
Wejdź 

w buty pacjenta. 

Przeczytaj, żeby zrozumieć, co to znaczy 

być pacjentem chorującym na 

Nieswoiste Choroby Zapalne Jelit





W Takeda stawiamy zdrowie i dobre samopoczucie naszych pacjentów na pierwszym 

miejscu we wszystkim, co robimy.

Materiał edukacyjny powstał na podstawie raportu ze spotkania i stosowania aplikacji 

In Their Shoes symulującej życie pacjenta z Nieswoistą Chorobą Zapalną Jelit. In Their 

Shoes to element akcji społecznej finansowanej przez Takeda. Projekt miał na celu 

zwiększenie świadomości społecznej na temat codziennych wyzwań pacjentów cierpią-

cych na nieswoiste choroby zapalne jelit (NChZJ). Każdy pacjent jest inny, odczucia są 

subiektywne, jednak objawy chorobowe, emocje z nimi związane, problemy i rozterki 

często są podobne. 

Projekt pozwolił określić wpływ choroby 

na cztery kluczowe obszary życia pacjenta:  
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życie 

codzienne

radzenie sobie 

z NChZJ

wpływ 

na pracę 

wpływ 

na relacje



Nieswoiste Choroby Zapalne Jelit (NChZJ) to grupa schorzeń takich jak choroba 

Leśniowskiego-Crohn'a lub wrzodziejące zapalenie jelita grubego. W Polsce na NChZJ 

choruje ponad 50 tys. osób.

Mam biegunkę i bóle brzucha. 

Jestem zmęczony. Nie wychodzę 

z domu bez papieru toaletowego 

i sprawdzenia, czy przez cały 

czas będę mieć w pobliżu 

toaletę. Ta choroba sprawia, 

że często biegam do toalety, 

że mam wzdęty brzuch. 

Dlatego nie wychodzę ze 

znajomymi do klubu, nie jeżdżę 

na wakacje. Nie mam już siły 

i zwyczajnie wstydzę się 

tłumaczyć wszystkim, dlaczego 

znowu muszę biec do toalety.

Chciałbym tworzyć normalne 

relacje z ludźmi, ale nie wiem, 

czy ktoś zaakceptuje mnie 

takiego, jakim jestem, skoro 

nawet ja nie lubię siebie i nie 

akceptuję swojego ciała. Czuję 

się samotny i nierozumiany 

przez innych. Wstydzę się tego, 

że choruję na nieswoiste 

zapalenie jelit. To nie jest 

choroba, o której można 

swobodnie rozmawiać 

w towarzystwie.

Mówienie o odczuciach pacjenta związanych z chorobą nie jest łatwe. 



Żyję w ciągłym strachu. 

Ten powszedni, to strach 

czy zdążę do toalety. 

Czy możesz sobie wyobrazić, 

jaki to wstyd dla dorosłej osoby 

nie kontrolować potrzeby 

fizjologicznej?  

Czy podołam życiowym 

wyzwaniom, czy choroba nie 

zaatakuje przed egzaminem, 

ważnym wydarzeniem w pracy, 

a nawet czy nie zepsuję 

wszystkim wakacji, jeśli 

zdecyduję się na nie pojechać? 

Przecież na wakacjach też mogę 

mieć zaostrzenie. 

Czy leczenie, które teraz jest 

skuteczne i utrzymuje mnie 

w remisji, skończy się wraz 

z programem lekowym 

i nie będę mógł funkcjonować 

w miarę normalnie?

Czy dam radę w pracy, 

jeśli będzie bolał mnie brzuch, 

jeśli będę osłabiony?

Dobre leczenie prowadzi 

do remisji choroby. 

Co jeśli wróci zaostrzenie? 



NChZJ to choroby przewlekłe. 

Nie da się ich całkiem wyleczyć. 

Mogą prowadzić do niepełno-

sprawności, której nie widać. 

W wielu przypadkach leczeniem 

można doprowadzić do remisji.

Przez to wszystko nie tryskam 

entuzjazmem i energią. Jestem 

leczony sterydami i po nich tyję, 

do tego miewam problemy z cerą. 

Stan zapalny osłabia organizm, 

jelita nie wchłaniają składników 

odżywczych, przez co się chudnie, 

co dodatkowo pogarsza 

samopoczucie i zdrowie. 

Niekiedy w przebiegu choroby 

konieczne są operacje, a nawet 

wyłonienie stomii. U tych chorych, 

brzuch bywa pokryty bliznami.

Czasem ludzie mówią, że nie widać choroby. „Przecież zdrowo wyglądasz.” chwalą. 

Na pozór może nie widać, ale ciągle bardzo boli mnie brzuch. Gdy masz niestraw-

ność lub chorujesz miewasz przemijającą biegunkę. Moja niestety nie mija, może 

trwać miesiącami a wtedy chodzę do toalety i 20 razy dziennie. Muszę mieć do niej 

dostęp natychmiast, bo tego nie powstrzymam.



Nie przyszedłem na spotkanie. 

Zostałem w domu. Życie 

towarzyskie? Można powiedzieć, 

że nie istnieje. Dlaczego? 

Ponieważ nie wszędzie jest 

dobry dostęp do toalet, a dla 

mnie to bardzo ważne. Jak już 

jestem na spotkaniu widzę, 

że niektórzy uśmiechają się pod 

nosem, kiedy widzą, że kolejny 

raz biegnę do toalety.

Nie chodzę na randki. Kto jest 

w stanie uznać za romantyczne 

wyjścia do toalety, czy skręcanie 

się z bólu? Poza tym…, moje 

ciało. Jak już wiesz nie jestem 

z niego zadowolony.

Często jestem nieobecny 

w pracy. Zastępują mnie koledzy, 

którzy nie wiedzą, kiedy wrócę 

ze zwolnienia lekarskiego, czy 

będę na ważnym spotkaniu. 

To, że nie w pełni mogą na mnie 

liczyć jest przytłaczające. 

Tymczasem nie mogę niczego 

obiecać, ponieważ choroba 

powoduje często, że nie mogę 

normalnie funkcjonować. Nawet 

dzisiaj nie wiem, czy dam radę 

dotrzeć na ważne spotkanie 

z klientem. Idę na zwolnienie 

lekarskie wtedy, kiedy naprawdę 

muszę. Mam świadomość, 

że przez te zwolnienia mogą 

wytykać mnie palcami. Boję się, 

ze stracę pracę.  



Moje życie jest podporządkowane 

chorobie. Każdy mój wybór jest jej 

podporządkowany. Szukając pracy 

biorę pod uwagę. czy wiąże się 

ona z wyjazdami służbowymi, 

długimi naradami, stresem, dużym 

wysiłkiem fizycznym. Takiej nie 

mogę podjąć, nawet jeśli mam do 

niej jak najbardziej odpowiednie 

kwalifikacje zawodowe.

Chciałabym mieć dzieci. Zastana-

wiam się czy nie odziedziczą po 

mnie choroby. No i czy będę miała 

siłę, żeby sprostać wymaganiom, 

jakie niesie rodzicielstwo. Mam 

wiele obaw. Nie wiem, czy 

zdecyduję się na potomstwo.

Życie to jednak nie tylko praca. 

Chciałabym założyć rodzinę ale 

nie robię tego, bo nie wiem czy 

ktoś będzie w stanie okazać tyle 

zrozumienia. Czy będę zaakce-

ptowana z moją niedyspozycja, 

ciągłymi problemami z pracą 

i ograniczeniami fizycznymi. 

Czy mąż nie zostawi mnie, jeśli 

trzeba będzie wyłonić stomię? 

Zresztą nawet organizacja ślubu 

może być problemem. Stres 

skończy się zaostrzeniem choroby 

i o „miodowym miesiącu” będzie 

można zapomnieć. Tak samo 

o podróży poślubnej, która może 

okazać się wyzwaniem, któremu 

nie sprostam.



Nie udaję i nie przesadzam, 

nie wszystkim się tłumaczę. 

O takich rzeczach jak 

wypróżnianie nie wypada 

rozmawiać, uznawane jest to za 

nieeleganckie. Tak jakby jelita 

nie były częścią ciała każdego 

człowieka. 

Mało tego, niewiele na temat 

mojej choroby dowiesz się 

z radia, czy telewizji. „Eleganckie” 

choroby, czyli dotyczące np. 

takich organów jak serce, płuca 

czy mózg częściej pojawiają się 

w mediach.

Ludzie mogą myśleć, że jestem 

leniwy, nietowarzyski, 

gburowaty. Choroba wpływa na 

to, jak odbiera się mnie w pracy, 

w relacjach towarzyskich, 

społecznych i to wszystko razem 

rzutuje na moje życie.



Na temat wrzodziejącego 

zapalenia jelita grubego czy 

choroby Leśniowskiego-Crohn'a 

ludzie mało wiedzą. Czasami 

myślą, że to tylko biegunki. 

Tymczasem są to ciężkie 

choroby, które mogą prowadzić 

do niepełnosprawności, 

wycieńczenia organizmu, 

a nieleczone nawet do śmierci.

Niewielu wie, że ciągle 

zmagamy się ze wstydem, 

strachem, stygmatyzacją 

i ogromnym bólem. 

Niektórzy z nas są okaleczeni 

przez operacje, mają stomię 

i jak ja cierpią na ciągły ból 

- chcielibyśmy przestać 

dodatkowo walczyć 

z uprzedzeniami i brakiem 

zrozumienia. Potrzebujemy 

siły do walki z chorobą. 



Mamy nadzieję, że to co powiedzieliśmy pomoże Ci zrozumieć, z czym codziennie 

się zmagamy. Jeśli nas zrozumiesz, życie ma szansę stać się łatwiejsze. Nadzieję 

wzmacnia działanie organizacji pacjenckich oraz lekarzy, którzy nas leczą. To oni 

pracują nad tym, żebyśmy byli optymalnie leczeni. Potrzebujemy opieki gastrologa, 

dietetyka, psychologa i farmaceuty – niektórzy z nas w związku z objawami NChZJ, 

dotykającymi kolejnych organów potrzebują wielu innych specjalistów np. okulisty, 

dermatologa, neurologa. Nie możemy długo czekać na wizyty u specjalistów. 

Dzięki dobrej, szybkiej, koordynowanej opiece moglibyśmy lepiej kontrolować 

przebieg choroby. Coraz więcej wskazuje na to, że taka opieka jest możliwa.

Na szczęście, my, chorzy, coraz 

częściej zaczynamy otwarcie 

rozmawiać ze sobą. Wymiana 

doświadczeń i wsparcie w grupie, 

która składa się ludzi o takich 

samych lub podobnych proble-

mach, jest nie do przecenienia.

Czekam na dzień, kiedy nie

będziemy musieli się wstydzić 

swojej choroby, kiedy ludzie będą

wiedzieli jak nam pomóc.

Gdy urzędnik doradzi jak 

skorzystać z pomocy państwa dla 

przewlekle chorych albo łatwo 

znajdę informacje na ten temat. 



Jeśli jesteś moim szefem, będziesz 

wiedział, że moje zwolnienia 

lekarskie są zasadne i pomożesz 

mi zorganizować pracę, na 

przykład poprzez lokalizację 

mojego biurka w pobliżu toalety, 

możliwość zrobienia przerwy 

w pracy, czy zgody na pracę 

zdalną. Takie rozwiązania pomogą 

mi być bardziej wydajnym. 

Jeśli jesteś osobą, która chce 

ze mną być powinnaś wiedzieć, 

w jaki sposób choroba będzie 

na mnie wpływać i dlaczego będę 

się bał o zdrowie naszych dzieci. 

Choroba może mnie ograniczać 

lub wykluczać zawodowo, 

co spowoduje mniejsze wpływy 

do domowego budżetu.

Na początku nie miałem pojęcia, 

z czym będę się mierzył. Trudno 

było znaleźć rzetelne informacje

o chorobach zapalnych jelit.

Odradzam bezkrytyczne czytanie 

informacji o NChZJ w Internecie.  

Rzetelną wiedzę znajdziesz na 

stronach organizacji pacjenckich, 

skupiających chorych z nieswo-

istymi zapaleniami jelit np. J-elita.

Żeby mnie zrozumieć, popatrz,

z czym się zmagam i jakie mam

ograniczenia. Wtedy pewne moje

zachowania, niedyspozycje czy

decyzje, będą dla Ciebie bardziej 

zrozumiałe. Jeżeli zechcesz mi 

pomóc ta wiedza może się przydać.



Dzięki Twojemu zrozumieniu 

i wsparciu mogę poczuć się 

lepiej. Co oznacza mniejsze 

cierpienie fizyczne i mniejszy 

dyskomfort psychiczny.  

Wystarczy, że ze zrozumieniem 

zareagujesz na moje zachowanie 

związane z chorobą, przepuścisz 

w kolejce do toalety, zastąpisz 

w pracy, jeśli będę bardzo chory 

lub zorganizujesz mi tak pracę, 

żebym mógł ją wykonywać 

mimo moich ograniczeń.

Jeśli tworzymy rodzinę, 

to chciałbym żebyś zrozumiała, 

że w okresach zaostrzeń nie 

jestem w stanie dać z siebie tyle 

ile bym chciał. Potrzebuję 

w takich momentach więcej 

empatii i pomocy. Ta współpraca 

w rodzinie pomoże mi szybciej 

zapanować nad chorobą i wrócić 

do normalności. Jeśli chorujesz 

tak jak ja, to pamiętaj, że zawsze 

możesz ze mną porozmawiać 

bez skrępowania, nawet na 

najbardziej intymne tematy. 

Dzielenie się doświadczeniami 

i problemami jest bardzo 

pomocne i napawa optymizmem 

w tych trudnych momentach.



NOTATKI





Materiał został przygotowany we współpracy z Takeda. Przedstawione informacje nie zastępują 

porad profesjonalnych i / lub medycznych. W celu uzyskania dalszych informacji należy 

skontaktować się z personelem medycznym.

Prezentacja jest przeznaczona dla środowiska medycznego, pacjentów i szerokiej publiczności. 

Grafiki wykorzystano za zgodą jej twórców.

Partnerem akcji w Polsce jest 

Polskie Towarzystwo Wspierania Osób z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita J-elita

Copyright© Takeda Pharmaceutical Company Limited. Wszystkie prawa zastrzeżone.

Wszystkie znaki handlowe są własnościami ich prawowitych właścicieli.

Takeda Pharma sp. z  o.o. z siedzibą w Warszawie

ul. Prosta 68 00-838 Warszawa, tel. +48 22 608 13 00
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