Warszawa, 18 maja 2016 r.

Fioletowy Patac Kultury
W czwartek 19 maja po zmroku warszawski Patac Kultury rozblysnie na fioletowo — w ramach
Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapalen Jelita (World IBD Day).

Fiolet to miedzynarodowy symbol chordb zapalnych jelit. Oprécz Patacu Kultury i Nauki
w Warszawie zajadniejg nim znane obiekty na catym Swiecie, m.in.: pomnik Matej Syrenki
w Kopenhadze, wieza telewizyjna w Tallinie, Palacio de Comunicaciones w Madrycie, a takze
Wodospad Niagara w Kanadzie, a w Polsce m.in.: Ratusz w Rzeszowie i Biatymstoku oraz Hotel
Radisson Blu w Szczecinie.

- Chcemy w ten sposob zwréci¢ uwage na choroby zapalne jelita i potrzebe poprawy jakosci zycia
chorych — mowi Agnieszka Gotebiewska, prezes Polskiego Towarzystwa Wspierania Osob
z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,J-elita”. Stowarzyszenie jest czionkiem EFCCA (European
Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations) — federacji 29 organizacji chorych, ktéra
zainicjowata Swiatowy Dzier Nieswoistych Zapalen Jelit (NZJ). — NZJ to wstydliwe choroby, wigzg
sie z koniecznoscig czestego dostepu do toalety — kontynuuje Gotebiewska. — Ale w Polsce
najwiekszym problemem jest nierowny dostep do leczenia dorostych i dzieci, ktére sg pozbawione
mozliwosci korzystania ze skutecznej terapii biologiczne;.

Na catym Swiecie zyje 5 miliondw ludzi cierpigcych na NZJ: chorobe Lesniowskiego-Crohna (ch. L-
C), wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG) i inne zapalne choroby jelita. W naszym kraju jest
50 tys. chorych, co czwarty to dziecko. Najstynniejsi chorzy to m.in. prezydent Stanow
Zjednoczonych John F. Kennedy, za$ obecnie: piosenkarka Anastacia, brytyjski magik Dynamo,
natomiast w Polsce — prezenterka telewizyjna Agata Mtynarska.

Choroby zapalne jelit objawiajg sie m.in.: silnymi bolami brzucha, biegunkami, zmeczeniem i utratg
masy ciata, a u dzieci opéznieniem wzrastania. Sg nieuleczalne — wymagajg zazywania lekow przez
cate zycie, czesto interwenciji chirurgicznej (usuniecia fragmentu lub catego jelita). U chorych, ktérzy
nie reagujg na standardowe leczenie skuteczng i zalecang przez specjalistow metodg jest terapia
biologiczna, bezptatna dla pacjentow w wiekszosci panstw Unii Europejskiej. W Polsce NFZ
refunduje preparaty biologiczne z dwoma substancjami czynnymi: infliksimabem i adalimumabem
u dorostych z ch. L-C, u dzieci tylko infliksimabem. Natomiast we WZJG jedynie doro$li majg
mozliwo$¢ skorzystania z terapii ratunkowej (3 dawek leku) w przypadku zagrozenia kolektomig —
usuniecie catego jelita grubego.

Towarzystwo ,J-elita” powstato w 2005 r. z inicjatywy chorych i rodzicow dzieci cierpigcych na NZJ.
Od 2007 r. ma status organizacji pozytku publicznego. Obecnie ma oddziaty w 11 wojewddztwach
i skupia ponad 1,6 tys. oséb. Organizuje m.in. Dni Edukacji o NZJ, obozy i turnusy rehabilitacyjne
dla chorych dzieci i ich rodzicow, wydaje kwartalnik ,J-elita”, poradniki i przekazuje darowizny na
zakup sprzetu przez placowki leczgce chorych na NZJ. W 2014 r. pomogto w zakupie wyposazenia
za 92 tys. zt dla 21 szpitali w catej Polsce. Organizacja od lat zabiega o dostep do nowoczesnych
metod leczenia.
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