»Flaki rozrabiaki” to walka z bardzo
powazna choroba. Sa chorzy, ktorym
potrzebna jest mobilna mapa toalet

Anna Kaczmarek
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Chorzy na nieswoiste zapalenia jelit muszg nawet 20 razy dziennie korzysta¢ z toalety z powodu
biegunki. ® Agnieszka Sadowska / Agencja Gazeta

Chyba kazdemu zdarzyto sie mieé¢ biegunke. Teraz pomysl, ze ciggnie sie miesigcami, nawet latami, a
ty 20 razy dziennie odwiedzasz toalete. To, ze prawie zamieszkates w WC, to nie koniec problemu,
dodatkowo bardzo boli cie brzuch. Niektdrzy pomysla, ze cos takiego jest niemozliwe. Otéz tak zyje
ok. 100 tys. oséb w Polsce. Chorujg na nieswoiste zapalenie jelit.

Choruja mtodzi ludzie

W grupie nieswoistych zapalen jelit mamy dwie choroby: wrzodziejgce zapalenie jelita grubego oraz
rzadziej wystepujaca chorobe Lesniowskiego-Crohna. Zaréwno jedna, jak i druga choroba sg
nieuleczalne. Choruja ludzie mtodzi, a takze dzieci.

Najczestsze objawy tych chordb to: biegunka, bdle brzucha, goraczka, utrata masy ciata, zmeczenie,
anemia, a u dzieci zatrzymanie wzrostu. Lekarze nie znajg przyczyn powstawania tych choréb. Uwaza
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sie, ze znaczenie majg czynniki immunologiczne, genetyczne, infekcyjne i psychosomatyczne ale
jednoznacznej odpowiedzi na przyczyne wystgpienia choroby nie ma.

Choroba Lesniowskiego-Crohna (chL-C)

Przewlekle, nieswoiste zapalenie jelita wykazujace sktonnos¢ do ziarninowania. Cechg
charakterystyczng zmian zapalnych jest ich ogniskowy lub odcinkowy charakter (odcinki
zmienione chorobowo zwykle sa oddzielone odcinkami zupetie zdrowymi). Odréznia

to schorzenie do wrzodziejgcego zapalenia jelita grubego (wzjg), gdzie zmiany zapalne majg
charakter ciagly i postepuja od odbytnicy zajmujac kolejne odcinki jelita grubego.

Drugg cecha roznigca chL-C od wzjg jest objecie przez proces zapalny nie tylko blony
sluzowe;j, ale calej grubosci jego $ciany jelita (od btony §luzowej do blony surowiczej).
Zmiany zapalne wystepowa¢ moga we wszystkich odcinkach przewodu pokarmowego —
od jamy ustnej az do odbytnicy. W 25-30% przypadkéw zmiany wystepuja tylko w jelicie
cienkim, z tego wigkszo$¢ w koncowym odcinku jelita cienkiego-jelito krete (ileitis
terminalis), w 20-25% tylko w jelicie grubym, zas w 40-55% przypadkow jednoczesnie
w jelicie cienkim i grubym. W 50% przypadkow obserwujemy zmiany okotoodbytnicze
(szczeliny, przetoki), a u blisko jednej trzeciej chorych udaje si¢ wykryé zmiany zapalne
w materiale biopsyjnym pochodzacym z zotadka i dwunastnicy.

Objawy choroby Les$niowskiego-Crohna zaleza od lokalizacji, rozlegltosci i stopnia
zaawansowania zmian w przewodzie pokarmowym. Czgsto pierwsze objawy sa
niespecyficzne, a choroba zaczyna si¢ skrycie co utrudnia i czgsto opoznia postawienie
prawidlowej diagnozy. Najczestszym poczatkowym objawem sg bole brzucha (ok. 75%
przypadkoéw) zwykle niespecyficzne, budzace ze snu, 0 kolkowym lub wrzodowym
charakterze, nasilajace si¢ po jedzeniu i wyprdznieniu.

Wigcej: j-elita.org.pl

Jednak wréémy do naszych chorych. Mtody cztowiek, ktéry zapada na jedng z wymienionych chordb
praktycznie nie moze normalnie funkcjonowac. Zmaga sie z nieustannym bélem brzucha i ciggle musi
myslec o tym, gdzie ma dostepng najblizszg toalete. Bardzo trudno jest pracowaé, podrézowaé, a
nawet normalnie funkcjonowac w rodzinie. Zresztg nie chodzi tylko o niedogodnosci zwigzane z
ciaggta biegunka. Choroba potrafi wyniszczy¢ organizm, doprowadzi¢ do koniecznosci wyciecia jelit, a
nawet do smierci.

Najbardziej cierpia dzieci

Specjalisci szacuja, ze Polsce na nieswoiste zapalenie jelit choruje ok. 100 tys. osdb: 15-20 tys.

na chorobe Lesniowskiego-Crohna (ch.L-C) i 80 tys. na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG).
Co czwarty pacjent to dziecko. Chorujg gtdwnie mieszkancy wiekszych miast — 70 proc. mieszka

w osrodkach powyzej 100 tys. mieszkaricow. Ponad potowa chorych ma mniej niz 30 lat.

Najciezej chorobe przechodzg dzieci, ktdre nie reagujg na standardowe leczenie. Niestety terapia
biologiczna, ktéra daje rezultaty u najmtodszych jest w Polsce nierefundowana.

Jak podaje na swojej stronie Polskie Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita
J-elita, Ministerstwo Zdrowia refunduje preparaty biologiczne z dwoma substancjami czynnymi:
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infliksimabem i adalimumabem u dorostych z ch. L-C, u dzieci tylko infliksimabem. Natomiast
we WZJG jedynie dorosli majg mozliwos$¢ skorzystania z terapii ratunkowej (3 dawek leku)
w przypadku zagrozenia kolektomig — usunieciem catego jelita grubego.

Specjalisci wskazujg, ze skuteczne leczenie dla dzieci resort zdrowia refunduje dopiero w sytuacji,
kiedy maluch jest bliski Smierci. Takie leczenie jest refundowane w standardowej terapii tych dzieci
np. w Estonii, na totwie i Litwie.

Flaki rozrabiaki

Inny problem to pdzna diagnoza stawiana chorym. Wiele oséb nigdy nie styszato o nieswoistym
zapaleniu jelit. Nawet lekarze nie zawsze sg w stanie szybko stwierdzi¢, co tak naprawde jest
choremu. Szybciej diagnozowane jest wrzodziejgce zapalenie jelita grubego niz choroba
Lesniowskiego-Crohna, ktéra daje mniej specyficzne objawy.

Zeby chorzy szybciej trafiali pod fachowg opieke lekarskg, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej zdecydowat sie na organizacje kampanii ,Flaki rozrabiaki”.

Organizatorzy liczg, ze dzieki popularyzacji wiedzy na temat NZJ w spoteczenstwie, osoby z
przewlektymi objawami ze strony przewodu pokarmowego bedg szybciej zgtaszac sie do lekarza, a
lekarze bedg szybciej stawiaé wtasciwg diagnoze.

Wrzodziejace zapalenie jelita grubego (wzjg)

Wzjg to przewlekte nieswoiste zapalenie jelita grubego, wystepujace najczesciej w odbytnicy,
mogace si¢ szerzy¢ w sposob ciagly, na jego dalsze odcinki. W przebiegu procesu zapalnego
zawsze zajeta jest odbytnica , w 50-54% odbytnica i esica a w 20% cate jelito grube.

W nielicznych przypadkach zmiany moga obja¢ koncowy odcinek jelita cienkiego. Stan
zapalny jelita grubego ograniczony jest z reguty jedynie do btony §luzowej, za$ pozostate
warstwy $ciany jelita (mig¢énidwka i btona surowicza) pozostajg niezmienione. Choroba
przebiega najczegsciej w postaci ostrych rzutow przedzielonych okresami remisji.
Przyczyny kolejnych nawrotéw pozostaja nieznane.

Duza role przypisuje si¢ stresom psychicznym, zmianom w sposobie

odzywiania, stosowaniu lekow przeciwbolowych (zwtaszcza niesteroidowych lekow
przeciwzapalnych), zakazeniom pokarmowym oraz infekcjom innych narzadéw. Zaréwno
poczatek choroby, jak i przebieg nastepnych zaostrzen moze charakteryzowac si¢ roznym
nasileniem objawow od postaci tagodnej do ciezkiej o piorunujacym przebiegu.

Pierwszymi, a zarazem najczgstszymi objawami sg biegunka z domieszka sluzu i krwi w kale.
Pojawia¢ si¢ mogg si¢ rowniez kurczowe bole brzucha oraz uczucie parcia na stolec
spowodowane zaburzeniami motoryki przewodu pokarmowego (przyspieszona perystaltyka,
nadmierna kurczliwos¢ jelita grubego). Lagodna posta¢ choroby charakteryzuje si¢ dobra
reakcja na leczenie i dotyczy ponad 50% pacjentow.

Wiecej: j-elita.org
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Stan ogodlny wiekszosci pacjentéw jest dobry, a objawy ograniczajg sie do opisanych powyzeji zwykle
nie towarzyszg jej objawy ogdlne, takie jak: goraczka, utrata masy ciata, hypoalbuminemia. Stan
zapalny ograniczony jest do koficowego odcinka jelita grubego. Béle zlokalizowane sg najczesciej

w podbrzuszu lub okolicy lewego dotu biodrowego i towarzyszy im parcie na stolec pojawiajgce sie
tuz przed wyprdznieniem. Oddanie stolca przynosi na ogét wyrazng ulge. Pacjenci z tagodnym
przebiegiem choroby i zmianami ograniczonymi tylko do odbytnicy mogg mieé prawidtowy rytm
wyprdznien, a niekiedy nawet zaparcie. Jedynym objawem choroby jest wéwczas obecnos¢ krwi

w stolcu.

W ramach kampanii zostang opracowane wytyczne dla lekarzy podstawowe] opieki zdrowotnej, ktére
pomoga im szybciej rozpoznawac NZJ i kierowac chorych do odpowiednich specjalistow.

Na rzecz kampanii opracowano tez raport pt. "Nieswoiste choroby zapalne jelit — przeciwnik rosngcy
w site", planowana jest takze organizacja warsztatow psychologicznych dla chorych, uruchomienie
bezptatnej infolinii i poradni online oraz opracowanie mobilnej mapy toalet.

Informacje na temat nieswoistego zapalenia jelit mozna znalez¢é na stronie kampanii pod adresem
www.flakirozrabiaki.pl. Kopalnig wiedzy na temat tych chordb jest tez strona Towarzystwa J-elita.
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