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EPIDEMIOLOGIA NIESWOISTYCH
ZAPALNYCH CHOROB JELIT

Nieswoiste zapalne choroby jelit (NZ3J) to choroby o podtozu autoimmunologicz-
nym, cechujgce sie wieloletnim przebiegiem, z okresami remisji i nawrotow. Do-
tyczg one kilkudziesieciu tysiecy ludzi w Polsce, ale czestosc tych chordb w ostat-
nich latach gwattownie wzrasta. Szacuje sie, ze w Europie z powodu NZJ cierpi
ok. 0,3% populacji (2,5-3 milondw osob). Chorobowos¢ w Chorobie Lesniowskie-
go-Crohna (ChL-C) w Europie waha sie od 1.5 do 213 przypadkoéw na 100 tysiecy
0sob, a w przypadku wrzodziejgcego zapalenia jelita grubego (WZJG) od 2.4 do
294 przypadkow na 100 tysiecy osob. Najwiekszg zapadalnosc¢ i chorobowosc ob-
serwuje sie w Skandynawii i Anglii, stosunkowo najmniejszg, aczkolwiek wzrasta-
jaca w Europie Wschodniej.

Choroba Lesniowskiego-Crohna (ChL-C) jak i wrzodziejgce zapalenie jelita gru-
bego (WZJIG) moga ujawnic sie w kazdym wieku, a jedna czwarta pacjentéw za-
czyna chorowac w wieku dzieciecym. Szczyt zachorowan przypada na 15-40 rok
zycia (ChL-C), oraz 20-40 rok zycia (WZJG). Badania epidemiologiczne wykazujg
dwukrotnie czestszg zapadalnos¢ na chorobe Lesniowskiego-Crohna w ciggu
ostatniej dekady, przy jednoczesnym nieco mnigjszym trendzie wzrostu zapa-
dalnosci na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego. W wieku przedszkolnym naj-
czesciej rozpoznawang chorobg zapalng jelit jest WZJG, natomiast w populacji
nastolatkdw obserwuje sie trzykrotnie czestsze wystepowanie ChL-C. Dane z Kra-
jowego Rejestru Choroby Lesniowskiego-Crohna wskazuja, ze obecnie okoto 70%
chorych to osoby ponizej 35 roku zycia.

Nieswoiste zapalne choroby jelit (NZ3J), podobnie jak niektére inne choroby auto-
immunologiczne uwazane sg za choroby spoteczenstw rozwinietych.

Prawdopodobnie za wzrost ogdlnej zapadalnosci na NZJ odpowiada¢ moga
m. in.:

O poprawa stanu sanitarno-higienicznego spoteczenstwa,

O zwiekszona czestos¢ antybiotykoterapii wptywajgcej na zaburzenia
mikrobiomu jelitowego,

O mniejsza ekspozycja na infekcje zarowno bakteryjne jak i pasozytnicze.

Powszechnie akceptowana jest tzw. teoria higieny, ktéra dokumentuje mniegj-
sze wystepowanie chordob zapalnych jelit w przypadku wiekszego narazenia na
czynniki infekcyjne w dziecinstwie. Czestosc¢ nieswoistych zapalnych choroéb jelit
w krajach tzw. Trzeciego Swiata jest znacznie nizsza.

Przyczyny nieswoistych zapalnych chordb jelit sg ztozone, wydaje sie ze zaréwno
czynniki sSrodowiskowe jak i genetyczne mogg miec¢ znaczenie.
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Nie bez znaczenia dla wzrostu czestosci NZJ jest rowniez poprawa diagnostyki
tych choréb, co ma szczegdlne znaczenie w rozpoznaniu Choroby Lesniowskie-
go-Crohna.
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OBRAZ KLINICZNY CHOROBY
LESNIOWSKIEGO-CROHNA

| WRZODZIEJACEGO ZAPALENIA
JELITA GRUBEGO

Choroba Lesniowskiego-Crohna to przewlekty proces zapalny charakteryzujacy
sie mozliwoscig zajecia wszystkich odcinkow przewodu pokarmowego, od jamy
ustnej do odbytnicy, aczkolwiek najbardziej typowa lokalizacja choroby to konco-
wy odcinek jelita cienkiego. Zmiany w ChL-C nie s3g ciggle, zajmowac mogg réz-
ne odcinki przewodu pokarmowego jednoczesnie. W przypadku wrzodziejgcego
zapalenia jelita grubego zmiany dotyczg wytgcznie jelita grubego i zajmowac
Mmogg zarowno sama odbytnice jak i wszystkie inne odcinki jelita grubego.

Gtéwne objawy kliniczne chordb zapalnych jelit to:

O biegunka, czesto z domieszka sluzu i krwi (nawet do kilkudziesieciu
wypréznien na dobe),

O goragczka,

O ostabienie,

O w przypadku ChL-C moze by¢ wyczuwalny guz zapalny w jamie brzusznej,

O objawy bdlowe, szczegolnie bole w podbrzuszu,

O wystepowanie przetok okotoodbytowych i innych,

O niedobory masy ciata.

Wystepowanie objawow pozajelitowych, zwigzanych z wtgczeniem innych
narzadow:

O objawy oczne (zapalenie nadtwardowki, teczéwki, btony naczyniowej,
owrzodzenie rogowki),

O objawy ze strony uktadu stawowo-migsniowego (zesztywniajgce zapalenie
stawdw kregostupa, zapalenie stawdw obwodowych o roznym zasiegu),

O objawy skorne (rumien guzowaty, zgorzelinowe zapalnie skory, martwicze
zapalenie naczyn krwionosnych skory),

O objawy ze strony uktadu moczowego (Srodmigzszowe zapalenie nerek,
ktebuszkowe zapalenie nerek),

O objawy ze strony watroby i drég zétciowych (pierwotne stwardniajgce
zapalenie drég zoétciowych, réoznego stopnia uszkodzenia watroby).

Nieswoiste zapalne choroby jelit nie zawsze sg tatwe do rozpoznania. Wedtug
danych amerykanskich opdznienie diagnostyczne, czyli czas pomiedzy
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WPLYW CHOROBY PRZEWLEKLEJ
NA FUNKCJONOWANIE CHORYCH
W ZYCIU CODZIENNYM

wystgpieniem pierwszych objawow a postawieniem diagnozy, jest krotszy
w przypadku WZIG, natomiast moze wynosi¢ nawet 5 lat w przypadku ChL-C.

Nieswoiste zapalne choroby jelit przebiegaja z okresami zaostrzen i remisji. Rola
wtasciwie prowadzonego leczenia tych chordb to mozliwie najdtuzsze utrzymy-
wanie okresu remisji, w ktérym chorzy mogg normalnie funkcjonowac.

Przewlekty nawracajgcy przebieg obu chordb zapalnych jelita (ryc.), wystepowa-
nie kolejnych nawrotéw, w przypadku niedostatecznego kontrolowania stanu
zapalnego, nieuchronnie prowadzi do zwiekszenia czestosci powiktan wielona-
rzgdowych, uszkodzenia zajetych narzaddw, powiktan choroby i postepujacej
niepetnosprawnosci.

Dlatego tak wazne jest odpowiednie leczenie obu chordb, nie tylko prowadzace
do poprawy objawodw klinicznych, ale takze do petnej remisji zaréwno klinicz-
nej jak i endoskopowej. Przewlekty przebieg chordb zapalnych i rozwdj powiktan
W czasie, ilustruje ponizsza rycina.

| POWIKLANIA

CZAS

CIEZKOSC CHOROBY

POWTARZAJACE SIE NAWROTY
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WNIOSKI OGOLNE

Nieswoiste zapalne choroby jelit: Choroba Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego to przewlekte choroby zapalne dotyczgce co najmniej
kilkudziesieciu tysiecy osob w Polsce, gtownie ludzi mtodych w okresie ich naj-
wiekszej zyciowej aktywnosci. Czestosc¢ tych chorob w naszym spoteczenstwie
znacznie wzrasta, podobnie jak w innych rozwinietych spoteczenstwach Europy
i Swiata. Niestety, jak wskazujg dotychczasowe badania kliniczne, nie jestesmy
w stanie zapobiegac tym chorobom, m. in. z powodu nie do konca jasnych przy-
czyn zachorowania.

Wiedza spoteczenstwa na temat chordb zapalnych jelit jest niewystarczajgca, co
czesto wigze sie z brakiem zrozumienia i akceptaciji.

Dlatego i jednoczesnie gtdwnym celem leczenia w tej grupie chorych jest jak naj-
bardziej efektywne utrzymywanie remisji klinicznej i endoskopowej, co nie daje
wprawdzie catkowitego wyleczenia, ale pozwala przez znaczng czesc¢ zycia funk-
cjonowac normalnie.

Nalezy zdawac sobie sprawe iz dostep do nowoczesnych metod leczenia ozna-
cza wieksze wydatki po stronie ptatnika publicznego, ale wieksze, koszty wigzg
sie z ograniczong aktywnoscig spoteczng i zawodowa oséb chorych. Brak mozli-
wosci podjecia pracy przez mtodych i potencjalnie aktywnych ludzi, czeste zwol-
nienia z pracy (absenteizm) czy wreszcie tzw. prezenteizm, to powazne wyzwanie
zarowno dla chorych, pracodawcow jak i systemu zabezpieczenia spotecznego.

Swiadomoé¢ konsekwencji choroby jak i jej skutkéw niedostatecznego leczenia
jest rowniez niewystarczajgca. A przeciez wielu powiktaniomm mozna zapobiec
w przypadku podjecia odpowiednio szybko intensywnego leczenia. Wymaga to
jednak od pacjentéw dyscypliny i samokontroli, a takze dobrej wspdtpracy z per-
sonelem medycznym.

Wiedza oséb chorych na temat nieswoistych zapalnych choréb jelit, cho¢ na
pewno wieksza niz ogdlna swiadomosc¢ spoteczna, jest niewystarczajgca i czesto
opiera sie na nie do konca sprawdzonych zrodtach. Nie zawsze rozumiana i doce-
niana jest koniecznos¢ interdyscyplinarnego modelu opieki nad chorymi z NZ3J,
cho¢ ma to przeciez kolosalne znaczenie dla poprawy jakosci opieki nad tg grupg
chorych.
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Przedstawiony raport, jak rowniez prezentowane wyniki badan, wskazujg na po-
trzebe podjecia szerokiej akcji edukacyjnej skierowanej zarowno do spoteczen-
stwa jak i do samych chorych. Dziatania takie powinny mie¢ na celu edukacje,
poprawe akceptacji choroby zarowno przez osoby chore jak zdrowe z otoczenia
pacjentow, oraz poprawe jakosci opieki na chorymi z NZJ. Istotne jest takze mini-
malizowanie spotecznych kosztow poprzez zmniejszenie czestosci wystepowa-
nia powiktan choroby.

PRZEWLEKtE/NAWRACAJACE ZAPALENIE
KLUCZ DO USZKODZEN ORGANOW

— 7 APALENIE = N|EPEENOSPRAWNOSC POWIKtANIA
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CZAS CHOROBY W LATACH
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WYNIKI BADAN
PROFIL PACJENTA
Z CHOROBA
LESNIOWSKIEGO-
CROHNA W POLSCE
NA PODSTAWIE
REJESTRU CHORYCH

PROFIL PACJENTA Z CHOROBA
LESNIOWSKIEGO-CROHNA
W POLSCE NA PODSTAWIE

REJESTRU CHORYCH

W kwietniu 2016 roku w rejestrze Choroby Lesniowskiego-Crohna znajdowaty sie
dane dotyczgce 6205 osdb zarejestrowanych w 95 réznych osrodkach. Okoto 23%
to pacjenci ponizej 16 roku zycia, a ponad 70% chorych zarejestrowanych to osoby
ponizej 35 roku zycia. Wyniki te zgodne sg z danymi epidemilogicznymi z innych
krajow i pokazujg, ze wiekszos¢ chorych to osoby mtode a nawet dzieci (ryc.).

STRUKTURA WIEKOWA OSOB CHORYCH

PARVAS 16-20
13,50% 12,48%
837 770

<16
23,88%
1481

35>
29,91%
1855
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Wiek pacjentow w rejestrze

Nie zanotowano réznic ptci w zarejestrowanej populacji, wydaje sie ze zaréwno
kobiety jak i mezczyzni chorujg w Polce z podobng czestoscig (kobiety 49, 22%,
mezczyzni 50,78%), aczkolwiek w populacji powyzej 16 roku zycia stwierdza sie
nieznaczng przewage mezczyzn.

Ponad 40% zarejestrowanych oséb mieszka w duzych miejscowosciach (powyzej
100 tys mieszkancow), a tylko 13,13% mieszka w miegjscowosciach ponizej 1000
mieszkancow (ryc.).

MIEJSCE ZAMIESZKANIA OSOB CHORYCH

10 001-100 000
27.33%

DO 1000
13,13%

POWYZEJ
10 000
40,21%

Ponad 13% pacjentoéw to osoby palgce, wsrdd nich zarejestrowano znamiennie
wiecej palgcych to mezczyzni.

Ponad 30% chorych przeszto co najmniej jedng operacje zwigzang z chorobg
Lesniowskiego-Crohna, w tym mezczyzni byli leczeni operacyjnie znamiennie
czesciej niz kobiety. Ponad 19% zarejestrowanych chorych co najmniej raz prze-
bywato w szpitalu, natomiast ponad 67% chorych byto hospitalizowanych od 2
do nawet 50 razy.

Rodzinne wystepowanie choroby Lesniowskiego-Crohna nie byto czeste, w ba-
danej populacji wynosito niewiele ponad 4%.

Przedstawiona charakterystka chorych z chorobg Lesniowskiego-Crohna wska-
Zuje, iz w grupie tej znajduja sie mtodzi, potencjalnie aktywni pacjenci ze stosun-
kowo dtugg przesztoscig dotyczaca leczenia choroby (liczne hospitalicje, liczne
operacje).
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2.2

OCENA STOPNIA SAMOPOCZUCIA
ORAZ WIEDZY PACJENTOW Z NZJ
NA TEMAT ICH CHOROBY - WYNIKI
BADANIA ORAZ KOMENTARZ
PSYCHOLOGA

Badanie przeprowadzone na grupie 80 pacjentow specjalistycznych oddziatow
gastroenterologicznych (35 kobiet, 45 mezczyzn). Najliczniejszg grupe stanowili
pacjenci miedzy 25. a 39. rokiem zycia, i kolejno osoby miedzy 40. a 59. rokiem
zycia, 18. a 24. oraz dwie osoby powyzej 60. roku zycia.

Sposrdd pacjentow, ktorzy wzieli udziat w badaniu, ktérzy wzieli udziat w bada-
niu najwieksza grupa - 32 osoby ocenity stan swojego samopoczucia w ciggu
ostatnich trzech dni, (w skali gdzie 1 oznacza bardzo Zle, a 5 idealnie) na 3 (40%).
Kolejna liczna grupa, swoje samopoczucie ocenita na 4 i byto to 27 respondentow
(3490).13 0s6b ocenito stan swojego samopoczucia na 5 (6%), 7 oséb zadeklarowa-
to stan samopoczucia w podanej skali na 2, a zaledwie jedna osoba ocenita stan
SWo0jego samopoczucia W ciggu ostatnich trzech dni na 1. Ta sama osoba byta
wykluczona z zycia zawodowego/szkolnego w ciggu ostatniego miesigca.

35
30
25
20
15
10

» CALKIEM
NAaJLEPiE]  SREPNIO pogpze  IPEAMNIE

BARDZO ZLE NIE
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37 badanych (46%) zadeklarowata, ze w ciggu ostatniego miesigca bez problemu
uczestniczyta w zyciu zawodowym/szkolnym oraz spotecznym, 27 ankietowa-
nych (34%) odpowiedziato, ze taka aktywnosc¢ wigzata sie z niedogodnosciami.
W grupie badanych, 12 oséb zadeklarowato, ze z powodu choroby byli wykluczeni
z zycia zawodowego/szkolnego (15%)

OCENA MOZLIWOSCI PODEIMOWANIA AKTYWNOSCI
ZAWODOWEIJ/SZKOLNEJ

OSOBY
WYKLUCZONE

OSOBY
KTORE BEZ

PROBLEMU OSOBY

UCZESTNICZYLY KTORYM
UCZESTNICTWO

W ZYCIU
ZAWODOWYM/
SPOtECZNYM
SPRAWIALO
PROBLEMY

Osoby, ktdre byty wykluczone z zycia zawodowego/szkolnego, stan swojego sa-
mopoczucia oceniali na 2 lub 3 czyli nie najlepiej lub srednio.

Wyniki badan wykazujg, ze ponad dwie trzecie chorych (67.5%) nie otrzymuje
Swiadczen finansowych z ZUS lub PEFRON z tytutu choroby. 25% badanych za-
deklarowato, ze korzysta ze swiadczen finansowych, 7.5% nie udzielito odpowie-
dzi na to pytanie.
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SWIADCZENIA FINANSOWE ZUS LUB PEFRON
Z POWODU CHOROBY
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67%

NIE KORZYSTA
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Sposrdd respondentdw, 32 osoby (40%) zadeklarowaty, ze byty zmuszone zre-
zygnowac z aktywnosci spotecznej, zawodowej lub innego waznego elementu
zycia z powodu choroby. Ankietowani najczesciej rezygnowali z aktywnosci za-
wodowej - 17 0sob, inne aktywnosci podawane przez respondentéow to rezygna-
cja z zycia towarzyskiego, ze studiow, wyjazddw, zajec fizycznych (pitka nozna,
fitness, joga).

Analiza ankiet wykazata, ze 38 ankietowanym podejmowanie pracy zawodowej/
aktywnosci szkolnej sprawia trudnosci. 37 respondentow deklaruje trudnosci
W petnym uczestnictwie w zyciu spotecznym jako jedng z najwiekszych trudno-
sci. 9 osdb zadeklarowato trudnosci z podejmowaniem zycia intymnego w wyni-
ku choroby. 8 osobom trudnos¢ sprawia za mata ilos¢ informacji na temat choro-
by i mozliwosci radzenia sobie z nia.
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CHOROBA A FUNKCJONOWANIE SPOtECZNE
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NATEMAT NIAW ZYCIU UTRUDNIEN tO ODPOWIE-
ZWIAZANE Z W UCZEST- ZACIJA, DIETA,
CHOROBY | INTYMNYM ZWIAZANYCH DZI
PRACA/NA- NICTWIE W SPOSOBOW BRAK AKCEP- Z CHOROBA
UKA ZYCIU SPO- TACIJI)
tECZNYM RADZENIA
SOBIE ZNIA

Inne wskazane przez badanych wyzwania to m. in.: brak mozliwosci jedzenia
wszystkich positkdw, ucigzliwa dieta, pobyty w szpitalu, akceptacja choroby przez
innych, dyskomfort, ograniczenia w uprawianiu sportu, problemy psychiczne, cig-
gte nierozpoznanie przyczyn choroby i brak efektow terapii.

Dla zdecydowanej wiekszosci respondentdw najgorsze wspomnienia zwigzane
sg z bdlem brzucha (25%), nastepnie trudnosci z wyprdznianiem sie, biegunkami,
wymiotami. oraz sytuacje, w ktorej nie zdgzyto sie lub nie miato dostepu do to-
alety, nastepnie; operacja oraz zwigzane z nig przygotowania, pobyty w szpitalu,
zabiegi, brak mozliwosci wyjscia z domu, ciggte wizyty w toalecie, oraz uwagi
innych oséb na ten temat.

Inne wymienione trudne wspomnienia to; utrata masy ciata, powroét choroby,
brak odpowiedniej opieki medycznej po wyjsciu ze szpitala pomimo ztego stanu
zdrowia, dyskomfort, zte samopoczucie, depresja, nieporadnosg, stres.

Jesli chodzi o obawy zwigzane z chorobg, najczesciej dotyczg one nawrotu cho-
roby, stomii oraz operacji. Respondenci bojg sie réwniez bdlu, niepetnosprawno-
sci, braku lekow oraz perspektywy dalszego leczenia, nowotworu, usuniecia jelita,
przeszczepu watroby, trudnosci z zajsciem w cigze, Smierci oraz oddalenia sie od
toalety.
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Komentarz psychologa do wynikow ankiet

W badaniu na grupie 80 oséb uwage zwraca pozytywna samoocena samopo-
czucia badanych, jako dobre i bardzo dobre ocenia je az 80% ankietowanych.
Wiekszos¢ z nich pomimo dolegliwosci jakie tgcza sie z chorobg jest aktywna
zawodowo. Jednoczesnie az 40% osob deklaruje, ze doswiadczyto konieczno-
$ci rezygnacji lub czasowego odroczenia aktywnosci zawodowej lub spotecznej
z powodu choroby. Sg oczywiscie sytuacje stanowigce naturalng konsekwencje
nawrotu choroby, wzmozonych dolegliwosci lub hospitalizacji. Mozna jednak po-
wiedziec¢, ze pacjenci z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit, pomimo obja-
wow choroby, podtrzymujg aktywnosc spoteczng i zawodowa.

Trudnosci jakie relacjonujg pacjenci podzieli¢ mozna na dwie kategorie - wyzwan
wigzacych sie z wptywem choroby na codzienne funkcjonowanie oraz kwestii
zwigzanych z terapig. Na powyzsze naktada sie rowniez ograniczona ilos¢ do-
stepnych informacji na temat choroby i mozliwosci radzenia sobie z nig. W przy-
padku pierwszej z nich ankietowani zwracajg uwage na problemy w zyciu intym-
nym oraz diete. Najgorszymi wspomnieniami zwigzanymi z chorobg jest nie tylko
bdl brzucha, ale tez sytuacje braku kontroli objawow choroby (niekontrolowane
wyproznienie sie, biegunki, wymioty), ktére tgcza sie z przezywanym przez pa-
cjentow wstydem. W przypadku wyzwan powigzanych z kwestiami terapeutycz-
nymi, pacjenci zwracali uwage na psychiczne obcigzenie jakie stanowi dla nich
niepewnosc - obawa przed nawrotem choroby, potrzeba leczenia chirurgiczne-
go, ewentualnos¢ wytonienia stomii. W przypadku hospitalizacji najtrudniejszym
momentem jest przygotowywanie do zabiegow i okres pooperacyjny. Problemy
psychiczne, ktére moga sie nasilac przy braku efektywnej terapii choroby. Pacjen-
Ci posiadajg rowniez szereg bardziej zindywidualizowanych obaw zwigzanych
z choroba.

Warto podkresli¢ fakt, iz bardzo wazne dla pacjentow z NZJ jest ,oswojenie le-
kow”. Moze to by¢ grupa wsparcia oséb z podobnymi problemami, rozmowa
z inng osoba chorg, wsparcie ze strony organizacji. Waznym aspektem wsparcia
jest praca z psychologiem (psychoterapia). Lek petni w naszym zyciu bardzo waz-
ng funkcje - ostrzegawczg i informacyjna. Nie ma wiec zycia bez leku. Sygnatami
alarmowymi informujgcymi o koniecznosci siegniecia po profesjonalng pomoc
psychologiczng sa: obnizenie nastroju, mysli rezygnacyjne i mysli samobdjcze, za-
burzenia snu, dominujacy lek we wszystkich sferach zycia, trudnosci w zmotywo-
waniu sie do dziatania, utrata odczuwania radosci i przyjemnosci.

Podczas psychoterapii pacjent ma mozliwos¢ oswojenia sie ze swoimi lekami,
wypracowania sposobdw radzenia sobie z chorobg, przepracowania indywidu-
alnych problemow psychologicznych. Jedng z technik psychologicznych, ktore
pomagajg oswoic sie z lekami jest wyobrazenie sobie najgorszych scenariuszy
i opracowanie planu dziatania. Efekt, jaki mozna osiggna¢ w wyniku takiej pracy
to redukcja poziomu leku i napiecia oraz uswiadomienie sobie, ze ten najgorszy
scenariusz nie jest taki straszny a pacjent ma zasoby, aby z takg sytuacjg sobie
poradzic.
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2.5

WPLYW CHOROBY NA ZYCIE
CODZIENNE PACJENTOW Z NZJ
- BADANIA ORAZ ROZMOWY

Z PACJENTAMI

Marek Lichota od 12 lat chorujqcy na LeSniowskiego - Crohn’a. Zawsze bytem optymistq
i szczesliwie w tej kwestii niewiele sie zmienito. Dzis jednak wiem, ze mdj ,,apetyt na zycie”
z pewnosciq nie bytby tak intensywny, gdyby nie przezycia ,jakich miatem okazje doswiad-
czy¢, w trakcie mojej chorobowej , kariery”.

Mam 34 lata i od ponad 12 lat ,,przyjaZnie” sie z chorobq, o ktdrej w chwili diagnozy nie mia-
tem zielonego pojecia. Dobrze pamietam moment, gdy na pierwszym roku studiow zgtositem
sie do szpitala 7 bolami brzucha i biegunkq. W oczekiwaniu na szybkie rozwiqzanie moich
dolegliwosci i powrdt do studenckiego zycia, po serii badan ustyszatem diagnoze — choroba
Lesniowskiego-Crohn’a. Cho¢ poinformowano mnie, ze bedzie mi ona towarzyszy¢ do konca
Zycia - nie przypuszczatem, ze az do tego stopnia zdeterminuje mojq przysztosc.

Poczqtkowo choroba przebiegata dosyc spokojnie ozenitem sie i zostatem ojcem cudownej
coreczki - Julii i dos¢ aktywnie realizowatem sie zawodowo.

Niespodziewanie stan ten przerwato zaostrzenie choroby w 2008 roku. Na skutek obfitego
krwotoku z jelit trafitem na sale operacyjnq. Niestety wbrew moim prosbom i naleganiom ze
strony bliskich - decyzja o interwencji chirurgicznej zapadta zbyt poZno. Konsekwencjq tego
byty kolejne trzy zabiegi, ktorym bytem poddany w przeciggu miesigca. Wycinano mi kolejne
odcinki jelit, a ostabiony organizm coraz bardziej tracit odpornosc. Przezytem Smierc klinicz-
nq, potem sepse przez co jeszcze dwukrotnie balansowatem na granicy zycia i Smierci. Dzieki
determinacji mojej Rodziny, woli walki, po blisko potrocznym pobycie w dwoch szpitalach
w Krakowie i Warszawie, wrocitem do domu, do czekajqcej na mnie Zony i dwuletniej juz
wtedy coreczki Julii.

Niestety wyniszczony organizm, daleki byt od stanu sprzed interwencji chirurgicznej. Dodat-
kowym problemem byta moja waga - przy wzroscie 187 cm, wazytem niespetna 53 kg. W efek-
cie przeprowadzonych operacji pozostawiono mi okoto 80 cm jelita cienkiego i miatem wyto-
niong stomie. Wtasnie dlatego maoj organizm, tylko w znikomym stopniu wchtaniat spozywane
doustnie positki. Potrzebne do Zycia wartosci odzywcze dostarczane byty bezpoSrednio do
zyty gtownejtaki rodzaj terapii funkcjonuje w medycynie jako ,,zZywienie pozajelitowe”.

Moje poczqtki ,,na zywieniu” zdecydowanie nie nalezaty do tatwych i przyjemnych. Oprocz
niepetnosprawnosci fizycznej, bytem przede wszystkim kalekq psychicznym. Traumatyczne
przezycia ze szpitala, codzienne przywiqzanie do stojaka z kroplowkq po 16-18h na dobe, cig-
gte liczenie kropli preparatow Zywieniowych, moze odebrac cheé do zycia nawet najwieksze-
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mu optymiscie. Mingt dobry rok zanim zaakceptowatem nowq sytuacje i zaczqtem skupiac sie
w moim zyciu na rzeczach, ktore byty w zasiegu moich mozliwosci. Jednoczesnie probowatem
marginalizowaé oczywiste ograniczenia wynikajgce z mojego stanu zdrowia i prowadzonej
terapii.

Szczesliwie kolejne miesiqce przynosity stopniowq poprawe mojego stanu zdrowia Udato mi
sie przytyc¢ ponad 10 kg, co wzmogto nie tylko potrzebe spozywania wiekszej ilosci pokarmow
w naturalny sposob ale generalnie pozwolito mi poczuc na nowo ,,apetyt na Zycie”

Od tego czasu postanowitem, ze w maksymalnym mozliwym stopniu bede sie starat zy¢ ,,nor-
malnie”, tak by zywienie pozajelitowe nie ograniczato moich planéw i nie zaktocato Zycia
mojej rodziny. Dodatkowo przeglgadajqc kolejne strony zagranicznych organizacji, natrafitem
na prawdziwe historie Pacjentow, ktore utwierdzity mnie w przekonaniu, Ze zycie ,,na Zywie-
niu” nie musi oznaczac rezygnacji z aktywnosci zawodowej i spotecznej, a ludzie nadal mogq
cieszy¢ sie zyciem, w petnym tego stowa znaczeniu.

Niewatpliwie mozliwos¢ podrozowania, rowniez w istotny sposob wptywa na jakoS¢ naszego
Zycia. Moje pierwsze doswiadczenia zwiqzane z transportem workow Zywieniowych samolo-
tem, zwiqzane byty wtasnie z mojg wyprawa do USA. Celem podrozy byta konferencja ,,The
Oley Foundation”, ktdra juz od ponad 30 lat, dziata na rzecz 0sob leczonych Zywieniowo
z catego Swiata. Choc nie obyto sie bez przygdd, podczas mojej podrozy spotkatem wiecej
ZyczliwosSci i pomocy ze strony obstugi lotniska niz nieprzyjemnosci i niepotrzebnych pro-
blemow. Zdobyte podczas podrozy doSwiadczenie, cenne informacje i mozliwos¢ poznania
wspaniatych osob, byty impulsem i inspiracjq do stworzenia podobnej organizacji w Polsce.

W takich okolicznosciach narodzit sie pomyst stworzenia Stowarzyszenia ,,Apetyt na Zycie”,
ktore rozpoczeto swojq dziatalnosé w 2012 roku. Naszym celem jest pomoc dzieciom i osobom
dorostym, przebywajgcym na leczeniu Zywieniowym. Prowadzimy dziatalnosc informacyjno-
-edukacyjng w tym zakresie, organizujqc wiele spotkan i warsztatow dla osob ,,na zywieniu”.
Przede wszystkim jednak staramy sie podnosic¢ jakoS¢ ich zycia i ,,zaszczepic” pozytywne
nastawienie do terapii. Reasumujqc, w okresie mojej ponad 7-letniej terapii Zywieniowej mia-
tem okazje dosSwiadczy¢ wielu wyjatkowych przezyc, ktore niewqtpliwie na zawsze pozostang
w mojej pamieci. W 2012 roku przyszedt na Swiat Kubus, ktory jest naszym drugim, niezwykle
oczekiwanym dzieckiem. Wielokrotnie latatem samolotem, spedzitem dwa tygodnie podro-
Zujqgc ,,camperem” po ,wiecznie zielonych” obszarach Szkocji i Irlandii jak rowniez mia-
tem okazje doswiadczy¢ zjawiska ,,biatych nocy” podczas pobytu na malowniczych terenach
potnocnej Norwegii. Jesli tylko warunki na to pozwalaty, bytem jednym z pierwszych, ktory
rozpoczynat na nartach sezon zimowy, natomiast upalne dni spedzatem ,,po uszy” zanurzony
W morzu.

Realizacja wszystkich przytoczonych wyzej planow wymagata czesto ode mnie i mojej rodziny
wiele wysitku i organizacji. Niejednokrotnie byta tez okupiona bolem i dyskomfortem zwiq-
zanym z objawami wciqz towarzyszqcej mi choroby Crohn’a. Nigdy jednak to wszystko nie
bedzie w stanie przewazyc satysfakcji i radosci czerpanej z Zycia na petnoprawnych zasadach.
Mam nadzieje, ze przede mnq jeszcze wiele pozytywnych chwil, ktorych zycze rowniez kazde-
mu z Was. Bo w Apetycie — kochamy Zycie.
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Ewa Lucinska od 9 lat chorujqca na Lesniowskiego-Crohn’a - mam 29 lat i jestem absol-
wentkq kierunku zdrowie publiczne na Uniwersytecie Jana Kochanowskigo w Kielcach.
W niedalekiej przysztoSci zamierzam zmienic¢ stan cywilny a potem spetniac sie w roli
matki.

Obecnie pracuje w powiatowym zaktadzie opieki zdrowotnej w Starachowicach na stano-
wisku statystyka medycznego na oddziale reumatologii. Lubie podrézowad, jestem cieka-
wa nowych miejsc w moim regionie, Polsce a takze na catym Swiecie.

Moja przygoda, a takze przyjazn na dobre i na zte, z chorobq LeSniowskiego-Crohna ofi-
cjalnie zaczeta sie w roku 2007. Oficjalne — czyli od postawienia diagnozy przez lekarzy
ze szpitala w Starachowicach, w ktérym obecnie pracuje.

Zawsze bytam osobq dosS¢ dobrze zbudowang, troche otytq. Jednak w klasie maturalnej,
nie stosujqc zadnej diety, zaczetam chudnqc — nie wiedziatam dlaczego, ale bardzo sie
z tego cieszytam. Razem z rodzing uznalismy, ze ma to zwiqzek ze stresem przedmatural-
nym i pojSciem na studia. Apetyt znikat, a ja nadal chudtam pomimo dobrych wynikow
ogolnych. Po zdanej maturze dostatam sie na staz w laboratorium. Pewnego dnia w pra-
¢y poczutam sie bardzo stabo, wiec kolezanki pobraty mi krew na badania i okazato sie,
Ze mam bardzo podwyzszone wyniki (czego) wskazujgce na stan zapalny. Natychmiast
dostatam skierowanie na USG jamy brzusznej — cos sie tam nie spodobato i nastepnego
dnia rano zameldowatam sie na oddziale zakaZnym. Od razu pani doktor skierowata
mnie na wszystkie specjalistyczne badania. Czekajqc na wyniki nie do konca wiedziatam
co mi sie dzieje, ale jak pamietam nie za bardzo sie tym wtedy interesowatam, od tego
byta mama. Po tygodniu pobytu na oddziale otrzymatam wypis do domu z diagnozq —
podejrzenie choroby Lesniowskiego-Crohna oraz namiary na CSK MSW w Warszawie.
Dopiero tam dowiedziatam sie Ze ten ,,crohn” to nie takie przeziebienie jak myslatam, no
ale dostatam leki i mySlatam, ze na tym bedzie polegato jej leczenie. Niestety, kilki tygo-
dni po pierwszej wizycie w klinice, mdj stan sie pogorszyt. I tak zaczeta sie moja przygoda
zMSW i ,,Panem Crohem”, ktora trwa do dzis.

Tak sobie mysle, ze poczaqtki choroby mnie wcale nie przestraszyty, pewnie dlatego, ze
nie chciatam czytac wszystkiego co byto dostepne w sieci na temat tego co to za choroba
i cow zwiqzku z tym mi wolno, a czego nie. Bardzo mi pomogt pierwszy pobyt w szpita-
lu, tam poznatam duzo oséb w moim wieku, ktore cierpiaty na crohna. Opowiadaty mi
co przeszty, to mnie troche przerazito — operacje, stomie, zZywienie pozajelitowe, czeste
pobyty w szpitalu. Ale na szczeScie pomySlatam sobie - ja sie nie dam, przeciez zaraz ide
na studia!

Pomogta mi kolezanka z sali obok, ktora data mi kilka kwartalnikoéw i poradnikow wy-
dawanych przez Polskie Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Je-
lita ,j-elita”. Z nich dowiedziatam sie co mi naprawde dolega i o co chodzi w catej tej
chorobie. Znalaztam tam takze linka do forum internetowego powiqzanego z j-elitq, ktore
wtedy byto dla mnie ,,kopalniq” wiedzy i znajomych.
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Patrzqc z perspektywy prawie 10 lat , musze powiedziec, ze w tym nieszczesciu jakim byta
dla mnie diagnoza miatam jednak wielkie szczeScie. Bardzo szybko trafitam do najlepszych
w Polsce specjalistow, ktorzy od razu zajeli sie mng kompleksowo. Mysle, ze moja rodzina
rowniez szybko ,,wzieta sie w gars¢”. Pewnie dlatego, ze widzieli, Ze ja sie trzymam i nie za
bardzo przejmuje sie faktem choroby.

Pomimo choroby skonczytam studia, obronitam tytut magistra. Owszem byto to troche
trudne bo czasem pojawiat sie szpital czy inne kontrole w czasie sesji, ale jak sie to mowi
wdla cheqceego nic trudnego’.

Na studiach bytam w jakis zwiqzku, ktory na szczeScie dla mnie zakonczyt sie jak pojawito
sie pogorszenie choroby, owczesny partner sie przestraszyt i zwiat. Wtedy moze byto mi
troche zal. Ale obecnie jestem szczeSliwg narzeczong, za rok §lub. Moj narzeczony byt przy
mnie podczas najgorszych problemow chorobowych, mysle ze zaakceptowat mnie, mojq
chorobe i nawet tatwo mu to przyszto. Choroba na pewno zweryfikowata liste moich zna-
jomych. Po diagnozie nagle grono kolezanek czy przyjaciot zmniejszyto sie, ale nie zatuje
tego, bo pokazato to, kto jest naprawde przyjacielem.

Choroba nauczyta mnie bardzo wiele. Po pierwsze - nie warto uzala¢ sie nad sobq i ,,je-
chac¢” na opinii osoby chorej, bo to bez sensu. Owszem ja nie ukrywam swojej choroby
przed nikim, bo i po co, ale tez nie zawsze korzystam z przywilejow, ktore mi sie nalezq np.
praca o godzine krocej. Po drugie, nauczytam sie tez, ze musze robi¢ wszystko bez wiekszego
planowania, bo nie raz juz byto tak, ze choroba pokrzyzowata mi plany. Ale mimo wszystko
lubie jq, lubie crohna — bo dzieki niej nauczytam sie, ze nie ma sytuacji bez wyjscia. Tego ze
trzeba sie cieszyc zyciem, korzystac z niego i nie wolno sie poddawac. Nigdy.
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Ewa Lucinska chorujgca na Lesniowskiego - Crohna jest autorka pracy licencjac-
kiej dotyczacej nieswoistych zapalen jelit. Ponizej zostaje przytoczonych kilka wy-
nikdw badan przez nig zrealizowanych. Badanie zrealizowano na podstawie kwe-
stionariusza ankietowego. Na pytania odpowiedziato 70 respondentow.
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WYKRES ILUSTRUJACY POSIADANIE PARTNERA
W PODZIALE NA CHOROBY
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WSKAZANIE ZALEZNOSCI POMIEDZY SCHORZENIEM,
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2.4

ADAPTACJA DO CHOROBY

Choroby zapalne jelit zaczynajg sie zazwyczaj w mtodym wieku (20-40 r. z.). Jest
to czas najwyzszej ukierunkowanej aktywnosci cztowieka, planowania przyszto-
sci zawodowej oraz rodzinnej. Powoduje to, ze diagnoza choroby zapalnej jelit
jest dla pacjentow bardzo trudnym momentem w zyciu. Z jednej strony towa-
rzyszy jej niedowierzanie (,to nie moze dotyczy¢ mnie”), czesto myslenie obronne
(\wylecze sie i wyzdrowieje”) a jednoczesnie poczucie straty dotychczasowego
zycia i nastepujgcego chaosu. Choroba zmusza do zmian w sposobie myslenia
i ustalenia nowych priorytetow.

Moment zachorowania i diagnozy jest wiec dla wiekszosci pacjentow z jednej
strony chwilg zaburzenia dotychczasowej rownowagi, zas z drugiej ,zatrzymania
sie w zyciu”. Jest to czas kiedy pacjent znaczng czes¢ czasu poswieca na hospita-
lizacje, badania diagnostyczne, leczenie, wizyty lekarskie, a takze radzenie sobie
z objawami choroby oraz bolem. Jest to wazny czas adaptacji do choroby, ktory
przebiega w czasie.

Etap 1. To nie moze przydarzyc sie mnie.

Poczatkowo pacjenci nie chcag przyja¢ do wiadomosci faktu choroby: ,poczat-
ki choroby mnie wcale nie przestraszyty, pewnie dlatego, ze nie chciatam czy-
tac wszystkiego co byto dostepne w sieci na temat tego co to za choroba i co
W zwigzku z tym mi wolno, a czego nie” (przyp. pacjentki). Moga tez doswiadczac
wielu negatywnych emocji: ztosci, gniewu, wstydu, poczucia winy. Tym emocjom
towarzyszg mysli depresyjne i lekowe: ,Dlaczego mnie to spotkato?”, Spotykajg
mnie same zte rzeczy”, ,Musze teraz zrezygnowac z catego mojego zycia”. Nega-
tywne mysli i emocje sg zrodtem okreslonych zachowan. Pacjenci czesto wyco-
fujg sie z zycia spotecznego, rezygnujg ze spotkan towarzyskich, przebywajg na
zwolnieniach w pracy. Izolacja od otoczenia moze przyczyniac sie do obnizenia
nastroju, zaburzen depresyjnych i lekowych. Jest to czas kiedy choroba jest trak-
towana przez pacjentow jak najwiekszy wrog. Zaczynajg walczy¢ z chorobg ma-
nifestujgc to w bardzo rozny sposob. Moze to by¢ w okresie remisji choroby: nie-
przestrzeganie zalecen lekarskich (rezygnacja z lekow i diety), prowadzenie mato
higienicznego trybu zycia, ktory nie sprzyja remisji, unikanie tematu choroby, zy-
cie jakby temat choroby przewlektej nie dotyczyt pacjenta. Czas braku akceptacji
choroby i walki z nig jest trudny dla pacjenta i jego otoczenia.

RAPORT EPIDEMIOLOGICZNO-SPOLECZNY / Nieswoiste zapalne choroby jelit - przeciwnik rosnagcy w site

Etap 2. To jednak mnie dotyczy.

Z czasem pacjenci uczg sie zy¢ z choroba. Kazdy z nich choruje w inny sposob,
nie ma gotowego przepisu jak choroba bedzie wyglgdac. Nieswoiste choroby za-
palne jelit sg dosc¢ nieprzewidywalne i zaskakujgce. Chorowanie jest momentem
zZmian w zyciu, czesto w réznych jego sferach. Pacjenci ze wzgledu na koniecz-
nos$¢ hospitalizacji lub nasilonych objawdéw choroby/ nawrotu -przebywajg na
zwolnieniach lekarskich, rezygnujg z pracy lub zmieniajg forme aktywnosci za-
wodowej. Czesto muszg na jakis czas zrezygnowac z ulubionych form spedzania
wolnego czasu. Zdarz sie rowniez, ze nie moga petni¢ swoich dotychczasowych
rol w rodzinie. Wowczas niezwykle wazne jest aby pacjent poszukat zrodet wspar-
cia. Moga to byc¢ organizacje pomagajace osobom chorym na nieswoiste choroby
zapalne jelit (J-elita), przyjaciele, rodzina, psychoterapeuta.

Etap 3. Zyje z chorobg wystarczajgco dobrze.

Na tym etapie pacjenci sg pogodzeni z chorobg. Akceptuja to, ze jest przewlekta,
a zatem beda jg mieli do konca swego zycia i wiedzg o niej wystarczajgco duzo.
Wiedzg, co moze wywotac objawy choroby i w jaki sposdb mozna im zapobie-
gac. Potrafig dostrzec korzysci jakie im data: pozwolita inaczej spojrzec¢ na proble-
my (,Choroba nauczyta mnie bardzo wiele. Po pierwsze - nie warto uzalac sie nad
sobg i ,jechac” na opinii osoby chorej” - przyp. pacjentki), zdystansowac sie; ustalic¢
na nowo priorytety; co wazne a co mniegj wazne i nauczyc sie cieszy¢ chwila. To
rowniez etap, kiedy pacjent akceptuje nieprzewidywalnos¢ choroby (,nauczytam,
ze musze robi¢ wszystko bez wiekszego planowania” - przyp. pacjentki) a jed-
noczesnie traktuje chorobe jako wyzwanie, ktéremu chce podotac (,dzieki nigj
nauczytam sie, ze nie ma sytuacji bez wyjscia (..) ze trzeba sie cieszy¢ zyciem, ko-
rzystac z niego i nie wolno sie poddawac przyp. pacjentki). Potrafi znalez¢ zrodta
wsparcia najlepsze dla niego.

Dzieki temu, ze pacjent zaakceptuje chorobe bedzie mogt lepiej o siebie zadbac.
Oznacza to regularne przyjmowanie lekow i systematyczne kontrole lekarskie. To
takze przestrzeganie diety oraz proby konstruktywnego radzenie sobie ze stre-
sem.
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2.5

TRUDNOSCI PSYCHOLOGICZNE
W LECZENIU PACJENTOW

Z NIESWOISTYMI CHOROBAMI
ZAPALNYMI JELIT

Leczenie pacjentdw z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit jest czesto zwigza-
ne ze specyficznymi trudnosciami. Jest kilka charakterystycznych postaw pacjen-
tow, ktore utrudniajg proces diagnostyki i leczenia:

O Pacjent walczacy z chorobg - probujacy swoich sit ja vs choroba”. To podejscie,
ktore generuje duzo stresu. Pacjent traktuje chorobe jako najgorszego wroga,
chce jg zwalczy¢ raz na zawsze. Tymczasem to niemozliwe. Warto takiego
pacjenta zacheci¢ do zmiany sposobu myslenia o chorobie i przedstawic
korzysci wynikajgce z tej zmiany.

O Pacjent leczacy sie sam - stosuje rézne terapie alternatywne. Czesto wigze
sie to z dziataniami ryzykownymi, w efekcie pogarszajgcymi stan pacjenta.
Duze znaczenie ma tu dobra relacja i komunikacja z lekarzem prowadzgcym
pacjenta. Istotna jest zwtaszcza informacja o mozliwych skutkach terapii
alternatywnych i wptywie na chorobe pacjenta.

O Pacjent cierpigcy na zaburzenia depresyjne lub lekowe. Depresja powoduje
zmiany w sposobie myslenia i zachowania pacjenta. Pacjent moze straci¢
motywacje do leczenia, wycofac sie i nie widzie¢ sensu podejmowania terapii.
Lek zaburza réwniez sposdb funkcjonowania pacjentow. Powoduje napiecie
i nadmierne reagowanie takze na sytuacje neutralne. W takich przypadkach
warto zacheci¢ pacjenta do psychoterapii lub/i wizyty u psychiatry.

O Pacjent osamotniony, bez wsparcia spotecznego. Choroba oznacza przewlekty
stres, wowczas potrzebne jest madre wsparcie. Moze to by¢ pomoc bliskich,
przyjaciot lub innych chorych zrzeszajgcych sie w organizacjach pacjenckich.
Przyktadem takiej organizacji jest J-elita udzielajgca fachowego wsparcia
informacyjnego i edukacyjnego. W ramach uczestnictwa mozliwe jest
wspolne spedzanie czasu podczas wyjazdow wakacyjnych i weekendowych.
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CHOROBA JAKO STRES. RADZENIE
SOBIE ZE STRESEM CHOROBY
PRZEWLEKLEJ.

Choroba jest potezng zmiang w zyciu pacjenta, ktory musi odnalezc¢ sie w nowej
dla niego sytuacji. Z racji utrudnien i dolegliwosci jakie powoduje, czesto oznacza
ograniczenie wydolnosci organizmu, niemoznos¢ sprostania codziennym obo-
wigzkom, zmiane rol spotecznych. Zagrozone sg wazne stery zycia zwigzane nie
tylko ze zdrowiem, ale takze urodg. Choroba moze byc¢ zagrozeniem dla autono-
mii pacjenta ze wzgledu na niskg wydolnos¢ organizmu, koniecznoscig podpo-
rzadkowania sie poleceniom innych osoéb i rygorowi szpitalnemu. Czesto pozo-
staje to w sprzecznosci z potrzebami i dotychczasowym trybem zycia pacjenta
(Jakubowska-Winecka, Wtodarczyk 2007). Dla personelu medycznego niezwykle
wazne jest postrzeganie choroby pacjenta jako ztozonego procesu rozgrywajace-
go sie na wielu ptaszczyznach (fizycznej, spotecznej, duchowej, psychicznej).

Dla dobrego funkcjonowania pacjentow korzystne jest postrzeganie choroby jako
wyzwania. Dzieki takiemu podejsciu pacjent wspotpracuje z lekarzem i stosuje
sie do jego zalecen (nie bagatelizuje, nie pomniejsza znaczenia choroby). Pacjent
wierzy w skutecznosc i sens leczenia oraz jest do niego zmotywowany (Jakubow-
ska- Winecka, Wtodarczyk 2007).

Forma skutecznego wsparcia dla pacjentéw cierpigcych na przewlekte choroby
zapalne jelit jest psychoterapia. Mozna jg okresli¢ jako leczenie za pomocg metod
osobistego wptywu psychoterapeuty wobec osoby, ktorej doskwiera zaburzenie,
pogorszenie funkcjonowania lub cierpienie (Karlinska-Nehrebecka 2015). Cele
psychoterapii to powroét do dobrego funkcjonowania oraz zapobieganie pogor-
szeniu. Czynniki leczgce w psychoterapii to osoba psychoterapeuty (umiejetno-
sci interpersonalne, empatia, zyczliwos¢, zdolnos¢ wzbudzania nadziei), relacja
psychoterapeutyczna i sojusz psychoterapeutyczny, techniki terapeutyczne oraz
przekonanie psychoterapeuty do metod, ktére stosuje (Karlinska-Nehrebecka
2015). Warto podkresli¢ fakt, iz pacjenci leczacy sie w szpitalu MSWIiA w Warsza-
wie majg mozliwos¢ psychoterapii w Przychodni Zdrowia Psychicznego (koniecz-
ne skierowanie od lekarza do psychologa).
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2.7

Sprawianie sobie przyjemnosci to takze swoisty rodzaj psychoterapii. Warto kon-
tynuowac¢ w miare mozliwosci wtasne pasje, hobby, badz tez odnalez¢ nowe.
Spotkania z przyjaciotmi, uczestniczenie w zyciu kulturalnym to réwniez wazne
aspekty samoleczenia. Przyjemne chwile powodujg wydzielanie sie hormonoéw
szczescia (endorfiny, serotonina), ktére dziatajg antydepresyjnie i obnizajg poziom
fizjologicznego napiecia.

Zycie z chorobg jest inne. Inne jako$ciowo. Pomimo cierpienia fizycznego i psy-
chicznego pacjenci czesto mowig o tym, iz choroba pozwolita im patrzec na zycie
inaczej, cieszycC sie z matych rzeczy i drobnych przyjemnosci. Dbac o jakos¢ zycia.
Zy¢ petnig zycia ale ze $wiadomoscia, ze choroba jest nieprzewidywalna i moze
powrdcic. Niezwykle korzystne jest traktowanie jej jako wyzwania, zadania do
wykonania. Takie podejscie ilustruje przystowie japonskie ,Upadnij siedem razy,
a podnies sie osiem”.

KOSZTY LECZENIA NZJ

W roku 2016 przeprowadzono ocene utraty produktywnosci (czyli tzw. kosztow
posrednich) wynikajgcg z choroby Lesniowskiego-Crohna (ch.L-C) lub wrzodzieja-
cego zapalenia jelita grubego (WZJG) u dorostych chorych w polskiej populacji.

W badaniach oceniono koszty posrednie choroby zwigzane z ptatng praca cho-
rych, ktore obejmowaty:

O absenteizm, czyli utrate produktywnosci chorych zwigzang z nieobecnoscig
W pracy z powodu ztego stanu zdrowia. O tym zjawisku mowimy jezeli chory
nie czuje sie na sitach by przyjs¢ do pracy lub wczesniej wychodzi z pracy
z powodu ztego stanu zdrowia albo musi skorzysta¢ z porady lekarza
w godzinach pracy;

O prezenteizmm okreslajgcy utrate produktywnosci chorych wynikajgcg ze
zmniejszonej wydajnosci w pracy z powodu problemoéw zdrowotnych; jezeli
chory cierpi z powodu ztego stanu zdrowia, ale przychodzi do pracy, moze nie
by¢ w stanie pracowac rownie wydajnie jak w przypadku petnego zdrowia.
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Koszty posrednie zostaty okreslone z perspektywy spotecznej, co oznacza ze ba-
dano wptyw ChL-C i WZJG na zdolnos¢ do pracy chorych, uznajac, ze ich aktyw-
nos¢ zawodowa bezposrednio wptywa na rozwoj gospodarczy kraju.

Analizujgc odpowiedzi 450 dorostych chorych (225 z ChL-C, w tym 48,4% z cho-
roba w remisji i 225 z WZ3IG, w tym 25% z chorobg w remisji) ustalono, ze 59,6%
chorych na ChL-C i 73,8% chorych na WZJG pracowato za wynagrodzeniem
W okresie objetym badaniem (Rysunek 1).

. ODSETEK PRACUJACYCH CHORYCH

. ODSETEK CHORYCH NA RENCIE

ODSETEK CHORYCH Z USTALONA NIEZDOLNOSCIA DO PRACY

. ODSETEK CHORYCH NA EMERYTURZE

Choroba Lesniowskiego-Crohna

Wrzodziejgce zapalenie jelita grubego

Rysunek 1. Informacje na temat zdolnosci do pracy chorych objetych badaniami.
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WSsrod pracujgcych chorych srednia liczba opuszczonych rocznie godzin pracy
wyniosta: 261,87 z powodu ChL-C i 210,96 z powodu WZJG. Wykazano, ze liczba
opuszczonych godzin pracy istotnie zalezata od nasilenia objawdw choroby (Ry-
sunek 2.).

. REMISJA CHOROBY

. AKTYWNA CHOROBA

66'

Choroba Lesniowskiego-Crohna Wrzodziejgce zapalenie jelita grubego

Rysunek 2. Srednia liczba opuszczonych godzin pracy rocznie w zaleznosci od
nasilenia objawow choroby.

Zaobserwowano rowniez istotny wptyw choroby na wydajnos¢ w trakcie pracy.
Objawy ChL-C i WZJGC obnizyty wydajnosc¢ chorych w trakcie pracy srednio o od-
powiednio 23,1% i 19,6%. Redukcja ta rowniez zalezata od nasilenia objawow cho-
roby (Rysunek 3.).

- AKTYWNA CHOROBA . REMISJA CHOROBY

Choroba Lesniowskiego-Crohna Wrzodziejgce zapalenie jelita grubego

Rysunek 3. Srednia redukcja wydajnoéci w trakcie pracy (prezenteizm) w zalezno-
sci od nasilenia objawow choroby.
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Catkowita utrata produktywnosci w pracy (absentyzm i prezenteizm, tgcznie)
wsrod chorych wyniosta 31,2% w przypadku ChL-C i 26,2% w przypadku WZJG.
Ustalono, ze ChL-C generuje koszt utraty produktywnosci wynoszacy 21 383 zt.
na pracujgcego chorego (43,6% koszt absentyzmu i 56,4% koszt prezenteizmu),
a WZJG - 17 585 zt. na pracujgcego chorego (42,7% absentyzm i 57,3% prezen-
teizm). Zaobserwowano, ze im mniejsza aktywnos¢ choroby tym nizsze koszty
posrednie w przypadku obydwu chordb (Rysunek 4.)

. AKTYWNA CHOROBA . REMISJA CHOROBY

30859 Zt

13175 Zt I

Choroba Lesniowskiego-Crohna Wrzodziejgce zapalenie jelita grubego

6 895 Zt

Rysunek 4. Sredni roczny koszt posredni w zaleznosci od nasilenia objawéw cho-
roby w przeliczeniu na jednego pracujgcego chorego.

Przedstawione wyniki wskazujg, iz nieswoiste zapalenia jelit stanowig znaczne
obcigzenie nie tylko dla chorego, ale rowniez dla catego spoteczenstwa. Skutecz-
na indukcja i utrzymanie remisji u wszystkich chorych mogtaby obnizy¢ koszty
wynikajgce z utraty produktywnosci chorych co najmniej o 42% wsrod pracuja-
cych pacjentdw z ChL-C i 0 60% wsrod pracujacych pacjentow z WZIG.
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ZINTEGROWANEGO

SYSTEMU OPIEKI
MEDYCZNEJ
W NIESWOISTYCH
ZAPALNYCH
CHOROBACH JELIT

3.1

POTRZEBA OPIEKI
INTERDYSCYPLINARNEJ

Nieswoiste zapalne choroby jelit to choroby przewlekte, to znaczy posiadajgce
nastepujgce cechy charakterystyczne:

maja dtugotrwaty lub trwaty charakter,
ich etiologia, przebieg i leczenie nie sg do konca jednoznacznie okreslone,
pozostawiajg po przejsciu dysfunkcje lub niepetnosprawnosd,

wymagajg specjalistycznego postepowania terapeutycznego, nadzoru,
obserwacji lub opieki.

O0O0O0

Konsekwencje NZJ sg ztozone i dotyczg réznych sfer funkcjonowania oraz po-
ziomow organizacji zycia poszczegdlnych pacjentéw oraz spoteczenstwa. Cho-
roby te czesto sg przyczynag narastajgcego dyskomfortu fizycznego i psychiczne-
go, wynikajgcego z bdlu, ucigzliwych biegunek, obecnosci stomii, ograniczenia
lub utraty funkcji dnia codziennego. Zaréwno poprzez swoj przebieg jak i nie-
optymalne leczenie generujg rosngce koszty opieki zdrowotnej oraz zwiekszajg
koszty Swiadczen z zakresu zabezpieczenia spotecznego.

Chorzy na poczatku wymagajg szybkiej diagnozy, ktéra bazuje czesto na do-
stepnosci wyspecjalizowanych osrodkéw gastroenterologicznych w codziennym
leczeniu wymagajg wspotpracy lekarza rodzinnego z gastroenterologiem, nie-
jednokrotnie ze wzgledu na koniecznosc leczenia operacyjnego. Wspotpraca ta
rozcigga sie takze na specjalistyczne osrodki chirurgiczne. Problemy dnia codzien-
nego mtodych ludzi sprawiaja, iz do wspdtpracy witgczony powinien byc¢ takze gi-
nekolog, neonatolog, dermatolog a takze stomatolog, pulmonolog czy onkolog.
Wielonarzagdowe powiktania i manifestacje NZJ to przeciez czesto podstawa do
intedyscyplinarnych dyskusji i konsyliow, warunkujgcych podjecie odpowiednie-
go leczenia. Rowniez planowanie potomstwa i szczesliwe zakonczenie tych pla-
NOw wymaga scistej wspotpracy gastroenterologa z ginekologiem potoznikiem.

Witasciwe fukcjonowanie chorego, stopien akceptacji choroby, umiejetnosc sa-
mokontroli, odpowiednia dieta - to podstawy do obecnosci w zespole psycholo-
ga i dietetyka. Wreszcie wyksztatcone w leczeniu NZJ pielegniarki, znajgce zasady
leczenia zywieniowego czy leczenia biologicznego, pomocne w opiece nad sto-
mig czy wktuciem centralnym, stanowig rowniez niezbedny element interdyscy-
plinarnej opieki.

Wspodtdziatanie takcich zespotow, standardowe w wielu krajach, w Polsce na
mozliwe jest w nielicznych osrodkach, choc tylko dobrze funkcjonujacy, zintegro-
wany system nadzoru nad pacjentem z NZJ jest w stanie zapewni¢ mu poczucie
bezpieczenstwa w procesie leczenia, ale takze w procesie dostosowania sie do
zycia z chorobg przewlekta. Stworzenie zespotow interdyscyplinarnych wydaje
sie poprawiac jakos¢ opieki i by¢ jednoczesnie korzystne kosztowo, co nie jest
bez znaczenia dla systemow zdrowotnych.
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PACJENT PARTNEREM
W LECZENIU

Badania amerykanskie dotyczgce oczekiwan chorych z NZJ wskazujg na ich wy-
sokg swiadomosc¢ zarowno przebiegu choroby jak i zasad leczenia. Ponad 70%
ankietowanych telefonicznie chorych wskazywato iz najwazniejszym celem jest
petna remisja, w tym takze endoskopowa, ponad 60% wskazywato na koniecz-
Nnosc remisji wolnej od steroidow.

Czy tak samo jest w Polsce? Pewnie wielu chorych poszukuje wiedzy na temat
swoich problemow, niestety nie zawsze w sprawdzonych autoryzowanych zro-
dtach. W chorobie przewlektej chory powinien by¢ partnerem w procesie le-
czenia, szczegdlnie jedli mozliwe sa rézne alternatywy terapeutyczne. Swiadomi
pacjenci, dobry dostep do interdyscyplinarnej opieki medycznej, dostep do no-

woczesnych terapii zwiekszajgcych jakosc¢ zycia chorych, a takze nauka akcepta-

Cji spotecznej pacjentow z przewlektymi chorobami, jakimi sg nieswoiste zapa- I N FO R MA‘ JA
lenia jelit, powinny stanowic¢ gtowny cel dziatan system opieki zdrowotnej takze

w Polsce.
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NIESWOISTE ZAPALENIE JELIT
flakirozrabiaki.org

NZJ podobnie jak niektdre inne choroby autoimmunologiczne sg uwazane za
choroby spoteczenstw rozwinietych i sg coraz powazniejszym problemem spo-
tecznym. Jak na razie nie istnieje zaden sposoéb profilaktyki tych chordb, dlatego
tak wazne jest nielekcewazenie objawow i jak najszybsze wprowadzenie leczenia
objawowego.

W tym celu, z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, powstata
kampania spoteczna ,Flaki rozrabiaki” poswiecona NJZ, ktéra ma przetamac tabu
w debacie publicznej, w ktorej nie porusza sie tego wstydliwego tematu, dostar-
czy¢ wiedzy o chorobie oraz wsparcia dla pacjentéw borykajacych sie na co dzien
z Chorobg Lesniowskiego-Crohna (ChL-C) czy wrzodziejagcym zapaleniem jelita
grubego (WZJG).

W ramach kampanii ,Flaki rozrabiaki” opracowano pierwszy raport spoteczno- I N I O R MACJA

-epidemiologiczny pt. ,Nieswoiste zapalne choroby jelit - przeciwnik rosnacy
w site”, ktory zawiera najwazniejsze informacje o chorobie, a takze jakos¢ zycia
pacjentéw z NJZ, ktdre zostaty opracowane na podstawie badania ankietowego
przeprowadzonego wsrod osob chorujgcych na ChlL-C oraz WZJG. Ruszyta tak-
ze strona internetowa dla osob z NJZ www. flakirozrabiaki.org na ktérej mozna
znalez¢ informacje o chorobie, porady psychologa, dietetyka, a takze historie pa-
cjentow, ktérzy mimo choroby prowadzg ciekawe, aktywne zycie. Zaplanowano
takze kampanie informacyjno-edukacyjng poswiecong tej tematyce w mediach

oraz outdoorze.

Ambasadorkg kampanii ,Flaki rozrabiaki” zostata Agata Mtynarska, ktéra sama
doswiadczyta choroby uktadu pokarmowego i aktywnie wspiera osoby z tg cho-
roba. Zangazowani zostali takze eksperci: prof. dr hab. n. med. Grazyna Maria Ry-
dzewska - Kierownik Kliniki Chorob Wewnetrznych i Gastroenterologii z Podod-
dziatem Leczenia Nieswoistych Zapalnych Chordb Jelit CSK MSWIA, dr n. hum.
Martyna Gtuszek-Osuch - psycholog z Centralnego Szpitala Klinicznego MSWIA,
Klinika Chordb Wewnetrznych i Gastroenterologii z Pododdziatem Leczenia Nie-
swoistych Chorob Zapalnych Jelit, ktorzy sprawujg nadzér merytoryczny nad
kampania i opracowanymi materiatami.

Organizatorem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, a par-
terami jest stowarzyszenie pacjentow J-elita oraz Polskie Towarzystwo Gastroen-
terologiczne. Mecenasem kampanii jest firma Ferring.
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Prof dr hab. n. med. Grazyna Maria Rydzewska

Kierownik Kliniki Chorob Wewnetrznych i Gastroenterologii z Pododdziatem Le-
czenia Nieswoistych Zapalnych Chordb Jelit CSK MSWIA, zastepca dysrektora d/s
medycznych CSK MSWiIA w Warszawie, Dyrektor Instytutu Pielegniarstwa i Po-
toznictwa UJK w Kielcach, Prezes Polskiego Klubu Trzustkowego, wiceprezes Pol-
skiego Towarzystwa Gastroenterologii, cztonek zarzgdu Miedzynarodowego Klu-
bu Trzustkowego, wieloletni Konsultant Krajowy w dziedzinie gastroenterologii.

Pani profesor Grazyna Rydzewska jest absolwentka Uniwersytetu Medyczne-
go w Biatymstoku, w ktorym zdobywata kolejne tytuty zawodowe (specjaliza-
cja z choréb wewnetrznych oraz gastroenterologii) i akademickie - doktora oraz
doktora habilitowanego nauk medycznych. Doswiadczenie zawodowe i nauko-
we poglebiata takze podczas kolejnych pobytéw w osrodku gastroenterologicz-
nym w Brukseli w szpitalu Sw. Erazma oraz w Uniwersytecie Sherbrooke (Quebec,
Kanada). W roku 2007 uzyskata stopien naukowy profesora nauk medycznych.
Od roku 1998 pracuje w Centralnym Szpitalu Klinicznym MSWIA w Warszawie,
gdzie rozwineta na bazie oddziatu choréb wewnetrznych petnoprofilowg klinike
gastroenterologiczna. Przez 10 lat pani profesor Rydzewska petnita takze funkcje
krajowego konsultanta w dziedzinie gastroenterologii.

Gtéwny nurt zainteresowan pani profesor Rydzewskiej to choroby trzustki oraz
nieswoiste zapalne choroby jelit. Jest autorka i wspotautorkag kilkuset publikacji
Ww tych dziedzinach w pismiennictwie krajowym i zagranicznym. Utworzyta pierw-
szy w Polsce pododdziat leczenia chordéb zapalnych jelit, tgczacy opieke szpitalng
z ambulatoryjng, stanowigcy préobe stworzenia kompleksowej opieki w tej grupie
pacjentdw. Za swoje dziatania zostata wyrdézniona honorowym cztonkostwem or-
ganizacji pacjentéw J-elita, ktore to wyrdznienie ceni sobie niestychanie wysoko.

Pani profesor Rydzewska byta wielokrotnie nagradzana za swojg dziatalnos¢ za-
wodowg i naukowa nagrodami wtadz uczelni oraz Ministerstwa Zdrowia, otrzy-
mata takze Srebrny i Ztoty Krzyz Zastugi z rgk Prezydenta RP. W roku 2014 pani
profesor zdobyta tytut Kobiety Medycyny 2014, od kilku lat znajduje sie takze na
liscie najbardziej wptywowych oséb w polskiej medycynie.
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Dr n. hum. Martyna Gtuszek-Osuch

Absolwentka studiow magisterskich i studiow doktoranckich na Wydziale Psy-
chologii Uniwersytetu Warszawskiego. Pracuje w Centralnym Szpitalu Klinicznym
MSWiA: w Klinice Chordb Wewnetrznych i Gastroenterologii z Pododdziatem
Leczenia Nieswoistych Chordob Zapalnych Jelit oraz w Przychodni Zdrowia Psy-
chicznego. Adiunkt na Wydziale Lekarskim i Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jana
Kochanowskiego w Kielcach. Uczestniczy czynnie w konferencjach naukowych,
autorka publikacji naukowych. W trakcie 4 letniego szkolenia z Terapii Poznaw-
czo-Behawioralnej.

Pracuje w nurcie poznawczo-behawioralnym. W swojej pracy pomaga: pacjen-
tom chorym na choroby przewlekte (nieswoiste choroby zapalne jelit), choroby
nowotworowe; pacjentom z nadwagg i z otytoscig, pacjentom z zaburzeniami od-
zywiania (anoreksja, bulimia); osobom z: zaburzeniami depresyjnymi i lekowymi,
niskg samooceng, spadkiem motywacji, osobom majgcym trudnosci w radzeniu
sobie ze stresem. Prowadzita liczne zajecia i warsztaty dla studentéw dotyczace:
komunikacji interpersonalnej, asertywnosci, wypalenia zawodowego; z zakresu
psychologii klinicznej i psychoterapii (Wydziat Psychologii UW, Uniwersytet Jana
Kochanowskiego).

W pracy najwazniejszy jest dla mnie dobry kontakt z pacjentem, peten szacunku,
zrozumienia i empatii oraz motywowanie pacjenta w realizacji jego celow. Kazde
spotkanie z pacjentem jest dla niepowtarzalnym doswiadczeniem”.
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Wspdtautorzy czesci raportu: Koszty leczenia NZJ

Pawet Kawalec

Doktor nauk medycznych, specjalizacja zdrowia publicznego. Pracownik nauko-
wy Instytut Zdrowia Publicznego Wydziat Nauk o Zdrowiu Collegium Medicum
Uniwersytet Jagiellonski. Specjalizuje sie w zagadnieniach zwigzanych z ocena
kliniczng lekéw oraz kosztow posrednich generowanych w zwigzku z wystepo-
waniem schorzen autoimmunologicznych. Autor kilkudziesieciu publikacji na-
ukowych oraz kilkudziesieciu doniesiern konferencyjnych.

Przemystaw Holko

Absolwent Wydziatu Biochemii, Biofizyki i Biotechnologii Uniwersytetu Jagiellon-
skiego. Od 2009 roku zaangazowany w rozne projekty dotyczgce oceny tech-
nologii medycznych. Aktualnie kandydat na stopien doktora nauk o zdrowiu na
Uniwersytecie Jagiellonskim.
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