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Dotyczy dzieci dotknietych chorobg Lesniowskiego-Crohna, ktére wymagaja leczenia
Humirg (Adalimumabem), jak takze wszystkich innych dzieci z NZJ pozostajacych
na terapii biologicznej i leczonych w ramach JGP

Szanowny Panie Ministrze

Co dalej z dzieémi cierpigcymi na chorobe Lesniowskiego-Crohna, ktére od kilku lat sg
leczone Humirg w ramach procedury JGP?

Nowy program lekowy z dnia 01.01.2017r. miat by¢ dla matych pacjentdw szansg na
normalne zycie. WierzyliSmy, ze dzieki niemu nasze dzieci nie bedg musiaty spedza¢ co dwa
tygodnie po trzy dni w szpitalu tylko po to, zeby dostaé jeden, trwajgcy kilkanascie sekund
zastrzyk. Zostat on jednak skonstruowany tak, ze pozbawit je prawa do terapii. Wyrokiem dla
nich jest zapis:

"Do programu sg kwalifikowani réwniez pacjenci wymagajgcy kontynuacji leczenia
adalimumabem, a ich dotychczasowe leczenie adalimumabem byfo finansowane w ramach
hospitalizacji wg jednorodnych grup pacjentow (JGP) pod warunkiem ze {(...):

2) tgczny czas terapii adalimumabem nie jest dtuzszy od tgczneqo czasu terapii indukcyjnej

i podtrzymujgcej.”

Terapia indukcyjna i podtrzymujgca w ramach programu trwa 12 miesiecy. Konsekwencja
takiego zapisu jest to, ze dzieci leczone do tej pory w ramach procedury JGP dtuzej niz rok,
nie kwalifikujg sie do programu.

Chcemy podkreslié, ze sprawa dotyczy niewielkiej grupy dzieci o wyjatkowo ciezkim,
ztosliwym przebiegu choroby, opornym na wszystkie inne dostepne leki (tgcznie
z infliximabem). To dzieci, ktére zachorowaty bardzo wczesnie, co zapowiada ciezszy
przebieg choroby i wigze sie z duzo gorszymi rokowaniami oraz sg anty-TNF alfa zalezne, co
oznacza, ze aby zapalenie w przebiegu choroby mogto by¢ kontrolowane muszg stale



otrzymywac lek. Nierzadko obcigzone sg innymi chorobami oraz dziataniami niepozgdanymi
stosowanego leczenia, np. sterydoterapii. To dzieci, u ktérych chorobe udato sie opanowacd
dzieki Humirze (adalimumabowi), infliximab nie byt skuteczny lub w trakcie leczenia utracity
na niego odpowiedz lub tez spowodowat nasilone dziatania niepozadane.

Dzieciom w catej UE podaje sie zastrzyk Humiry ambulatoryjnie lub w domu i tylko w
Polsce dzieci sg bez potrzeby hospitalizowane. W innych krajach decyzja o rozpoczeciu
i zakonczeniu terapii jest zawsze indywidualng decyzjg terapeutyczng podejmowang przez
lekarza prowadzgcego w porozumieniu z rodzing matego pacjenta. Nie ma sztywnych
programow lekoéw, ktére ograniczajg dostep do leczenia. Nawet jezeli lek zostanie
odstawiony to bez problemu mozna na nowo wrdcié¢ do terapii przy pierwszych sygnatach
zaostrzenia, nie trzeba ze wzgledéw formalnych czeka¢ az stan dziecka na nowo
dramatycznie sie pogorszy do 51 pkt. Aby zapewni¢ dzieciom wtasciwy wzrost i dojrzewanie
leczenie biologiczne kontynuuje sie przewlekle, bo sama choroba jest przewlekia,
nieuleczalna i czesto grozi kalectwem. Terapia dzieci jest prowadzona w oparciu
o rekomendacje lekarzy zrzeszonych w sekcji pediatrycznej ECCO. Dlaczego w Polsce nie
moze by¢ podobnie? Dlaczego polskie dzieci nie mogg by¢ rownie dobrze zaopiekowane?

Teraz my rodzice, walczacy dtugo o program lekowy dla naszych bardzo chorych,
wymagajacych leczenia Humirg dzieci, staneliémy przed dramatycznym wyborem:

1) Mozemy zabiega¢ na wtasng reke o pienigdze na zakup Humiry, kupi¢ bardzo drogi lek
gdzie$s w Europie (w Polsce nie ma go w obrocie aptecznym) i sami podac¢ go dziecku
w domu bez kontroli lekarza. To daje nam nadzieje, ze nigdy nie dojdzie do takiego
dramatycznego pogorszenia stanu zdrowia naszych dzieci, aby spetnié restrykcyjne
warunki kwalifikacji do programu lekowego (51pkt. PCDAI). Jednak miesieczna kuracja
kosztuje ponad 4 tys. zt. — nie sta¢ na to rodzin, w ktérych z powodu ciezkiej choroby
dziecka pracuje najczesciej tylko jeden rodzic.

2) Nasze dziecko (w towarzystwie rodzica) moze nadal przebywac¢ w szpitalu przez kilka dni
w miesigcu tylko po to, by przyja¢ dwa trwajgce kilkanascie sekund podskérne zastrzyki.
Ta mozliwos¢ jest jednak zalezna od mozliwosci szpitala i moze sie bezpowrotnie skonczy¢
wraz z finansowaniem przez JGP.

3) Mozemy przerwac leczenie i czekaé az stan zdrowia dziecka bardzo powaznie sie zaostrzy,
by osiggng¢ wymagane, niezgodnie w EBM - 51pkt. Jesli jednak bedziemy mieli pecha
i zaostrzenie przyjdzie szybko, bedziemy musieli odczeka¢ wymagane w programie
miesigce - dopusci¢ do krwawien z ukfadu pokarmowego, silnej anemii, rozwoju stanu
zapalnego w catym uktadzie pokarmowym (lub nawet catym organizmie, bo choroba
atakuje stawy, oczy, skére itp). Badania wskazujg, ze przerywane leczenia prowadzi do
szybszej utraty odpowiedzi klinicznej. Co dalej? Lekéw nowszej generacji dostepnych na
polskim rynku nie ma.



Nikt nie przerywa skutecznej terapii u najciezej chorujacych pacjentow. Jest to nie tylko
nieetyczne, ale takie niezgodne z wiedza medyczna i europejskimi standardami.

Pragniemy podkresli¢ takze fakt, ze w Polsce wiele dzieci jest leczonych poza programami
lekowymi, np. wtasnie w ramach procedury JGP. Z jednej strony to czesto jedyna szansa na
uzyskanie dobrej, skutecznej terapii, ale z drugiej strony wigze sie to ze zbednymi
hospitalizacjami, ktére powaznie uderzajg w psychike chorego dziecka i w dobro catej jego
rodziny. Jezeli lekarz specjalista uwaza, ze pacjent potrzebuje leku to dziecko powinno ten
lek otrzymad i nie powinno - niejako za kare - musieé¢ “zapracowac¢” na swoje leczenia
poprzez kilkudniowy pobyt w szpitalu. Najwiekszg karg jest juz sama nieuleczalna choroba.
Skoro lekarz prowadzacy widzi potrzebe, medyczne wskazanie, do okreslonej terapii dla
matego pacjenta to dlaczego panstwo polskie nie stara sie chroni¢ dzieci przed trauma
niepotrzebnej hospitalizacji?! Wiele terapii mozna realizowa¢ ambulatoryjnie, podczas
1-dniowych hospitalizacji lub wrecz poza szpitalem. Aktualny stan rzeczy odbieramy jako
naganng patologie, podobne jest w tej sprawie stanowisko Rzecznika Praw Dziecka, ktory
poswiecit temu bulwersujgcemu tematowi swoje wystgpienie generalne do Ministra Zdrowia
z dnia 26.04.2016r. Kwestie reguluje ponadto Europejska Karta Praw Pacjenta Dziecka, ale
w Polsce jest ona nagminnie tamana.

Problem dotyczy zaréwno Humiry (Adalimumabu), ktéra moze by¢ podawana w domu lub
ambulatoryjnie, ale takze Infliximabu, ktéry w Europie i na swiecie podaje sie rowniez
ambulatoryjnie lub w ramach hospitalizacji co najwyzej 1-dniowych. Wszyscy wiemy, ze
pobyty w szpitalu sg duzym obcigzeniem nie tylko dla psychiki pacjentéw, ale takie dla
budzetu panistwa, ale nic na razie nie wskazuje, zeby miato nastgpié rychte rozwigzanie tego
problem. Apelujemy o zajecie sie sprawg i “uwolnienie” dzieci (oraz ich rodzin) ze szpitalnego
“aresztu”.

Sen z powiek spedzajg nam zapowiadane zmiany w prawie. Boimy sie, ze reforma stuzby
zdrowia moze zlikwidowa¢ procedure JGP i szpital nie bedzie chciat bra¢ na siebie kosztow
leczenia takich pacjentéw. Moze to oznaczaé, ze cata grupa dzieci zostanie nagle bez szans na
terapie.

Rozszerzenie programéw lekowych z dnia 1 stycznia 2017 roku niesie pozytywne zmiany, ale
niestety nie dotyczg one najciezej chorych dzieci dotknietych chorobg Lesniowskiego-
Crohna. Chcemy wierzy¢, ze nie wynika to ze ztej woli czy checi zaoszczedzenia niewielkich
srodkow kosztem zdrowia nielicznej grupy matych pacjentéw, tylko z niedopatrzenia.

Majgc swiadomos¢ uwarunkowan prawnych, ale takze tego, ze terapia podtrzymujaca dla
dzieci z chorobg Lesniowskiego-Crohna nie jest wielkim obcigzeniem dla budzetu panstwa
(Humirg leczonych jest 30 matych pacjentéw w catej Polsce, a Infliximabem 300 dzieci),
apelujemy do Pana Ministra o konstruktywne rozwigzania tego problemu. Moze nalezy nasze
ciezko chore dzieci potraktowac indywidualnie - tak, jak te z innymi chorobami rzadkimi, bo
coraz wiecej wskazuje na to, ze nieswoiste zapalenie jelit, w tym choroba Lesniowskiego-
Crohna o bardzo wczesnym poczatku, do nich wtasnie sie zalicza. Tymczasem prosimy o:



- usuniecie z programu lekowego dla Humiry adnotacji wykluczajgcej ubieganie sie
o kwalifikacje dzieci, ktore byly leczone dtuzej niz 12 miesiecy w ramach JGP (one spedzity
juz setki dni w szpitalu, odbyty wiele niepotrzebnych hospitalizacji, zastuzyty chyba
wreszcie na szanse normalnego zycia);

- obnizenie bardzo wysrubowanych kryteriow dostepu do programow z 51pkt do 30, a po
zakonczeniu programu mozliwos¢ wznawiania terapii juz przy zaostrzeniu na poziomie
10-12 pkt. (a nie znowu 51!);

- opracowanie zasad prowadzenia terapii biologicznych dla populacji pediatrycznej, ktore
bedg zgodne z miedzynarodowymi wytycznymi ekspertow ECCO oraz ograniczg liczbe
hospitalizacji do niezbednego minimum.

Panie Ministrze, prosimy, aby jeszcze raz pochylit sie Pan nad losem tej garstki ciezko
chorych dzieci. Wierzymy w Panska dobrg wole. Chetnie szerzej przedstawimy nasze
stanowisko i problemy podczas bezposredniego spotkania w MZ — o ile znajdzie Pan dla nas

Czas.
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Zatqgczniki: historie dzieci leczonych Humirg (Adalimumabem)

Do wiadomosci:

Prezydenta RP, Prezesa RM, RPD, RPP, RPO, konsultantow krajowych w gastroenterologii dzieciecej
oraz w pediatrii, Prezesa PTGHiZD, Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjentow oraz
Parlamentarnego Zespotu ds. Dzieci, jak takze Gazety Wyborczej, Dziennika Polskiego, Radia RMF,

TVN, Medycyny Praktycznej, Termedii itp.



KAMIL
Jestem matkq 12 letniego Kamila chorujgcego na chorobe Crohna. Dziecko zachorowato w 5 roku
zycia i od tego czasu zaczeto sie nasze tufacze zycie obarczone ciggtym koczowaniem
w i okupowaniem szpitalnego oddziatu gastroenterologii w USD Prokocim.

Zastosowane leczenie nie przynosito pozgdanych efektéow. Pojawit sie stan zapalny

kolana, nie mdgt chodzi¢.Byt noszony na rekach. Zastosowane leki nie przynosity poprawy. Musiat
miec¢ podawany steryd dostawowo. To nie byt jednokrotny epizod w jego leczeniu stanu zapalnego
kolana.

Wtedy zaczeta sie przygoda z lekami biologicznymi. Na podany mu Remicad Zle zareagowaf,
nastgpita reakcja anafilaktyczna, lek odstawiono i witgczono lek biologiczny Humira. Jego stan
zdrowia zaczgt sie poprawiad, wracat usmiech na twarz dziecka.

W szpitalu na oddziale bylismy 200 razy ( tyle mam wypisow ).

Prosze pomyslec¢ o kosztach, ktére my rodzice ponosimy w zwiqzku z ciggtymi wyjazdami do szpitala,
do ktérego my mamy ponad 100 km. Prosze pomysle¢ o kosztach ponoszonych przez szpital catkiem
niepotrzebnie, bo lek ten moze dziecko przyjgc rowniez w domu czy poradni przyszpitalnej w miejscu
zamieszkania.

Dziecko spedzito w szpitalu tgcznie 550 dni.

Transport, by dojechac z dzieckiem do szpitala , potem przywieZ¢ je do domu ( Zle znosi transport
miejski z uwagi na chorobe lokomocyjng i czeste korzystanie z toalety) organizowany byt 330 razy.

Dziecko jest obarczone stresem zwigzanym z ciggtymi wyjazdami do szpitala, teraz juz

bez usmiechu na twarzy, smutne, ciggle pytajgce dlaczego nie moze spedzac czasu jak inne dzieci?,
dlaczego musi by¢ ciggle w szpitalu?, odizolowane od réwiesnikow juz 7 lat (uczy sie indywidualnie
w domu).

Teraz Kamil bedgc na oddziale sam podaje sobie lek Humira.

Ciggte hospitalizacje , "wycieczki" z Nowego Sqcza do Prokocimia, by ratowac zdrowie dziecka,

spedzanie catych dni i nocy na krzesle obok dziecka bardzo Zle znoszgcego juz wizyty na oddziale nie
wspominajgc juz o innych bardzo waznych aspektach wynikajgcych z catej tejf moim zdaniem -

zdaniem matki — chorej, nienormalnej sytuacji braku dostepu do leczenia dzieci chorych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna Humirg, chorego podejscia decydentéow do poprawy losu chorych dzieci - ma

bardzo niekorzystny wptyw na catoksztatt leczenia, zdrowie i funkcjonowanie dziecka i catej rodziny.

Prosze mi wyttumaczy¢ dlaczego w catej Unii Europejskiej ,czy USA lek ten jest podawany dzieciom
w domu.

Dlaczego w reumatologii tez dzieci moggq sie nim leczyc.



Dlaczego leczenie chordb onkologicznych nagtasnianych medialnie moze by¢ sfinansowane rocznie

2 min zt a takim dzieciom jak Kamil nie moZzna zaptacic¢ za lek rocznej kuracji 50 000zt, zwtaszcza ze
tych dzieci w skali kraju jak mi wiadomo jest okoto 30.

A przeciez my rodzice tez borykamy sie z roznymi problemami w tym i zdrowotnymi.

Dlatego prosze o pomoc , 0 zmiane na lepsze jutro naszych dzieci i nas, o refundacje zaktadajgcg
podanie w ambulatorium lub domu leku Humira.

zZ powazaniem

Mama Kamila.



BARTEK

Bartek od 13 lat jest bardzo czestym pacjentem USD w Krakowie, teraz ma 15 lat. Juz nie
liczymy jego pobytow w szpitalu, bo juz kilka lat temu mielismy 500 wypisdw z oddziatu. Do
szpitala w Krakowie dojezdzamy z Myslenic. Dwa lata temu niespodziewanie zmart tata
Bartka, od tego czasu coraz trudniej nam to wszystko udZwigngc. Bartkowi Zadne leki nie
pomagaty, nie pomogto tez Zywienie pozajelitowe, z ktérego nadal korzysta, ani stomia,
ktorg nadal ma wytonionq. Zupetnie przestat rosngé. Od 3 lat ma podawang Humire. Bardzo
cieszymy sie z tego powodu. Problem jest w tym, ze podanie leku trwa kilka sekund, a my
musimy spedzi¢ w szpitalu az 3 dni . Nawet jesli wychodzimy ze szpitala po tych 3 dniach
myslami jestesmy na kolejnej wizycie itd itd. Nie da sie tego pogodzi¢ z pracq, szczegdlnie
wdowie. Zyjemy z zasitkdw. Bartek jest coraz starszy, buntuje sie nie z powodu podawania
leku, lecz jak on to méwi z powodu "gtupoty i bezsensownego przebywania w szpitalu" .
Mamy nadzieje, ze kiedys to sie zmieni, ze ktos sprawi ze bedziemy mogli w miare mozliwie
zy¢ i zmagac sie z tq ciezkq chorobgq .

Rodzina Bartka
(mama i siostra)



IGA

Moja aktualnie 10-letnia cérka Iga choruje na ch. Lesniowskiego-Crohna od ponad
8 lat. Od samego poczqtku choroba miata bardzo ciezki, wrecz zagrazajqgcy zyciu przebieg.
2-letnie wowczas dziecko zmagato sie z bardzo obfitymi krwawymi biegunkami (wyprdznien
byto ponad 20 na dobe). Jego stan gwaftownie sie pogarszat, mimo wprowadzania niemal
codziennie nowych lekow dziecko nikfo w oczach. Oprocz wielu antybiotykow, wysokich
dawek steryddw, leczenia zywieniowego — dojelitowego oraz pozajelitowej hiperalimentacji
oraz preparatami aza, probowano jq leczy¢ immunosupresyjnie (po cyklosporynie miata
wstrzqgs andfilaktyczny), podawano krew, toczono albuminy — bez Zadnego efektu.
Spedzilismy w szpitalu ponad 4 miesigce i dopiero Infliximab zapewnit crce remisje, ktora
trwata jednak tylko niespetna rok. Po tym czasie nastgpita utrata odpowiedzi klinicznej,
prawdopodobnie z powodu reakcji alergicznej i doszto do ponownego, bardzo powaznego
zaostrzenia choroby. | wtedy krakowscy gastroenterolodzy staneli na wysokosci zadania
i rozpoczeli Ige leczy¢ Adalimumabem — z bardzo dobrym efektem. Ostatnio corke na nowo
zaczqgt bolec brzuch, bolaty stawy, gastrokolonoskopia pokazata, Ze jest stan zapalny w jelicie
cienkim, dwunastnicy, Zofgdku i najbardziej w jelicie grubym. Lekarz prowadzqcy podjgt
decyzje o podwojeniu dawki Humiry (od 3 roku Zycia Iga przyjmowata 20 mg, czyli tylko pot
amputki), a miesigc poZniej wszedt w zycie program lekowy, do ktdrego - o ironio - nie mogq
by¢ kwalifikowane dzieci, ktore byty leczone adalimumabem dtuzej niz rok, czyli wfasnie takie
jak Iga. Lekarz twierdzi, ze dziecko potrzebuje kontynuacji leczenie i to z podwojonq dawkg,
a decyzje urzednicze blokujg mozliwosc ciggtosci terapii w ramach programu. Dlaczego?!

Lekarze uwazajq, Ze u Igi wystgpity czynniki ztosliwego przebiegu choroby: wyjgtkowo
wczesne ujawnienie sie choroby i jej bardzo dramatyczny, btyskawicznie nawracajgcy
przebieg. Corka jest pacjentem wysokiego ryzyka, zatem leczenie jest prowadzone przewlekle
po to, aby zapewnic jej remisje, ktora z kolei warunkuje wtasciwy wzrost i dojrzewanie. Przez
ostatnie 7 lat Iga miata prawie 170 podan Humiry, rocznie to jest 48 hospitalizacji, czyli
spedzita z tego powodu w szpitalu w sumie 336 dni (jeden pobyt 3-dniowy, kolejny 1-dniowy
i tak na zmiane). 1 dzieri pobytu w jej szpitalu to koszt rowny 450 zt, czyli same hospitalizacje
kosztowaty w sumie 151 200 zf. Cena 1 dawki Humiry to ok. 2 200 zt, czyli: 151 200: 2200=
68,7. Gdyby nie bytfo tych hospitalizacji to zaoszczedzilibysmy na 68 dawek Adalimumabu,
czyli np. inne dziecko za te kwote mogtoby byc leczone przez prawie 3 lata!!! Ponadto gdyby
dzieci leczone biologicznie mogty miec lek podawany w domu (tak jak jest to praktykowane
w innych europejskich krajach) to na oddziatach gastroenterologicznych nie brakowatoby
tozek dla pozostatych wymagajqcych diagnozy i leczenia pacjentow.

Trudno poming¢ fakt, ze przy tak czestych pobytach szpitalnych musiatam w efekcie
zrezygnowac z pracy, co dodatkowo pogarsza sytuacje spoteczno-ekonomiczng catej naszej
rodziny, nie wiem, z czego bede Zyta na emeryturze. Koszty tak czestych dojazdow do
szpitala powaznie obciqgzaja nasz domowy budzZety. Iga z powodu wysokiej absencji oraz
czestych infekcji uczy sie indywidualnie w domu. Taka sytuacja generuje problemy
edukacyjne, ale takze uposledza kompetencje spoteczne corki oraz utrudnia jej integracje ze
srodowiskiem i rowiesnikami, zaburza psychologiczny rozwdj. Dziecko, ktore tyle czasu
spedza w szpitalu, postrzega siebie w roli pacjenta i czuje sie chore nawet mimo remisji, ktorg
zapewnia Adalimumab. Jest samotne i spotecznie wykluczone. A przeciez nie powinno i nie
musi tak byc!



Iga ze szpitala czesto wraca chora - przywozi do domu rozne infekcje: wirusowe
zapalenia gornych drég oddechowych, liczne odmiany rotawirusow, nawracajgcy gronkowiec
ztocisty itp. Dzieci z NZJ - mimo drastycznie obnizonej odpornosci - nie sq w ogdle
odizolowane od innych, np. ostrodyzurowych pacjentéw. Kazda infekcja moze powaznie
zaostrzy¢ chorobe Crohna, jak takze drugg chorobe corki, tez autoimmunologiczng:
nefropatie typu IgA, ktéra moze doprowadzic z kolei do niewydolnosci nerek.

Od zdiagnozowania choroby Lesniowskiego-Crohna Iga spedzita w szpitalu juz prawie
500 dni, ale wiekszos¢ z tych hospitalizacji nie powinna w ogdle sie zdarzy¢, a wynikaty one
nie ze wskazari medycznych, ale po prostu z braku dobrych rozwigzan systemowych. Niestety
Z przykroscig zauwazam, ze w naszym kraju zupetnie nie przestrzega sie Europejskiej Karty
Praw Dziecka Pacjenta, w ktdrej wyrazZnie jest napisane juz w 1 pkt: Dzieci powinny by¢
przyjmowane do szpitala tylko wtedy, kiedy leczenie nie moze by¢ prowadzone w domu, pod
opieka poradni lub na oddziale dziennym.

Kazdy jeden pobyt w szpitalu to dla dziecka niewyobrazalna TRAUMA i paraliz Zycia
jego rodziny. Ciezko nam pogodzic sie z nieuleczalnqg, ciezkq chorobq corki, a ograniczanie
dostepu do skutecznej terapii i prowadzenie leczenia w tak nieludzki sposéb odbiera nam
szanse na w miare normalne Zycie i pozbawia resztek sit tak potrzebnych do codziennych
zZmagan.

Mama Igi



NATALIA

Natalia ma obecnie 17 lat i rozpoczeta nauke w drugiej klasie liceum. Z chorobg Crohna
zmaga sie od roku 2009. Pierwsze dwa lata to byt koszmar. Corka wiecej przebywata na
oddziatach szpitalnych niz w domu. W koncu zdecydowalismy sie na leczenie jej,
w oddalonym o 160 km od miejsca zamieszkania, w Krakowie. Ja musiatam zrezygnowac
z pracy, aby mdc sie nig opiekowac i wspierac, a ona zamienita sale szkolng na szpitalng.
Walka trwata kilka miesiecy, lekarze préobowali wszystkich dostepnych lekow (NLP,
kortykosteroidy, leki immunosupresyjne, lek biologiczny Infiximab), fqcznie z leczeniem
zywieniowym dojelitowym i pozajelitowym. Efektow niestety nie byto lub byty krotkotrwate.
W maju 2011 roku lekarz prowadzqcy zdecydowat o podaniu innego leku biologicznego —
Adalimumabu. To byt strzat w przysfowiowq ,dziesigtke”. Efekt byt prawie natychmiastowy
i dat nadzieje na lepsze jutro, na normalne zycie, takie jak dawniej. Rzeczywistosc¢ niestety
jest mniej kolorowa, niz nam sie na poczqgtku wydawato. Od tamtego czasu mineto 5 lat,
a cate nasze zycie catkowicie uzaleznione jest od leczenia biologicznego. Na podanie Humiry
musimy dojezdzac¢ do Krakowa co dwa tygodnie. Ze wzgledu na znacznie obnizonq odpornos¢
Natalia powinna unikac¢ wiekszych skupisk ludzkich, aby niepotrzebnie nie narazac sie na
infekcje. Jak sie do tego stosowal, gdy kazdorazowo przed przyjeciem na oddziat,
przechodzimy przez SOR, gdzie ryzyko zarazenia sie czymkolwiek jest ogromne.
Niejednokrotnie zdarzato sie jej wrdci¢ do domu z infekcjq. Podanie leku na oddziale
gastroenterologicznym trwa kilka minut, wiec jaki sens ma pobyt na nim trzy dni? Tych dni
spedzonych w szpitalu w ciggu roku uzbiera sie kilkadziesigt. Kazdy taki dzien to nieobecnos¢
w szkole, nadrabianie materiatu, walka z nauczycielami o przektadanie terminow
sprawdziandw, zaliczen, itp. Szkofe podstawowq corka ukoriczyta dzieki nauczaniu
indywidualnemu, ale niestety przez to stracita kontakt z rowiesnikami, kolezanki o niej
zapomniaty. Trzy lata gimnazjum starata sie chodzi¢ normalnie do szkoty, odbudowac swoje
relacje z kolezankami. Ale kto chciatby siedzie¢ w tawce z kims kogo ciggle nie ma, kto nie
moze wyjs¢ do kina, czy na impreze, bo albo jest w Krakowie, albo nadrabia zalegtosci ze
szkoty? W ubiegtym roku frekwencja corki wyniosta srednio 57%. Natalia wycofata sie ze
Srodowiska szkolnego, stracita wiare w ludzi, zamkneta sie w sobie. Nauczyciele znow
zasugerowali indywidualny tok nauczania, bo mimo szczerych checi i ambicji, corka nie jest
w stanie nadrobi¢ wszystkich zalegtosci, tak by z materiatem is¢ rowno z klasqg, a matura
zbliza sie nieubtaganie. Te ciggtq walke o normalne Zycie przyptfacita nerwicq. Obecnie
pozostaje pod opiekq psychiatry i dzieki tabletkom antydepresyjnym zndw sie czasem
usmiecha. Bierze udziat w psychoterapii, uczy sie akceptacji siebie takq jakg jest. Stara sie
znow zaufac réwiesnikom, ale przychodzi jej to z trudnoscig.

Natalia jest leczona Humirq juz ponad 5 lat, czyli cate swoje nastoletnie zycie. Jakze inaczej
mogfoby ono wyglgdad, gdyby zamiast jezdzi¢ do szpitala, mogta sobie podawac lek
w warunkach domowych, tak jak to robiq dorosli. Czy naprawde nie mozna zorganizowac
tego inaczej? Czy nie wystarczajgcym ciezarem jest sama choroba? Dlaczego sposdb jej
leczenia zamiast poprawiac jakos¢ zycia, skazuje na dodatkowe utrudnienia? To sq pytania
jakie zadaje mi corka od kilku lat. Zmienity sie rzqdy, kolejni ministrowie, prezesi i inni wazni
urzednicy. A odpowiedz na te pytania pozostaje bez zmian.

Mama Natalii



KASIA

Jestesmy rodzicami 9-cio letniej Kasi u ktorej w styczniu tego roku zdiagnozowano chorobe
Lesniowskiego-Crohna.

Wczesniej corka nie miata Zadnych objawdw chorobowych, chodzita do klasy sportowej i na
zajecia z breagdance. 11-tego stycznia, trafita do szpitala w Krynicy Zdroju w miejscu
zamieszkania, gdzie zdiagnozowano u niej ROTAWIRUSA. Po pierwszym dniu pobytu
z godziny na godzine stan jej zdrowia zaczqt sie pogarszac, zdiagnozowano ADENOWIRUSA.
Kazdego kolejnego dnia byto gorzej, w ciggu osmiu dni, ktore przelezata w szpitalu, ilos¢
stolcow drastycznie wzrastata i dochodzita do 18-tu na dobe, wszystkie z dodatkiem krwi.
Dnia 19-tego stycznia przewieziono nas karetkq do Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego
w Krakowie i na drugi dzien, po badaniu endoskopowym padta diagnoza: Lesniowski-Crohn
w BARDZO CIEZKIEJ postaci — zaatakowane cate jelito grube.

Do 18 sierpnia, podczas bardzo dtugiego pobytu w szpitalu z krétkimi przerwami (3 tygodnie,
5 dni i 3 dni) cdrka byta wytqgczana z zywienia doustnego na rzecz Zywienia pozajelitowego.
Za kazdym razem musiata byc usypiana aby wprowadzi¢ wejscie centralne PICC. Bez wsparcia
psychologa, lekow wyciszajgcych i przeciwbdlowych nie funkcjonowata. W trakcie leczenia
przyjmowata:

- lek biologiczny Remsima,

- sterydy: Cyklosporyne (2 tabl/dobe), Metypred (38 mg/dobe), Solumedrol (1x16 mg + 1x20
mg)

- catg game antybiotykéw (Metronidazol - 3x200 mg, Cipronex, Vankomycyna — 4x250 mg,
Amoksycylina 3x500 mg, Doxycyklina — 2x70 mg),

- przeciwbdlowe: Paracetamol - 4x500 mgqg i Pyralginum w zastrzyku - 2x20 ml.

W tym czasie byta ktuta ponad 200 razy, co zdecydowanie odbito sie nie tylko na psychice
dziecka ale rowniez na stanie jego zyt. Cate leczenie miato bardzo ciezki przebieg. Niestety nie
przyniosto oczekiwanego skutku i Kasi grozita catkowita likwidacja jelita grubego.

Po dtugich staraniach udato sie wywalczy¢ dla Kasi nowy lek biologiczny i wspierajgce go leki
(Metex i Cortiment). Zostata objeta programem leczenia HUMIRA. Jest to lek, dzieki ktoremu
corka bardzo wolno wraca do zdrowia.

Niestety lek ten musi by¢ podawany raz na tydzien w szpitalu w Krakowie. Bardzo mnie to
przeraza z uwagi i na odlegtos¢ miejsca zamieszkania (jazda w zimie z Krynicy do Krakowa
bywa czasem bardzo trudna a z uwagi na Snieg i fatalnie utrzymane drogi moze okazac sie
niemozliwa), i na czestotliwos¢ jazdy (ze wzgledu na transport corki do Krakowa musiatam
zwolnic¢ sie z pracy), i na zerowq odpornos¢ immunologicznq dziecka na wszelkie bakterie
i wirusy.

Zastrzyk dziecko podaje sobie samo pod nadzorem pielegniarki, caty zabieg trwa zaledwie
2 minuty a mimo to jest niedostepny w przychodni w miejscu zamieszkania lub w domu, tak



jak jest to rozwigzane w innych krajach europejskich. Koszty dojazdow nie sq mate, Kasia ze
wzgledu na ciezki przebieg choroby ma nauczanie indywidualne, aby nie miata kontaktow
Z infekcjami czego szpital tez nam nie gwarantuje. Transport na odlegfos¢ ponad 120 km
w jednq strone zajmuje w sumie caty dzien, przy zmiennych warunkach pogodowych rowniez
sprzyja wszelkim zachorowaniom jesienno-zimowo-wiosennym. Kazda nowa choroba
u takich dzieci, nawet zwykte przeziebienie, niszczy dotychczasowe efekty leczenia i naraza na

pogorszenie stanu jelit.

Dlatego ze wzgledu na niebezpieczeristwa czyhajgce w postaci réznych infekcji prosimy
o0 wyrazenie zgody na podawanie leku w domu, szpitalu lub przychodni w miejscu
zamieszkania.

Z powazaniem
rodzice Kasi



