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Szanowni Panstwo, Drodzy Czytelnicy,

W sierpniu ukazaly sig kolejne listy refundacyjne, ale nadal

nie ma zadnych zmian w programach leczenia biologicznego
nieswoistych zapalet jelita, ani u dorostych, ani u dzieci. Mimo
spotkari w Sejmie i Senacie brak reakcji Ministerstwa Zdrowia na
postulaty chorych i ich lekarzy. Mielismy nadzieje, Ze wystgpienie
generalne Rzecznika Praw Dziecka w sprawie dyskryminacji dzieci
w dostepie do nowoczesnych terapii, sktoni resort do przygotowania
merytorycznej odpowiedzi. Niestety pismo, ktore otrzymat
rzecznik, znacznie po ustawowym terminie, bylo przygotowane
jak zwykle - czyli metodq ,,kopiuj i wklej”. Powielato te same bledy
i nie odpowiedziato na postawione pytania:

Dlaczego dzieci sq dyskryminowane w dostgpie do leczenia i to,
co ,oplaca si¢” u dorostych, jest nieoptacalne u dzieci?

Dlaczego chorzy na inne choroby autoimmunizacyjne majg
tatwiejszy dostep do leczenia i mogq je otrzymywacé przez
dtuzszy czas?

Naszych chordb nie wida¢! Czy decydenci zajmg sig problemem na
powaznie dopiero wtedy, gdy go dostownie ,,poczujg’?

Redaktor Naczelna

N Kossoidep goitia

Maltgorzata Mossakowska

W numerze;

B Marze o centrach leczenia NZJ
Chory powinien mie¢ na jednym oddziale dostep do gastrologa, chirurga,
wspdtpracujgcego z nimi dietetyka i psychologa — mdéwi prof. Grazyna
Rydzewska, zastepca Dyrektora ds. Lecznictwa CSK MSW w Warszawie.
s.3-4,15

B Walczymy o lepsze leczenie
Ministerstwo Zdrowia odpowiada Rzecznikowi Praw Dziecka. Postulaty
J-elity” do resortu w sprawie poprawy dostepnosci do leczenia
biologicznego dzieci i dorostych z NZJ. Petycja rodzicéw w sprawie leczenia
biologicznego dzieci. s. 5-6

l Lato z,J-elita” w Stegnie
Whycieczki, zabawy, basen i klub kibica oraz opieka gastroenterologa
i psychologa — rodzice z dzie¢mi chorymi na NZJ kolejny raz wypoczywali
w Stegnie na letnim turnusie rehabilitacyjnym ,J-elity” s. 9

B Nadwrazliwos¢ na gluten niezwigzana z celiakia
Zwiekszajqce sie spozycie produktéw zbozowych na Swiecie skutkuje
zwiekszeniem czestosci rozpoznawania choréb zaleznych od glutenu.

W ciggu ostatnich 20 lat czestos¢ wystepowania celiakii jest istotnie
wieksza.s. 10-11

Polskie Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita
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Zarzad Gtowny

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

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

ul. M. Sktodowskiej-Curie 50/52,

50-369 Wroctaw

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

Oddziat Kujawsko-Pomorski

Centrum Endoskopii Zabiegowej

Szpital Uniwersytecki nr 2

ul. Ujejskiego 75,

85-168 Bydgoszcz

e-mail: oddzial.kujawsko-pomorski@j-€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

Oddziat Podlaski

Klinika Pediatrii, Gastroenterologii i Alergologii Dzieciecej
UDSK Biatystok

ul. Waszyngtona 17,

15-274 Biatystok

tel. 85 7450 709

Oddziat Pomorski

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

80-803 Gdanisk

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

Oddziat Slaski

Centrum Medyczne SIGNUM

ul. Hierowskiego 70,

40-750 Katowice

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 Zachodniopomorski

Samodzielny Publiczny Wojewddzki Szpital Zespolony
ul. Arkonska 4,

71-455 Szczecin

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

Inne przydatne adresy

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

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

Rejestr Choroby Lesniowskiego-Crohna,
www.chorobacrohna.pl

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

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

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

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

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

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

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



Rozmowa

Marze o centrach leczenia NZJ

Chory powinien mie¢ na jednym oddziale dostep
do gastrologa, chirurga, wspoétpracujacego z nimi
dietetyka i psychologa - moéwi prof. Grazyna Ry-
dzewska*. - Kompleksowe leczenie jest bardzo
potrzebne, szczegélnie w Polsce, gdzie dostep-
nos¢ do nowoczesnych terapii jest marna.

»J-elita”: Podczas niedawnej konferencji prasowej z okazji
Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapalen Jelita (World IBD
Day) wskazywata Pani Profesor na potrzebe stworzenia
w Polsce centrow kompleksowej opieki nad pacjentami
zNZJ.

Prof. Grazyna Rydzewska: — Marze o tym, zeby w Polsce
powstaly takie centra, na wzér krajéw zachodnich. Tego typu
osrodki funkcjonuja w wielu krajach, m.in. w Izraelu, w Belgii,
czy w Niemczech. Po naszym szpitalu widzimy, ze pacjenci nie-
chetnie zmieniaja lekarza, wolg wraca¢ do tego samego o$rod-
ka, w ktérym maja w jednym miejscu diagnostyke, leczenie
i zabiegi. Chory powinien mie¢ na jednym oddziale dostep do
gastrologa, chirurga, wspdtpracujacego z nimi dietetyka i - je-
zeli tego chce, bo np. nie pogodzit si¢ z tym, Ze ma stomie —
takze psychologa. Interdyscyplinarny model opieki opiera sie
wlagénie na tym, ze pacjent jest leczony nie przez lekarza, tylko
przez zespol, ktéry patrzy na jego wszystkie potrzeby. Poza tym
w takim o$rodku moga by¢ prowadzone badania kliniczne,
ktére umozliwiajg leczenie preparatami niedostepnymi w Pol-
sce, pacjenci majg takze lepszy dostep do informacji.

Pododdziat Leczenia Nieswoistych Choréb Zapalnych Je-
lit, ktéry dziata w kierowanej przez Paniq Profesor Klinice
Chorob Wewnetrznych i Gastroenterologii Szpitala MSW,
byt pierwszy w Polsce.

- StworzyliSmy go na probe juz pare lat temu, po mojej wi-
zycie w oé$rodku prof. Rutgersa w Brukseli. Nie byto to nic spe-
cjalnego: kilkanascie tézek i fotele do wlewow biologicznych.
U nas dziala to zupelnie niezle. Dodatkowo mamy przychod-
ni¢ dedykowana tylko pacjentom z NZJ. Taka poradnia jest
potrzebna, bo inaczej ging w masie innych chorych z dolegli-
woséciami brzusznymi. Szanujemy pacjenta, ktéry ma dwa razy
w tygodniu wzdecia, ale NZ] to zupelnie inna ranga problemu,
a kolejka do porady jest taka sama. StworzyliSmy wigc pacjen-
tom z zapaleniami jelit oddzielng $ciezke dostepu do leczenia
- nie lepszego, tylko takiego, jakie im si¢ nalezy.

Caly czas rozmawiamy w $rodowisku gastroenterologow
o tym co zrobi¢, zeby takich o$rodkéw bylo wiecej. Na razie
taki pododdzial jest u nas, podobny tworzy si¢ w Bydgoszczy.
Nie chodzi nawet o to, Ze on musi nazywac sie pododdzialem.
Wazne, zeby byl to osrodek i ludzie, ktérzy zechca zapewnié
chorym z NZ] kompleksowg opieke. Trzeba zacheci¢ do wspot-
pracy chirurgéw, radiologdw, nauczy¢ si¢ pewnych procedur.
Kiedy zaczeli$my u nas leczy¢ chorobe Lesniowskiego-Crohna
(ch. L-C), nasi radiolodzy twierdzili, Ze to niemozliwe, zeby
byto az tylu pacjentéw z tg chorobg, bo tak czesto zlecaliémy
takie badania jak np. enterokliza.

Czym taki wyspecjalizowany osrodek réznitby sie od kla-
sycznego oddziatu gastroenterologii?

- Powinien mie¢ wyedukowany personel w dziedzinie
NZJ: chirurga, psychologa, dietetyka, jesli trzeba pediatre czy
gastroenterologa dzieciecego, ewentualnie wspomagajaco spe-
cjaliste od zywienia. My radzimy sobie bardzo dobrze. Mamy
wyksztalcong dietetyczke, ktora planuje nam nie tylko diete,
ale takze leczenie zywieniowe, czyli Zzywienie dojelitowe i po-
zajelitowe. Do tego peten wachlarz badan diagnostycznych

e

oraz dostepno$¢ do terapii i zabiegéw. W wielu osrodkach to
by¢ moze juz jest, ale jeszcze nie w takiej formie, jakiej oczeku-
jemy. Takie dedykowane pododdzialy powinny mie¢ tez petna
dokumentacje pacjenta: ambulatoryjna, z leczenia biologicz-
nego, hospitalizacji. To niestychanie wazne. Bardzo wazne
s tez wyksztalcone pielegniarki zajmujace si¢ NZJ, ktérych
w Polsce jest coraz wigcej. Prowadzimy dziatania edukacyjne,
wydaliémy wytyczne dotyczace opieki pielegniarskiej. Mamy
przedstawicielki Polski w NECCO, czyli organizacji skupia-
jacej pielegniarki w strukturach europejskich, wigc co$ si¢
w naszym kraju dzieje. Tylko chcieliby$my, zeby dzialo si¢ na
troche wigkszg skale.

Lekarze na oddziatach czesto nie majq czasu na rozmowe
z pacjentem. Kompleksowosc opieki to poprawi?

- Zdecydowanie. Pielegniarka NZJ wie na czym polega le-
czenie biologiczne, jakie sa jego powiklania i jakie moga wy-
stapi¢ klopoty. Nawet jesli pacjent nie porozmawia z lekarzem,
to podczas podiaczania wlewu czy wywiadu pielegniarskiego
moze zapytacé pielegniarke, ma tez kontakt z dietetyczka. Poza
tym na oddziale lezg kwartalniki Towarzystwa ,,J-elita”, po-
radniki, rézne broszury, chorzy maja dostep do informacji.

Co jest barierq w tworzeniu kolejnych osrodkéw komplek-
sowo zajmujqcych sie chorymi na NZJ: pieniqdze czy opor
Srodowiska?

- Finanse. Zeby takie osrodki powstawaly, musi by¢ lep-
sze finansowanie. NFZ za leczenie ch. L-C ptaci wszystkim tyle
samo, ale za kompleksowo$¢, czyli za to, ze pacjent moze mieé
zrobione wszystkie potrzebne badania: enteroklize, endosko-
pie kapsultkows i moze by¢ na miejscu zoperowany, powinien
placi¢ wiecej. Gdyby to nagradzano, szpitale by do tego dazyty.

Myslimy nad stworzeniem modelu kompleksowej opieki.
Niedawno rozmawiali$my o tym z ekspertami z Uczelni La-
zarskiego, ktorzy zajmujg si¢ strong ekonomiczng w medycy-
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Rozmowa

nie. Moze uda si¢ stworzy¢ i przedstawi¢ Ministerstwu Zdro-
wia model zryczattowanej opieki w takim osrodku.

Szpital dostawatby pieniqdze nie za poszczegélne swiad-
czenia, tylko za pacjenta?

- Na przyktad. Tak jak w osrodkach podstawowej opieki
zdrowotnej. Ale wowczas te dodatkowe fundusze dostawalyby
tylko te placowki, ktére kompleksowo zajmuja sie pacjentem.
Pozostate dziatalyby tak jak do tej pory. Chodzi o to, zeby za-
checi¢ osoby, ktdre odpowiadaja za finanse w szpitalach, ze to
sie bedzie kalkulowa¢ i przekonac¢ platnika, czyli NFZ, o celo-
wosci takiej opieki.

Kompleksowe leczenie jest bardzo potrzebne, szczegdlnie
w takim kraju, jak Polska, gdzie dostepnos¢ do nowoczesnych
terapii jest marna. Niestety nie spetniamy standardéw osrod-
kéw europejskich czy §wiatowych. Jakbysmy poréwnali moz-
liwosci leczenia nieswoistych choréb zapalnych jelit w §wiecie
ito co ma nasz pacjent, to nie jeste$my p6t kroku do tylu, jeste-
$my kilka krokéw do tytu. I to jest przerazajace.

Chodzi o terapie biologicznq?

- Musimy méwi¢ o tym glos$no, bo nam po prostu wstyd.
JesteSmy w Europie na ostatnim miejscu jesli chodzi o do-
stepnos¢ do leczenia biologicznego, a wcale nie jesteSmy
krajem najbiedniejszym. Prosze spojrze¢ chocby na lecze-
nie cigzkich postaci wrzodziejacego zapalenia jelita grubego
(WZJG). Nie méwie o leczeniu postaci tagodnych i $rednio
ciezkich - z tym jest bardzo dobrze.
Cortiment jest refundowany, wiec sie
z tego cieszymy. Natomiast jesli chodzi
o ciezkie postacie, ciggle zalamujemy
rece, bo mamy tylko trzy dawki pre-
paratu biologicznego - infliksimabu.
Jesli pacjent wejdzie po nich w remisje,
to wymaga leczenia podtrzymujacego,
jesli nie wejdzie w remisje¢ — a jego stan
sie poprawi — tym bardzie;j.

Mamy na ten temat wlasne badania,
bedziemy je publikowaé. Obserwowa-
lismy pacjentéw po leczeniu indukeyj-
nym (trzech dawkach - red.). Tylko 20
proc. uzyskuje wygojenie blony sluzowej
jelita. To znaczy, ze w 80 proc. nie uzy-
skaliémy wiele, bo po prostu wymaga
to dluzszego leczenia. A leczenie tylko
po to, zeby pomoéc jedynie co pigtemu
pacjentowi, to rozrzutno$¢. Gdybysmy
przedtuzyli terapie do roku, to prawdo-
podobnie procent pacjentéw z wygojona
blong $luzowa jelita zwigkszylby sie do 60-70. Nawet argu-
menty ekonomiczne przemawiajg za tym, zeby leczy¢ w spo-
sOb podtrzymujacy tych, ktérzy odpowiedzieli na te terapie. To
duza bolaczka, a do tego wchodza przeciez nowe leki, ktore sg
kompletnie niedostepne dla naszych pacjentéw.

O jakie leki chodzi?

- Cho¢by wedolizumab - Entyvio. Swiat zachtysnatl sie
nim, bo jest bezpieczny, nie ma dziatan niepozadanych pre-
paratow anty-TNF alfa, dziala wybidrczo w jelicie. Stosuje sie
go powszechnie w Europie i w Stanach Zjednoczonych. Firma
Takeda, ktora kupita ten lek buduje nowe fabryki, nie nadaza
z produkcja, a w Polsce nie mamy go zupelnie, bo ceny dla na-
szych pacjentow sg zaporowe. Wedolizumab mamy wylacznie
w projektach badan klinicznych, ktére firma Takeda $ciaggneta
na szczeécie do naszego kraju. Ale do badania klinicznego pa-
cjent musi ,,pasowac”. Niestety nie wszyscy spetniajg kryteria,
bo np. przyjmowali jakis lek, ktory ich wyklucza, a sg tak samo
chorzy i powinni ten lek otrzymac.

Wszystkie leki wy-
magajqg badan.

I jezeli ktos za-
stanawia sie nad
leczeniem alterna-
tywnym, powinien
przedyskutowaé to
ze swoim lekarzem

Martwi sie Pani Profesor takze tym, ze chorzy coraz cze-
Sciej zamiast u lekarza leczq sie u ,,doktora Google”, czyli
sami szukayjq terapii w Internecie.

- Mam pacjentéw, ktorzy przeczytali, ze §wietnie dziala
marihuana, albo LDN (ang. Low Dose Naltrexone. Naltrekson
blokuje receptory opioidowe, co prowadzi do nadprodukcji
wewnetrznych opioidéw - endorfin - red.) i mnie o to pyta-
ja. Powiem tak: wszystkie leki wymagaja badan. I jezeli kto$
zastanawia sie nad leczeniem alternatywnym, powinien prze-
dyskutowac to ze swoim lekarzem. Niektére metody leczenia
alternatywnego jako leczenie wspomagajace majg sens, na-
tomiast nie ma zadnej terapii alternatywnej, ktéra byltaby al-
ternatywa do standardowej terapii medycznej. Przestrzegam
przed uciekaniem w $lepe zaulki.

LDN i marihuana nie pomagajq?

- Wszystkie leki dzialajace na receptor opioidowy na pew-
no poprawia samopoczucie i moga zmniejszy¢ bdl, ale to nie
jest leczenie choroby. S3 nawet badania, ktére pokazuja, Ze
stosujacy je pacjenci czujac si¢ lepiej rokuja gorzej, bo np. s3
czesdciej czy wezesniej operowani.

Dlaczego?

- Nie zdaja sobie sprawy z tego, ze dochodzi do zaostrzenia
czy pogorszenia ich stanu, bo majg poprawiony nastrdj i tro-
che zniesiony bol. Przestrzegam przed samoleczeniem w tej
chorobie, bo to powazny problem. Dwa dni temu przyszedt
do mnie pacjent, mezczyzna, wazyl nie
wiecej niz 40 kilograméw - bo dwa lata
leczyl sie sam. Zrezygnowal z terapii
w dobrym osrodku, bo nie bylo takich
efektow jakich oczekiwal. Teraz ledwie
przyszedl, stania si¢ na nogach.

Choroba przewlekta wymaga wspol-
pracy z lekarzem, a z drugiej strony
- uczulamy na to lekarzy - pacjentéw
z NZJ trzeba traktowa¢ jak partnerdéw,
rozmawia¢ o réznych mozliwosciach
i podejsciu do terapii.
Specjaliscimoéwiq o problemie z przej-
Sciem pediatrycznego pacjenta z NZJ
do ,dorostego leczenia”. Na czym
on polega?

- Rzeczywiscie, to duzy problem.
Kiedy$ nawet koledzy pediatrzy popro-
sili mnie o wygloszenie wykladu na ten
temat. To tez pole do pracy dla psycholo-
ga. Pierwsze to akceptacja choroby, dru-
gie to ciezkos¢ choroby, np. koniecznos¢ licznych operaciji, czy
stomia. Trzecig sytuacja jest wlasnie przejscie dziecka, ktére
jest chore, czyli zawsze pod skrzydtami mamusi, do doroste-
go leczenia. Zaden osiemnastolatek nigdy nie przyjdzie do nas
bez mamy, taty czy wrecz calej rodziny. Musimy sie do tego
przyzwyczai¢. Natomiast mlodzi pacjenci, ktérzy do nas przy-
chodza, muszg sie nauczy¢ podejmowania decyzji, samodziel-
noéci, samokontroli. Powinni odcigé wizyty z mama, cho¢ to
nie jest fatwe.

Zartujemy, ze pediatrzy troche rozpuscili swoich pacjen-
tow, ale to dobrze, bo oni si¢ nimi bardziej zajmowali. Musimy
zwraca¢ uwage na to, zeby nagle nie ograniczy¢ pacjentowi do-
stepu do leczenia. Niestety bywa tak, ze pacjent przechodzi do
$wiata doroslego i si¢ gubi, bo nie wie dokad ma p6j$¢. Nasz
oddziat ma na ogét dobra wspétprace z osrodkami pediatrycz-
nymi, widze to tez na przykladzie kolegéw i kolezanek w calej
Polsce. Pacjenci przychodza do nas z ,listem polecajacym”.

Cigg dalszy na str. 15
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Dziatalnos¢

Walczymy o lepsze leczenie

Ministerstwo Zdrowia odpowiada Rzecznikowi Praw Dziecka

Ministerstwo Zdrowia wcigz nieprzejednane
w sprawie terapii biologicznej dla dzieci z NZJ -
tak wynika z odpowiedzi resortu na wystapienie
Rzecznika Praw Dziecka.

»Dzieci chore na chorobe¢ Le$niowskiego-Crohna (ch. L-C
- przyp. »J-elita”), oporne na leczenie standardowe powinny
by¢ leczone, i to mozliwie jak najwczesniej, z zastosowaniem
lekéw biologicznych. Jest to terapia nowoczesna, w przewaza-
jacej liczbie przypadkoéw skuteczna, gdyz zapewniajaca remi-
sje choroby. Leczenie biologiczne pozwala na powrdt do nor-
malnych warunkéw zycia, umozliwia regularne uczeszczanie
do szkoly, zapobiega badZ przesuwa w czasie konieczno$ci
poddania si¢ leczeniu operacyjnemu” - stwierdzil Rzecznik
Praw Dziecka (RPD) Marek Michalak w wystapieniu general-
nym do ministra Konstantego Radziwilla z 26 kwietnia br.
i zaapelowal ,,0 rozwazenie wprowadzenia rozwigzan umoz-
liwiajacych dzieciom bardziej przyjazne leczenie” ch. L-C
i wrzodziejacego zapalenia jelita grubego (WZ]G).

Chociaz zgodnie z ustawa o dzialalno$ci RPD, Minister-
stwo Zdrowia bylo zobowiazane odpowiedzie¢ rzecznikowi

nie p6zniej niz w terminie 30 dni, resort odniost si¢ do pisma
dopiero 1 lipca, a wiec po 65. dniach. W liscie, podpisanym
przez wiceministra Marka Tombarkiewicza ministerstwo
dalo do zrozumienia, ze nic w sprawie terapii biologicznej
dzieci si¢ nie zmieni. Musi budzi¢ zdziwienie, ze pismo resor-
tu do rzecznika jest niemalze kopig odpowiedzi na interpela-
cje senatora Ireneusza Niewiarowskiego z 7 sierpnia 2015 r.

Ministerstwo wskazuje m.in., Ze Prezes Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji - ktéry opiniuje objecie
leku refundacja - w oparciu o stanowisko Rady Przejrzysto-
$ci, ,wyniki analiz farmakoekonomicznych, a takze przedsta-
wione dowody naukowe”, nie znajduje uzasadnienia dla re-
fundacji adalimumabu dla dzieci cierpigcych na ch. L-C.

»Nalezy zaznaczy¢, iz $rodki finansowe przeznaczone
na refundacje s3 ograniczone, zatem istotne jest racjonalne
wprowadzanie (lekéw biologicznych - przyp. ,,J-elita”) na wy-
kazy produktéw leczniczych z uwzglednieniem ich efektyw-
nosci klinicznej, kosztowej, a takze mozliwosci finansowych
publicznego platnika” - tak Wiceminister Zdrowia Marek
Tombarkiewicz puentuje pismo do RPD. Nie wyjasnia dlacze-
go ta sama terapia jest kosztowo efektywna u dorostych.

,J-elita”: Dzieci z NZJ s3 traktowane gorzej niz dorosli

Poprawa dostepnosci do leczenia biologicznego
dzieci i dorostych z chorobami zapalnymi jelita
- to postulat Towarzystwa , J-elita” do Minister-
stwa Zdrowia. Stowarzyszenie skierowato ko-
lejny list do resortu, w ktérym wytyka wiadzom
dyskryminacje matych pacjentow.

Pismo Towarzystwa ,J-elita” to reakcja na wymijajaca
odpowiedz Ministerstwa Zdrowia na wystapienie Rzecznika
Praw Dziecka. Stowarzyszenie przypomina w nim postulaty
$rodowiska pacjentéw z NZJ.

Postulaty dotyczace opieki nad dzie¢mi:

- Obnizenie punktacji wskaznika aktywnosci choroby
Le$niowskiego-Crohna (PCDAI) kwalifikujacej dzieci do
programu lekowego. Kryteria sa restrykcyjne, niezgodne
z zaleceniami miedzynarodowych towarzystw naukowych
i EBM. Od lat razem z polskimi ekspertami postulujemy ob-
nizenie punktacji z 51 pkt. PCDAI do 31, a maksimum 41 pkt.
Zbyt pdzne wlaczenie leczenia obniza jego skutecznoéé;

- Wydluzenie w programie lekowym czasu leczenia
ch. L-C poza arbitralnie przyjety okres 12 miesiecy. Leczenie
biologiczne nie moze by¢ kontynuowane i nie mozna go po-
nownie uruchomic przy pierwszych objawach zaostrzenia. Aby
wlaczy¢ je powtornie (najwczesniej po 16 tygodniach od zakon-
czenia terapii) konieczna jest ponowna kwalifikacja do progra-
mu, czyli czekanie, az pacjent znowu bedzie w stanie cigzkim;

- Wprowadzenie programu leczenia ch. L-C adalimu-
mabem. Program leczenia dzieci nie przewiduje zadnych
opcji terapeutycznych dla tych, u ktérych infliksimab nie
przyniost pozadanych efektéw lub ktore utracily odpowiedz
na ten lek. Dorosli maja dost¢p do adalimumabu w ramach
programu. Dzieci mogg by¢ leczone tylko w ramach JGP, co
wigze si¢ z niepotrzebng trzydniowg hospitalizacja co dwa
tygodnie. Generuje to dodatkowe koszty bezpoérednie i po-

$rednie, a dostep do terapii jest zalezny od dyrekeji szpitala,
a nie stanu pacjenta;

- Wprowadzenie programu leczenia biologicznego dla
dzieci chorych na WZJG. Brakuje jakiegokolwiek progra-
mu, nawet w tak szczgtkowej formie jak dla dorostych, mimo
ze dzieci choruja cig¢zej i dluzej, powinny by¢ zatem leczone
skuteczniej;

- Wprowadzenie refundacji budesonidu MMX (corti-
ment) we wskazaniu off-label dla dzieci z WZJG. Brakuje
jej, mimo, Ze ta sama substancja czynna, w tej samej dawce,
ale o innym miejscu uwalniania jest refundowana w ch. L-C.

Postulaty dotyczace opieki nad dorostymi:

- Wydluzenie w programie lekowym czasu leczenia ch.
L-C poza arbitralnie przyjety okres 12 miesiecy. Refundo-
wane sg dwa inhibitory TNF-alfa (infliksimab i adalimumab),
ale czas trwania terapii jest ograniczony. Zgodnie z EBM czas
ten powinien by¢ okreslany na podstawie przebiegu choroby
i czynnikéw ryzyka nawrotéw. Mozliwoé¢ przedtuzenia le-
czenia do 24 miesiecy u pacjentdw z gorszym rokowaniem
bytaby krokiem we wlasciwym kierunku;

- Wprowadzenie podtrzymujacej terapii biologicznej
dla dorostych z WZJG. Chorzy mogg otrzymac jedynie trzy
dawki infliksimabu jako terapie ratujaca przed kolektomia.
Brak mozliwo$ci kontynuacji leczenia u wiekszosci pacjen-
tow niweczy szanse na uzyskanie trwalej remisji;

- Wprowadzenie terapii biologicznej dla dorostych
z umiarkowang i ciezka postaciag WZJG. Brak mozliwosci
leczenia biologicznego chorych niereagujacych na leczenie
standardowe pozbawia wielu z nich szansy na normalne ak-
tywne zycie.

»J-elita” wskazuje, ze pacjenci z NZ] w dostepie do te-
rapii biologicznej sa traktowani gorzej niz reumatologiczni
i dermatologiczni i zwraca uwage na dyskryminacje¢ dzieci.
Postuluje tez spotkanie w tej sprawie z Ministrem Zdrowia.
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Dziatalnos¢

Petycja rodzicow w sprawie leczenia biologicznego dzieci

Pilna poprawa dostepu do leczenia dzieci adali-
mumabem i infliximabem oraz wprowadzenie re-
fundacji doustnego dojelitowego leczenia zywie-
niowego - to postulaty z petycji rodzicéw matych
pacjentow z NZJ do Ministra Zdrowia.

Pod listem, napisanym przez Anite Michalik - mame
9-letniej Igi cierpigcej od siedmiu lat na ch. L-C - podpisato
sie 156 0s6b. Wigkszos¢ z nich to rodzice dzieci chorych na
NZ]J. Podpisy byly zbierane podczas matopolskich obchodéw
Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapalen Jelita oraz zorgani-
zowanego przez Towarzystwo ,J-elita” lipcowego turnusu
rehabilitacyjnego dla dzieci w Stegnie. Kopia petycji zostata
wyslana 20 lipca do premier Beaty Szydlo, Rzecznika Praw
Dziecka i Rzecznika Praw Obywatelskich.

Petycja zawiera pig¢ postulatow dotyczacych leczenia
dzieci chorych na NZJ, ktére powtarzaja si¢ od dawna:

1. Obnizenie punktacji wskaznika aktywnos$ci choroby Le-
$niowskiego-Crohna (PCDAI) kwalifikujacej pacjentéw
pediatrycznych do programu lekowego.

2. Stworzenie programu leczenia biologicznego dla drugiego
leku biologicznego - adalimumabu, a w szczegoélnosci dla
dzieci, ktére utracity odpowiedz na infliximab.

3. Wydluzenie w programie lekowym czasu leczenia poza
arbitralnie przyjety okres jednego roku.

4. Wprowadzenie refundacji w ramach programu lekowego
leczenia wrzodziejacego zapalenia jelita grubego u pacjen-
téw ponizej 18 roku Zycia.

5. Wprowadzenie refundacji leczenia Zywieniowego stoso-
wego doustnie, a nie prowadzonego wylacznie przez do-
step sztuczny (stomie odzywcza lub zglebnik).

“Panie Ministrze, zdajemy sobie sprawe, ze to wlasnie

w Pana Ministerstwie zapadaja decyzje najwazniejsze dla
naszych cigzko chorych dzieci. Dlatego prosimy, by pochylit
sie Pan nad ich losem, wnikliwie rozpatrzy! przedstawione
powyzej problemy i podjat skuteczne dziatania, ktére zdecy-
dowanie poprawiag dramatyczng sytuacje naszych przewlekle
chorych dzieci. JesteSmy pelni wiary i nadziei, ze wreszcie
bedzie lepiej” - piszg autorzy listu.

Europejskie spotkanie mtodych CuDakow

Trzydziestu dwoch delegatow z 14 panstw wzieto
udzial w Europejskim Zjezdzie Mlodziezy z Nie-
swoistymi Zapaleniami Jelita (EFCCA Youth Gro-
up) 2016, ktory odbyt sie w dniach 21-24 lipca
w stowenskiej Lublanie.

Przywitanie uczestnikéw zjazdu m.in. ze Szwecji, Nie-
miec, Izraela, Cypru oraz Nowej Zelandii odbylo sie w sali
konferencyjnej hotelu. Po oficjalnej czeéci przyszedt czas na
kolacje. Wszyscy byli juz mniej spigci niz na poczatku, roz-
mawiali$my i zartowaliémy. Wieczorem wybrali$my si¢ na
integracyjny spacer po miescie, podczas ktorego wymieniali-
$my sie doswiadczeniami na temat zycia z choroba.

Drugiego dnia spotkania — w pigtek - zaraz po $niadaniu
odbyto sie oficjalne rozpoczecie zjazdu oraz ,ice breakers”,
czyli tzw. przetamanie pierwszych lodéw. Kazdy losowat kar-
teczke ze §miesznym pytaniem, musial si¢ przedstawic i na
nie odpowiedzie¢. Zdecydowanie rozluznilo to osoby, ktére
byly po raz pierwszy na zjezdzie - tak jak ja i Milena. Na-
stepnie wystuchaliémy ciekawych wykladéw na temat wy-
korzystania mediéw spolecznosciowych do informowania
o dzialalno$ci stowarzyszenia i pozyskania nowych czton-
kéw. Dowiedzieli$émy sie w jaki sposdb organizacja powinna
skupia¢ si¢ na oczekiwaniach chorych oraz jak formutowaé
internetowe komunikaty by byly atrakcyjne dla odbiorcéw
i zachecaly ich do dowiedzenia si¢ wigcej o stowarzyszeniu.

Kolejnym punktem bylo zadanie grupowe. Zostalismy
podzieleni na pig¢ szescioosobowych grup, ktére mialy

wyj$¢ na rynek Lublany. Mdj zespot, sktadajacy sie z delega-
ta z Francji oraz przedstawicielek ze Szwecji, Niemiec oraz
Finlandii, dostal cztery fragmenty fotografii pomnikéw -
musieliémy je jak najszybciej odnalez¢, zatanczy¢ przy nich
polke i uwieczni¢ wszystko jako dowdd na filmiku nagranym
telefonem. Turysci mieli z nas niemaly ubaw. Nasza druzyna
zajeta pierwsze miejsce. Wieczorem odbyla si¢ uroczysta ko-
lacja w ekskluzywnej restauracji, sponsorowana przez firme
AbbVie. Towarzyszylo jej rozdanie dyploméw i podzigkowa-
nia dla organizatoréw oraz uczestnikéw zjazdu.

Sobota byla dla nas bardzo wazna - tego dnia przedsta-
wiano dzialalno$¢ stowarzyszen. Wraz z Milena, ubrane w ko-
szulki ,,J-elity”, daly$my z siebie wszystko podczas prezentaciji.
Uczestnicy z innych krajoéw byli przerazeni brakiem dostep-
nosci do leczenia biologicznego dla dzieci i dorostych z WZJG,
natomiast zachwycila ich wielo§¢ wydarzen organizowanych
dla naszych najmlodszych cztonkéw. Jako jedno z niewielu
stowarzyszen organizujemy turnusy rehabilitacyjne.

W prezentacjach innych uczestnikéw bardzo zaciekawila
mnie aplikacja pozwalajaca na wyszukiwanie oraz recenzo-
wanie publicznych toalet w okolicy - specjalna ,kibelkowa”
mapa na telefon dla CuDakéw, pokazana nam przez delegat-
ke z Belgii. Nastepnie odbyl si¢ konkurs na najlepszy plakat
reklamujgcy dzialalnoé¢ stowarzyszenia. W poludnie na
uczestnikow czekata niespodzianka - wycieczka do jaski-
ni Postojna. Wieczorem odbyla si¢ pozegnalna kolacja oraz
rozdanie nagrdd za zadanie grupowe i konkurs na najlepszy
plakat. Wygratly go delegatki ze Szwecji.

W niedziele rano po raz ostatni spotkaliémy sie w sali
konferencyjnej. Wszyscy bylismy bardzo wzruszeni i smutni,
ze zjazd tak szybko minal. Nawiazali$my nowe, bardzo in-
teresujace znajomosci. Nasz smutek nie trwat jednak dlugo,
poniewaz na pozegnanie organizatorzy pokazali nam filmiki
nagrane podczas zadania grupowego. Pozegnali$my sie i jesz-
cze raz podzigkowali$my za organizacj¢ cudownego zjazdu.

Poznanie wielu 0s6b, mozliwoé¢ podzielenia sie doswiad-
czeniami oraz prezentacji naszego stowarzyszenia byly dla
mnie wspanialym przezyciem. Wrécitam do Polski z liczny-
mi nowymi pomystami dotyczacymi rozwoju ,J-elity”. Nie
moge sie juz doczekaé wyjazdu za rok.

Olga Gotebiewska
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LJ-elita” w Sejmie

W Sejmie o terapii blologlczne]

Dyskryminacja dzieci i ograniczony dostep doro-
stych pacjentéw chorujacych na NZJ do leczenia
biologicznego byt tematem posiedzenia Parla-
mentarnego Zespotu ds. Praw Pacjentow w czwar-
tek 9 czerwca. Postowie zadeklarowali, ze skieruja
stanowisko w tej sprawie do Ministra Zdrowia.

Spotkanie zbiegto si¢ z obradami sejmowej Komisji Zdro-
wia, wiec na sali bylo tylko troje postéw: przewodniczacy
zespotu Krzysztof Ostrowski, wiceprzewodniczacy Jarostaw
Szlachetka i Krystyna Sibiniska. O problemach chorych mo-
wili specjalisci. Dr hab. Jarostaw Kierku$ z Kliniki Gastro-
enterologii, Hepatologii i Zaburzen Odzywiania Centrum
Zdrowia Dziecka wskazywal na bezsensowne hospitalizacje,
ktérymi musza by¢ poddani mali pacjenci otrzymujacy le-
czenie adalimumabem - poniewaz nie ma dla niego progra-
mu lekowego oraz ograniczong tylko do roku dtugos¢ terapii
infliksimabem. — Nas pediatréw boli, ze mimo iz lek jest re-
fundowany dla doroslych, nie ma tej refundacji dla dzieci.
- ttumaczyt dr Kierkus.

Profesor Grazyna Rydzewska mowita o dramacie do-
rostych pacjentéw: zbyt krotkiej terapii dla cierpiacych na
chorobe Lesniowskiego-Crohna i dyskryminacji chorych
z wrzodziejagcym zapaleniem jelita grubego, ktérzy moga
skorzysta¢ z terapii ratunkowej (zaledwie trzech dawek) tyl-
ko w przypadku zagrozenia usuniecia calego jelita grubego.
- Ale po trzech dawkach, jezeli stan pacjenta sie poprawi, nie
mozemy go leczy¢ dalej — wskazywala profesor.

Prezes ,J-elity” Agnieszka Golebiewska przedstawita na
przykladzie wlasnej rodziny, jak niesprawiedliwe sa obecne
przepisy. Na NZJ chorujg jej dwie corki: starsza, 19-letnia
dostata lek biologiczny z chwila uzyskania petnoletniosci,
podczas gdy mlodsza, 12-letnia moze o nim tylko marzy¢.
- Dlaczego dzieci sg traktowane gorzej niz doroéli? Dlaczego
jedna ma prawo do leczenia, a druga nie? Jak mam im to wy-
tlumaczy¢? - pytala prezes.

Anita Michalik, mama 9-letniej Igi z ch. L-C apelowatla
do Ministerstwa Zdrowia o ztagodzenie kryteriéw dostepu
do terapii dzieci z NZJ. Wskazywala takze na koszty finanso-
we, psychiczne i spoleczne niepotrzebnej hospitalizacji swo-
jej corki i innych chorych dzieci.

Elzbieta Karasek z biura Rzecznika Praw Dziecka (RPD)
przypomniala, ze 24 maja RPD Marek Michalak skierowat
pismo w tej sprawie do Ministra Zdrowia, na ktore nie otrzy-
mal odpowiedzi. Podkredlita, ze koszt terapii biologicznej
dzieci dla panstwa wcale nie jest wysoki, bo sprawa dotyczy
maksymalnie 300 pacjentdw, a roczny koszt leczenia jednego
wynosi 30 tys. zt. - Przekracza to mozliwosci przecigtnej ro-
dziny, ale dla NFZ to zaden koszt - wskazywata. Zwrdcila tez
uwage, ze zmuszanie dziecka do niepotrzebnego przebywa-
nia w szpitalu (w zwigzku z koniecznoécig podania adalimu-
mabu, ktéry mozna podaé réwniez w domu lub w gabinecie
zabiegowym) jest famaniem jego praw.

Pani poset Sibinska, ktora nie byla cztonkiem zespotu
(zapisata si¢ do niego po zakonczeniu spotkania) zapropo-
nowala, by przyjal on stanowisko skierowane do Minister-
stwa Zdrowia w sprawie poprawy dostepu do leczenia bio-
logicznego. Za chorymi dzie¢mi wstawita si¢ takze Elzbieta
Polak, marszatek wojewddztwa lubuskiego, ktéra nadzoruje
w regionie ochrone¢ zdrowia, a prywatnie jest siostrg Anity
Michalik i zna problemy matych pacjentéw z NZJ.

Profesor Krzysztof Linke, kierownik Katedry i Kliniki Ga-
stroenterologii i Zywienia Czlowieka UM w Poznaniu wskazy-
wal, ze NZJ dotykaja nie tyko dzieci - bardzo wielu chorych to
ludzie mlodzi. - Ci chorzy majg szanse¢ na wydluzenie zycia,
mozliwos¢ realizacji wtasnych planéw - ttumaczyl.

Prezes ,J-elity” dodata, ze skuteczne leczenie przyniesie
panstwu korzysci, bo dzigki niemu pacjenci bedg mogli pra-
cowac i nie pdjda w przysztosci na rente.

Przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia Artur Girdwoyn
(z zawodu lekarz pediatra) przyznal, Ze niedopuszczalna jest
sytuacja, w ktorej tworzy sie rozwigzania systemowe generu-
jace niepotrzebne hospitalizacje. Stwierdzil jednak, Ze resort
podejmujac decyzje w sprawie refundacji terapii nie kieruje
sie wylacznie wzgledami finansowymi. Marek Woch z NFZ
o$wiadczyl, ze bedzie probowal wyjasniac sytuacje.

Za przyjeciem stanowiska przez zespdl opowiedzial sie
przedstawiciel Krajowego Sztabu Ratownictwa Spotecznej
Sieci Ratunkowej. Anita Michalik przekazala przewodni-
czacemu zespotu dotychczasowg korespondencje z Minister-
stwem Zdrowia.

Przewodniczacy zespolu poset Krzysztof Ostrowski po-
parl pomyst skierowania stanowiska do resortu. Powiedzial,
ze sam bedac praktykujacym lekarzem, w zeszlym roku
zdiagnozowal dwoje dzieci i czterech dorostych z ch. L-C
i WZJG, ktoére byly kwalifikowane na leczenie biologiczne
w Bydgoszczy. - Czuje ten problem - oznajmit i dodal, ze
stuchal opowiesci o problemach chorych z przykroscia.

Zadeklarowal, ze spisze wszystkie argumenty zebrane
przez pét roku przez zespol i przekaze je ministerstwu ,,zeby
ruszy¢ te bezwladng machine administracyjna”. Wskazal tez,
ze uczestnicy posiedzenia w ciggu miesigca-dwoch dostang
odpowiedz, co konkretnie udato sie zdziala¢ zespotowi.

hot

Interpelacja poselska w sprawie adalimumabu

Poset Krystyna Sibinska wystosowata 6 lipca interpelacje do
Ministerstwa Zdrowia w sprawie terapii biologicznej dzieci.
Wskazuje, ze mimo rejestracji adalimumabu w Unii Europej-
skiej dla pediatrii juz ponad trzy lata temu, w Polsce do dzi$
nie powstat program lekowy dla tego preparatu dla dzieci
chorych na NZJ. W efekcie na swiecie pacjenci pediatryczni
moga przyjmowac ten lek w postaci zastrzyku w domu, za$
w naszym kraju muszg by¢ co dwa tygodnie przyjmowani na
trzy dni na oddziat szpitalny.

,Bezzasadne przetrzymywanie dzieci w szpitalach jest roz-
wigzaniem nie tylko drogim, ale takze niebezpiecznym, bo
naraza sie je na szpitalne zakazenia” — wskazuje parlamenta-
rzystka. | pyta: — ,Kiedy Ministerstwo wyrazi zgode na przyj-
mowanie przez dzieci leku adalimumab w domu lub w przy-
chodni przyszpitalnej?”
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Dni Edukacji o NZJ

Swiatowy Dzien NZJ w Rzeszowie

Wyktady specjalistow oraz piknik rodzinny - tak
Podkarpacki Oddziat ,J-elity” swietowat 4 czer-
wca w Klinicznym Szpitalu Wojewédzkim (KSW)
nr 2 World IBD Day.

To juz druga impreza z okazji World IBD Day w Rzeszo-
wie. Ponad stu uczestnikéw spotkania przywital w sali wy-
ktadowej dr hab. n. med. Bartosz Korczowski. Wystapienia
rozpoczela znana juz wszystkim dr n. med. Karolina Radwan
z Kliniki Gastroenterologii KSW nr 2 prezentacjg ,Nowe na-
dzieje w leczeniu nieswoistych zapalen jelit”. Dowiedzieli$my
sie o nowych mozliwosciach w terapii biologicznej, a takze
o nietypowych metodach leczenia: transplantacji katuilecze-
niu jajami pasozytéw. Pani doktor wskazata nam $wiatetko
w tunelu. Nadzieja podobno umiera ostatnia i tego si¢ trzy-
majmy. Kolejna na scenie byla psycholog dr n. hum. Marty-
na Gluszek-Osuch z Centralnego Szpitala Klinicznego MSW
w Warszawie. Przedstawila ona psychiczne aspekty choro-
wania w wystapieniu ,,Choroba przewlekla jako wyzwanie.
Rola psychoterapii w radzeniu sobie z chorobg”. Ostatnim
wykladem pt. ,Wakacje z nieswoista chorobg zapalng jelit”
zaszczycita nas lek. med. Ewelina Bartosiewicz z Klinicznego
Szpitala nr 1 w Rzeszowie. Praktyczne informacje z ust leka-
rza przydaly sie chorym na poczatku lata.

Tym wykladem zakonczyliSmy pierwsza cze$¢ imprezy.
Przed nami byla najprzyjemniejsza cze$¢ piknikowa w patio
szpitala. Pogoda dopisata, storice pieknie §wiecito. Po wejsciu
na patio pierwsza rzucala si¢ w oczy wielka dmuchana zjez-
dzalnia Tygrys, ktéra okazala si¢ najwickszg atrakcja impre-
zy. Réwnie duzym zainteresowaniem cieszyla si¢ wata cukro-
wa, obowiazkowy element kazdej zabawy. Podczas pikniku
chetni mogli porozmawia¢ z wolontariuszami naszej grupy
wsparcia ,,Brygada-J”, a takze z psychologiem Beatg Czado,
z ktérg mozna umowié si¢ na nieodptatng rozmowe co mie-
sigc podczas naszych spotkan. Zainteresowani mogli przej$é

przyspieszony kurs pierwszej pomocy. Pokazy zapewnil dr
Pawel Wiech wraz ze studentami Ratownictwa Medycznego
Uniwersytetu Rzeszowskiego. Nie brakowalo réwniez chet-
nych do pomiaru ci$nienia tetniczego oraz ,cukru” we krwi.
Najlepsze atrakcje dla dzieci zapewnil animator. Byl pokaz
wielkich baniek mydlanych i nauka ich robienia, zabawy
z chusty, tunelem i ling animacyjna, gry i zabawy zespolowe,
konkursy z nagrodami, balonowe ZOO, a takze malowanie
twarzy. Piknik rodzinny zakonczyt wspaniaty wystep Zespo-
tu Pie$ni i Tanca ,,Lancut”.

Oddzial Podkarpacki po raz kolejny osiaggnal peten suk-
ces, co daje nam jeszcze wiekszg motywacje do dzialania.
Dziekujemy wszystkim za pomoc w organizacji imprezy.
Usmiechy na twarzach s3 dla nas najwigkszga nagrodg. Dzien
zakonczyliSmy popijajac zimng lemoniade na rzeszowskim
Rynku i planujac kolejne dziatania, na ktdre juz dzi§ zapra-
szamy. Do zobaczenia!

Patrycja Gajewska

Rodzinna zabawa na Dzien Dziecka w Powsinie

Stoneczna pogoda, rodzinna atmosfera i dobre
humory sprzyjaly swietowaniu Dnia Dziecka,
ktore Oddzial Mazowiecki , J-elity” zorganizowat
4 czerwca 2016 r. w Ogrodzie Botanicznym w war-
szawskim Powsinie.

Na spotkanie przybyty cale rodziny. Pierwszym punktem
programu bylo zwiedzanie Ogrodu Botanicznego z przewod-
nikiem, ktéry opowiadal bardzo ciekawie o pochodzeniu ro-
$lin, ich uprawie i sposobie przystosowania sie do polskich
warunkoéw. Rosliny znajdujace si¢ w ogrodzie sa przepigkne
i na pewno niejeden ogrodnik chcialby mie¢ takie w swoim
ogrodku.

Po zwiedzeniu Ogrodu Botanicznego udali$my si¢ na po-
lane, gdzie Piotr Kaminski z Krzysztofem Modrzejewskim
przygotowali dla nas grillowy piknik. Kazdy z uczestnikéw
przyniost ze sobg koc oraz male co nieco na grilla, a na deser
zjedliémy otrzymane w darowiznie Kréwki z Milanéwka.

Aura w czasie pikniku byla dla nas bardzo taskawa, co
pozwolilo nam na zorganizowanie zabaw sportowych dla na-
szych matych CuDakéw. Rodzice w tym czasie mieli okazje
do rozméw i wymiany doswiadczen. Atmosfera byla tak ro-
dzinna i fantastyczna, ze nawet nie zauwazyliémy jak minely
nam cztery godziny.

Zawsze bardzo mnie cieszg nasze spotkania, ktére sg
$wietna okazja do rozmowy z czlonkami stowarzyszenia,
omoéwienia planéw ,,J-elity” i wystuchania sugestii. Jednak
najbardziej mnie cieszy usmiech na twarzach dzieci! Dzieku-
je wszystkim przybylym na spotkanie.

Agnieszka Gotebiewska
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Wycieczki, zabawy, baseni klub kibica oraz opieka
gastroenterologa i psychologa - rodzice z dzie¢mi
chorymi na NZJ kolejny raz wypoczywali w Ste-
gnie na turnusie rehabilitacyjnym , J-elity”.

Turnus z ,J-elitq” w Stegnie

Z rado$cig, ale i obawg odliczaliémy dni do wyjazdu. Na-
reszcie! 25 czerwca wyjechali$my na nasz pierwszy turnus re-
habilitacyjny dla dzieci z NZJ, zorganizowany przez ,,J-elite”
w Stegnie.

Nasze obawy szybko poszty w niepamigé. Przywitali nas
usmiechnieci uczestnicy turnusu, serdeczna kadra i cudow-
na pogoda. Stalo sie jasne, ze na pewno nie bedziemy sie tu
nudzi¢! Kazdego dnia czekaly na uczestnikéw liczne atrak-
cje — zaréwno dzieci, mlodziez, jak i dorosli mieli mozliwos¢
skorzystania z wielu propozycji organizatoréw.

Bez watpienia najwieksza popularnoécia cieszyt sie¢ ba-
sen na terenie o$rodka. Szalenstwom wodnym nie bylo kon-
ca. ,J-elita” ma nawet patent na stworzenie sztucznej fali!
Amatorzy gier zespotowych rywalizowali na plazy w trzech
dyscyplinach: siatkéwce, pilce noznej i zbijaku. Zawzigcie
wspolzawodniczyli tez uczestnicy konkurséw darta oraz te-

nisa stofowego. Rodzinny tor przeszkdd przyciagnal wielu
chetnych. Emocje i rado$¢ z osiaggnietego wyniku malowa-
ty sie na twarzach uczestnikéw. A o tym jak $wietng grupa
kibicéw jest ,,J-elita” przekonali$my sie podczas wspdlnego
ogladania na duzym ekranie meczéw polskiej reprezentacji
na Euro 2016. Byly gadzety kibica, a takze specjalne makija-
ze, no i okrzyki, oczywiscie.

Kazdy wieczér obfitowal w atrakcje — smaczne potrawy
z grilla wielu daly szanse zapomnie¢ o lekkostrawnej diecie.
Wspdlne biesiadowanie przy dzwigkach gitary stworzylo
okazje do rozméw nie tylko o zmaganiach naszych dzieci
z chorobg. Taneczne talenty ujawnily si¢ na dyskotece ,,pod
grzybkiem” i szybko zrodzil si¢ pomyst stworzenia turnuso-
wego tanca ,J-elity”. Poczatek juz mamy!

Bogata oferta organizatoréw nie ograniczyla sie do samej
Stegny. Zwiedzalismy zamek krzyzacki w Malborku oraz fo-
karium na Helu, do ktdérego plyneliémy statkiem z Gdyni.
I cho¢ sztormowe fale kilku uczestnikom daty sie we znaki,
to i tak wrdcili$my w §wietnych nastrojach.

Waznym elementem turnusu byly tez konsultacje z psy-
chologiem oraz lekarzem gastroenterologiem dziecigcym dr
Katarzyng Karolewska-Bochenek. Specjalisci byli dostepni
dla rodzicéw caty czas, odpowiadali na nurtujace pytania,
wskazywali droge dziatania. Zainteresowani mogli wystu-
cha¢ wykladu doktor na temat przebiegu i sposobow lecze-

nia w NZJ oraz obejrze¢ prezentacje¢ dotyczaca dziatalnosci
Towarzystwa ,,J-elita”, przygotowang przez prezes Agnieszke
Golebiewska. Odbyl si¢ mityng grupowy z psychologiem, na
ktérym ,,doswiadczeni” rodzice starali si¢ oswoi¢ nas ,,no-
wych” z przewlekla chorobg dziecka. W tym czasie dzieci
spedzaly beztroski czas z obecnymi na turnusie animatora-
mi: Magda i Michalem. Liczne zabawy obfitowaly w nagrody,
a co najwazniejsze w u$émiechy najmlodszych.

To wielki skrét tego, co dzialo si¢ podczas dwdch tygodni
w osrodku ,,Baltyk” w Stegnie. Ten czas zaowocowal nowy-
mi znajomosciami, a sadze, ze réwniez przyjazniami. Mama
CuDownego nastolatka podzielila si¢ ze mna refleksja: ,,Ja tu
nie musze¢ nic moéwié, wszyscy wiedza, co czuje¢...”. JA czu-
tam, ze jestem wérdd Przyjaciol - zawsze gotowych mnie wy-
stucha¢ i wesprze¢ rada. Dziekuje ,,J-elita”!

Mama CuDownego Adama

Akcja ,nie moge czekac”

Z okazji Swiatowego Dnia NZJ 19 maja 2016 r. w Warszawie
w toaletach sieci sklepédw Tesco i Auchan pojawity sie stojaki
z rolkami papieru toaletowego, zawierajace informacje na te-
mat choréb zapalnych jelita. Akcja ,nie moge czekac” cieszy-
fa sie duzym zainteresowaniem.
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Nadwrazliwosc na gluten
niezwiqzana z celiakiaq

w Swietle nowego podziatu chorob zaleznych od glutenu wedtug definicji z Oslo

Lek. Piotr Nehring, lek. Pawet Kotarski, prof. dr hab. n. med. Jacek Muszynski,
Katedra i Klinika Gastroenterologii i Chorob Przemiany Materii WUM,
p.o. Kierownika Katedry i Kliniki: dr hab. n. med. Janusz Krzymien

Celiakia (choroba trzewna, enteropatia glutenozalezna)
jest chorobg uktadowg o podtozu autoimmunizacyjnym wy-
wolywang przez ekspozycje na gluten w populacji 0s6b cha-
rakteryzujacych sie genetyczna predyspozycja do jej wysta-
pienia. Istotg celiakii jest wytworzenie przez uktad odporno-
$ciowy czlowieka przeciwcial przeciwko transglutaminazie
tkankowej typu 2 (TG2A - anti-transglutaminase type 2 an-
tibodies, a-tTG) oraz powstanie enteropatii (1). Czgstos¢ wy-
stepowania celiakii w populacji ogdlnej szacuje si¢ na 1-3%
(2). Zwiekszona czestos¢ wystepowania celiakii wérod krew-
nych pierwszego stopnia 0séb z rozpoznang chorobg trzew-
ng, wynoszaca do 10%, §wiadczy o istnieniu predyspozycji
genetycznej (3). Poznane podloze genetyczne celiakii opiera
sie na stwierdzeniu, ze ponad 95% o0s6b, u ktérych rozpozna-
no chorobe trzewna, ma haplotyp HLA-DQ2 (4).

Stale zwigkszajace sie¢ spozycie produktéw zbozowych
na $wiecie skutkuje zwiekszeniem czestosci rozpoznawania
chordb zaleznych od glutenu. W ciggu ostatnich 20 lat cze-
sto$¢ wystepowania celiakii jest istotnie wieksza (5). Struk-
tura chordb zaleznych od glutenu przypomina obraz typo-
wej gory lodowej, co oznacza, ze wigkszo$¢ przypadkéw tych
chordb pozostaje nierozpoznana (6). Ostatnie lata przyniosty
zmiane spojrzenia, zwracajac coraz wiekszg uwage na fakt,
ze choroby zalezne od glutenu to nie tylko celiakia. Naj-
nowsze doniesienia sugerujg, ze nowo okreslona jednostka
chorobowa, jaka jest nadwrazliwo$¢ na gluten niezwigzana
z celiakig (non-coeliac gluten sensitivity, NCGS, inaczej nie-
celiakalna nadwrazliwo$¢ na gluten), moze by¢ najczestsza
postacia choroby zaleznej od glutenu, jednak jak dotychczas
doktadna chorobowo$¢ nie jest okreslona (7).

Definicja z Oslo

W czerwcu 2011 r. podczas 14. Miedzynarodowego Sym-
pozjum na temat Celiakii w Oslo zaprezentowano nowy,
ujednolicony podziat choréb zaleznych od glutenu (gluten
related disorders, GRD) (8). Opracowaniem nomenklatury
oraz stworzeniem nowego podziatu choréb wywotywanych
spozyciem glutenu zajal si¢ miedzynarodowy zespét 16 eks-
pertéow z 7 krajow posiadajacych szczegélne doswiadczenie
w diagnozowaniu i leczeniu chorych z celiakiag. W zapro-
ponowanym podziale choréb zaleznych od glutenu, zwa-
nym dalej ,,definicjg z Oslo”, wyrdzniono: celiakie, chorobe
Dithringa (dermatitis herpetiformis [DH], Dithring’s dise-
ase), ataksje zwiazang z glutenem (gluten ataxia), nadwraz-
liwo$¢ na gluten niezwigzang z celiakia. W ramach defi-
nicji z Oslo, zespol ekspertéw przygotowat ujednolicenie
nazewnictwa zwigzanego z chorobami zaleznymi od glu-
tenu. Zaproponowano podzial celiakii na nast¢pujace po-
stacie: klasyczng, nieklasyczng, subkliniczng, potencjalng,
bezobjawowa i oporng. Wedlug tej definicji nie zaleca sig¢
stosowania nazw: celiakia jawna, cicha, typowa i atypowa,
jak réwniez termindéw - nadwrazliwo$¢ na gluten i nietole-
rancja glutenu. Jednocze$nie zaleca si¢ stosowanie podziatu
celiakii na nastepujace postacie: klasyczna, niemg (ukryta),
utajona (latentna) i potencjalng (8).

Nadwrazliwos¢ na gluten niezwiazana z celiakia
(NCGS)

Rozpoznawanie NCGS w obecnej dobie stanowi rozpo-
znanie z wykluczenia. Dopiero niestwierdzenie obrazu kli-
nicznego pozwalajacego na rozpoznanie ktorej$ z postaci
celiakii, pozwala na rozpoznanie NCGS. Definicja NCGS
obejmuje wystepowanie objawdw klinicznych w jednoznacz-
ny sposéb zwigzanych ze spozyciem glutenu przy jednocze-
snej nieobecnosci przeciwcial przeciwko transglutaminazie
tkankowej ani przeciwcial przeciwendomysialnych w klasie
IgA (8). U ok. 50% o0s6b z NCGS mozna wykry¢ przeciwcia-
ta przeciwko gliadynie w klasie IgG (anty-gliadin antibody,
AGA), za$ w klasie IgA tylko u ok. 8%, natomiast u oséb
z rozpoznang celiakig odsetki te siegaja odpowiednio ok.
80% i 75% (9). Oznacza to, ze przeciwciala przeciwko gliady-
nie w klasie IgG nie sa swoiste dla NCGS i nie moga stuzy¢
do jej rozpoznawania, jednak sg uzyteczne dla potwierdzenia
rozpoznania po wykluczeniu celiakii i alergii na ziarna zbdz
w grupie osob dobrze odpowiadajacych na diete bezgluteno-
w3, zanikajg bowiem po jej wprowadzeniu (9).

Charakterystyczne dla celiakii haplotypy uktadu zgodno-
$ci tkankowej HLA-DQ2 i HLA-DQ8 nie muszg by¢ obecne
przy rozpoznaniu NCGS. Nieobecno$¢ HLA-DQ2 i HLA-
-DQ8 wyklucza rozpoznanie celiakii u ponad 95% osé6b.
Geny HLA-DQ2 i HLA-DQS8 s3a obecne u 30% oso6b zdro-
wych, jednak u pacjentéw z NCGS ocenia sig, ze s3 obecne
u ok. 50% oséb (10).

Ponadto podstawowg cecha NCGS jest prawidlowy obraz
blony $luzowej dwunastnicy w badaniu histopatologicznym,
czyli brak enteropatii. Niewielkie zmiany obecne w btonie
§luzowej dwunastnicy u chorych z NCGS to nieznaczny
naciek limfocytéw srédnablonkowych (intraepithelial lym-
phocytes, IELs) oceniany na stopnie 0 i I wedlug klasyfi-
kacji Marsha (11,12). W badaniu histopatologicznym btona
$luzowa dwunastnicy u oséb z NCGS wykazuje posrednia
ekspresje CD3+ IELs pomiedzy osobami z rozpoznang ce-
liakia i osobami zdrowymi (12). Jednak zwiekszona ekspre-
sja limfocytéw $rédnablonkowych posiadajacych receptory
dla komoérek T typu gs (TCR-gs IELs) jest obecna jedynie
u 0s6b z rozpoznang celiakia, podczas gdy w grupie chorych
z NCGS jest podobna jak w grupie 0séb zdrowych (12). Btona
$luzowa dwunastnicy oséb z NCGS, w odrdznieniu od blo-
ny $luzowej dwunastnicy oséb z celiakia, podczas inkubacji
z gliadyng nie wykazuje zwigkszenia ekspresji mediatorow
zapalenia ani aktywacji bazofili (13).

Potwierdzeniem rozpoznania NCGS jest powr6t zgtasza-
nych wczeéniej objawéw po ponownym wiaczeniu glutenu
do diety. Dla rozréznienia NCGS od alergii na ziarna zbéz
zaleznej od mechanizméw zwigzanych z produkcja swoistej
odpowiedzi IgE-zaleznej, znaczenie ma czas ponownego wy-
stapienia objawéw po probie prowokacji pokarmowej (14).
W przypadku NCGS zglaszane wczesniej objawy powrdcy
po kilku godzinach lub dniach. Jezeli natomiast przyczyna
zglaszanych dolegliwosci jest alergia na ziarna zbo6z, objawy
powinny powréci¢ w ciggu 2 godzin po przyjeciu pokarmu
wywolujacego reakcje IgE-zalezng (14).
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Objawy NCGS moga przypominaé objawy celiakii lub
alergii na ziarna zbdz i nie mozna wyrdzni¢ dominujacego
obrazu klinicznego ze wzgledu na ich réznorodno$é. U cze-
$ci chorych wystepuja zaréwno objawy przypominajace ze-
spot jelita drazliwego, jak i mniej czeste objawy ogdlne (béle
glowy, bdle kostno-stawowe i migsniowe, przewleklte zmecze-
nie, zmniejszenie masy ciata, niedokrwisto$¢, a nawet depre-
sja) (11). Objawy ze strony przewodu pokarmowego przypo-
minajace zespo6! jelita drazliwego to przede wszystkim dole-
gliwosci bélowe brzucha, nudnosci, wzdecia, luzne stolce lub
zaparcia (11). Zalezno$¢ pomiedzy wystepowaniem depresji
a stosowaniem diety bezglutenowej zostala niedawno oce-
niona przez Petersa i wsp. w podwojnie zadlepionym badaniu
z randomizacjg (15). Oceniano wplyw stosowania diety bez-
glutenowej u 0s6b z rozpoznanym zespotem jelita drazliwe-
go, u ktérych wykluczono celiakie, z objawami klinicznymi
dobrze kontrolowanymi dotychczas na diecie bezglutenowe;j.
Dodatek glutenu w diecie byt zwiazany z wiekszym ogélnym
wynikiem w kwestionariuszu Spielbergera (Spielberger’s Sta-
te-Trait Personality Inventory, STPI) oceniajagcym depresje
w poréwnaniu z grupa kontrolng otrzymujaca placebo. We-
dlug autoréw, ttumaczy to, dlaczego osoby z NCGS czujg
sie lepiej podczas stosowania diety bezglutenowej pomimo
utrzymywania si¢ objawdw jelitowych (15).

Etiopatogeneza NCGS nie jest doktadnie poznana i nie do
konca wiadomo, ktéry sktadnik diety bezposrednio wplywa
na wywolanie reakcji immunologicznej. Wsréd wielu teo-
rii, szerszego poparcia nabiera wplyw slabo wchlanianych
z przewodu pokarmowego fruktooligosacharydéow (FOS)
zawartych m.in. w ziarnach zbéz (16). Fruktooligosacharydy
wchodzg w sktad tzw. FODMAPs (fermentable oligosaccha-
rides, disaccharides, monosaccharides and polyols) zawar-
tych w duzych iloéciach w czosnku i cebuli, ktérych unikanie
w spozywanych pokarmach stanowi podstawe jednej z diet
redukcyjnych proponowanych dla oséb z zespolem jelita
drazliwego (17).

Podsumowanie

Nowe spojrzenie na celiakie jako na chorobe bedaca jedna
z form zaburzen zwiazanych z glutenem zaciera dotychczas
wyrazne granice pomiedzy tymi jednostkami chorobowymi.
Jest to jeszcze bardziej widoczne podczas rozwazan nad etio-
patogeneza NCGS w kontekscie znanych juz faktéw na temat
zespolu jelita drazliwego. Stale poglebiajaca si¢ wiedza na te-
mat zmian histopatologicznych i reakcji immunologicznych
w chorobach przewodu pokarmowego dostarcza wielu odpo-
wiedzi, stawiajac jednocze$nie nowe pytania. W kontekscie
niejasnego niekiedy obrazu histopatologicznego u chorych
z zaburzeniami czynnosci przewodu pokarmowego, definio-

wanie choréb na podstawie okre§lonego postepowania die-
tetycznego jest najprawdopodobniej podejsciem wlasciwym.
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przedruk za miesiecznikiem ,Terapia” nr 5, (322) 2015

Dopiero za rok niepetnosprawni z nowaq legitymacja

Od 1 sierpnia 2017 r. beda obowigzywaty nowe, pla-
stikowe legitymacje dla oséb niepetnosprawnych.
Sejm znowelizowat ustawe o niepetnosprawnosci.

Sejm glosowal w tej sprawie 19 lipca 2016 r. Nowy do-
kument w formie plastikowej karty zastapi papierows legi-
tymacje. Zmiana przestarzaltych legitymaciji byla od dawna
postulowana przez s$rodowisko o0séb niepelnosprawnych.
Niepetnosprawni nie beda placili za nowy dokument - jego
produkcje sfinansuje budzet panstwa. Jednak Ministerstwo
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej wskazywalo, ze nie ma
na to $srodkéw w tegorocznym budzecie.

Wprowadzenie dwujezycznych legitymacji postulowa-
fa ,J-elita” od dawna, gdyz dokument opatrzony symbo-
lem niepetnosprawno$ci umozliwi korzystanie Polakom
z uprawnien réwniez za granicg. Chodzi np. o ulgowe bi-
lety w wielu muzeach oraz znizki na przejazd komunikacja
miejska w osrodkach, ktére wprowadzily taki przywile;.
Szkoda, ze nie ma mozliwosci wczeéniejszego otrzymania
legitymacji po uiszczeniu oplaty za jej wytworzenie. Polscy
niepetnosprawni przez kolejny rok beda pozbawieni mozli-
wosci skorzystania z ulg dostepnych w Europie.

Nowelizacja ustawy o rehabilitacji przewiduje réwniez
zmiany w funkcjonowaniu Krajowej Rady Konsultacyjnej do
Spraw Oséb Niepelnosprawnych.
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Dietetyk radzi

Czy warto jadac kasze?

mgr inz. Urszula Grochowska — dietetyk, Szpital Pediatryczny WUM

W nieswoistych zapaleniach jelita, w fazie za-
ostrzenia choroby, lepiej wybierac ryz i kasze
manng, poniewaz maja niska zawartos¢ ttuszczu
i blonnika, ktoére nasilaja biegunki.

Kasze to cale bagdZ rozdrobnione ziarna réznych zboz,
pozbawione elementéw nieprzyswajalnych. Uzyskuje si¢ je
przez usuniecie z ziaren ltusek, nastepnie ich rozdrobnienie
i wypolerowanie. Do produkcji kasz wykorzystuje si¢ pszeni-
ce, jeczmien, ryz, gryke, proso oraz kukurydze. Kasze sa cze-
sto niedocenianym skladnikiem naszej diety, cho¢ zawieraja
niemal wszystkie niezbedne organizmowi sktadniki: biatko,
ttuszcz, weglowodany oraz skladniki mineralne i witami-
ny. Pochodzg ze zb6éz nazywanych pokarmem zywym, gdyz
majg zdolno$¢ kietkowania i dawania Zycia nowej roslinie.
Nie sg one przetwarzane fabrycznie, nie zawierajg substancji
dodatkowych takich jak: aromaty, barwniki, konserwanty,
stabilizatory. Wérdd kasz rozrézniamy glutenowe (manna,
jeczmienna, orkiszowa, ptatki zytnie) i bezglutenowe (kuku-
rydziana, jaglana, gryczana, ryz). Do produktéw spornych
nalezy owies, ktéry sam w sobie jest bezglutenowy, ale moze
by¢ nim zanieczyszczony (siewki, miyny, linie produkcyjne),
co ma istotne znaczenie dla os6b z celiakia.

Platki btyskawiczne otrzymuje si¢ przez ugotowanie od-
powiedniej kaszy lub calego ziarna, po czym zgniatanie ich
do postaci platkéw i ewentualnie prazenie w wysokiej tem-
peraturze. Nadajg si¢ one do bezposredniego spozycia, bez
dodatkowej obrébki termicznej. Kleiki zbozowe produkuje
sie z mak, ktore poddaje si¢ obrébce z wodg, nastepnie suszy,
walcuje i rozdrabnia, dzigki czemu zawieraja tatwo przyswa-
jalna skrobie i s gotowe do bezposredniego spozycia po wy-
mieszaniu z mlekiem lub wodg.

Kasze zawieraja weglowodany ztozone, ktére trawione sg
bardzo powoli, dzigki czemu dajg dluzsze uczucie sytosci,
korzystnie wplywaja na glikemie oraz perystaltyke jelit. Ba-

dania wskazuja, ze grube kasze zapobiegaja tworzeniu sie po-
lipéw w jelicie grubym, a tym samym nowotworom. Wysoko
oczyszczone (drobne) kasze zawieraja mniej biatka, witamin,
sktadnikéw mineralnych, wtékna pokarmowego - blonnika,
a wiecej weglowodanoéw prostych.

Wartosc odzywcza kasz i ptatkow

Kasza / Energia Bialko Tluszcz Weglo-  pionnik
. wodany

platii  [keall [g] o] oY [q)
Manna 348 8,7 1,3 76,7 2,5
Kukurydziana 328 7,6 1,3 80,0 9,5
Pertowa 327 6,9 2,2 75,0 6,2
Peczak 334 8,4 2,0 74,9 5,4
Jaglana 346 10,5 29 71,6 3,2
Gryczana 336 12,6 3,1 69,3 5,9
Ryz biaty 344 6,7 0,7 78,9 2,4
Ryz brazowy 322 7,1 1,9 76,8 8,7
Pt. jeczmienne 355 9,8 3,6 79,4 9,6
Pt. owsiane 366 11,9 7,2 69,3 6,9

Zrédto: H. Kunachowicz i wsp. 122

W nieswoistych zapaleniach jelita, w fazie zaostrzenia cho-
roby, lepiej wybiera¢ ryz i kasze manne, poniewaz sg o niskiej
zawartodci tluszczu i blonnika, majacych szczegélne znacze-
nie w nasilaniu biegunek. W okresie remisji choroby, warto
wprowadzi¢ do jadlospisu kasze grube, z wigkszg zawartoscig
wildkna pokarmowego oraz te bogatsze w witaminy i sktadniki
mineralne, ktérych niedobory czesto odnotowuje si¢ w NZJ.

Produkty zbozowe, a wiec kasze i ptatki, dzialajg na or-
ganizm zakwaszajaco (wyjatek stanowi kasza jaglana), czy-
li zaburzaja gospodarke kwasowo-zasadowa, co ma wplyw
na odporno$¢ i moze przyczyniaé si¢ do wielu choréb. Aby
zmniejszy¢ kwasotwodrcze dziatanie kasz i platkéw, nalezy

Wiasciwosci poszczegélinych kasz

Kasza / platki

Btonnik
[g]

fatwostrawna, doskonata w leczeniu niedokrwistosci, nadkwasnosci zotadka, podnosi odporno$¢ organizmu,
wzmacnia ostabiony i wyziebiony organizm, pomaga zachowac rownowage kwasowo-zasadowg; w celu pozbawie-
nia jej goryczki warto przelac jg zimng wodg przed gotowaniem

polecana przy zaparciach, zawiera lizyne odpowiedzialng za wchtanianie wapnia oraz rutyne odpowiedzialng za
stan naczyn krwionosnych, wzmacnia jelita; nieprazona jest zdrowsza niz prazona

zawiera B-glukan korzystnie wptywajacy na btone $luzowa jelita (podczas jego rozktadu przez mikroflore wy-
twarzajq sie krotkotancuchowe kwasy ttuszczowe, a te sg pozywka dla komdrek nabtonkowych jelita grubego;
powstate w ten sposob zwigzki przyspieszajg regeneracje po operacjach, zmniejszajg stan zapalny i ryzyko po-
wstawania polipdw i nowotworow jelita), zapobiega zaparciom, wzdeciom, bélom brzucha, zawiera tez fitozwigzki
dziatajace przeciwnowotworowo i przeciwzapalnie

produkowana z jednej z odmian pszenicy, korzystnie dziata w chorobach jelit, zawiera wiecej biatka, ttuszczu
i btonnika niz kasza manna

lekkostrawna, zalecana w chorobach uktadu pokarmowego, przy biegunce

korzystnie dziata na jelita przy zaparciach, wzmacnia uktad sercowo-naczyniowy

powstaje z pszenicy durum, lekkostrawna, nie wymaga gotowania (wystarczy zala¢ ja wrzatkiem), najubozsza
sposréd kasz w witaminy i sktadniki mineralne

Ryz lekkostrawny, biaty dziata zapierajqco, co warto wykorzystac przy biegunkach

dziatajq rozwalniajaco i regulujaco na stezenie cukru we krwi, obnizajg poziom cholesterolu, zawierajq duze ilosci
nienasyconych kwasow ttuszczowych, zawarte w nich $luzy dziatajg ostaniajaco na $cianki zotadka i jelit, zmniej-
szajq ryzyko raka jelita grubego, korzystne w chorobie uchytkowej jelita i zylakach odbytu; spozywane w nadmia-
rze mogq dziata¢ odwapniajaco

Kasza jaglana

Kasza gryczana
(prazona, nieprazona)

Kasza jeczmienna (peczak,
pertowa, mazurska)

Kasza orkiszowa

Kasza manna
Kasza kukurydziana

Kasza kuskus

Ptatki owsiane
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Zawartosc¢ wybranych witamin oraz sktadnikéw mineralnych w kaszach i ptatkach

Kw.

Bl B2 B6 PP followy Ca Fe 0[]
[mg] [mg] [mg] [mg] [mcg] [mg] [mg] [mg]
Manna 0,113 0,028 0,07 0,74 23 17 09 18 0,85
Kukurydziana 0,200 0,071 0,00 0,8 b.d. 3 1,6 69 1,16
Pertowa 0,186 0,089 0,24 3,00 20 20 1,6 45 0,92
Peczak 0,135 0,040 0,24 2,19 23 20 1,6 45 0,92
Jaglana 0,730 0,380 0,75 2,30 30 10 4,8 100 3,40
Gryczana 0,541 0,127 0,67 1,95 32 25 2,8 218 3,50
Ryz biaty 0,052 0,027 0,17 0,82 29 10 0,8 13 1,73
Ryz brazowy 0,480 0,050 0,49 4,70 53 32 1,3 110 1,50
Pt. jeczmienne 0,078 0,060 0,33 2,50 20 31 3,6 90 2,00
Pt. owsiane 0,462 0,151 0,15 0,87 86 54 39 129 3,10

Zrédto: H. Kunachowicz i wsp. 122

spozywacl je powoli, dokladnie przezuwajac, co pozwala na
neutralizowanie ich zasadotworczg §ling. Dobrze jest réwniez
produkty zbozowe laczy¢ w positku z alkalizujacymi (wa-
rzywa, owoce). Ze wzgledu na zakwaszajace dzialanie kasz,
na ich czeste spozywanie powinny uwazaé osoby z choroba
wrzodowg i refluksem zotagdkowo-przetykowym.

Kasze mozemy réwniez podzieli¢c na rozgrzewajace
(gryczana, jaglana, owsiana, ryz) i ochladzajace (pszenna,
jeczmienna, platki zytnie), co warto mie¢ na uwadze w po-
szczegblnych porach roku oraz w czasie choréb, ktérym to-
warzyszy goraczka. Poniewaz kasze i ptatki ubogie s3 w ami-
nokwasy - lizyne i tryptofan, korzystnie jest jada¢ je w po-
faczeniu z miesem lub mlekiem, co zwieksza wykorzystanie
bialka z positku, co niezbedne jest m.in. do odbudowywania
nabtonka jelita uszkodzonego w okresie zaostrzenia choroby.

Produkty zbozowe zawieraja tzw. fityniany, ktére taczac
sie ze sktadnikami mineralnymi, upo$ledzaja ich wchlania-
nie. Aby zmniejszy¢ to niekorzystne dzialanie fityniandw,
zaleca si¢ namaczanie kaszy na kilka godzin lub cala noc
w wodzie z dodatkiem soku z cytryny lub octu jabtkowego,
po czym odlanie wody i gotowanie w $wiezej.

Podczas gotowania kasza zwieksza swoja objetos¢ prawie
trzykrotnie. Aby ugotowa¢ ryz lub kasze¢ na ,,sypko”, doktad-

b.d. - brak danych

nie wyptukany produkt wylewamy na sitko do odsaczenia.
W garnku (najlepiej z grubym dnem), gotujemy wode (obje-
tos¢ dwa razy wieksza niz objeto$¢ kaszy) z niewielkim do-
datkiem soli, wsypujemy kasze¢, dokladnie mieszamy i zago-
towujemy. Nastepnie zmniejszamy ogient do minimum (moz-
na pod garnek polozy¢ metalowa podktadke do gotowania)
i ogrzewamy pod szczelng pokrywka. Gdy kasza wchtonie
wode zdejmujemy garnek z ognia, okrecamy w koc lub recz-
nik i odstawiamy na ok. 30-60 minut do nap¢cznienia. Nie
warto gotowaé kaszy w woreczkach, gdyz traci ona wiecej
sktadnikéw mineralnych i witamin oraz rozgotowuje si¢ na
papke i smakuje ,,woreczkiem”.

Kasze i ptatki majg szerokie zastosowanie w kuchni. Moz-
na je wykorzysta¢ do: kleikéw, zup mlecznych, zup obiado-
wych, jako zamiennik ziemniakéw do II dania, zapiekanek,
kotletow, krokietow, faszerowanych warzyw (np. papryki, cu-
kini, kapusty), satatek i deseréw.

Przechowywanie kasz jest fatwe. Ze wzgledu na niskg za-
warto$¢ wody, nie tracg duzych ilosci sktadnikéw. Wymagaja
jednak pomieszczenia czy pojemnika suchego, zapobiegaja-
cego zawilgoceniu. Okres przechowywania kasz wynosi od
czterech miesiecy (ptatki owsiane, kasza manna) do 10 mie-
siecy (kasza gryczana).

Czy zmiany w ustawie refundacyjnej uderza w stomikow?

Zmiany w ustawie o refundacji wyrobéw medycz-
nych uderza w osoby, ktore korzystaja z workow
stomijnych - alarmuja Fundacja STOMAIife i Par-
lamentarny Zespoét ds. Podstawowej Opieki Zdro-
wotnej i Profilaktyki.

Ich przedstawiciele zaprezentowali swoje obawy podczas
debaty i konferencji prasowej zorganizowanej 21 lipca 2016
r. w Sejmie. Wskazali, ze niejasne zapisy w projekcie nowe-
lizacji ustawy oraz refundowanie wyrobéw medycznych na
podobnych zasadach jak leki, doprowadzg do wprowadzenia
odplatnosci za sprzet medyczny, zmniejszenia jego dostep-
nos$ci oraz wprowadzenia na rynek sprzetu niskiej jakosci.

W liscie otwartym do prezydenta RP, premiera oraz po-
stow i senatoréw Fundacja STOMAlife wyrazita zaniepoko-
jenie zmianami w projekcie ustawy dotyczacymi potencjal-
nej odplatnosci za sprzet stomijny ,,rozumiany nie tylko jako
worek i ptytka, ale réwniez $rodKki pielegnacyjne, bez ktérych
prawidlowe zabezpieczenie stomii nie jest mozliwe”.

Organizacja wskazuje, ze w Polsce zyje obecnie ok. 40 tys.
stomikow, a co roku wykonuje sie ok. 6 tys. kolejnych zabie-
gow wylonienia stomii. Nowe przepisy uderza w pacjentdéw
stomijnych, ktérych wiekszo$¢ zarabia ponizej $redniej kra-
jowej, zyje z renty lub emerytury, albo pozostaje bez pracy
w zwiazku z chorobg.

Prezydium Naczelnej Rady Lekarskiej przyjeto stanowi-
sko, z ktérego jednoznacznie wynika, ze skutkiem wprowa-
dzenia przepiséw w proponowanym ksztalcie bedzie zwiek-
szenie poziomu wspolptacenia pacjentéw korzystajacych
z wyrobéw medycznych.

Stomicy bijg na alarm, Ze nawet obecnie obowigzujace
kwoty refundacji nie pozwalaja im na swobodne korzystanie
z odpowiedniej liczby sprzetu. Chorzy bezplatnie otrzymuja
tylko jeden worek stomijny dziennie, mimo iz moga potrze-
bowa¢ nawet do trzech zmian w ciggu dnia. Ponadto niewla-
$ciwie dobrany sprzet lub jego niewystarczajaca ilo§¢ oraz
niska jako$¢ moga prowadzi¢ do niebezpiecznych powiklan,
takich jak: martwica, przetoki, przepuklina okolostomijna,
bolesne odparzenia i rany. - W skrajnych przypadkach le-
czenie powiklan wymaga leczenia ambulatoryjnego, a nawet
szpitalnego, co generuje dodatkowe koszty dla budzetu - ttu-
maczy Magdalena Piegat ze STOMAlife.

Stomicy wskazuja, ze ograniczenie wydatkow panstwa
na sprzet stomijny pogorszy i tak trudng sytuacje pacjentéow.
Swoje obawy w sprawie proponowanych zmian wyrazily tak-
ze Polskie Towarzystwo Stomijne Pol-ilko oraz kilkanascie
organizacji zrzeszajacych pacjentoéw, ktérzy na co dzien ko-
rzystaja z wyrobéw medycznych. Cze$é rozwigzan zawartych
w ministerialnym projekcie krytykuje réwniez Rzecznik
Praw Pacjenta.

Zrodto: STOMAlife
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Nasze choroby

~Strategia kokonu”

— szczepienia osob z najblizszego otoczenia chorych na NZJ w Polsce

Aleksandra Banaszkiewicz

Klinika Gastroenterologii i Zywienia Dzieci, Warszawski Uniwersytet Medyczny

Dla pacjentow z nieswoistymi zapaleniami je-
lita (NZJ) bardzo istotne jest zaszczepienie oséb
z ich najblizszego otoczenia - przede wszystkim
rodziny. Dzieki temu moga zmniejszy¢ ryzyko za-
chorowania na chorobe zakazna.

W szczegolnosci ma to znaczenie dla pacjentéw z upo-
§ledzona odpornos$cia (niedozywionych i/lub otrzymuja-
cych leczenie immunosupresyjne), u ktérych zwiekszone
jest ryzyko zachorowania i ciezkiego przebiegu choroby
zakaznej. Ponadto, kazda choroba zakazna moze by¢ czyn-
nikiem powodujacym zaostrzenie NZJ.

Zaszczepienie osob z najblizszego otoczenia oznacza
zmniejszenie ryzyka zarazenia sie i zachorowania na cho-
robe¢ zakazng i nosi nazwe ,strategii kokonu”.

Realizacje ,strategii kokonu” w Polsce przedstawia ba-
danie przeprowadzone we Wroctawiu w latach 2013-2014,

Liczba zaszczepio- Liczba za-
szczepionych
dzieci (%)

nych dorostych z
NZJ (%)

Szczepienie przeciwko

pneumokokom 1/56 (2%)

17/65 (26%)

Szczepienie przeciwko

grypie (corocznie) 4/56 (7%)

8/65 (12%)

Szczepienie przeciwko

ospie wietrznej 1/56 2

9/65 (14%)

Szczepienie przeciwko

rotawirusom - 14/65 (22%)

* Przebycie ospy wietrznej zgtosito 70% dorostych z NZJ, w tym 26% nie
byto w stanie przedstawi¢ pisemnej dokumentacji zachorowania

ktore krétko omoéwie ponizej (1). Badano stan zaszczepie-
nia dzieci dorostych pacjentéw chorujacych na NZJ. Wzieto
w nim udzial 56 pacjentéow z NZ] (38 z wrzodziejacym za-
paleniem jelita grubego, 18 z chorobg Le$niowskiego-Croh-
na) i 65 dzieci. Stan zaszczepienia pacjentow i dzieci przed-
stawia ponizsza tabela.

Szczepionki nierefundowane dla swoich dzieci czesciej
kupowali chorzy z NZJ z wyksztalceniem wyzszym. Wérod
przyczyn niezaszczepienia swoich dzieci chorzy najczesciej
podawali: brak $wiadomosci, ze szczepienie jest konieczne,
obawe przed dzialaniami niepozadanym szczepionki, brak
wiary w skuteczno$¢ szczepionki.

Wyniki badania wskazuja na niedostateczne realizowa-
nie Programu Szczepient Ochronnych wobec dzieci chorych
na NZJ, co przektada sie na niedostateczng ochrone cho-
rych przed niektérymi chorobami zakaznymi takimi jak:
zakazenia pneumokokowe, grypa, ospa wietrzna czy za-
kazenie rotawirusami. Przedstawione badanie nie jest ba-
daniem epidemiologicznym i nie ukazuje sytuacji zaszcze-
pienia dzieci chorych na NZ] w calej Polsce. Mozna jednak
przypuszczaé, ze w wielu miejscach w kraju stan ten jest
jeszcze gorszy niz w oméwionym badaniu.

Nalezy pamieta¢, ze szczepiac swoje dziecko chory z NZJ
nie tylko chroni je przed zachorowaniem, ale tez w znacz-
nym stopniu zmniejsza szanse, ze sam zachoruje — w mysl
zasady, ze to doro§li zarazaja si¢ od dzieci, a nie odwrotnie.

Zrédlo:

1. Waszczuk K., Waszczuk E., Mulak A., Szenborn L., Paradowski L. A.
'cocoon immunization strategy’ among patients with inflammatory
bowel disease. Eur ] Gastroenterol Hepatol 2015;27:249-53.

Inhibitory kinaz aktywowanych solami

— potencjalne leki w NZJ

Naukowcy od wielu lat poszukuja skuteczniejszych i bez-
pieczniejszych lekéw, ktore beda wptywatly na przebieg cho-
réb autoimmunologicznych. W maju w czasopi$mie Journal
of Leukocyte Biology ukazat si¢ artykul badaczy ze Szwaj-
carii sugerujacy, ze zahamowanie aktywnosci kinaz indu-
kowanych solami (salt-inducible kinases — SIK) moze wpty-
na¢ na ograniczenie niekontrolowanego procesu zapalnego.
Efekt zmniejszenia produkcji czynnikéw prozapalnych byt
obserwowany w réznych typach komdrek uktadu odporno-
$ciowego czlowieka: monocytach, makrofagach i komor-
kach dendrytycznych. Zaobserwowano spadek produkcji
prozapalnych cytokin, jak czynnik martwicy nowotworéw
(TNF-alfa) i interleukina-12 (IL-12). Mniejszy wplyw za-
obserwowano na synteze¢ interleukiny-6 (IL-6) i interleuki-
ny-1 beta (IL-1B). Co ciekawe, rownoczesnie stwierdzono
wzrost produkcji przeciwzapalnej interleukiny-10 (IL-10).

SIK naleza do rodziny kinaz aktywowanych przez
5AMP (AMPK), ktoére sg regulatorami réznych proceséw
komérkowych i metabolicznych, reagujacymi na dostep-
no$¢ sktadnikéw pokarmowych. Zahamowanie aktywnosci
enzymow SIK osiggnieto uzywajac dwoch rodzajow czaste-
czek: chemicznych drobnoczasteczkowych inhibitoréw i in-
terferujacych czasteczek kwasu rybonukleinowego (RNAI,
siRNA), ktére hamuja ekspresje gendéw niszczac informacje
zawartg w matrycowym (informacyjnym) RNA (mRNA).

Oczywiscie od badania na komoérkach do powstania leku
jest dluga droga, ale zahamowanie aktywnosci innych ki-
naz (np. kinaz Janusowych - JAK) wyszlo juz z laboratoriéw
i inhibitory te znajdujg si¢ w II fazie badan klinicznych.

Zrédta:
Journal of Leukocyte Biology 2016;99(5):711-21.
DOI: 10.1189/j1b.2A0715-307R
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Rozmowa

cd. ze str. 4

Przejmujemy te dzieci i staramy si¢ je fagodnie wprowadzié
w $wiat dorostych, opierajac si¢ gléwnie na naszych kontak-
tach, znajomosci i uprzejmos$ci. Mialo to by¢ nieco bardziej
zinstytucjonalizowane, pan prof. Piotr Socha zabiegal o pro-
jekt ,Dzieciaki Mazowsza”, ktory idee mial pigckna, bo miat
polega¢ gléwnie na przekazywaniu pacjentéw — cata doku-
mentacja komputerowa miata i§¢ za pacjentem pediatrycznym
do o$rodka dla dorostych. Niestety nie zadziatato to do korica.
Ale na wszystko trzeba pieniedzy, czasu i checi.
Kompleksowos¢ opieki u dorostych to jest troche odpo-
wiedz na to co maja pediatrzy. W osrodkach pediatrycznych
jako$¢ opieki jest troche lepsza, chocby ze wzgledu na to, ze
pacjentami sg dzieci, ktdre sg inaczej traktowane, wiele rzeczy
im si¢ utatwia. Takze dorostym chorym z NZJ powinni$my
zapewni¢ specjalne warunki, czyli specjalng poradnie, spe-
cjalnego lekarza, mozliwo$¢ skonsultowania wynikéw badan,
sprawdzenia, czy kontrolujg si¢ we wlasciwy sposéb. Poradnie,
gdzie nie przyjmuje za kazdym razem inny lekarz, ktéry moze
nigdy nie widzial ch. L-C, tylko pracuja ci sami lekarze, kt6-
rzy znajg swoich pacjentéw. Chory moze zawsze do swojego
lekarza zadzwoni¢, poradzi¢ si¢, zapytaé, przestaé wyniki. To
niestychanie wazne w okresie przejsciowym, ale i pézZnie;j.

Niektorzy chorzy na NZJ odstawiajq leki gdy poczujq sie
lepiej, np. po operacji usuniecia fragmentu jelita. Jak Pani
Profesor ocenia takie postepowanie?

- Chory powinien podja¢ taka decyzje po dyskusji z le-
karzem i po przedstawieniu ryzyka. Na ogét nie odstawiamy
leczenia podtrzymujacego w chorobach przewleklych, ale sg
sytuacje szczegdlne. U pacjentéw z niskim ryzykiem nawrotu
mozemy czasem zgodzi¢ si¢ wspdlnie na to, ze zaryzykujemy,
zobaczymy kiedy przyjdzie zaostrzenie. Natomiast leczenie
podtrzymujace u pacjentéw wysokiego ryzyka nawrotu jest
konieczne. Ale to my, lekarze, znamy czynniki ryzyka nawro-
tu, wiemy kiedy warto, a kiedy nie ma sensu odstawia¢ lekdw.
Niestety chorzy czesto podejmujg decyzje sami. To blad.

Podobny problem dotyczy kobiet z NZJ w cigzy. Od lat
méwimy o tym, Ze panie w ciagzZy moga bezpiecznie stosowaé
wiele lekéw, a koledzy ginekolodzy wcigz je odstawiajg. Dlate-
go dbamy, zeby nasze $rodowisko lekarskie byto odpowiednio
wyedukowane. I dlatego tak wazne sa o$rodki specjalistycznej
kompleksowej opieki, bo tam beda lekarze, ktorzy sa naprawde

dobrzy w leczeniu tych jednostek chorobowych, a to wcale nie
jest takie fatwe. Przeciez nie wszyscy zajmuja si¢ leczeniem
przewlekle chorych z NZJ. Gdy zaczetam jezdzi¢ na zjazdy
ECCO (European Crohn'’s and Colitis Organisation - red.) na
pierwszym bylo 300 oséb, a w tej chwili przyjezdza ponad 6
tys. lekarzy z catej Europy, zeby poznaé najnowsze tendencje.
Widag, ze jest to choroba, ktéra stanowi duzy problem, dlate-
g0, Ze nie ma leczenia przyczynowego. Ciagle leczymy objawo-
wo, staramy si¢ zahamowac proces zapalny, ale nie ,,schwyta-
lismy” jeszcze przyczyny choroby.

Jest jakies swiatetko w tunelu?

- Pojawiaja si¢ nowe leki biologiczne, tu jest naprawde duzy
postep. Wszedl wedolizumab, za chwile zostanie wprowadzo-
ny etrolizumab (rekombinowane przeciwcialo monoklonalne
przeciw integrynie alpha 4 beta 7), bo firma Roche prawdo-
podobnie konczy jego rejestracje. Pewnie beda nowe leki. One
s coraz lepsze, coraz bezpieczniejsze, ale wszystkie dzialaja
na juz istniejacy stan zapalny. Natomiast czegos, co mogloby
ten stan zapalny zahamowa¢ na poczatku choroby, niestety na
razie nie mamy.

Sq jakies nowe teorie jak powstrzymac chorobe?

- Oczywiscie byly rézne koncepcje. Prof. Thomas Boro-
dy z Australii, z pochodzenia Polak, mial koncepcje, ze s3 to
leki przeciw Mycobacterium, czyli bakteriom zblizonym do
tych, ktére wywoluja gruzlice. Badania nad tym toczg si¢ w tej
chwili w Polsce, ale wyniki nie sg rewelacyjne.

Nieswoiste zapalenia jelit polegaja przede wszystkim na
nieprawidlowej zapalnej reakeji na nasz wtasny mikrobiom.
Wydaje mi sig, ze przysztos¢ lezy prawdopodobnie w hamo-
waniu procesu zapalnego poprzez regulacje mikrobiomu. Na
razie na horyzoncie przefomowych terapii nie wida¢, mimo, ze
leki sg coraz lepsze.

Dziekuje za rozmowe.
Rozmawiat Jacek Hotub

* Prof. dr hab. n. med. Grazyna Rydzewska - zastepca Dyrek-
tora ds. Lecznictwa oraz Kierownik Kliniki Gastroenterologii
CSK MSW w Warszawie, w latach 2004-2014 Krajowy Konsul-
tant w Dziedzinie Gastroenterologii, od 2007 r. Wiceprezes
Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii.
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Lato z "J-elitg”

Turnus rehabilitacyjny dla dzieci chorych na NZJ, Mrzezyno 2017

Serdecznie zapraszamy dzieci chore na NZJ wraz z opiekunami.
W turnusie moga wzigc udziat cate rodziny - w tym zdrowye rodzenstwo.

Turnus obedzie sie w Mrzezynie nad morzem w Osrodku Wypoczynkowo-Rehabilitacyjnym,,Piramida”

Termin: 01.07.2017 - 15.07.2017r.
Cena: 1600 zt /os. (14 dni),
dziecko do lat 3 - bezptatnie, dziecko w wieku 4-10 lat - 1200 zt/os.
Liczba miejsc: 130
Pobyt zwierzat w osrodku odptatny

W cenie:

- noclegi w pokojach 2, 3-osobowych z petnym weztem sanitarnym,

- wyzywienie: 3 positki dziennie (Sniadanie i kolacja w formie bufetu,
obiad serwowany),

- grill zogniskiem,

- dyskoteki dla dzieci,

- wycieczka autokarowa,

- basen odkryty i boisko wielofunkcyjne,

- zajecia integracyjne dla dzieci pod opieka wychowawcéw i psychologa,

- zajecia dowolne dla mtodziezy zgodnie z jej potrzebami, np. w basenie,

- zajecia sportowe: mecze pitki noznej, siatkowej oraz inne zawody spor-
towe pod opieka wykwalifikowanego instruktora,

- wyktfad o przebiegu i sposobie leczenia Nieswoistych Zapalen Jelita,

- wycieczki i inne atrakcje dla dzieci, zabawy zorganizowane,

- opieka lekarza gastroenterologa oraz dyplomowanej pielegniarki.

Mozliwos¢ indywidualnych konsultacji z lekarzem gastroenterologiem
i psychologiem.

Dzieciom zapewniamy opieke wychowawcéw prowadzacych zajecia, za-
bawy, konkursy, podczas ktérych rodzice beda miec czas dla siebie.
Osrodek posiada umowe z PFRON i mozna starac sie o dofinansowanie
turnusu w powiatowych centrach pomocy rodzinie. Wnioski prosze skfa-
dac juz w styczniu poniewaz rozpatrywane sg wg kolejnosci zgtoszen.
Jedli pogoda nie dopisze, zorganizujemy dzieciom atrakcje na terenie
osrodka. Nie mozemy zapewni¢ dobrej aury, ale mozemy zagwarantowac
wspaniatg atmosfere i dobrg zabawe!

Wstepne zgtoszenia prosimy kierowaé na adres mailowy
biuro@j-elita.org.pl.

O udziale decyduje kolejnos¢ zgtoszen, przy czym pierwszenstwo maja
cztonkowie Towarzystwa ,J-elita” z optacong sktadka cztonkowska

Zapraszamy serdecznie. Bedzie wesolo jak w poprzednich latach!

http://www.sustravel.pl/osrodki/mrzezyno-piramida/wirtualny-spacer/

Wydawnictwo wspotfinansowane J-elicie pomagaja
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