Od redakcji/Editorial

Informacja na temat funkcjonowania strony internetowe;
poswieconej chorobie Le$niowskiego-Crohna

Nieswoiste zapalne choroby jelit, w tym wrzodziejqce zapalenie jelita grubego oraz choroba Lesniowskiego-Crohna,
to wcigz wyzwanie dla gastroenterologdw, a takze staty problem dotknietych tymi przypadtosciami pacjentéw. Jak zy¢
z tg chorobgq i gdzie szukaé fachowej porady — o to pytajq nie tylko pacjenci, ale takze lekarze réznych specjalnosci.
Tymczasem informacje, szczegélnie te dostepne w Internecie, sq czesto wyrywkowe lub nawet btedne.

Celem stworzenia serwisu byto zgromadzenie wszelkich dostepnych informacji w jednym miejscu ( przyjscie
z pomocq chorym i i ch rodzinom oraz lekarzom zajmujacym sie leczeniem tego schorzenia. Inspiracjq staty sie rozmowy
z mtodymi pacientami z chorobg Lesniowskiego-Crohna, a w ostatecznej wersji zawarto 3 moduty: autoryzowane
informacje dla pacjentéw z listq polecanych osrodkéw referencyjnych, strony dla lekarzy z aktualnosciami
literaturowymi { informacjami dotyczqcymi tych choréb, a takze ,,Krajowy rejestr nieswoistych zapalnych choréb jelit”,
rozpoczynajqcy sie od rejestru choroby Lesniowskiego-Crohna

Serwis jest przygotowany przez grupe ekspertéow z osrodkéw referencyjnych pod kierownictwem konsultanta
krajowego ds. gastroenterologii i jest pierwszym w Polsce kompleksowym Zrodtem réznorakich informacji na temat
nieswoistych zapalnych choréb jelit.

Strona miesci sie pod adresem www.chorobacrohnapl, dziata od sierpnia ubiegtego roku, a funkcjonuje dzieki

grantowi naukowemu firmy Shering Plough.

Informacja dla pacjentéw

Od stycznia biezacego roku strona internetowa za-
wiera informator dla pacjentéw napisany przez prof.
Witolda Bartnika z Kliniki Gastroenterologii CMKP. Pro-
fesor jest znanym w Polsce i na Swiecie autorytetem
w zakresie nieswoistych zapalnych choréb jelit. Dzieki
poradnikowi pacjent korzystajacy z tych informacji mo-
ze w bardzo prosty sposéb wyszukac interesujgce go
dane dotyczace etiopatogenezy choroby, objawéw, spo-
sobow i efektéw leczenia, niepozadanych dziatan lekow
oraz powiktan i leczenia. Serwis informacyjny zawiera
takze stowniczek poje¢ dotyczacych nieswoistych za-
palnych choréb jelit oraz przewodu pokarmowego.
O tym, jak wazny jest autoryzowany serwis i jakie jest
na niego zapotrzebowanie, Swiadczy chociazby liczba
odwiedzajacych — od sierpnia do maja br. byto 55 tys.
wejsE na strone, z czego ok. 40% stanowili chorzy.

Strona informacyjna dla pacjentéw zawiera takze
informacje o funkcjonujgcych obecnie towarzystwach,
skupiajacych chorych z chorobg Crohna oraz ich rodzi-
ny, a zatem kazdy moze znalez¢ adres, pod ktorym
otrzyma wsparcie i pomoc zaangazowanych w walke
z nieswoistymi zapaleniami jelit ludzi. A oto wspomnia-
ne organizacje i ich adresy:

Polskie Towarzystwo Wspierania Os6b
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita J-Elita

Matgorzata Mossakowska
http://www.colitis-crohn.org
http://nzj.iimcb.gov.pl
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Zarzad Gtéwny

ul. ksiecia Trojdena 4, 02-109 Warszawa

tel. +48 22 597 07 20, 22 849 59 37, 0-691 403 051
faks +48 22 5970 715

e-mail: nzj@iimcb.gov.pl

Odziat Dolnoslaski

Il Katedra i Klinika Pediatrii, Gastroenterologii

i Zywienia we Wroctawiu

ul. Marii Sktodowskiej-Curie 50/52, 50-369 Wroctaw
tel. +48 71 320 08 03 (lekarz dyzurny), sekretariat
tel./faks +48 71 328 41 17

e-mail: nzjgaspe@ak.am.wroc.pl
http://www.nzj.am.wroc.pl/

Oddziat Podlaski

Dzieciecy Szpital Kliniczny w Biatymstoku
[l Klinika Choréb Dzieci

ul. Waszyngtona 17, 15-269 Biatystok

tel. +48 85 745 0710

Oddziat Pomorski

Wojewaddzki Szpital Specjalistyczny, Klinika Pediatrii,
Gastroenterologii i Onkologii Dzieciecej AM
w Gdansku

ul. Nowe Ogrody 1-6, 80-803 Gdansk

tel. 0-691 859 553

faks +48 58 302 25 91

e-mail: colitiscrohn@expatpol.com
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Polskie Stowarzyszenie Chorych na Colitis Ulcerosa
i Chorobe Lesniowskiego-Crohna
ul. Grunwaldzka 76/78, 80-244 Gdansk
tel. +48 58 345 10 25 (Sroda, godz. 17-18)
www.colitiscrohn.home.pl
e-mail: colitisicrohn@go2.pl

Wielkopolskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa
i Choroby Lesniowskiego-Crohna

Wiestawa Bednawska

ul. Przybyszewskiego 49, 60-355 Poznah

tel. 0-668 225 771

Szczegblnie nalezy podkreslic wielkie wysitki dr
Matgorzaty Mossakowskiej i zatozonego przez nig sto-
warzyszenia J-Elita W obecnym numerze Przeglgdu
Gastroenterologicznego znajdziecie Panstwo wywiad
z dr Mossakowska, w ktérym opowiada o celach sto-
warzyszenia i jego biezacej dziatalnosci. Ta godna po-

dziwu dziatalnos¢ spoteczna ma stuzy¢ pacjentom
z nieswoistymi chorobami zapalnymi jeli, przekonaé
ich, ze w walce z chorobg nie sg sami, a takze pomédc
w uswiadomieniu decydentom z NFZ oraz Minister-
stwa Zdrowia, jak wazna jest dostepnosé terapii w tej
grupie chorych.

Pacjenci z choroba Crohna oraz wrzodziejacym za-
paleniem jelita grubego moga takze znalez¢é na tej stro-
nie adresy osrodkéw referencyjnych, tzn. klinik i od-
dziatéw, ktére zajmuja sie leczeniem IBD, ale takze wy-
razity che¢ wspétpracy przy tworzeniu serwisu informa-
cyjnego dla pacjentéw i lekarzy. Ponizej przedstawiamy
liste osrodkow, ktore rozpoczety wspotprace w sierpniu
ubiegtego roku.

Ostatnia czes¢ strony dla pacjentow zawiera linki
do innych polskich i zagranicznych autoryzowanych ser-
wiséw informacyjnych dotyczacych porad dietetycznych
i zdrowotnych.

Lista oSrodkéw referencyjnych

Lp. Imie i nazwisko kierownika Adres osrodka referencyjnego Telefon
osrodka referencyjnego

1. prof. dr hab. Eugeniusz Butruk Centrum Onkologii — Instytut Klinika Gastroenterologii CMKP +48 22 644 01 02
ul. Roentgena 5, 02-781 Warszawa

2. prof. dr hab. Grazyna Rydzewska Klinika Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii CSK MSWiA +48 22 508 12 40
ul. Wotoska 137, 02-507 Warszawa

3. prof. dr hab. Leszek Paradowski Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 3 Katedra +48 71322 99 18
i Klinika Gastroenterologii AM
ul. Poniatowskiego 2, 50-326 Wroctaw

4. prof. dr hab. Maciej Swigtkowski Katedra i Klinika Gastroenterologii, Chordb Naczyn +48 5237149 12
i Choréb Wewnetrznych AM SPW Szpital im. J. Biziela
ul. Ujejskiego 75, 85-168 Bydgoszcz

5. prof. dr hab. Maria Stomka Katedra i Klinika Gastroenterologii AM +48 81 742 54 52
ul. Jaczewskiego 8, 20-954 Lublin

6. prof. dr hab. Ewa Matecka-Panas Klinika Przewodu Pokarmowego Szpital Kliniczny nr 1 +48 42 677 69 50
ul. Kopcinskiego 22, 90-153 t6dz

7. lek. Danuta Henzler Szpital Wojewodzki +48 77 443 35 36
ul. Kosnego 53, 45-372 Opole

8. lek. Jacek Huk Oddziat Gastroenterologii i Centralna Pracownia Endoskopii +48 17 866 40 00
— Szpital Wojewoédzki nr 2
ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszdéw

9.  prof. dr hab. Andrzej Dgbrowski SP SK AMB, Klinika Gastroenterologii i Choréb Wewnetrznych +48 85 746 82 34
ul. M. Sktodowskiej-Curie 24a, 15-276 Biatystok

10. prof. dr hab. Andrzej Nowak Katedra i Klinika Gastroenterologii SAM, CSK +48 32 789 44 01
ul. Medykow 14, 40-752 Katowice

11 lek. Zdzistaw Zycifiski Zaktad Opieki Zdrowotnej +48 41 275 64 38
ul. Radomska 35, 27-200 Starachowice

12.  prof. dr hab. Krzysztof Linke Klinika Gastroenterologii i Zywienia Cztowieka AM +48 61 867 92 35
ul. Przybyszewskiego 49, 60-355 Poznan

13.  prof. dr hab. Krzysztof Marlicz Klinika Gastroenterologii +48 91 425 32 11

ul. Unii Lubelskiej 1, 71-252 Szczecin
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Grazyna Rydzewska

Lp. Imie i nazwisko kierownika
osrodka referencyjnego

Adres osrodka referencyjnego

Telefon

14. prof. dr hab. Jan Chojnacki

Uniwersytet Medyczny w todzi
Oddziat Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii
pl. Hallera 1, 90-647 t6dz

+48 42 639 30 49

15.  prof. Tomasz Mach

Klinika Gastroenterologii i Hepatologii Collegium Medicum U)
ul. Sniadeckich 10, 31-531 Krakéw

+48 12 421 38 91

16. prof. dr hab. Mirostaw Jarosz

Klinika Gastroenterologii Instytutu Zywnosci i Zywienia
Wojewddzki Szpital Brédnowski
ul. Kondratowicza 8, 03-242 Warszawa

+48 22 550 96 77

17.  prof. dr hab. Marian Smoczynski

Klinika Gastroenterologii i Hepatologii AMG
ul. Debinki 7, 80-211 Gdansk

+48 58 349 25 01
+48 58 349 25 22

18. lek. Barbara Dabrowska

Oddziat Gastroenterologii
Wojewaddzki Szpital Specjalistyczny
ul. Zotnierska 18, 10-561 Olsztyn

+48 89 538 63 56
+48 89 538 63 63

19. prof. dr hab. Jerzy Socha

Klinika Gastroenterologii, Hepatologii i Immunologii Instytut
— Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka
Al. Dzieci Polskich 20, 04-730 Warszawa

+48 22 815 73 84

20. prof. dr hab. Mieczystawa
Czerwionka-Szaflarska

Klinika Pediatrii, Alergologii i Gastroenterologii AM
Szpital Kliniczny im. D. Jurasza
ul. M. Sktodowskiej-Curie 9, 85-094 Bydgoszcz

+48 52 585 40 00
+48 52 585 48 50

21.  prof. dr hab. Wojciech Cichy

IV Klinika Pediatrii AM
Szpital Kliniczny nr 5
ul. Szpitalna 27/23, 60-572 Poznan

+48 62 847 26 85

22. prof. Ireneusz Krasnodebski

Klinika Chirurgii Przewodu Pokarmowego i Zywienia AM
ul. Banacha 1a, 02-907 Warszawa

+48 22 599 10 00
+48 22 599 22 57

23. prof. Pawet Lampe

Informacje dla lekarzy

Kolejny modut stworzonej przez nas strony inter-
netowej to serwis informacyjny dla lekarzy. Wiemy,
jak szeroka jest obecnie wiedza medyczna i jak trud-
no by¢ na biezaco w kazdej dziedzinie. Strona ma uta-
twi¢ gastroenterologom przegladanie nowych publi-

Katedra i Klinika Chirurgii Przewodu Pokarmowego
ul. Medykow 14, 40-752 Katowice

dr hab. med. Iwona Ignys
dr med. Mariusz Szczepanik
Klinika Pediatrii

kacji dotyczacych choroby Crohna, utatwi¢ wymiane

doswiadczen, dotarcie do komentarzy ekspertéw
do niektérych publikacji. Serwis informacyjny redago-

dr med. Maria Ktopocka

Akademia Medyczna, Poznan
e-mail: pedgastro@xmail.sk5.am.poznan.pl

+48 32789 42 51

Klinika Gastroenterologii, Chor6b Naczyn

wany jest przez zesp6t w sktadzie:

prof. AM dr hab. med. Piotr Radwan
(kierownik zespotu)

Katedra i Klinika Gastroenterologii
Akademia Medyczna, Lublin

e-mail: piotr_radwan@wp.pl

dr med. Agnieszka Dobrowolska-Zachwieja
Klinika Gastroenterologii i Zywienia Cztowieka
Akademia Medyczna, Poznah

e-mail: adobzach@mp.pl
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i Choréb Wewnetrznych
Akademia Medyczna, Bydgoszcz
e-mail: mariaklopocka@wp.pl

dr med. Maciej Kierzkiewicz
Klinika Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii
CSK MSWIA Warszawa

dr med. Jarostaw Kierkus

Klinika Gastroenterologii, Hepatologii i Immunologii
|P CZD, Warszawa

e-mail: j.kierkus@med.-net.pl
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dr med. Gustaw Lech

Katedra i Klinika Chirurgii Ogélnej,
Gastroenterologicznej i Zywienia
Akademia Medyczna, Warszawa
e-mail: g.lech@amwaw.edu.pl

Po ostatnim spotkaniu i rozmowach z niektérymi ko-
legami sktad zespotu zostanie prawdopodobnie wkrotce
rozszerzony.

W czesci dla lekarzy jest takze mozliwos¢ wymiany
doswiadczen, zadawania pytan naszym ekspertom czy
tez komentowania niektérych doniesien literaturowych.
Zapraszamy wiec do korzystania z tych mozliwosci.

Modut przeznaczony jest nie tylko dla gastroentero-
logéw, ale takze dla lekarzy wszystkich specjalnosci,
ktérzy moga tu szybko znalezé fachowe informacje
na temat nieswoistych zapalnych choréb jelit. Jestesmy
otwarci takze na Pahstwa sugestie, dotyczace dalszego
prowadzenia tej czesci serwisu.

Na stronie informacyjnej dla lekarzy znajduje sie tez
przeglad streszczeh kolejnych publikacji dotyczacych
choroby Crohna, w ktérym co miesigc zamieszczane s3
nowe prace, co utatwia nadazanie za nowosciami.

Krajowy rejestr choroby Le$niowskiego-Crohna

Kolejny, trzeci modut to Krajowy rejestr choroby Le-
sniowskiego-Crohna. To swego rodzaju internetowa hi-
storia choroby pacjenta, ktéra zawiera podstawowe in-
formacje dotyczace danych osobowych, wieku, ptci, cza-
su zachorowania, specyfikuje rodzaj i przebieg choroby,
stosowane leczenie farmakologiczne, a takze operacyj-
ne. Dostep do rejestru maja wytacznie lekarze wspot-
pracujacy w prowadzeniu tego przedsiewziecia oraz kie-
rownicy osrodkéw uczestniczacych.

Do rejestru moze przystapi¢ kazdy osrodek leczacy
pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Jest to ro-
dzaj sondy epidemiologicznej i by¢ moze zaczatek do-
ktadniejszych badan w najblizszej przysztosci. Dzieki re-
jestrowi uzyskamy i uaktualnimy dane epidemiologicz-
ne oraz stworzymy baze danych leczonych przez nas pa-
cjentéw. Rejestr zaczelismy prowadzi¢ na podstawie da-
nych zgromadzonych przez osrodki referencyjne w le-
czeniu nieswoistych zapalnych choréb jelit, z ktérych
kazdy otrzymat indywidualne hasto umozliwiajace roz-
poczecie rejestracji chorych. Po raz pierwszy rejestracja
chorego odbywa sie poprzez wypetnienie karty pacjen-
ta, za kazdym nastepnym razem przy zgtoszeniu sie te-
go pacjenta do ktéregokolwiek osrodka prowadzacego
rejestr wystarczy tylko wypetnienie karty aktualizacji,
a pozostate dane beda dostepne automatycznie.

Jesli poza zgtoszonymi dotychczas osrodkami sa
jeszcze oddziaty chetne do wspétpracy, prosimy o wy-
petnienie formularza zgtoszeniowego i przestanie go

na adres rejestracja@chorobacrohna.pl w celu otrzyma-
nia indywidualnego dostepu do bazy danych.

Zachecamy do udziatu w programie, ktory bedac
pierwsza tego rodzaju inicjatywa w Polsce dotyczaca
nieswoistych zapalnych choréb jelit, nie tylko stwarza
szanse pozyskania i aktualizacji danych epidemiologicz-
nych odnosnie do tych choréb, ale takze pozwoli
na identyfikacje gtownych probleméw dotyczacych
opieki nad pacjentami, a takze analize sposobu i kosz-
tow leczenia tej grupy chorych.

Juz w tej chwili widzimy porazajacy wciaz brak mozli-
wosci leczenia biologicznego — na 1099 zarejestrowanych
chorych tylko 74 osoby otrzymywaty w przesztosci lub
obecnie infliksimab. Tylko 87 0séb stosowato budesonid,
ktory jest standardowa terapia w lekkich i srednio ciezkich
postaciach choroby Crohna prawej potowy jelita grubego
i jelita cienkiego. Takie dane pozwolg na rozsadna argu-
mentacje koniecznosci pomocy finansowej tym pacjetom.

Rejestr rozwija sie dobrze, co kwartat wysytamy ro-
dzaj informatora do osrodkéw wspétpracujacych, co naj-
mniej 3 razy w roku organizujemy spotkania wspotpra-
cujacych lekarzy. Na kolejnym spotkaniu, poza oméwie-
niem wynikéw, zamierzamy zorganizowa¢ takze warsz-
taty dotyczace terapii trudnych przypadkéw tej choroby.

W sierpniu ubiegtego roku startowalismy w rejestrze
z liczbag 23 osrodkéw referencyjnych, obecnie jest zare-
jestrowanych 45 osrodkéw, w tym wszystkie akademic-
kie, ale takze coraz wiecej innych, réwniez zajmujacych
sie gastroenterologia. W chwili pisania tej informacji by-
to zarejestrowanych 1099 pacjentéw. Jest to ogromna
baza danych, z ktérej juz niedtugo, poza opracowaniem
epidemiologicznym, bedzie mozna korzysta¢ przy kaz-
dym opracowanym wspélnie projekcie badawczym.
W kolejnym numerze Przeglgdu postaramy sie przygoto-
wac wstepne wyniki rejestru.

Kolejnym planowanym elementem, nad ktérym
w tej chwili trwaja prace, jest rozszerzenie rejestru
0 wrzodziejace zapalenie jelita grubego.

Bardzo serdecznie zachecam wszystkich do wsp6t-
pracy. Osoby, ktére nie lecza choroby Crohna, zachecam
do odwiedzenia naszej strony w celach informacyjno-
-edukacyjnych.

Mam tez nadzieje, a wtasciwie teraz juz pewnos¢, ze
strona ta spetnia swoja role — jest przydatna zaréwno
dla pacjentéw, jak i lekarzy, a rejestr bedzie dla nas
wszystkich fantastyczng baza danych, stuzaca pogtebia-
niu wiedzy epidemiologicznej, a takze badaniom nauko-
wym nad tg trudna choroba.

prof. dr hab. med. Grazyna Rydzewska
redaktor naczelna

Klinika Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologi,
CSK MSWIA, Warszawa

Przeglad Gastroenterologiczny 2006; 1 (2)



