Wejdz
w buty pacjenta.

Przeczytaj, zeby zrozumiec, co to znaczy
byc¢ pacjentem chorujacym na
Nieswoiste Choroby Zapalne Jelit






W Takeda stawiamy zdrowie i dobre samopoczucie naszych pacjentdw na pierwszym
miejscu we wszystkim, co robimy.

Materiat edukacyjny powstat na podstawie raportu ze spotkania i stosowania aplikacji
In Their Shoes symulujacej zycie pacjenta z Nieswoistg Chorobg Zapalna Jelit. In Their
Shoes to element akcji spotecznej finansowanej przez Takeda. Projekt miat na celu
zwiekszenie swiadomosci spotecznej na temat codziennych wyzwan pacjentéw cierpia-
cych na nieswoiste choroby zapalne jelit (NChZ]). Kazdy pacjent jest inny, odczucia s3
subiektywne, jednak objawy chorobowe, emocje z nimi zwigzane, problemy i rozterki
czesto sg podobne.

Projekt pozwolit okresli¢ wptyw choroby
na cztery kluczowe obszary zycia pacjenta:

zycie
codzienne

radzenie sobie
z NChzZ)

wptyw
na relacje
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Nieswoiste Choroby Zapalne Jelit (NChZ)) to grupa schorzen takich jak choroba
Lesniowskiego-Crohn'a lub wrzodziejace zapalenie jelita grubego. W Polsce na NChzZJ
choruje ponad 50 tys. 0s6b.

Méwienie o odczuciach pacjenta zwigzanych z chorobg nie jest tatwe.

| Mam biegunke i béle brzucha.
” Jestem zmeczony. Nie wychodze
z domu bez papieru toaletowego
i sprawdzenia, czy przez caty
czas bede mie¢ w poblizu
toalete. Ta choroba sprawia,
ze czesto biegam do toalety,
ze mam wzdety brzuch.
Dlatego nie wychodze ze
znajomymi do klubu, nie jezdze
na wakacje. Nie mam juz sity
i zwyczajnie wstydze sie
ttumaczyc wszystkim, dlaczego
znowu musze biec do toalety.

|
””

Chciatbym tworzyc normalne
relacje z ludzmi, ale nie wiem,
czy ktos zaakceptuje mnie
takiego, jakim jestem, skoro
nawet ja nie lubie siebie i nie
akceptuje swojego ciata. Czuje
sie samotny i nierozumiany
przez innych. Wstydze sie tego,
ze choruje na nieswoiste
zapalenie jelit. To nie jest
choroba, o ktdrej mozna
swobodnie rozmawiac

w towarzystwie. 9




””

Zyje w ciggtym strachu.

Ten powszedni, to strach

czy zdqze do toalety.

Czy mozesz sobie wyobrazic,
jaki to wstyd dla dorostej osoby
nie kontrolowac potrzeby
fizjologicznej?

Czy dam rade w pracy,
jesli bedzie bolat mnie brzuch,
jesli bede ostabiony?

Dobre leczenie prowadzi
do remisji choroby.
Co jesli wrdci zaostrzenie?

””

Czy podotam zyciowym
wyzwaniom, czy choroba nie
zaatakuje przed egzaminem,
waznym wydarzeniem w pracy,
a nawet czy nie zepsuje
wszystkim wakacji, jesli
zdecyduje sie na nie pojechac?
Przeciez na wakacjach tez moge
miec zaostrzenie.

””

Czy leczenie, ktore teraz jest
skuteczne i utrzymuje mnie
w remisji, skoriczy sie wraz

z programem lekowym

i nie bede madgt funkcjonowac
w miare normalnie?




FiZzYCINe, .

|
””

POLEGLIWOSCI |
Stan zapalny ostabia organizm, | NChZ to choroby przewlekte.
jelita nie wchtaniajq sktadnikow ’, Nie da sie ich catkiem wyleczyc.
odzywczych, przez co sie chudnie, Mogq prowadzic do niepetno-
co dodatkowo pogarsza b ) sprawnosci, ktorej nie widac.
samopoczucie i zdrowie. W wielu przypadkach leczeniem
mozna doprowadzic do remisji.

””

Czasem ludzie mdwig, Ze nie widac choroby. ,Przeciez zdrowo wyglgdasz.” chwalg.
Na pozdr moze nie widac, ale ciggle bardzo boli mnie brzuch. Gdy masz niestraw-
nosc lub chorujesz miewasz przemijajqcq biegunke. Moja niestety nie mija, moze
trwac miesigcami a wtedy chodze do toalety i 20 razy dziennie. Musze miec do niej
dostep natychmiast, bo tego nie powstrzymam.

””

Niekiedy w przebiegu choroby ‘ | Przez to wszystko nie tryskam
konieczne sq operacje, a nawet ’, entuzjazmem i energiq. Jestem
wytonienie stomii. U tych chorych, ” leczony sterydami i po nich tyje,
brzuch bywa pokryty bliznami. ‘ do tego miewam problemy z cerq.



SPOLECZINE

””

Nie przyszedtem na spotkanie.
Zostatem w domu. Zycie
towarzyskie? Mozna powiedziec,
ze nie istnieje. Dlaczego?
Poniewaz nie wszedzie jest
dobry dostep do toalet, a dla
mnie to bardzo wazne. Jak juz
jestem na spotkaniu widze,

ze niektdrzy usmiechajq sie pod
nosem, kiedy widzg, ze kolejny
raz biegne do toalety.

””

Nie chodze na randki. Kto jest
w stanie uznac za romantyczne
wyjscia do toalety, czy skrecanie
sie z bolu? Poza tym..., moje
ciato. Jak juz wiesz nie jestem

z niego zadowolony.

””

Czesto jestem nieobecny

w pracy. Zastepujq mnie koledzy,
ktdrzy nie wiedzg, kiedy wrdce
ze zwolnienia lekarskiego, czy
bede na waznym spotkaniu.

To, ze nie w petni mogq na mnie
liczyc jest przyttaczajqce.
Tymczasem nie moge niczego
obiecac, poniewaz choroba
powoduje czesto, ze nie moge
normalnie funkcjonowac. Nawet
dzisiaj nie wiem, czy dam rade
dotrzec na wazne spotkanie

Z klientem. Ide na zwolnienie
lekarskie wtedy, kiedy naprawde
musze. Mam swiadomosc,

ze przez te zwolnienia mogq
wytykac mnie palcami. Boje sie,
ze strace prace.




””

Moje zycie jest podporzqdkowane
chorobie. Kazdy mdj wybdr jest jej
podporzgdkowany. Szukajqc pracy
biore pod uwage. czy wigze sie
ona z wyjazdami stuzbowymi,
dtugimi naradami, stresem, duzym
wysitkiem fizycznym. Takiej nie
moge podjgc, nawet jesli mam do
niej jak najbardziej odpowiednie
kwalifikacje zawodowe.

””

Chciatabym miec dzieci. Zastana-
wiam sie czy nie odziedziczq po
mnie choroby. No i czy bede miata
site, zeby sprostac wymaganiom,
jakie niesie rodzicielstwo. Mam
wiele obaw. Nie wiem, czy
zdecyduje sie na potomstwo.

””

Zycie to jednak nie tylko praca.
Chciatabym zatozyc rodzine ale
nie robie tego, bo nie wiem czy
ktos bedzie w stanie okazac tyle
zrozumienia. Czy bede zaakce-
ptowana z mojq niedyspozycja,
ciggtymi problemami z pracq

i ograniczeniami fizycznymi.
Czy mgz nie zostawi mnie, jesli
trzeba bedzie wytonic stomie?
Zresztq nawet organizacja slubu
moze byc problemem. Stres
skoriczy sie zaostrzeniem choroby
i 0 ,miodowym miesigcu” bedzie
mozna zapomniec. Tak samo

0 podrdzy poslubnej, ktdra moze
okazac sie wyzwaniem, ktéremu
nie sprostam.




" ODBIOR
L SPOLECINY

””

Nie udaje i nie przesadzam,

nie wszystkim sie ttumacze.

O takich rzeczach jak
wyproznianie nie wypada
rozmawiac, uznawane jest to za
nieeleganckie. Tak jakby jelita
nie byty czesciq ciata kazdego
cztowieka.

Mato tego, niewiele na temat
mojej choroby dowiesz sie

z radia, czy telewizji. ,Eleganckie”
choroby, czyli dotyczqce np.
takich organdw jak serce, ptuca
czy mdzg czesciej pojawiajq sie
w mediach.

””

Ludzie mogq myslec, ze jestem
leniwy, nietowarzyski,
gburowaty. Choroba wptywa na
to, jak odbiera sie mnie w pracy,
w relacjach towarzyskich,
spotecznych i to wszystko razem
rzutuje na moje zZycie.




SWiADIMYSC
&Pot e CINA

””

Na temat wrzodziejgcego
zapalenia jelita grubego czy
choroby Lesniowskiego-Crohn'a
ludzie mato wiedzq. Czasami
myslg, Ze to tylko biegunki.
Tymczasem sq to ciezkie
choroby, ktére mogq prowadzic
do niepetnosprawnosci,
wyciericzenia organizmu,

a nieleczone nawet do smierci.

””

Niewielu wie, ze ciggle
zmagamy sie ze wstydem,
strachem, stygmatyzacjq
i ogromnym bdlem.

””
|

””

Niektdrzy z nas sq okaleczeni
przez operacje, majq stomie

i jak ja cierpig na ciggty bol

- chcielibysmy przestac
dodatkowo walczyc

z uprzedzeniami i brakiem
zrozumienia. Potrzebujemy
sity do walki z chorobg.

””
|




NaDzieé)d
NA POPRAWE

””

Czekam na dzien, kiedy nie
bedziemy musieli sie wstydzic
swojej choroby, kiedy ludzie bedg
wiedzieli jak nam pomdc.

Gdy urzednik doradzi jak
skorzystac z pomocy panristwa dla
przewlekle chorych albo tatwo
znajde informacje na ten temat.

””

Na szczescie, my, chorzy, coraz
czesciej zaczynamy otwarcie
rozmawiac ze sobg. Wymiana
doswiadczeri i wsparcie w grupie,
ktdra sktada sie ludzi o takich
samych lub podobnych proble-
mach, jest nie do przecenienia.

””

Mamy nadzieje, ze to co powiedzielismy pomoze Ci zrozumiec, z czym codziennie
sie zmagamy. Jesli nas zrozumiesz, zycie ma szanse stac sie tatwiejsze. Nadzieje
wzmacnia dziatanie organizacji pacjenckich oraz lekarzy, ktdrzy nas leczq. To oni
pracujg nad tym, zebysmy byli optymalnie leczeni. Potrzebujemy opieki gastrologa,
dietetyka, psychologa i farmaceuty — niektdrzy z nas w zwigzku z objawami NChZJ,
dotykajgcymi kolejnych organdw potrzebujq wielu innych specjalistow np. okulisty,
dermatologa, neurologa. Nie mozemy dtugo czekac na wizyty u specjalistow.
Dzieki dobrej, szybkiej, koordynowanej opiece moglibysmy lepiej kontrolowac
przebieg choroby. Coraz wiecej wskazuje na to, ze taka opieka jest mozliwa.




KONi@ (ZNYSC
R EDUKACH

Na poczgtku nie miatem pojecia, ‘ Jesli jestes moim szefem, bedziesz
’, z czym bede sie mierzyt. Trudno ’, wiedziat, ze moje zwolnienia

byto znalezc rzetelne informacje 99 lekarskie sq zasadne i pomozesz

o chorobach zapalnych jelit. | mi zorganizowac prace, na
przyktad poprzez lokalizacje
| mojego biurka w poblizu toalety,

Odradzam bezkrytyczne czytanie mozliwosc zrobienia przerwy
’, informacji o NChZ] w Internecie. w pracy, czy zgody na prace
Rzetelng wiedze znajdziesz na zdalnq. Takie rozwigzania pomogq ”

stronach organizacji pacjenckich, mi byc bardziej wydajnym. |
skupiajgcych chorych z nieswo- b )
istymi zapaleniami jelit np. J-elita. | |

Jesli jestes osobgq, ktora chce

| ’, ze mngq byc powinnas wiedziec,

Zeby mnie zrozumiec, popatrz, w jaki sposob choroba bedzie

’, z czym sie zmagam i jakie mam na mnie wptywac i dlaczego bede
ograniczenia. Wtedy pewne moje sie bat o zdrowie naszych dzieci.
zachowania, niedyspozycje czy Choroba moze mnie ograniczac
decyzje, bedq dla Ciebie bardziej lub wykluczac zawodowo,
zrozumiate. Jezeli zechcesz mi b ) co spowoduje mniejsze wptywy 99
pomodc ta wiedza moze sie przydac. do domowego budzetu.




"WSPOLPRACA

””

Dzieki Twojemu zrozumieniu

i wsparciu moge poczuc sie
lepiej. Co oznacza mniejsze
cierpienie fizyczne i mniejszy
dyskomfort psychiczny.
Wystarczy, ze ze zrozumieniem
zareagujesz na moje zachowanie
zwigzane z chorobgq, przepuscisz
w kolejce do toalety, zastgpisz
w pracy, jesli bede bardzo chory
lub zorganizujesz mi tak prace,
zebym mdgt jqg wykonywac
mimo moich ograniczen.

””

””

Jesli tworzymy rodzine,

to chciatbym zebys zrozumiata,
ze w okresach zaostrzeri nie
jestem w stanie dac z siebie tyle
ile bym chciat. Potrzebuje

w takich momentach wiecej
empatii i pomocy. Ta wspotpraca
w rodzinie pomoze mi szybciej
zapanowac nad chorobg i wrdcic
do normalnosci. Jesli chorujesz
tak jak ja, to pamietaj, ze zawsze
mozesz ze mnqg porozmawiac
bez skrepowania, nawet na
najbardziej intymne tematy.
Dzielenie sie doswiadczeniami

i problemami jest bardzo

pomocne i napawa optymizmem ”

w tych trudnych momentach.




””

NOTATKI







Materiat zostat przygotowany we wspdtpracy z Takeda. Przedstawione informacje nie zastepuja
porad profesjonalnych i / lub medycznych. W celu uzyskania dalszych informacji nalezy
skontaktowac sig z personelem medycznym.

Prezentacja jest przeznaczona dla srodowiska medycznego, pacjentéw i szerokiej publicznosci.
Grafikiwykorzystano za zgoda jej tworcow.

Partnerem akcji w Polsce jest

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita J-elita

S elite
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