sktadnikéw. DZIALANIA NIEPOZADANE: Brak znanych skutkéw ubocznych. SIL/2021/19
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DZIAEALNOSC ,J-ELITY”

Turnus , J-elity” w Stroniu Slaskim

Letni turnus ,J-elity” w gérach
uptynat pod znakiem radosnych
chwil, gérskich wedréwek, pieknych
widokéw i relaksu w gronie przyja-
ciot, z ktéorymi zawsze mamy wiele
tematéw do rozmowy.

W tym roku spotkalismy sie w ma-
lowniczym Stroniu Slaskim na Dol-
nym Slasku. Na tygodniowy turnus,
ktory odbyt sie na przetomie sierpnia
i wrzes$nia, przyjechato okoto 70 oséb
w réznym wieku. Najmtodszy uczest-
nik miat zaledwie kilka miesiecy.

Na szczesSciarzy, ktorzy byli z nami,
czekato mnéstwo atrakgji. Kazdy mogt
wybrac¢ co$ dla siebie. Dla zapalonych
piechurow znalazty sie dtuzsze szlaki
spacerowe w pobliskich gérach. Tras
byto wiele - weszlismy m.in. na Sniez-
nik, Igliczng i do Sanktuarium Marii
Snieznej (Masyw Snieznika), Boréwko-
wa Gore (Gory Ztote), Szczeliniec Wiel-
ki (Gory Stotowe), Czernice i Rudawiec
(Gory Bialskie). Na dtugo pozostang
Z nami wrazenia z wycieczki do Bted-
nych Skat. Chodzito sie wyjatkowo do-
brze, bo towarzyszyt nam przyjemny
chtéd, ktory byt mitym zaskoczeniem
po niedawnych upatach i znacznie
utatwiat podchodzenie pod gére. Na
wszystkich dtuzszych trasach towarzy-
szyt nam przewodnik, ciekawie opo-
wiadajacy o gérach, przyrodzie, a takze
miejscowej historii. Ci, ktérzy nie byli
gotowi na dtuzsze wedréwki, mogli wy-
bra¢ mniej forsowne szlaki. Przewodni-
kowi udato sie jednak zacheci¢ waha-
jace sie osoby, zeby weszty na malow-
niczy Szczeliniec. Pomimo duzego wy-
sitku, widok pieknych skat, satysfakcja
i smaczna przekaska przy schronisku
wynagrodzity trud marszruty.

Niektérzy, z uwagi na zte samopo-
czucie, woleli odpocza¢ lub skorzy-
sta¢ z nizinnych atrakcji - indywi-
dualnie lub w mniejszych grupach.
Mozliwosci byto wiele, jak choéby ko-
palnia ztota w Ztotym Stoku, Zamek
w Kamiencu Zgbkowickim czy Ladek
Zdréj z Parkiem Zdrojowym. Pomi-
mo braku wczesniejszej rezerwacji,
chetnym udato sie zwiedzi¢ osobli-
wa Jaskinie NiedZzwiedzia. Kilka oséb
skorzystato takze ze strzezonego ka-
pieliska na pobliskim zalewie, a zapa-
leni grzybiarze wybrali sie do lasow
po prawdziwki, podgrzybki czy kurki.

8

Zapaleni cyklisci skusili sie na wypo-
zyczenie rowerow i przejazdzke gor-
skimi szlakami rowerowymi. Okazato
sie, ze przy zjazdach tez trzeba sie na-
pracowaé - mocno naciskajac na ha-
mulec... Jednego popotudnia odbyta
sie na terenie osrodka towarzyska
rozgrywka siatkéwki.

Po obiadokolacji mozna byto napi¢
sie kawy lub herbaty na zacisznym
tarasie. Przez kilka wieczoréw spo-
tykali$my sie na wspdélnym grillowa-
niu, a w zimniejsze wieczory ogrze-
walismy sie w blasku ogniska. Byt to
idealny czas na integracje i wspol-
ne rozmowy. Dobry humor dopisy-
wat. Piechurzy dzielili sie wrazenia-
mi z wycieczek. Jedng z zabawnych
opowieséci byto wspomnienie, jak
przy schronisku pod Czernica jedna
z uczestniczek turnusu, nie méwiac
nic nikomu, potozyta sie na oddalone;j
od wszystkich tawce i zasneta. Chyba
bardzo chciata sie zgubié¢ na szlaku...
- na szczescie wszystko dobrze sie
skonczyto. Mtodziez wieczorami gro-
madzita sie we wtasnym gronie, gra-
jac lub rozmawiajac, od czasu do cza-
su dotaczajac sie do wiekszej grupy.

Waznym punktem programu byto
spotkanie z prof. Piotrem Albrech-
tem, gastroenterologiem i pediatrg,
wiceprezesem ,J-elity”. Profesor od
wielu lat jezdzi z nami w gory i wspie-

ra nas swojg ogromng wiedza, udzie-
lajac konsultacji i w razie potrzeby
niosgc pomoc. Podczas spotkania
dtugo odpowiadat na nasze pytania.
Moéwit, na co warto zwracaé¢ uwage
w trakcie leczenia nieswoistego za-
palenia jelit. Udzielat tez wskazowek,
jak mozna zmniejszy¢ dolegliwosci
zwigzane z chorobg i jak poprawié
samopoczucie. Ogromna wiedza
i humor prof. Albrechta oraz zyczliwe
podejscie do kazdego sprawiaja, ze
czujemy sie pod jego opieka bardzo
bezpiecznie i wiemy, ze zawsze mo-
zemy sie zwroci¢ do niego o rade lub
pomoc. Chetni mogli skorzystac¢ tak-
ze z porady psycholog Anny Piecun-
ko, ktora jak mato kto zna problemy
pacjentow z chorobami zapalnymi
jelit i od lat wspiera nas swoja wiedza
i zaraza pozytywna energia.

Tydzien w goérach byt bardzo inten-
sywny i minat szybko. Pod koniec tur-
nusu czuliSmy sie odprezeni i bardziej
gotowi na kolejne miesigce trudnych
zmagan z choroba. Zegnatam sie wie-
dzac, ze w razie potrzeby mozemy
do siebie zadzwoni¢, poradzi¢ sie,
czy po prostu podzieli¢ swoimi pro-
blemami. Wciaz jest jeszcze wiele te-
matéw do omoéwienia (i gor do zdo-
bycia), wiec juz teraz odliczam czas
do kolejnego wspdlnego wyjazdu.
Dorota Pieta
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LECZENIE

Biate plamy na mapie leczenia
biologicznego w Polsce

Pacjenci z wojewddztwa opolskiego majg dziesieé
razy mniejsze szanse na otrzymanie terapii biologicz-
nej w swoim regionie niz mieszkancy mazowieckiego.
Bardzo Zle jest takze w kilku innych wojewédztwach -
szokujace wnioski ptynace z pierwszej analizy naukowej
opisujacej populacje polskich pacjentéw z nieswoistymi
zapaleniami jelit (NZJ) leczonych lekami biologicznymi.

Autorzy artykutu sg zgodni: leki biologiczne sg naj-
lepszg opcjg leczenia pacjentéw z umiarkowanym lub
ciezkim przebiegiem wrzodziejacego zapalenia jelita
grubego (colitis ulcerosa, WZJG) i choroby LeSniowskie-
go-Crohna (ch.L-C). Dostep do nowoczesnych terapii ma
kluczowe znaczenie dla poprawy jakosci zycia pacjentéw
z NZJ, ktérych liczba w Polsce szybko ro$nie. Dotychczas
wiedzieliémy jedynie jak czesto stosowane sg leki biolo-
giczne. Statystyki NFZ nie podawaty jednak jaki odsetek
pacjentow korzystajacych z tej innowacyjnej terapii w na-
szym kraju stanowig kobiety, a jaki mezczyzni; w jakim
sg wieku; w jakim wojewdédztwie chorzy maja najlepszy,
a w jakim najgorszy dostep do ,biologii”. Na te i wiele in-
nych waznych pytan odpowiada pierwsza tego typu pu-
blikacja: ,Biologiczne leczenie nieswoistych zapalen jelit
w Polsce w latach 2012-2020: dane ogdlnopolskie”, ktora
jest efektem wspotpracy zespotu lekarzy z Kliniki Gastro-
enterologii Onkologicznej PIB-NIO i analitykéw z Mini-
sterstwa Zdrowia i ktéra w wersji anglojezycznej ujrzata
Swiatto dzienne w lipcu 2022 roku. Ponizej staraliSmy sie
stresci¢ i omoéwié wyniki tej analizy, ktéra zostata oparta
na danych NFZ z lat 2012-2020. Nie uwzgledniono w niej
pacjentow poddawanych terapii biologicznej w ramach
badan klinicznych.

Obecnie w Polsce zarejestrowanych jest pie¢ innowa-
cyjnych lekow stosowanych w leczeniu NZJ: infliksymab,
adalimumab, wedolizumab, ustekinumab i tofacitinib. To-
facitinib nie jest lekiem biologicznym, ale nowoczesnym
preparatem doustnym stosowanym w programach leko-
wych jak cztery pozostate. Ze wzgledu na wysokie koszty
leczenia wymienione leki sg w naszym kraju refundowane
przez NFZ tylko w ramach tzw. programéw terapeutycz-
nych, zatwierdzonych przez Ministerstwo Zdrowia. Pro-
gram terapeutyczny dla ch.L-C (B.32) zostat ustanowiony
w listopadzie 2007 r., a jego odpowiednik dla WZJG (B.55)
powstat w pazdzierniku 2013 roku. Oba przeszty od tego
czasu wiele zmian. Wprowadzano nowe leki i wydtuzono
czas terapii. Niestety nie ztagodzono kryteriow dostepu
do terapii biologicznej, o co od lat postuluje Towarzystwo
»J-elita”.

Program terapeutyczny B.32 ,Leczenie pacjentow z cho-
roba Le$niowskiego-Crohna” pozwala na leczenie inflik-
symabem lub adalimumabem pacjentéw w wieku szesciu
lat i starszych, natomiast wedolizumab lub ustekinumab
mozna zastosowac tylko u oséb dorostych. Kryteria, kto-
re musza spetnic pacjenci to: ciezkie zaostrzenie choroby

(wynik powyzej 300 punktéw w skali aktywnosci choroby
Crohna (CDAI) lub ponad 50 punktéw w skali pediatrycz-
nej (Pediatrics Crohn Disease Activity Index - PCDAI) oraz
wczeséniejsze niepowodzenie konwencjonalnej terapii,
na przyktad glikokortykoidéw lub lekéw immunosupre-
syjnych. Jesli pacjent ma przetoke okotoodbytnicza, moz-
na zastosowac infliksymab lub adalimumab niezaleznie
od wyniku w skali CDAI lub PCDAI. W przypadku uste-
kinumabu dodatkowym warunkiem jest wczesniejsze
niepowodzenie stosowania jednego lub obu przeciwciat
przeciw czynnikowi martwicy nowotwordw (TNF), czyli
infliksymabu i adalimumabu.

Program B.55 ,Leczenie pacjentow z wrzodziejacym
zapaleniem jelita grubego” obejmuje leczenie chorych
w wieku od szesciu lat infliksymabem, a wedolizuma-
bem, tofacytynibem lub ustekinumabem tych powyzej
18. roku zycia. Kryteria, ktére musza spetni¢ pacjenci,
to: umiarkowane do ciezkiego zaostrzenie choroby zdefi-
niowane jako sze$¢ lub wiecej punktéw w skali Mayo dla
dorostych lub co najmniej 65 punktéw w skali PCDAI u pa-
cjentéw w wieku 6-18 lat. Wiaczenie do programu uwa-
runkowane jest wczesniejszym niepowodzeniem terapii
konwencjonalnej lub wystepowaniem przeciwwskazan
do jej stosowania, w tym do podawania cyklosporyny. Do
2022 r. czas trwania leczenia w ramach obu programoéw
lekowych byt ograniczony do 12 lub 24 miesiecy. Od tego
roku szcze$liwie te ograniczenia zostaty zniesione i czas
trwania terapii jest uzalezniony od wskazan medycznych.

Choroba Lesniowskiego-Crohna

Zgodnie z rejestrami NFZ liczba chorych na ch.L-C w Pol-
sce wzrosta z 11 107 w 2012 roku do 23 574 w 2020 r.
W 2012 roku lek biologiczny otrzymato 751 pacjentéw,
co stanowito 6,8 proc. ogélnej liczby chorych, natomiast
w 2020 liczba ta wzrosta do 1863 (7,9 proc.). Autorzy ba-
dania zwracaja uwage, ze chociaz bezwzgledna liczba
pacjentéw z ch.L-C otrzymujacych leki biologiczne w ana-
lizowanym okresie podwoita sie, odsetek chorych korzy-
stajacych z tej terapii wzrdst tylko nieznacznie. Naukow-
cy zauwazyli takze, ze przez wiekszos$¢ analizowanych lat
wystepowata réznica w czestosci stosowania lekéw bio-
logicznych u kobiet i mezczyzn. W 2012 roku w programie
terapeutycznym zarejestrowano 6,4 proc. kobiet z rozpo-
znaniem ch.L-C, w poréwnaniu do 7,2 proc. mezczyzn.
W 2020 r. réznica byta bardziej wyrazna, odpowiednio
6,7 proc. i 9,0 proc. W catym analizowanym okresie naj-
czesciej leczone lekami biologicznymi byty osoby w wie-
ku 10-19 lat. Wedtug autoréw moze to byé spowodowane
tym, Ze u najmtodszych pacjentéw czesciej obserwujemy
agresywny przebieg choroby. Ponadto, to wtasnie w tej
grupie odnotowano najwiekszy wzrost odsetka pacjen-
tow otrzymujacych leczenie biologiczne (z 11,8 proc.
w 2012 r. do 21,7 proc. w 2020 r.).
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Analiza wykazata duze ré6znice w odsetku pacjentow
z ch.L-C leczonych biologicznie w poszczegblnych wo-
jewodztwach. Liczba szpitali oferujgcych takie leczenie
wzrosta z 53. w 2012 r. do 62. w 2020 r. W 2020 r. naj-
wiecej osrodkéw byto w wojewodztwie mazowieckim
- dziesie¢, podczas gdy w Opolskiem i Swietokrzyskiem
byto tylko po jednej placowce. Kolejne obserwacje sg
jeszcze bardziej szokujace. W 2020 r. w wojewddztwie
mazowieckim (w tym w Warszawie) lekami biologicz-
nymi leczono 13,8 proc. wszystkich pacjentéw z ch.L-C,
podczas gdy w wojewddztwie lubuskim ponad dziesie-
ciokrotnie mniej - zaledwie 1,2 proc. Kolejne przodu-
jace w dostepie do ,biologii” regiony to Podkarpacie
z 11,9 proc. pacjentéw leczonych biologicznie i Kujaw-
sko-Pomorskie - 10 proc. Natomiast bardzo Zle sytu-
acja wyglada réowniez w wojewoédztwach: warminsko-
-mazurskim (3 proc.) i opolskim (3,8 proc.). Pokazuje to,
ze na mapie Polski wystepuja ,biate plamy” - regiony,
ktérych mieszkancy majg znacznie utrudniony dostep
do nowoczesnego leczenia. Aby z niego skorzystac, mu-
szg jezdzi¢ do odlegtych miast. Badacze przypuszczaja,
ze gtdwnym powodem takiej sytuacji jest ograniczony
dostep do specjalistycznej opieki gastroenterologicznej
w wielu regionach.

Z danych Naczelnej Izby Lekarskiej wynika, ze o ile
w wojewddztwie mazowieckim w 2020 r. byto 226 ga-
stroenterologéw (czyli 1,7 na 100 chorych na NZJ), to
w wojewddztwie lubuskim zaledwie 17 (czyli 0,7 na 100
chorych). Nie dziwi zatem, ze az 27 proc. wszystkich pa-
cjentéw z ch.L-C leczonych biologicznie w Polsce otrzy-
muje terapie w wojewddztwie mazowieckim i ponad
jedna trzecia z nich pochodzi z innych regionéw. Z kolei
tylko jeden na dziesieciu pacjentéw z ch.L-C z wojewddz-
twa lubuskiego byt leczony biologicznie blisko miejsca
zamieszkania, a az 88,6 proc. korzystato z tej terapii
w innym regionie. Mamy nadzieje, ze wyniki analizy da-
dza do myslenia decydentom w Ministerstwie Zdrowia.

. : KUJAWSKO- R ASKIE
r o POMORSKIE . 8.4

LUBUSKIE

1.2
LODZKIE

1.2-23
® 2358
® 5580
® B0-10
® 110138

Odsatek pacjentow z choroby Ledniowskiago-Crohna leczonych biologicznie w programia
erapeutycznym B.32 w 2020 r. w poszczegdinych wojewdbdziwach
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LECZENIE

Wrzodziejace zapalenie jelita grubego

Liczba chorych na WZJG w Polsce wzrosta z 49 758
w 2014 r. do 73 235 w 2020 r. Z terapii biologicznej
w tych latach skorzystato odpowiednio 207 pacjentéw,
co stanowi zaledwie 0,4 proc. ogolnej liczby chorych
i 1174 (1,6 proc.). Chociaz wzrost w liczbach bezwzgled-
nych jest znaczacy, to odsetek pacjentow z WZJG le-
czonych biologicznie wcigz jest bardzo niski, znacznie
nizszy niz z ch.L-C. Podobnie jak w przypadku ch.L-C,
mezczyzni byli leczeni czesciej. W 2020 r. byto to 1,4
proc. kobiet i 1,8 proc. dla mezczyzn z WZJG.

W latach 2014-2016 innowacyjne leki otrzymywali
najczesciej pacjenci w wieku 20-29 lat, za$ od 2017 r.
pozycje lidera zajeli chorzy w przedziale 10-19 lat. Licz-
ba szpitali oferujgcych leczenie biologiczne we WZJG
wzrosta z 31 w 2014 r. do 52 w 2020 r. Najwiecej takich
osrodkéw znajduje sie w wojewoddztwie mazowieckim,
natomiast w opolskim, Swietokrzyskim i warminsko-
-mazurskim po jednym. Najwyzszy odsetek pacjentéw
z WZJG leczonych biologicznie w 2020 roku odnotowa-
no w wojewodztwach: $wietokrzyskim 3,1 proc. i ma-
zowieckim - 3,0 proc., natomiast najnizszy w lubuskim
i warminsko-mazurskim - zaledwie 0,2 proc. Wiecej niz
dziewieciu na 10 (93,1 proc.) chorych na WZJG z lubu-
skiego leczonych biologicznie korzystato z nowoczesnej
terapii poza swoim regionem.

Autorzy badania przeanalizowali réwniez relacje
miedzy liczbg gastroenterologéw w wojewdédztwach
a stosowaniem w nich lekéw biologicznych. Wyliczyli,
ze w latach 2012-2020 liczba certyfikowanych gastro-
enterologéw w Polsce wzrosta z 713 do 1136. Dwo-
ma regionami o najwyzszym nasyceniu lekarzami tej
specjalnosci byty wojewédztwa mazowieckie i podla-
skie ( 4,2 gastroenterologa na 100 tys. mieszkancow
w 2020 r.). Wskaznik ten byt najnizszy w wojewddztwie
Swietokrzyskim (1,6/100 tys.). Na 100 chorych na NZJ
w 2020 r. najwiecej specjalistow przypadato w woje-
wodztwie mazowieckim (1,7), a najmniej w lubuskim,
wielkopolskim i swietokrzyskim (0,7). Nie stwierdzono
jednak istotnej korelacji miedzy liczbg gastroenterolo-
gow a liczbg pacjentéw leczonych biologicznie w da-
nym z wojewédztwie.

Chociaz w 2020 r. istniato kilkadziesigt osrodkéw ofe-
rujgcych leczenie biologiczne w catym kraju (62 dla Ch.L-
-Ci52dlaWZJG), pie¢ z nich leczyto 38,3 proc. polskich
pacjentéw z Ch.L-C i 35,1 z WZJG. Saldo migracji byto
zdecydowanie dodatnie w przypadku wojewo6dztwa
mazowieckiego, gdzie prawie 35 proc. chorych na Ch.L-
-C i prawie 26 proc. na WZJG leczonych tam biologicz-
nie pochodzito z innych wojewoédztw. Réznic tych nie
ttumaczy duza liczba oséb mieszkajgcych i pracujacych
w stolicy, ktérzy nie sg jej formalnymi mieszkancami.

Zrédto: Biologic treatment of inflammatory bowel disease in Po-
land, 2012-2020: nationwide data, Piotr Kucha, Edyta Zagéro-
wicz, Dorota Walkiewicz, Jakub Perwieniec, Michat Maluchnik,
Paulina Wieszczy, Jarostaw Reguta, Pol Arch Intern Med. 2022
Aug 22;132(7-8):16287. doi: 10.20452/pamw.16287. opracowa-
no na podstawie https:/www.mp.pl/paim/issue/article/16287/
Lipiec 2022
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Odsalak pacjentdw z wrzodziejacym zapaleniem jelita grubego leczonych biclogicznie
W programie terapeutycznym B.55 w 2020 r. w poszezegdinych wopewodzhwach

Komentarz autorow

Analiza dostepu do leczenia biologicznego nieswoistych
choréb zapalnych jelit w Polsce jest kolejng praca opubli-
kowang dzieki wspotpracy Kliniki Gastroenterologii Onko-
logicznej Narodowego Instytutu Onkologii z Departamen-
tem Analiz i Strategii Ministerstwa Zdrowia. Publikacja ta
pierwotnie miata na celu poréwnanie odsetka pacjentow
z WZJG i ch.L-C leczonych biologicznie w Polsce z danymi
z innych panstw. W trakcie analizy zauwazyliSmy jednak
ogromne zréznicowanie w dostepie do nowoczesne;j te-
rapii pomiedzy poszczegélnymi regionami. Nie potrafi-
my wskazac najwazniejszych przyczyn tak duzych réznic
w czestosci stosowania leczenia biologicznego pomiedzy
wojewodztwami, ani tez wyjasni¢, dlaczego trzy woje-
wodztwa, tj. lubuskie, opolskie i warminsko-mazurskie,
wypadty tak niekorzystnie w tym zestawieniu. Mamy na-
dzieje, ze nasz raport zwréci uwage na regionalne nieréw-
nosci i bedzie impulsem do zmian wyréwnujacych szanse
pacjentéw na dostep do nowoczesnego leczenia.

lek. Piotr Kucha, dr hab. n. med. Edyta Zagdrowicz

,Nie” dla niekorzystnych zmian
w refundacji wyrobow stomijnych

Towarzystwo ,J-elita”, wraz z innymi organizacjami,
protestuje przeciwko planom niekorzystnych dla pa-
cjentow zmian w refundacji wyrobéw stomijnych.
Zmiany zapisano w opublikowanym w lipcu br. przez Mini-
sterstwo Zdrowia projekcie rozporzadzenia w sprawie wy-
kazu wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie. Sro-
dowisko stomikow alarmuje, ze jesli wejda one w zycie, to
znacznie pogorszg sytuacje osob korzystajacych na co dzien
ze sprzetu stomijnego i zniweczg ich szanse na godne zycie.

Projekt przewiduje m.in.:

e zniesienie limitu kwotowego dofinansowania i wpro-
wadzenie doptaty dla dorostych do odbieranego sprze-
tu stomijnego, w wysokosci 10 proc. za worki i ptytki
oraz 20 proc. za $rodki do pielegnacji

e ograniczenie dostepu do srodkoéw pielegnacyjnych, bez
ktérych prawidtowe zaopatrzenie stomii jest niemozli-
we (np. przy kolostomii refundacja ma objaé wytacznie
preparaty do usuwania przylepca pomijajac catkowicie
srodki uszczelniajace i pielegnujace zmiany skorne)

e zmniejszenie mozliwosci kontynuacji zlecen na zaopa-
trzenie wystawianych przez pielegniarki i potozne z 12
do 6 miesiecy

e doptate do sprzetu réwniez dla stomikéw z orzeczenia-
mi o niepetnosprawnosci.

Ponadto, do wyliczenia potrzeb stomikdéw przyjeto ceny nie-

majace odzwierciedlenia na rynku, co realnie oznacza znacz-

nie wyzsze doptaty pacjentdw, niz przewidywane w projekcie.

Dlatego Towarzystwo ,J-elita”, wraz z Fundacja Stomali-

fe i Koalicjg Organizacji Pacjentéw z NZJ wystosowato list

otwarty do Prezydenta RP z apelem o podjecie dziatah
majacych na celu wstrzymanie niekorzystnych zmian.
Zwrécilismy uwage, ze wejscie rozporzadzenia w zycie
doprowadzi do wielu powiktan wynikajacych z niewystar-
czajacego zaopatrzenia, poniewaz stomikéw zwyczajnie
nie bedzie sta¢ na doptaty. W konsekwencji spowoduje
to wycofanie sie 0séb ze stomig z zycia spotecznego i za-
wodowego, co wigzaé sie bedzie ze zwiekszonymi wydat-
kami panstwa na leczenie powiktan oraz renty dla oséb,
ktére bedg musiaty odejs¢ z rynku pracy.

PrzedstawiliSmy takze postulaty srodowiska stomijnego:

1. Utrzymanie obecnego sposobu refundacji.

2. Urealnienie i podniesienie niezmienianych od 2003 r.
limitow refundowanego zaopatrzenia:
e kolostomia - z 300 zt do 450 zt miesiecznie
e ileostomia - z 400 zt do 600 zt

3. Zapewnienie dostepnosci do wysokiej jakosci sprze-
tu stomijnego, z uwzglednieniem spersonalizowanej
mozliwosci doboru zaopatrzenia.

Powstata takze petycja

,NIE dla projektu MZ w sprawie sposobu refundacji
sprzetu stomijnego”, ktéra do wrzesénia br. podpisato sie
ponad 13,5 tys. 0séb. Mozna to zrobi¢ nadal na stronie:
https://tiny.pl/wtm7f

Sprawg zajety sie takze Rada Organizacji Pacjentow
przy Rzeczniku Praw Pacjenta oraz Rada Organizacji Pa-
cjentow przy Ministrze Zdrowia.
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Certyfikowane warsztaty ESPEN

~Zywienie u pacjentow z NZJ”

W czerwcu 2022 r. w Centrum Edukacji Szpitala Klinicz-
nego w Zagrzebiu odbyty sie dwudniowe interdyscypli-
narne miedzynarodowe warsztaty poswiecone zywie-
niu klinicznemu pacjentéw z chorobami zapalnymi jelit.

Ten miedzynarodowy kurs prowadzony byt przez zespét
ds. zywienia klinicznego KBC Zagreb, ktorym kieruje prof.
Zeljko Krznari¢, odbyt sie pod auspicjami Europejskiego
Towarzystwa Zywienia Klinicznego i Metabolizmu (ESPEN,
European Society for Clinical Nutrition and Metabolism)
i lokalnej organizacji Chorwackiego Towarzystwa Zywie-
nia Klinicznego w ramach Chorwackiego Towarzystwa
Medycznego. Szkolenie ,Zywienie u pacjentéw z NZJ”
zgromadzito 20 uczestnikéw z dziesieciu krajéw: Brazylii,
Holandii, Iranu, Wtoch, Polski, Macedonii Pétnocnej, Sto-
wenii, Rumunii, Grecji i Chorwacji. Opieka nad pacjentami
z nieswoistymi zapaleniami jelit wymaga interdyscyplinar-
nego podejscia, dlatego zaréwno uczestnicy, jak i wykta-
dowcy reprezentowali rozne zawody - byli lekarze réznych
specjalinosci, dietetycy, farmaceuci i pielegniarki.

Szkolenie byto pomyslane jako potaczenie wyktadow,
¢wiczen, dyskusji z koncowym sprawdzeniem wiedzy,
oceng i certyfikatem uczestnictwa. Podczas wyktadéw
wprowadzajacych prof. Zeljko Krznari¢ i prof. Darije Vra-
nesi¢ Bender omoéwili podstawowe fakty dotyczace epi-
demiologii, terapii i zywienia klinicznego nieswoistych
zapalen jelit i zaprezentowali najnowsza wiedze naukowa
oraz osobiste doswiadczenia w tej dziedzinie.

Po czesci wstepnej Dina Ljubas Kelecic¢ i mgr. farm. Irena
Karas przedstawity praktyczne metody oceny stanu od-
zywienia, stosowane w miejscowej poliklinice. Przedsta-
wiono takze prace nad aparaturg do kalorymetrii posred-
niej, metody stuzacej do okreslania zuzycia energii w spo-
czynku oraz nad skalami bioimpedancji (metoda analizy
sktadu ciata, w ktérej wykorzystuje sie przeptyw pradu
przez ciato) i metodami antropometrycznymi (m.in. po-
miar wysokosci, masy ciata, obwodu brzucha, grubosci
fatdu skérnego na ramieniu). Odbyty sie rowniez wyktady
z podstaw zywienia dojelitowego i pozajelitowego. Wy-
ktad dr Any Barisi¢ poswiecony byt mikrobiocie w choro-
bach zapalnych jelit.

Pierwszy dzien kursu zakonczyt sie nieformalnym
spotkaniem w Rougemarin Park, restauracji nalezacej
do jednego z pacjentéw z chorobg Les$niowskiego-Croh-
na, ktéry aktywnie udziela sie w chorwackim odpowied-
niku Towarzystwa ,J-elita“. W ramach spotkania odbyta
sie promocja poradnika dla pacjentow w jezyku angiel-
skim: ,Patient’s guide to Nutrition in IBD“(,,Poradnik dla
pacjenta dotyczacy odzywiania w NZJ“), sygnowanego
przez prof. Darija VraneSicia Bendera i prof. Zeljko Krzna-
ricia. Powstat on we wspétpracy ze wspomnianym po-
wyzej chorwackim stowarzyszeniem pacjentéw. Podczas
promocji mieli§my okazje skosztowa¢ dan dostosowa-
nych do diety pacjentéw z NZJ, ktérych przepisy znajduja
sie w tym poradniku.
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Drugi dzien warsztatow rozpoczat sie w Szpitalu Dzien-
nym Oddziatu Gastroenterologii i Zywienia Klinicznego
Kliniki Choréb Wewnetrznych KBC Zagrzeb, gdzie mi-
leiSmy okazje porozmawiaé z pacjentami cierpigcymi
na NZJ, ktérzy wymagajg réznych metod wsparcia lecze-
nia zywieniem. Nastepnie odbyty sie wyktady na temat
podejscia do wspomagania zywienia w oparciu o zy-
wienie pozajelitowe na przyktadzie klinicznych przypad-
kow pacjentow z niewydolnoscia jelit. Poglad chirurgow
na temat leczenia i wspomagania zywienia przedstawit
specjalista chirurgii jamy brzusznej dr hab. Tihomir Ke-
kez. Na koniec, przed testem sprawdzajacym pozyskang
wiedze prof. Marko Brinar, ktérego dziadkowie pochodza
z Polski, przedstawit uczestnikom warsztatow informacje
o0 najczestszych pozajelitowych objawach NZJ, zwiaza-
nych z dietg i stanem odzywienia.

Wartoscig wyniesiong z warsztatow, poza wiedzg prak-
tyczna, jest uzyskanie kwalifikacji niezbednych do pro-
wadzenia pacjentéw z chorobg Les$niowskiego-Crohna
w ramach programu MODULifeCDEC (Crohn’s Disease
Exclusion Diet). Ponadto, warsztaty w Zagrzebiu byty
okazjg do nawigzania znajomos$ci z osobami zaintereso-
wanymi tematyka choréb zapalnych jelit, czego efektem
bedzie przyjazd mgr dietetyki Roxany Calescu z Bukaresz-
tu na miesieczny staz do Zaktadu Dietetyki przy Katedrze
i Klinice Gastroenterologii i Hepatologii we Wroctawiu.
Przyjazd do Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego we
Wroctawiu planuje réwniez kolejny dietetyk, tym razem
z Uniwersyteckiego Centrum Medycznego w Amster-
damie. A gtéwnych organizatoréw warsztatéw z Zagrze-
bia miatem przyjemnosc¢ spotka¢ na poczatku wrzesnia
w Wiedniu na Kongresie ESPEN, w ktérym zaprezentowa-
tem prace zainspirowang konferencjg w stolicy Chorwacji.

dr n. med. Robert Dudkowiak

Zaktad Dietetyki, Katedra Gastroenterologii i Hepatologii,
Uniwersytet Medyczny im. Piastéw Slgskich we Wroctawiu,
Prezes Oddziatu Dolnoslgskiego Towarzystwa ,,J-elita”
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Choroba nas nie pokona

Dla Mateusza, ultramaratonczy-
ka z Krakowa, bieganie jest pasja
i sposobem na walke z choroba
Lesniowskiego-Crohna. - Sport
oczyszcza umyst, uwalnia endorfi-
ny, poprawia samopoczucie, a cho-
roby jelit sa scisle powigzane z na-
sza glowa - méwi.

Choroba  Les$niowskiego-Crohna
towarzyszy Mateuszowi przez pot
zycia. Zachorowat tuz po 18. uro-
dzinach. Znacznie wcze$niej zarazit
sie pasja do sportu. Od dziecka grat
w pitke reczna. Jednak dolegliwo-
$ci jelitowe kilkukrotnie wymusity
na nim przerwy w uprawianiu szczy-
piorniaka. Z pitkg reczna rozstat sie
po studiach. - Gdy biegasz sam dla
siebie i masz swiadomos¢ choroby,
to jest to cze$¢ ryzyka. Natomiast
jak uprawiasz sport zespotowy, to
bierzesz odpowiedzialno$¢ za bycie
czescig druzyny, a choroba czasem
uniemozliwia treningi i sprawia,
ze zawodzisz kolegéw z zespotu -
moéwi.

Choroba go jednak nie ztamata.
Traktuje jg jako forme motywac;ji.
Wie, ze musi zdrowie¢, pilnowac
diety i zalecen lekarzy, zeby moc
wréci¢ do sportu. Biegaé¢ zaczat
w 2013 roku. - Skoro juz biegatem,
to zaczatem prébowac swoich sit
na zawodach. Startujac na piec¢ czy
dziesie¢ kilometroéw, zazdrosnie pa-
trzytem na biegajacych pétmarato-
ny. Kiedy pobiegtem pierwszy pot-
maraton, zamarzytem o maratonie,
potem ultramaratonie - opowiada.
- Bieganie jest jak narkotyk. Po ko-
lejnym wysitku obiecujesz sobie, ze
juz nigdy wiecej, a po kilku dniach
szukasz nowych wyzwan. W biega-
niu nie ma sufitu, jedynym ograni-
czeniem jest nasza gtowa i moéwie-
nie sobie ,dzi$ nie, jutro sprébuje”.

Mateusz przebiegt juz kilka tysie-
cy kilometrow, rekordowo 70 km
jednego dnia. Na swoim koncie ma
kilkanascie zawodéw na dystansie
powyzej 50 kilometrow. Tych kroét-
szych nie potrafi zliczyc.

- Zawsze powtarzam, Zze ja w bie-
ganiu mam tatwiej, bo biegam za
dwoch, za siebie i Crohna... Jak in-
nym co$ nie wyjdzie, braknie zdro-

wia, treningdw, wytrzymatosci,
to musza uderzyé sie w piers$ i po-
wiedzieé, ze zrobig co$ lepiej, beda
wiecej trenowaé. Ja uzbroitem sie
w wygodng wymowke: chciatem,
trenowatem, ale sami wiecie, Crohn
mnie powstrzymat - Smieje sie Ma-
teusz.

Wsréd chorych na nieswoiste za-
palenia jelit nie brakuje wybitnych
sportowcow. Na igrzyskach olim-
pijskich w Rio de Janeiro 19-letnia
amerykanska ptywaczka z choroba
Le$niowskiego-Crohna Kathleen
Baker zdobyta indywidualnie braz
i ztoto w sztafecie. - Uwielbiam
ptywanie bardziej niz cokolwiek
na Swiecie, i mysle, ze nauczyta
mnie tego choroba Crohna - wyzna-
ta Baker.

Na lgrzyskach w Tokio o medal
w pitce recznej kobiet otarty sie
Szwedki, ktére miaty w sktadzie
Jenny Carlson, stomiczke z wrzo-
dziejacym zapaleniem jelita gru-
bego. Najstynniejszy jest jednak
brytyjski wio$larz Steven Redgrave,
ktéry wywalczyt pie¢ ztotych medali
na pieciu kolejnych igrzyskach olim-
pijskich pomimo wrzodziejacego
zapalenia jelita grubego. Redgrave
stat sie sportowg legendg i Zrodtem
inspiracji dla innych chorych. Do-
czekat sie pomnika nad brzegiem
Tamizy i - razem z partnerem z osa-
dy - jeziora swojego imienia.

- Chwilami wydawato sie, ze WZJG
uniemozliwi mi walke o piaty zto-
ty medal olimpijski. Na szczescie,
dzieki wprowadzeniu odpowiednie-
go leczenia, udato mi sie uspokoié
objawy choroby. Mogtem z powo-
dzeniem kontynuowac treningi, roz-
wija¢ sportowg kariere i prowadzié¢
normalny tryb zycia poza todzig -
mowi Redgrave na stronie brytyj-
skiego stowarzyszenia pacjentéw
Crohns and Colitis UK. - Niestety,
nie wszyscy maja tyle szczescia. Dla
wielu oséb, ktére zmagajg sie z cho-
roba, zwykte codziennie funkcjono-
wanie jest testem odwagi i determi-
nacji.

- Nie kazdy chory musi by¢ wyczy-
nowym sportowcem czy ultramara-
toAczykiem, tu nie licza sie kilome-

try, ale dewiza, Zze choroba nas nie
pokona, a jesli czego$ bardzo chce,
to zrobie wszystko, zeby to osia-
gnac. Bieganie to takze forma tera-
pii, sport oczyszcza umyst, uwalnia
endorfiny, poprawia samopoczucie,
a choroby jelit sg Scisle powigzane
Z nasza gtowa - méwi Mateusz, kto-
rego mozna spotka¢ na biegowych
trasach z koszulka z logo ,,J-elity”.
Zaprzyjazniona z ,J-elitg” psycho-
log Milena Durasiewicz docenia
role aktywnosci fizycznej i spor-
tu. Zwraca uwage, ze stan fizyczny
i psychiczny sg ze sobg potaczone
i wzajemnie na siebie wptywaja.
- Aktywnos$¢ fizyczna jest jednym
z zachowan prozdrowotnych, sty-
muluje uktad limbiczny, wydzielaja
sie endorfiny, ktére poprawiajg na-
stréj. Sport pozwala takze na zmini-
malizowanie napiecia psychicznego,
redukujac réwniez napiecie mie-
$niowe - ttumaczy. - W wielu cho-
robach aktywnos$¢ fizyczna wptywa
pozytywnie na funkcjonowanie pa-
cjenta, takze w nieswoistych zapa-
leniach jelit, gdzie rekomendowana
jest praca z ciatem, ktéra moze by¢
takze sposobem na radzenie sobie

z choroba.
Psycholog zwraca uwage, ze stres
wywotuje nasilenie symptoméw

NZJ, a aktywnos¢ fizyczna jest jed-
ng z zalecanych metod na odre-
agowanie. - Wazne jest jednak, by
byta wykonywana dla przyjemnosci,
a nie dla rywalizacji - podkresla. -
Nasz organizm funkcjonuje w trybie
mobilizacji i w trybie regeneracji,
kazdy z nich jest wazny, petni okre-
$lone role, dlatego nie zapominajmy
o stworzeniu przestrzeni w swoim
Zyciu na regeneracje, np. uprawia-
jac sport.

Jacek Hotub

Partnerem cyklu ,Dajemy rade”
jest firma Takeda

JTakeda
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Cigg dalszy rozmowy z prof. dr hab. med. Rafatem
Filipem zes. 4

mujacym az tak bardzo sie nie rézni.
To roéznice, ktére majg drugorzedne
znacznie. Natomiast istnieja rézni-
ce w zakresie bezpieczenstwa. Przy
dtugotrwatej terapii taki aspekt ma
bardzo duze znaczenie. Teoretycz-
nie, starsze leki maja wiecej dziatan
niepozadanych, przede wszystkim
bardziej uczulajg, podczas infuzji za-
chodzi wieksze ryzyko wstrzasu ana-
filaktycznego czy innych reakcji niepo-
zadanych. Ponadto, z uwagi na mniej
wybidérczy w poréwnaniu do nowych
lekéw mechanizm dziatania, w star-
szych lekach istnieje wieksze ryzyko
tzw. infekcji oportunistycznych. To
infekcje, ktére moga sie zdarzy¢ przy
mocnych ingerencjach w uktad odpor-
nosciowy. Mam na mysli przede infek-
cje wirusowe np. HBV, HCV, CMV, EBV
czy pratkiem gruZlicy. Ten wybiérczy
mechanizm dziatania jest o tyle waz-
ny, ze podawany lek dziata tam, gdzie
jest rzeczywiscie potrzebny, czyli w je-
licie, badz w ukfadzie chtonnym immu-
nologicznym jelita, a nie systemowo
w catym organizmie. Postep polega
gtdwnie na tym, ze dziatamy na rézne
mechanizmy odnoszace sie do patoge-
nezy choroby oraz na tym, ze terapia
jest podawana w coraz bardziej przyja-
zny sposob, czyli powstajg formy pod-
skérne lekéw, a nawet doustne.

Czy lekarz moze zdecydowac od
razu, ze moze podac ten bardziej za-
awansowany lek?

- W ch.l-C w odniesieniu do nie-
ktérych lekbw mamy podziat na leki
pierwszej i drugiej linii. To znaczy, ze
niektére leki mozemy wprowadzi¢
dopiero po udokumentowaniu, ze po-
przednie rodzaje terapii nie zadziataty.
Dotyczy to np. ustekinumabu. [Opisy
programoéw terapeutycznych, czyli to,
jakie wymogi muszg by¢ spetnione,
zeby mozna byto podac¢ okreslony lek
biologiczny - patrz s. 9-11].

Natomiast w wiekszosci przypad-
kéw forma leczenia pozostaje w ge-
stii lekarza i pacjenta, oczywiscie
w idealnej sytuacji, kiedy lekarz oma-
wia z pacjentem wszystkie plusy i mi-
nusy bardziej dogodne;j terapii.

Co sie dzieje w sytuacji, gdy jeden
lek biologiczny nie pomaga chore-
mu? Czy pacjent zawsze otrzymuje
waoéwczas inny lek biologiczny?

- Tak powinno by¢. Od dwoch lat
mamy mozliwo$¢ wyboru, w tej chwi-
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li mamy cztery rézne molekuty i we
WZJG i w ch.L-C [patrz s. 9-11], wiec
mamy jak dobra¢ odpowiednig tera-
pie dla konkretnego pacjenta.

Po jakim czasie mozna oceni¢, czy
lek pomaga, czy nie?

- W zaleznosci od konkretnego leku
to od szesciu do kilkunastu tygodni.
Tyle usredniajac trwa terapia induk-
cyjna i po jej zakonczeniu mozemy
juz oceni¢, czy osiggnelisSmy pozada-
ny efekt, czy tez musimy prébowad
czego$ innego.

W jakich przypadkach lekarz de-
cyduje, ze nalezy przerwac leczenie
biologiczne?

- To obecnie w Polsce ,goracy” te-
mat. W tej chwili mamy do czynienia
z sytuacja, ze pojawita sie mozliwosé
terapii bezterminowej bez zwieksze-
nia zasobow kadrowych i lokalowych
szpitali. To rodzi pewne problemy.
Podejmujac decyzje o dtugosci tera-
pii bierzemy pod uwage szereg r6z-
nego rodzaju czynnikéw. To m.in.:

e wiek pacjenta
e w jakim wieku zachorowat (to istot-
na przestanka, bo jezeli zachorowat

w dziecinstwie, to jest to czyn-

nik obcigzajacy, ktéry Zle rokuje

na przysztosc)

e przebieg choroby

e czy pacjent ma schorzenia dodat-
kowe i objawy pozajelitowe NZJ

(np. schorzenia watroby, narzadow

wzroku czy skory)

e ile byto podjetych préb leczenia
biologicznego
e jakie przyniosto ono efekty.

To nigdy nie jest prosta sprawa. Na
jednej szali mamy czynniki ryzyka
niekontrolowanej choroby, a na dru-
giej szali czynniki ryzyka, zwigzane
z dtugotrwata terapia lekiem bio-
logicznym, czyli ryzykiem chordb
nowotworowych, m.in. chtoniakéw
i innych nowotwordéw i mozliwoscia
wystapienia infekcji. Leczenie biolo-
giczne moze mie¢ na to wptyw.

Jakie moga by¢ efekty niepozadane
lekéw biologicznych?

- Przede wszystkim choroby z kregu
hematologicznych, istnieje zagroze-
nie chtoniakami oraz nowotworami
skoéry, tymi nieczerniakowatymi. Dla-
tego osrodek kliniczny, ktéry prowa-
dzi terapie, powinien zwracaé na to
uwage i przy wizytach kontrolnych
powinno sie uwaznie przygladaé
rowniez skorze, nie tylko badaniom
laboratoryjnym. A i pacjent moze od

WYWIAD

czasu do czasu skorzysta¢ z porady
dermatologicznej. Co do innych ro-
dzajoéw nowotworéw s3 doniesienia,
ze ryzyko moze wzrasta¢, ale nie sg
one udokumentowane. Istnieje tez
ryzyko reakcji niepozadanych o cha-
rakterze alergicznym.

Podczas pierwszego podania leku
biologicznego pacjent jest bacznie
monitorowany. Dlaczego?

- Dlatego, ze w trakcie podania ist-
nieje mozliwo$¢ wystgpienia reakcji
niepozadanych, ze wstrzagsem anafi-
laktycznym wtacznie. To nie dzieje sie
czesto, ale zwtaszcza w przypadku
starszych lekéw moze dojs¢ do takich
nieprzyjemnych sytuacji.

Jakich?

- Wyglada to bardzo réznie. Czasa-
mi to ostabienie, bole gtowy, czasami
omdlenie, spadek ci$nienia, tachy-
kardia, az do utraty przytomnosci.

Co sie wéwczas dzieje? Odstawia
sie taki lek?

- Jezeli mamy pewnos¢, ze to reakcja
po leku, to juz drugi raz takiego same-
go nie podajemy. Zmieniamy lek.

Powinnismy sie obawia¢ terapii
biologicznej?

- Niektére badania kliniczne byty
prowadzone bardzo dtugo, nawet
przez piec¢-siedem lat. Przegladajac
wyniki na przestrzeni tych lat widzi-
my, ze odsetek zdarzen niepozada-
nych byt na poziomie 2-5 proc., a cza-
sami jeszcze mniejszym. Biorgc wiec
pod uwage to, ze 50 proc. pacjentéw,
ktérzy w tych badaniach uczestni-
czyli, odniosto korzysci i zyje przez te
siedem lat w remisji, mozna powie-
dzie¢, ze nie powinnismy sie leczenia
biologicznego az tak obawiaé.

Jedyny mankament dotyczy pa-
cjentéw w wieku rozrodczym, ktérzy
chca zaktadac rodziny. Prowadzenie
terapii biologicznej utrudnia im na-
turalne podejscie do kwestii rozrodu.
To czynnik ktéry nalezy pod uwage,
bo w tracie tej terapii ani nie powin-
niSmy zachodzi¢ w cigze w przypad-
ku kobiet, ani tez powodowac cigzy
w przypadku mezczyzn, poniewaz
tak naprawde nikt nie wie do kon-
ca, jak te nowe leki dziataja. Wyjatek
stanowi infliksimab, i wydaje sie, ze
w tym aspekcie lek jest bezpieczny,
natomiast w przypadku nowych le-
kow nie ma takich danych. Pojawiaja
sie jedynie pojedyncze doniesienia,
ze bezpieczny w cigzy moze okazaé
sie rowniez wedolizumab.
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WAZNE ADRESY:

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

Zarzad Giéwny

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

Facebook: https://www.facebook.com/TowarzystwoJelita/
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 Dolnoslgski

Uniwersytecki Szpital Kliniczny im. Jana Mikulicza-Radeckiego

Klinika Gastroenterologii i Hepatologii — Oddziat Kliniczny
Gastroenterologiczny

ul. Borowska 213,

50-556 Wroctaw

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

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

Oddziat Lubelski
e-mail: oddzial.lubelski@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
tel.: 500 048 745

grupa wsparcia tel.: 882 717 999
facebook.com/jelitapodkarpacie

Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej
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 Gdansk

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

Oddziat Slaski

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

Oddziat Swietokrzyski

sekretariat radia eM Kielce

ul. Sienkiewicza 2, 25-333 Kielce

e-mail: oddzial.swietokrzyski@j-elita.org.pl
facebook.com/jelitaswietokrzyskie

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 pacjentdw 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
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