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Materiat edukacyjny przeznaczony dla pacjentow Powstat na zlecenie Takeda, ktdra pokryta
koszty jego przygotowania, dystrybucji oraz druku.




Oddajemy w Panstwa rece opracowanie, Kidre ma w przystepny sposéh przedstawic dodwiadczenia pacjentow
z chorobg Lesniowskiego-Crohna i przetokami okotoodbytniczymiPowstato ono w oparciu o przeprowadzong w marcu
2021 roku rozmowe z dziesigcioma dorostymi pacjentami - kobietami i mezczyznami na rdznym etapie choroby - kidrzy
opowiedzieli o swoich zmaganiach, leczeniu oraz podzielili si¢ wtasnymi praktycznymi sposohami na radzenie Sobie
zobjawami przetok okotoodbytniczych w codziennym zyciu. Wszystko po to, by przyblizy¢ chorym, ich najblizszym, atakze pracownikom
ochrony zdrowia i decydentom perspektywe samych pacjentdw. Poszerzy¢ wiedze oséb po diagnozie choroby Lesniowskiego-Crohna
z powiktaniami okotoodbytniczymi i zwrdcic¢ uwage na problemy, z ktdrymi borykajg sig ich kolezanki i koledzy ze szpitalnych
korytarzy.

Zacznijmy od historii. W pazdzierniku 1932 roku amerykanscy lekarze BurrillCrohn, Leon Ginzburg i Grodon Oppenheimer
opublikowali artykut, w ktérym opisali 14 przypadkiw pacjentéw z nieswoistymi zapaleniami jelit'. Szesciu
znich - jak zauwazyli - miato charakterystyczne ,tendencje” do tworzenia przetok wewnetrznych? czyli powstatych w wyniku
procesow zapalnych waskich kanatow taczacych ze soba jelito i inny organ lub organy. Publikacja tego artykutu i zawarte
w niej obserwacje byty kamieniem milowym w rozpoznawaniu i leczeniu przetok, bedacych jednym z powiktar choroby
Crohna. Choroba ta w Polsce nazywania jest chorobg Lesniowskiego-Crohna, w hotdzie dla prof. Antoniego Lesniowskieg,
ktdry na wiele lat przed Crohnem opisat nieswoiste zapalenia jelita kretego®. Przyczyny choroby Lesniowskiego-Crohna nie
sg do Korica znane. Wérad nich wymienia si¢ uwarunkowania genetyczne i Srodowiskowe. W 2019 roku zmagato sig z nig
w Polsce blisko 24 tysigce* dorostych pacjentdw. Przetoki s jednymi z czestych powiktan miejscowych choroby. Problem
ten dotyczy okoto 25 proc. pacjentdw, czyli co czwartego chorego z chorobg Lesniowskiego-Crohna®. Przetoki dzielg sig na

'Crohn, BB, Ginzburg, L., Oppenheimer, 6.0, Regional ileitis: a pathologic and clinical entity, JAMA. 1932; 99: 1323-1329

https:/ bt Ly/2VL8jw

“Bielecki, K., Profesor Antoni Lesniowski (1867-1940) i jego wktad w historig choroby Crohna, Przeglad Gastroenterologiczny. 2016; 6(2): 57-59
“Kielar M., Choroba Les iego-Crohna: mozliwosci leczenia w Polsce, Stuzba Zdrowia, maj 2021, 5. 79

“Szlak J., Okotoodbytnicza postac choroby Lesniowskiego-Crohna - zrozumiec, leczy¢, wyleczyC. Kwartalnik ,J-elita” nr 3/2018 (42)
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wewnegtrzne i zewnetrzne?. Jak juz wspomniano, wewnetrzne to te, ktdre konczg sig w sasiednich narzadach, np. kretniczo-
katnicze, lub odbytniczo-pochwowe. Zewnetrzne za$ koncza sig na powierzchni ciata. Zaliczamy do nich wtasnie przetoki
okotoodbytnicze”. Warto zwrdcic uwage, ze prawdopodobienstwo wystapienia przetok okotoodbytniczych zalezy od lokalizacji
choroby. Pacjenci ze zmianami w obrebie jelita grubego sa na nienarazeni o wiele bardziej niz chorzy z zajetym jelitem cienkim.
Przetoki okotoodbytnicze pojawiajg sie dwukrotnie czesciej u mezczyzn niz u kobiet?. Specjalisci zwracajg uwage, ze zmiany
okotoodbytnicze w chorobie Lesniowskiego-Crohna moga nawet o wiele lat wyprzedzac objawy jelitowe. Objawy przetoki
sg dla pacjentow wstydliwe i krepujace, stad czesto o nich nie mowig, co tylko poteguje niskg Swiadomosc na ich temat,
réwniez wsrdd pacjentéw z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit. Przetoka okotodbytnicza jest dodatkowym kanatem
taczacym odbyt ze skirg w jego poblizu, powstatym najczesciej w wyniku przebytego ropnia. Przypomina niewielki otwor,
z ktérego moze saczycC sig ropna lub zabarwiona krwig wydzielina brudzaca bielizng i podrazniajaca skére. Zardwno ropniowi,
jak i przetoce okotoodbytniczej mogg towarzyszy¢ dolegliwosci bélowe, niekiedy potgczone z gorgczka i dreszczamp.
W opracowaniu, ktdre trzymajg Panstwo w dtoniach, nasi rozméwcy opowiedza nam o tym, jak w praktyce wyglada ,Sciezka
pacjenta” - od wystgpienia pierwszych objawdw choroby, poprzez ich wptyw na kondycje fizyczng i psychiczna, az po diagnoze,
leczenie i komunikacje z lekarzami. Wskazg, jaki jest dla nich najwazniejszy cel leczenia przetok okotoodbytniczych i w jaki
sposdb - ich zdaniem - mozna usprawnic to leczenie. Opowiedza skad czerpig wiedze na temat przetok. Udziela takze
cennych rad innym chorym z przetokami. Bo o tym, z czym sie zmagaja i co przezywaja pacjenci, najlepiej wiedza oni sami.
Zapraszamy do lektury!

METODOLOGIA

Opracowanie powstato w oparciu o trzygodzinne, moderowane spotkanie online z pacjentami, prowadzone przez socjologa
i badacza dr Tomasza Sobierajskiego, ktdre odbyto sig 25 marca 2021 roku, a takze wywiad wstepny, indywidualne
rozmowy telefoniczne po spotkaniu oraz notatki pacjentow. W pierwszej fazie, podczas rekrutacji pacjentéw do spotkania,
przeprowadzono z nimi wstepne wywiady, dotyczace codziennego funkcjonowania z przetokami. Na tej podstawie zostaty
opracowane zagadnienia/problemy pomocne w przygotowaniu dyskusji.

W drugiej fazie opracowano scenariusz spotkania o charakterze roundtable, czyli grupowej rozmowy, pozwalajacej na
swobodna, delikatnie moderowang dyskusje. Scenariusz sktadat sig z trzech czesci. W pierwszej czesci zawarte byty
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pytania dotyczace diagnostyki choroby Lesniowskiego-Crohna i leczenia przetok.
W drugiej czesci znalazty sig pytania dotyczace zrodet informacji na temat
choroby oraz form migdzypacjenckiej wymiany wiedzy o przetokach

w chorobie Lesniowskiego-Crohna. W trzeciej czesci skupiono

sig na codziennym funkcjonowaniu z przetoka. W spotkaniu
roundtable  uczestniczyto  dziewigcioro  pacjentow
z przetokami okotoodbytniczymi w przebiegu choroby
Lesniowskiego-Crohna oraz jedna osoba, ktéra choruje
na chorabe Lesniowskiego-Crohna i miata podejrzenie przetoki.

¢Gecse, K., Khanna, R., Stoker, J., Jenkins, JT, Gabe, S., Hahnloser, D, 'Haens, G, Fistulizing Crohn’s disease: Diagnosis

and management, Uniated European Gastroenterology Journal. 2013; 2 (3): 206-213

TLichtenstein, G, Treatment of fistulizing Crohn's disease, Gastroenterology. 2000; 119 (4): 1132-1147 ‘
Shttps://bit.ly/3fWVFeN ‘ .

?https:/bit.Ly/3jPvBTW
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Spotkanie zostato przeprowadzone ze wszystkimi uczestnikami jednoczesnie,
formie on-line i byto nagrywane audio i wideo. Rozmdwcy zostali
poinformowani o jego poufnosci, a ich dane nie zostaty upublicznione

w opracowaniu - wykorzystano jedynie ich imiona w celu lepszego
zrozumienia cytatdw uzytych w ninigjszym  podsumowaniu.

W trzeciej fazie poproszono  uczestnikéw  spotkania

0 przygotowanie i przestanie informacji na temat metod,
ktdre stosujg w codziennym zyciu, w celu radzenia sobie
zprzetokami.Wfazieczwartej,podczasindywidualnychtelefonicznych
rozméw z wigkszoscig rozméwcow, uzupetniono i doprecyzowano ich
wypowiedzi. Opracowanie zostato podzielone na kilka czesci, w ktdrych przedstawiono wypowiedzi pacjentow. Pod kazda
czescig znajduje sig podsumowanie w formie komentarza. W dalszej czesci znajduja sie opis jednego dnia z zycia pacjentki
zprzetokamiw chorobie Lesniowskiego-Crohna, lista praktycznychrad natemat radzenia sobie z przetokami okotoodbytniczymi
w codziennym Zyciu oraz podsumowanie w postaci najwazniejszych wnioskow ze spotkania. Niniejsze opracowanie nie
przedstawia statystycznej, reprezentatywnej perspektywy pacjentdw z przetokami okotoodbytniczymi. Jest gtosem
$wiadomych pacjentdw, ktdry powinien postuzyc pogtebionej refleksji nad leczeniem os6b z chorobg Lesniowskiego-Crohna
z przetokami okotoodbytniczymi. Moze byc takze punktem wyjscia do dyskusji pacjentw i personelu medycznego zmierzajacej

do opisania ztozonosci procesu leczenia pacjentow z przetokami okotoodbytniczymi.

UCZESTNICY SPOTKANIA

Dawid, 28 lat

W wieku trzynastu lat zdiagnozowano u niego wrzodziejace zapalenie jelita grubego. Gdy dziewigC lat pazniej pojawity sig
u niego zmiany okotoodbytnicze, diagnoze zmieniono na chorobe Le$niowskiego-Crohna. W latach 2015-2018 przeszedt trzy
zabiegi drenazu przetoki. Obecnie jego przetoka nie jest aktywna.

Jacek, 49 lat
Na chorobe Lesniowskiego-Crohna choruje od dwudziestu lat. Nie ma przetoki, chociaz okoto pie lat po diagnozie pojawito
sig U niego zagrozenie wystapienia przetoki wewnetrznej, jelitowo-pecherzowej, co mocno odbito sig na jego psychice.

Joanna, 36 lat

Chorobe Lesniowskiego-Crohna zdiagnozowano u niej w wieku dwudziestu lat, przetoka okotoodbytnicza pojawita sig dwa
lata pdzniej. Leczona biologicznie. Po operacji wytonienia stomii® i hemikolektomii prawostronnej" przetoka catkowicie sig
zagoita.

Kamila

Na chorabe Lesniowskiego-Crohna choruje od 2007 roku, pie¢ lat pézniej pojawit sig u niej pierwszy ropien okotoodbytniczy.
Aktualnie ma okoto dziesie¢ wielokanatowych przetok, w tym dwie do warg sromowych i podejrzenie jednej do pochwy.
Przeszta szesC cyKli terapii biologicznej.

Marek, 41 lat

Dwadziescia lat temu zdiagnozowano u niego przetoke okotoodbytnicza, a po roku chorobe Le$niowskiego-Crohna. Siedem
lat pozniej przeszedt operacje usuniecia wigkszosci jelita cienkiego i potowy grubego, rok od zabiegu pojawita sie przetoka,
ktdra zostata wyleczona. Aktualnie nie ma przetok.

"Stomia - chirurgicznie wytworzone potgczenie czesci jelita z powierzchnig ciata na brzuchu (https://bit.ly/3scU0a2).
"Hemikolektomia prawostronna - operacja usunigciu prawej czesci (okoto potowy) okreznicy, czyli najwazniejszego odcinka jelita grubego (https://bit.ly/2vQ90bm)

3

CHoRoBA jest
BARDZS AqReSYWNI

(125eM Bol
USMieRZa TYLKS~
GoRACA KapeL

UKees o Jesl
pzieN gez 2oLy

Marta X, 29 lat

0d dziesigciu lat choruje na chorobe Lesniowskiego-Crohna, péttora roku po diagnozie rozpoznano u niej przetoke
okotoodbytniczg. Przeszta dwa zahiegi drenazu przetoki, jest w trakcie leczenia biologicznego. Dzigki temu jej przetoka sie
zamkneta.

Marta Y, 40 lat

Chorobe Lesniowskiego-Crohna zdiagnozowano u niej w wieku trzydziestu lat. Szesc lat pdzniej pojawity sie u nigj trzy
przetoki: dwie okotoodbytnicze i jedna jelitowo-pochwowa. Przeszta szesc zabiegéw chirurgicznych w zwigzku z chorobg
Lesniowskiego-Crohna, m.in. usunigcia péttora metra jelita grubego. Lekarze uznali, ze jej przetoki s nieoperacyjne. Obecnie
czeka na zabieg zamknigcia przetok poprzez podanie osocza oraz poszerzenia odbytu.

Pawet, 46 lat

Na chorobe Lesniowskiego-Crohna zachorowat w wieku trzydziestu pigciu lat. Po roku pojawit sig u niego ropien
okotoodbytniczy, a cztery lata pozniej zostata zdiagnozowana przetoka wewnetrzna migdzypetlowa. Dwa lata temu przeszedt
dwie operacje przetok okotoodbytniczych. Aktualnie czeka na trzeci zabieg.

Piotr X, 32 lata
Objawy choroby odczuwa od szesciu lat. Niedtugo po diagnozie rozpoznano u niego ropieri okotoodbytniczy, ktdry zostat
naciety. Pazniej okazato sie, ze to przetoka. Obecnie przetoka jest nieaktywna i nie sprawia mu kkopotdw.

Piotr Y, 37 lat

Chorobe Lesniowskiego-Crohna zdiagnozowano u niego w wieku dwudziestu dziewigciu lat. Problemy z przetokami:
pecherzowg i okotoodbytniczg pojawity sie trzy lata pozniej. Po kolejnym roku przeszedt operacje wytonienia ileostomii®
i zamknigcia obu przetok. Czeka na operacje usuniecia jelita grubego i odbytnicy.

"|leostomia - stomia wytworzona na jelicie cienkim, czyli operacyjne wyprowadzenie $wiatta jelita cienkiego na powierzchnig brzucha, umozliwiajace wydalanie tresci jelitowej i gazéw (https://bit ly/3jMF2Wf).
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0D OBJAWGW DO DIAGNOZY

> Pierwsze objawy choroby Le$niowskiego-Crohna
> Proces diagnostyczny
> Pojawienie sig przetoki

Wedtug statystyk, szczyt zachorowan na chorobe Lesniowskiego-
Crohna przypada migdzy 15. a 35. rokiem zycia®. Pierwsze objawy
czesto nie sg specyficzne, a poniewaz wiedza na temat nieswoistych chordb

zapalnych jelit jest niewielka, mylone sg przez samych chorych z innymi, bardziej

,popularnymi” dolegliwosciami. Potwierdzajg to historie pacjentow. Nasi rozmowcy zgtaszali sig do lekarzy specjalistow,
a nawet trafiali na oddziaty gastroenterologii, jednak na postawienie wtasciwej diagnozy czekali niekiedy nawet
kilka lat. Nie s3 to przypadki odosobnione. Jak wynika z danych Krajowego Rejestru Choroby Lesniowskiego-Crohna,
$redni czas, od poczatku wystgpienia objawdw do postawienia rozpoznania, wynosi w Polsce 42 miesigce, czyli
3,5 roku®. Dzieje sig tak rowniez z tego powodu, ze w chorobie Lesniowskiego-Crohna proces chorobowy jest przewlekty
i cechuja go okresy zaostrzen i remisji, kiedy objawy ustepuja lub sa mniej dokuczliwe. Kilkuletnie oczekiwanie
na diagnoze niepokoi specjalistow, ktdrzy zwracajg uwage, ze dtugi czas rozwijania sig choroby Lesniowskiego-Crohna
bez wtasciwego leczenia moze sprawi¢, ze zmiany chorobowe beda nieodwracalne. Badania pokazujg rowniez, ze im
dtuzszy staz choroby Lesniowskiego-Crohna, tym wigksza szansa na wystapienie przetoki. U pacjentow, ktorzy choruja
rok, przetoki wystepujg w 12 proc. przypadkaw, a u tych, ktdrzy chorujg dwadziescia i wigcej lat w 26 proc. przypadkow®™.
Jak pokazuje przyktad jednego z naszych rozméwcdw zmiany okotoodbytnicze mogg wyprzedzic diagnoze choroby. Czesc
z naszych rozmowcdw pierwsze objawy choroby Lesniowskiego-Crohna zaczeta odczuwad w dziecinistwie i wieku nastoletnim.
U dwdch z nich przetoka okotoodbytnicza byta pierwszym - lub réwnoczesnym z innymi objawami - zwiastunem choroby
Lesniowskiego-Crohna. Z wypowiedzi pacjentw wybrzmiato, ze dtugi i skomplikowany proces diagnostyczny byt dla
nich meczacy i frustrujacy, a nawracajace dolegliwosci - pomimo opieki medycznej - wywotywaty poczucie bezsilnosci.
Brak informacji o tym co im dolega potggowat wewngtrzne napigcie.

Dawid juz jako dziecko skarzyt sig na bdle brzucha i biegunke. Z czasem w stolcu zauwazyt krew. W wieku trzynastu lat,
po kolonoskopii®, zdiagnozowano u niego wrzadziejace zapalenie jelita grubego. Gdy miat dwadziescia dwa lata na odbycie
pojawity sig polipy, a nastepnie na posladku ropien i przetoka okotoodbytnicza. Wtedy diagnoze zmieniono na chorobg
Le$niowskiego-Crohna. Marta X w trzeciej klasie liceum dostata anemii. Jej rodzice (ojciec lekarz, matka diagnosta)
podejrzewali, ze nastolatka stresuje sig przed maturg i nie dojada. Po egzaminie dojrzatosci Marta X zaczeta krwawic
z odbytu. Stwierdzono, ze ma szczeling okotoodbytnicza”, ale nie powigzano jej z choroba Lesniowskiego-Crohna. Lekarz
zalecit tylko zwigkszong higieng odbytu i stosowanie masci. Po jakims czasie pacjentka dostata gorgczki, zaczeta odczuwacd
bale brzucha i silne pieczenie w przetyku podczas positkow. Znalazta sig w szpitalu na oddziale gastroenterologii. Wycinki

z kolonoskopii byty niejednoznaczne. Ojciec Marty, skonsultowat ich obraz z profesorem, ktdry uczyt go na studiach

https://bit.ly/3s9eErg
"“Model opieki koordynowanej nad pacjentem z nieswoistymi Chorobami Zapalnymi Jelit, Raport opracowany przez Polskie Towarzystwo Gastroenterologii we wspdtpracy z Fundacjg Eksperci dla Zdrowia. Dokument powstat
dzigki inicjatywie Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjentdw, Warszawa 2017 r,,s. 10
“Reguta, J., Wallner, G, Nowak, S, Proga, K., Marciniak, AS, Falkiewicz, B, Stan abecny w rozpoznaniu i leczeniu ztozonych przetok odbytniczych (CPF) w chorobie Lesniowskiego-Crohna (chLC) w Polsce - na podstawie badania
pt.,Schematy postepowania terapeutycznego u pacjentdw ze ztozonymi przetokami w przebiegu choroby Lesniowskiego-Crohna", Gastroenterologia Kliniczna. 2018: 10 (4):135-147, 5. 137
"Kolonoskopia - badanie endoskopowe dolnego odcinka przewodu pokarmowego polegajace na wpi przez odbyt specj; wziernika f kamerg i przestaniu obrazu na zewnatrz.Podczas kolonoskopii
mozna takze pobierac wycinki z tkanek (https://bit.ly/3AzVePg).
"Szczelina okotoodbytnicza - rana powstajaca w koricowym odcinku przewodu pokarmowego. Na poczatku objawia sig blem i krwawieniem. Jej przyczyng moze byc luzny stolec, ktdry drazni chemicznie okolice odbytu
(https://bit.y/3LZ4LeY).
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— medycznych. Ten stwierdzit, ze zmiany przypominajg wrzodziejace zapalenie
jelita grubego, ale poniewaz Marta ma rdwniez zmiany w przetyku, musi to by¢
choroba Lesniowskiego-Crohna. Trzy miesigce pdzniej na skirze Marty pojawit
sig rumien guzowaty®, ktdry czesto towarzyszy chorobie Lesniowskiego-
Crohna, co potwierdzito diagnoze. Po pdttora roku u Marty pojawita sie przetoka

okotoodbytnicza. Kamila rowniez pierwsze objawy choroby zaczeta odczuwac

jako nastolatka. Trafita na oddziat gastroenterologii, ale nic tam nie stwierdzono.

Nastepnie, z powodu podejrzer, ze cierpi na zaburzenia odzywiania - anoreksje Lub bulimie,
skierowano jg do szpitala psychiatrycznego. O postawieniu wtasciwej diagnozy zdecydowaty
przypadek i uwaznos¢ pielegniarki, ktora weszta za Kamilg do toalety i zwrdcita uwage na dziwny zapach stolca nastolatki.
Dzigki temu zlecono jej badanie katu. Kamila wrdcita na oddziat gastroenterologii, na ktorym lezata pot roku wezesniej. Tam,
po kolejnych badaniach lekarze orzekli, ze ma chorobe Lesniowskiego-Crohna. Pierwszy ropien okotoodbytniczy pojawit sig
u niej piec lat pozniej. U Joanny w wieku dwudziestu dwdch lat, dwa lata po diagnozie choroby Le$niowskiego-Crohna,
pojawita sig przetoka na posladku, blisko zwieracza. Na poczatku pacjentka nie byta Swiadoma co to jest i nie mowita o tym
lekarzowi, bo rana nie sprawiata jej wigkszych problemaw.
Joanna: Chodzitam dwa miesigce z bolacym posladkiem, sadzac, ze mam hemoroidy. Ktérego$ dnia z otworu na posladku
wyptyneta ropa.
Jej matka, ktdra jest pielegniarka, samodzielnie oczyscita ranke i podata cdrce antybiotyk. Gdy Joanna powiedziata
gastrologowi o tym zdarzeniu, ten stwierdzit, ze to przetoka, ale nawet jej nie obejrzat. Pazniej Joanna nie czuta juz hélu,
tylko - w zaleznosci od nasilenia biegunek - z przetoki saczyto sie mniej lub wigcej ropy i osocza. Pacjentka jednak normalnie
funkcjonowata.
W przypadku Piotra X zaczeto sie od bardzo wodnistych, krwawych biegunek. Schudt, odczuwat brak apetytu, a gdy jadt,
robito mu sig niedobrze. Trafit do przychodni przy szpitalu wojewddzkim. Lekarz stwierdzit, ze Piotr X ma hemoroidy, czyli
guzki krwawnicze, ktdre czasem pekaja, przez co w stolcu moze pojawic sig krew. Pacjent funkcjonowat z ta diagnoza,
az do momentu, kiedy - jak mdwi - bdl sig bardzo nasilit.
Piotr X: Po pewnym czasie hdl w okolicach odbytu byt tak silny, Ze nie bytem w stanie zatozy¢ spodni, zatozy¢ skarpetek,
siedziec, lezeg, ani stac.
Podczas kolejnej wizyty w przychodni przyjat go inny lekarz, ktdry, nie badajac go, jedynie na podstawie karty oznajmit:
,0 co panu chodzi? Guzki krwawig.” Dopiero gdy pacjent rozebrat sig i pokazat palcem zmiany, lekarz stwierdzit, ze to ropien
i zalecit, aby go pilnie naciac. Opisano go jako zropiaty krwiak przyodbytowy. Z dzisiejszej perspektywy Piotr uwaza, ze juz
wtedy mozna byto powigzac objawy oketoodbytnicze z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Jednak nim do tego doszto, przez dwa
miesigce zyt z rang, z ktdrej saczyta sie ropa. Pozniej trafit do szpitala powiatowego, gdzie lekarz orzekt, ze pacjent nie ma
ropnia tylko przetoke okotoodbytniczg i zapytat, czy kto§ wczesniej mdwit mu o chorobie Le$niowskiego-Crohna.
U Jacka choroba ujawnita sig gwattownie, gdy miat 29 lat. Z silnym bélem brzucha, wymiatami, biegunka i goraczka siegajaca
39 stopni C trafit do szpitala zakaznego. Poniewaz dzien wczesniej jadt deser lodowy w kawiarni, podejrzewano zakazenie
bakterig salmonelli. Badania jednak to wykluczyty. Jacek, w zwigzku z planami wyjazdu na urlop wypisat sig ze szpitala
na wtasne zadanie. Dwa tygodnie pdZniej, podczas urlopu dostat bardzo wysokiej gorgczki, wydalat biaty Sluz i byt tak

"Rumier guzowaty - bolesne, czerwone i guzowate zmiany w tkance podskdrnej na przedniej powierzchni podudzi(https://bit.ly/2V0cAJg).
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ostabiony, ze nie byt w stanie chodzic. Wrdcit do szpitala, na oddziat gastroenterologii, gdzie po kolonoskopii i pasazu jelit”
zdiagnozowano chorobe Lesniowskiego-Crohna. Podejrzenia przetoki wewnetrznej, jelitowo-pecherzowej, pojawity sie
po kilku latach, co bardzo odbito sig na jego psychice, jednak ostatecznie sig nie potwierdzity.

Piotr Y zmagat sig z bolami brzucha od dziecinstwa. Przez dtugi czas uwazano, ze symuluje, co sprawiato, ze oprdcz dolegliwosci
fizycznych odczuwat takze frustracje i poczucie braku zrozumienia. Jako dwudziestolatek w 2004 roku przeszedt operacje
wycigcia wyrostka robaczkowego, a rok pdzniej usunigcia woreczka zotciowego. Bol jednak nie mijat. Wielokrotnie trafiat
znim do szpitala, trzykrotnie wykonywano mu rektoskopie®, ktdra jednak nic nie wykazata. Diagnoza choroby Lesniowskiego-
Crohna zapadta po kolonoskopii w 2013 roku. Po jakims czasie Piotr Y odkryt na posladku ropien, ktdry przecieto. Przetoki
pojawity sig trzy lata pozniej: wewnetrzna, do pecherza i okotoodbytnicza.

Dtuga i kreta droge do diagnozy przeszedt rawniez Pawet. W jego przypadku trwata ona kilka lat. Z powodu bléw brzucha
i wzdec wielokrotnie miat wykonywane USG, ktdre nic nie wykazywato. Pierwszy raz trafit do szpitala w 2011 roku, pattora
roku po wystapieniu objawdw. Uznano, ze ma zespot jelita drazliwego”i zapisano mu sterydy. Po nich bl brzucha natychmiast
ustat. Jednak po odstawieniu sterydow zaczety sie biegunki z domieszka biatego Sluzu. Pawet trzykrotnie wracat z bardzo
silnymi balami brzucha do szpitala, lecz dwie kolejne kolonoskopie, kapsutka endoskopowa® i pasaz jelit nie doprowadzity
do rozpoznania choroby. Lekarze wykluczyli jedynie celiakie. Podczas kolejnego pobytu na oddziale gastroenterologii,
gastrolog skonsultowat sig z chirurgiem, ktdry zaproponowat laparoskopig zwiadowczg?. W trakcie zabiegu okazato sig,
ze Pawtowi trzeba byto usungc wielki ropier, ktdry byt pozostatoscig po obumartym wyrostku robaczkowym. Ponowne bdle

PPasaz jelit - badanie rentgenowskie z wykorzystaniem kontrastu, ktére pozwala wykry¢ zmiany patologiczne przewodu pokarmowego (http://bityLpl/sNIzG).

 Rektoskopia - endoskopowe badanie odbytnicy i koricowego odcinka jelita grubego, czyli okreznicy (ttps:/[bit ly/3sjw2tB).

77espét jelita drazliwego (IBS) - jedna z naj chordb uktadu przejawiajgca sig bdlami brzucha, biegunkami Lub zaparciami i wzdeciami (https://bit ly/3m2rFSy).

“Endoskopia kapsutkowa - badanie wnetrza przewodu pokarmowego za pomoca malerikiej kamerki umieszczonej w kapsutce, ktdrg potyka pacjent. Kapsutka przechodzi przez przewdd pokarmowy wykonujac tysiace zdjec,
ktdre tworza film poddawany analizie przez lekarza (http:/[bityL pl/XWTyz).

L aparoskopia zwiadowcza (diagnostyczna) - przeprowadzana, gdy lekarz, pomimo wielu badar, nie jest w stanie postawic diagnozy. Za pomocg laparoskopii zwiadowczej chirurg ,zaglada” do wnetrza jamy brzusznej by
postawic rozpoznanie (http:/[bityl pl/wjwgQ).
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brzucha, tuz pod zebrami, zaczety sie niespetna cztery lata pozniej. Pawet pod wptywem hdlu miewat omdlenia. Kolejny raz
trafit na oddziat gastroenterologii, ale trzeba byto przerwac kolonoskopie, poniewaz - jak wspomina - cate jelito byto w ropie.
Po tomografii kemputerowej przeprowadzono natychmiast operacje. Pawtowi usunigto kretniczo-katniczy odcinek jelita®
i przetoke wewnetrzng. Badanie histopatologiczne® wykazato chorobe Lesniowskiego-Crohna. Pierwsza przetoka pojawita
sie na brzuchu w miejscu gdzie miat dren po operacji. W 2015 roku zaczat odczuwac béle w okolicach odbytu. Skonsultowat
sig z proktologiem, ktdry stwierdzit, ze to ropien, ale nie powigzat go z choroba Lesniowskiego-Crohna, tylko z otorbieniem
mieszka wtosowego.

U Marka pierwszym objawem choroby, w wieku 21 lat, byty zmiany oketoodbytnicze. Na poczatku proktolog stwierdzit, ze ma
przetoke okotoodbytnicza, ale rowniez nie potgczyt jej z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Dopiero gdy pojawity sie biegunka
i krew w stolcu, postanowiono rozszerzyC badania i skierowac go na kolonoskopig, ktdra wykazata chorobe Lesniowskiego-
Crohna.

Komentarz socjologa

Na przyktadzie naszych rozmowcow widac, ze choroba Lesniowskiego-Crohna nie zawsze zaczyna sig od specyficznych
objawow: bolu brzucha i biegunki. W przedstawionych historiach objawy choroby byty: mylone z zaburzeniami odzywiania
charakterystycznymi dla wieku nastoletniego; wigzane ze stresem (wychudzenie, anemia i inne niedobory wystepuja
czgsto w chorobie Lesniowskiego-Crohna); zespotem jelita drazliwego; celiakia®; zapaleniem wyrostka robaczkowegp,
czy - w przypadku pojawienia sig krwi w stolcu - hemoroidami i guzkami oketoodbytniczymi. (Przy okazji warto wspomnie,
ze stres nie jest przyczyng choroby Lesniowskiego-Crohna, lecz moze byc ,czynnikiem spustowym’, ktdry prowadzi do jej
ujawnienia””) Ostateczna diagnoza zapadata po kolonoskopii lub - rzadziej - na podstawie badan histopatologicznych
probek z usunigtych odcinkdw jelita. Niekiedy jednak, zwtaszcza na poczatkowym etapie choroby, obraz uzyskany podczas
kolonoskopii nie wskazywat na zmiany charakterystyczne dla choroby Le$niowskiego-Crohna Lub nie byty one dostrzegane.
U wigkszosci ,naszych” pacjentdw proces diagnostyczny byt prowadzony kilka, a nawet kilkanascie lat temu. Nalezy wigc
miec nadziejg, ze obecnie przebiega on sprawniej i szybciej. Niezaleznie od tego, zeby go usprawnic, wskazane jest wsparcie
w te] trudnej sytuacji lekarzy specjalistow poprzez cykl szkolen z zakresu komunikacji z pacjentem i rodzicami pacjentow
pediatrycznych, a patomorfologdw i histopatologdw z zakresu zmian charakterystycznych dla nieswoistych chordb zapalnych
jelit. Ponadto, ze wzgledu na postepujacy proces chorobowy warto podkreslic znaczenie badania fizykalnego® na kazdym
jeqo etapie. Przetoki u naszych rozmdwcdw pojawiaty sie od pdttora roku do kilkunastu lat od wystgpieniu innych objawdw
jelitowych oraz diagnozy choroby Lesniowskiego-Crohna. Jedynie u Marka byty pierwszym sygnatem $wiadczacym o chorabie,
a u Piotra X pojawity sig rownoczesnie z innymi objawami. Czesto jednak nie byty wigzane z chorobg Lesniowskiego-Crohna.
Warto zwrdcic na to uwage wspierajac poprzez szkolenia chirurgéw i proktologGw, gdyz leczenie zasadniczej choroby (np.
terapia biologiczna) moze mie¢ korzystny wptyw takze na leczenie przetok.

% Resekcja kretniczo-katnicza - wyciecie koficdwki jelita cienkiego i poczatku jelita grubego (http://bitylpl/59iHI).

% Badanie histopatologiczne polega na obrdbce i obejrzeniu pod mikroskopem pobranego od pacjenta wycinka tkanekw celu oceny charakteru procesu chorabowego (http://bityLpl/cvycy).
% Celiakia - choroba autoimmunologiczna charakteryzujaca sig nietolerancjg glutenu, objawiajaca sig bdlami brzucha, biegunkami i utratg masy ciata (http://bityLpl/ZixYg).

7 http: bityl.pl/IDbyP

“Badanie fizykalne (pr i - cze$¢ badania iego lub pielegniarskiego sktadajgca sie z ogladania, omacywania, opukiwania i ostuchiwania (http://bitylpl/9PwoT).
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WIEDZA PACJENTOW NA TEMAT PRZETOK

> Rozmowy z lekarzami
> Irddta wiedzy na temat przetok

1aKTeRJz

ze MN) pepzie!

Nasi rozméwcy w momencie diagnozy choroby Lesniowskiego-

Crohna, nie zostali poinformowani przez lekarza o tym, ze
przetoki sg jednym z powiktan choroby, a prawdopodobienstwo
wystgpienia przetok okotoodbytniczych znaczaco rosnie, gdy
zmiany obejmuja koricowy odcinek jelita grubego i odbytnice,

co miato miejsce w kilku przypadkach. Wyjatkiem jest Joanna.

0 przetokach wiedziata dzigki matce, ktdra rdwniez zmagata sie

o=

z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Joanna pierwszy raz o przetokach

ustyszata, gdy u jej mamy ,co$ sie otwierato w Kierunku kregostupa”.

1 perspektywy czasu wie, ze byta to przetoka. Kiedy stan zdrowia Joanny zaczat sig pogarszac, podejrzewata, ze moze to mie¢
zwigzek z przetokami, jednak starata sig nie dopuszczac tej mysli do siebie.

Dawid wskazuje, ze 0 tym czym jest przetoka okotoodbytnicza i innych zwigzanych z nig sprawach dowiedziat sie od lekarza
dziewiec lat po diagnozie choroby Lesniowskiego-Crohna, przed operacjg drenazu przetoki. Kamila réwniez w chwili diagnozy
choroby Lesniowskiego-Crohna oraz dtugo pozniej nie zostata poinformowana o przetokach.

Kamila: Nikt mi nie powiedziat, ze kat bedzie mi Sciekat posladkiem. Dopiero po kilku latach, kiedy zrobit mi sig ropien
przy odbytnicy i bytam drenowana, to kto$ mnie poinformowat, ze czasami robig sig ropnie i one zamieniajg sig w przetoki.
Ale zapewniono mnie, ze mnie to nie dotyczy.

Pacjentka przypuszcza, ze lekarze przy diagnozie choroby Lesniowskiego-Crohna nie informuja pacjentdw o przetokach,
bo nie chcg straszy¢ chorych, ktdrzy i tak sg przerazeni samym rozpoznaniem. Z Martg Y takie lekarze nie rozmawiali
0 zmianach okotoodbytniczych.

Marta Y: Zaden lekarz mi nie powiedziat, na czym polega moja choroba. Ustyszatam tylko: ,Ma pani nie pic mleka, jesé, zyé.
| jesli bedzie pani dobrze prowadzona, to nastepna operacja bedzie za dziesiec lat”.

Piotr Y do wiedzy o przetokach - jak twierdzi - dotart sam. Dowiedziat sig o nich z Internetu, gdy paszukiwat przyczyn swoich
dolegliwosci. Samodzielnie tez, w oparciu o znalezione w sieci informacje, doszedt do tego, ze ma przetoke wewngtrzna,
do pecherza i przetoke zewngtrzng - okotoodbytnicza.

Piotr Y: Zaniepokoitem sig, bo w odstepie kilku dni, najpierw na posladku, pojawit mi sig ropien, a pdzniej przy oddawaniu
moczu zaczatem puszczac baki penisem, czutem hél brzucha, po ktdrym musiatem sie wysikac i razem z moczem wydalatem
kat.

Piotr Y poszedt na badania moczu, ktdre potwierdzity obecnosC katu. Natychmiast dostat skierowanie do szpitala.
Tam potwierdzono jego przypuszczenia, ze ma przetoki. Jacek, kidry zachorowat dwadziescia lat temu, podczas diagnozy
choroby Lesniowskiego-Crohna nie ustyszat, ze choroba moze sig wigzac z ich powstaniem. Dopiero okoto pigc lat poZniej,
gdy uskarzat sig na bol w prawym boku i nacisk na pecherz, zostat poinformowany o tym, ze choroba umiejscowita sig

w jelicie bezposrednio w sgsiedztwie pecherza i objawy mogy sie wigzaC z przetokg wewnetrzna miedzy
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jelitem a pecherzem. Jacek bardzo sig tym zmartwit. W tym czasie przechodzit procedure kwalifikacii
do terapii biologicznej. Zapytat, czy lek biologiczny moze doprowadzi¢ do wygojenia sig przetoki. Lekarz
odpowiedziat zdawkowo, ze tak, ale Jackowi trudno byto to sobie wyobrazic. Pietnascie lat temu w Internecie
byto bardzo mato informacji na temat choroby Lesniowskiego-Crohna, jej powiktan i raczkujgcej dopiero
w Polsce terapii biologicznej, wiec pozostat sam z watpliwosciami. Marta X o przetoce zostata poinformowana przez chirurga,
podczas konsultacji z powodu zmian oketoodbytniczych. Lekarz oznajmit jej, ze wyczuwa ropien, ktdry najprawdopodobnie;
ma zwigzek z przetoka. Wiecej o przetokach dowiedziata sig z Internetu i podczas wizyt w szpitalu, od innych pacjentdw, kiedy
przyjmowata leki biologiczne. Chorzy z przetokami okotoodbytniczymi opowiadali jej, ze przetoki bardzo bola. Z tego powodu
kojarzyta je tylko z bélem. Pawet podkresla, ze ogromnym zrodtem wiedzy na temat choroby, przetok i innych powiktan oraz
pozostatych spraw zwigzanych z chorobg Lesniowskiego-Crohna jest stowarzyszenie ,J-elita’, do ktdrego nalezy. Na jego
stronie internetowej mozna znalez¢ przydatne artykuty, poradniki, filmy z wyktaddw, podcasty i materiaty edukacyjne.

Komentarz socjologa

7 przekazu pacjentow wynika, ze diagnoza choroby Lesniowskiego-Crohna nie idzie w parze z informacjg na temat przetoki:
czym jest, kiedy moze sig pojawic, co sie z nig wigze. By¢ moze wynika to stad, ze przetoki nie pojawiajg sie szczegélnie czesto,
statystycznie dotykajg co czwartego pacjenta z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Jednak im dtuzej trwa choroba, tym wigksze
jest zagrozenie na to, ze one wystapia. Warto rozwazy¢ uwrazliwienie lekarzy, ktdrzy diagnozuja chorobe Lesniowskiego-
Crohna, zwtaszcza ze zmianami w jelicie grubym i odbytnicy, na uprzedzenie pacjentéw o mozliwosci wystapienia ropni
i przetok okotoodbytniczych. Wprawdzie na pojawienie sig ropnia i przetoki nie mozna sig przygotowac i nie mozna temu
zapobiec, jednak Swiadomos¢ mozliwosci pojawienia sig tego typu zmian moze w znacznym stopniu ograniczyc szok po ich

n
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wystapieniu. Wiedza na temat ropni i przetok moze takze sprawic, ze pacjent z podejrzeniem tego typu zmian szybciej zgtosi
sig do lekarza, co przyspieszy ich leczenie.

IYCIE Z PRZETOKA OKOLOODBYTNICZA

> Wptyw przetoki okotoodbytniczej na codzienne funkcjonowanie i psychike pacjentow

Iycie z przetoka odbytniczg jest trudne i ucigzliwe dla pacjentéw, poniewaz na ogdt wigze sig z bdlem, czesto o bardzo
silnym natezeniu, a takze z wieloma innymi ucigzliwosciami. Wynikaja one gtownie z wydobywania sig z przetoki ropy,
ptynu surowiczego lub katu, niekiedy z domieszka krwi, ktdre moga podrazniac skare. Dla chorych jest to bardzo wstydliwe
i krepujgce, zwtaszcza latem, gdy chodzg lekko ubrani, a plamy na odziezy moga stac sig widoczne. Utrzymywanie przetoki
w czystosci wymaga poswigcenia czasu, cierpliwosci i duzej wytrwatosci, w szczegolnosci, gdy pacjenci przebywaja poza
miejscem zamieszkania i maja utrudniony dostep do toalety. Pojawienie sig przetok i zwiazanych z tym wstydliwych objawdw
moze rowniez wptywac na obnizenie samooceny i spadek nastroju. Ponadto nalezy wzigc pod uwage rowniez samg chorobg
Lesniowskiego-Crohna, ktdra wptywa na ogolng kondycje pacjentow.

Dawid twierdzi, ze po pojawieniu sig przetoki najbardziej dotkliwy byt dla niego hal.

Dawid: Nie pomagaty nawet mocne leki przeciwbdlowe. Bolato mnie caty czas; przy siedzeniu, chodzeniu, lezeniu. Lepiej

sig czutem tylko podczas ,nasiaddwek” w wannie w cieptej wodzie. To byto skuteczniejsze niz leki przeciwhélowe.
Ale juz pot godziny po wyjsciu z wanny, kiedy sig wychtodzitem, bol wracat.
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Piotr Ywspomina, ze gdy jegoprzetoka powiekszyta sie ,tak, ze az wychodzito migsa”, poruszanie sie i siadanie sprawiato
mu olbrzymi bol. Dodaje, ze przetoki brudza bielizng i powodujg dyskomfort. Marta X zwraca uwage na hdl, kiory niekiedy
jest trudny do zniesienia. Podkresla, ze o przetoke trzeba dbac, pielegnowac jg i stosowac wzmozong higiene, co moze by¢
trudne, zwtaszcza gdy np. jest sie w pracy, na lekcjach lub wyktadach na uczelni. Zartuje, Ze z powodu przetoki caty czas
miata przy sobie ,zestaw spawacza”. To kosmetyczka z nawilzanymi chusteczkami, kosmetykami i zapasowymi wktadkami
higienicznymi.

Marta X: W pewnym momencie hol w okolicach odbytu byt tak silny, ze nie bytam w stanie chodzic. Miatam dwadziescia lat,
chciatam normalnie zyc, a wystawaty mi z tytka sznurki po drenazu. Siedziatam na wyktadzie i czutam, ze to mnie ktuje,
gniecie. Przetoka obniza komfort zycia. Caty czas musze sig kapac, dbac o to, wycierac sznurki po wizycie w toalecie.
Joanne przetoka troche pobolewata i od czasu do czasu wyciekaty z niej niewielkie ilosci ropy i osocza, jednak - jak wspomina
- nie byto to bardzo ucigzliwe. Swiadomos¢ zycia z przetokg odcisneto jednak pietno na jej psychice.

Joanna: Zawsze miatam z tytu gtowy, Ze co$ tam z tej przetoki leci. Teraz mam spokdj, to ulga psychiczna, ale do dzisiaj
kontroluje sie, czy wszystko na ubraniu z tytu jest w porzadku.

Przetoki okotoodbytnicze Marty Y maja srednice od dwdch do trzech milimetrow i uprzykrzajg jej zycie - bo wydobywa sig
nich stolec - nie sg jednak bolesne. Najwieksze cierpienie i problemy sprawia jej przetoka oketopachwowa. Odkad rok temu
usunieto jej operacyjnie kretniczo-katniczy odcinek jelita, ktdry odpowiada za wchtanianie soli i kwasow zdtciowych, zmaga
sig z biegunkami i odczuwa pieczenie w pochwie wywotane przez kat. Dwukrotnie spowodowato to stan zapalny i straszliwy
bal, przez ktdry znalazta sig na SOR-ze. Dlatego pacjentka cieszy sig kazdym dniem bez biegunki.

Marta Y: Gdy stolec dostanie sig do przetoki oketopochwowej, wywotuje tak silny, rozpierajacy hal, ze tzy same naptywajg mi
do oczu. To uczucie, jakby kto$ prabowat przecisnaé przez cienka gumowa rurke piteczke do ping-ponga.

LECZENIE PRZETOK

> Metody leczenia
> Skutki terapii

(&=
Leczenie przetok okotoodbytniczych w  chorobie  Lesniowskiego- ‘@‘8@

Crohna wymaga dabrej wspGtpracy gastroenterologa

z chirurgiem lub proktologiem, poniewaz na ogdt jest potgczeniem farmakoterapii =

choroby podstawowe] (podanie antybiotykow, sterydow, lekow immunosupresyjnych

i lekow biologicznych) i zabiegdw chirurgicznych. Jedna z najczgsciej stosowanych metod jest drenaz nitkowy, ktdry
ma zapewnic wyptyw tresci z przetoki, co zapobiega powstawaniu niebezpiecznych ropni. Wykonuje go chirurg lub proktolog,
wprowadzajac do kanatu przetoki setony, czyli nitki lub gumki chirurgiczne. Seton nastepnie jest wprowadzony do wewnatrz
przez odbyt i tworzy petle.

Innymi metodami sa: wycigcie w catosci kanatu przetoki (fistulektomia) oraz rozciecie przetoki (fistulotomia), ktdre polega na
nacieciu skary i przedniej Sciany przetoki, niekiedy potaczone z wytyzeczkowaniem wngtrza przetoki. Tak jak wspomniano,
wazng role odgrywa rowniez leczenie farmakologiczne choroby podstawowej. Gdy jest skuteczne, moze prowadzic nawet
do catkowitego wygojenia, czyli zamknigcia si¢ kanatu przetoki. Badania pokazuja, ze duza szanse na to daje leczenie
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biologiczne. W przypadku cigzkich powiktan nierzadko stosuje sig kolostomie?, czesto z proktektomig®. W ostatnim czasie
duzg nadzieje wigze sie z terapig z zastosowaniem komdrek macierzystych®.

U Pawta przetoka wewnetrzna i ropien okotoodbytniczy zamknety sig po operacii i terapii biologicznej, ale \\' P
w 2018 roku wytworzyty sie dwie nowe przetoki: w odbycie i na zewnatrz, z ktdrych sgczyta -~
sie treSC surowicza. Rok pozniej Pawet przeszedt zabieg drenazu i zatoienia setondw

do obu przetok. Okazato sig, ze maja one trzy kanaty i cztery ujscia. Trzy miesigce

po usunigciu nici, z czterech uj$¢ odnowity sie dwa. Drugiemu zabiegowi Pawet

poddat sie latem 2019 roku. Nitki po tym drenazu ma do chwili obecnej.Zgodnie

z zaleceniami lekarza co drugi-trzeci dzien je przesuwa, ale czuje coraz

wigkszy opdr, co $wiadczy o tym, ze kanaty przetok sig gojg i zamykaja. Obie

przetoki sa suche. Pawet czeka na dwie operacje przetok oketoodbytniczych.

Pierwsza ma polegaC na skrdceniu kanatow przetok (majg 10 i 12 cm dtugosci), bo moga

by¢ przyczyng powstania ropni. Podczas drugiej operacji przetoki majg zostaC wyciete. Pacjent starat sie takie
0 leczenie z wykorzystaniem komdrek macierzystych, ale nie dostat si¢ do programu. Ten bowiem wymaga badania
rezonansem magnetycznym, a Pawet nie moze sie mu poddac ze wzgledu na szyne w nodze, ktdra zatozono mu po wypadku.
Dawid miedzy 2015 a 2018 rokiem przeszedt trzy operacje przeciecia ropnia, drenazu przetoki okotoodbytniczej i poszerzenia
zwezonego odbytu. BAl przetoki ustat zaraz po drenazu. Z czasem z kanatu przetoki saczyto sig coraz mniej ropy. Ostatni dren
wymieniono mu po blisko trzech latach, w 2021 roku. W migdzyczasie byt takze na terapii biologicznej, ale nie potrafi ocenic
jaki miata ona wptyw na gojenie sig przetoki.

Dawid: Nie czuje juz bolu, ale ohawiam sig, ze przetoka w kazdej chwili moze znowu sig uaktywnic.

Piotr X na paczatku byt leczony biologiczne, ale przetoka sie nie goita i caty czas wydobywata sie z niej ropa. W 2018 roku
poddat sig operaciji wycigcia kanatu przetoki. Wspomina, ze kiedy po zabiegu wrdcit do domu, miat ,wielka okragta dziure,
w ktérg mozna byto wrzuci¢ monete pigcioztotowg”. Piotr X pielegnowat rane stosujac nasiaddwki z nadmanganianu potasu,
smarujgc mascig i dbajac o higiene. Niedtugo po operacji udato mu sie zakwalifikowac do kolejnego programu leczenia
biologicznego, pod wptywem ktdrego rana zaczeta sig goic. Obecnie, po dwdch latach terapii biologicznej przetoka jest,
ale nieaktywna i niedajaca zadnych objawdw - nie boli i nic z niej nie cieknie.

Piotr X: Ciesze sig tym co mam i staram sig korzystac z zycia.

Dla Joanny przetoka nie byta uciazliwa. Pacjentka nigdy nie miata wykonanego drenazu.

W pewnym momencie proktolog chciat ja operowac, jednak gastrolog to odradzit méwiac, ze na zabieg w jej wieku jest
za wezesnie, ze wzgledu za duze ryzyko uszkodzenia zwieracza i powiktan w postaci nietrzymania stolca. Przetoke leczono
wigc tak jak chorobe zasadnicza, lekami biologicznymi. Podczas pierwszego cyklu przetoka zamkneta sie na niecaty rok.
Pazniej, gdy - jak mGwi Joanna - jej organizm przyzwyczait sie do leku biologicznego - po kazdej dawce przetoka na chwile
sig zamykata, by po dwdch-trzech tygodniach zndw sig otworzyc. W migdzyczasie, kilka lat temu, u Joanny wyksztatcita sig
przetoka wewnetrzna do migsnia biodrowego, ktora zostata usunigta podczas zabiegu wytonienia stomii. Osiem miesigcy
pdzniej Joanna przeszta operacje hemikolektomii prawostronnej®. Po niej przetoka okotoodbytnicza bardzo szybko sig

“Kolostomia - stomia wytworzona na jelicie grubym. Zabieg polega na operacyjnym wyprowadzeniu $wiatta jelita grubego na powierzchnig brzucha (http://bityl.pl/Z6ia5).

Proktektomia - operacja polegajaca na usunigciu catosci lub czesci odbytnicy (http://bitylpl/n9dVr).

I hittp:JbityLpl/KBFWhw

“Hemikolektomia prawostronna - operacja usunieciu prawej czesci (okoto potowy) okreznicy, czyli najwazniejszego odcinka jelita grubego (http://bityl.pl/iNzAf).

“Leczenie w ramach programu odbywa sie z i i substancji czynnych, ktdre nie sg finansowane w ramach innych $wiadczeri gwarantowanych. Prowadzone jest w wybranych
ych i obejmuije Scisle grupe pacjentdw (http://bitylpl/zqd90).
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zagoita. Marta X najpierw wyczuta, ze na jej odbycie powstata kulka. Udata sig do chirurga, ktdry powiedziat, ze to ropier, ale
jak zostanie przebity, moze sie okazac, ze to przetoka. Tak tez sie stato. Podczas zabiegu drenazu zatozono jej gumowy sgczek,
ktory szybko wypadt i nadal zbierata sig ropa. Marta X starata sig zakwalifikowac do terapii biologicznej w ramach programu
lekowego™, jednak lekarze powiedzieli jej, ze dopdki nie pozbedzie sig ropnia, nie otrzyma leczenia. Dlatego zdecydowata sig
na ponowny drenaz i zatozenie setonu (ktdry usunigto jej po czterech miesigcach od zabiegu). Wgczenie leku biologicznego
doprowadzito do zamkniecia sig przetoki. Marta X bardzo pozytywnie wypowiada sig o leczeniu biologicznym.

Marta X: Myslg, ze leczenie biologiczne podziatato na mnie najlepiej. Znam kilka osob, ktdre miaty przetoki okotoodbytnicze,
dostaty ,biologie”, i im sig to wszystko pozamykato.

Pacjentka obawia sig zakoriczenia kazdego cyklu terapii biologicznej®, bo po odstawieniu leku zaczyna gorzej sig czué
i wracajg objawy choroby Le$niowskiego-Crohna. Remisja® po zakoriczeniu programu lekowego w jej przypadku trwata
najdtuzej przez osiem miesigcy. Co prawda nie pojawita sig przetoka, ale bez ,biologii” Marta X miewa nudnosci i wymioty,
nawet po wypiciu wody. Dlatego Marta X dziata w organizacji pacjentdw i zabiega o tatwiejszy dostep do terapii biologicznej
i wydtuzenie jej trwania poza ramy administracyjne (aktualnie: lipiec 2021 program lekowy w chorobie Lesniowskiego-
Crohna trwa 24 miesiace, a program lekowy we wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego trwa 12 miesigcy). Piotr Y w 2017
roku przeszedt operacje wytonienia ileostomii i zamknigcia obu przetok: pecherzowej i okotoodbytniczej, ktdra byta bardzo
duza, wielokanatowa. Dwa miesigce pozniej pojawit sie bardzo bolesny ropien, ktdry pekt i przetoka okotoodbytnicza pojawita
sig ponownie. Przez kolejne lata przetoka byta trzykrotnie drenowana. Dren utrzymywat sie Srednio przez cztery miesigce

% Leczenie biologiczne w Polsce jest finansowane przez NFZ w ramach tzw. programu lekowego. Program okresla m.in. jakie warunki musi spetniac pacjent, by mozna byto poddac go terapii. W przypadku pacjentéw z chorobg
Les iego-Crohna leczenie bi moie trwa¢ dwa lata. Po tym okresie, zgodnie z przepisami, trzeba je odstawic. Ponowne wkaczenie do programu jest mozliwe dopiero wtedy, gdy stan zdrowia
pacjenta ponownie sig pogorszy (http://bityLpl/2HM2M).

% Remisja - okres choraby, kiedy ucigzliwe objawy ustepujq (http:/bityLpl/CLZ8E).
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i sam wypadat. Piotr Y przeszedt takze trzy cykle leczenia biologicznego. Podczas pierwszego cyklu przetoka sig zmniejszyta,
ale wrdcita do pierwotnych rozmiarow zaraz po odstawieniu leku, gdy oczekiwat na kolejne dawki. Obecnie chory czeka
na operacje usuniecia jelita grubego.

Piotr Y: Zaproponowano mi nowe leczenie, ale powiedziatem, ze juz nie mam na to sit. Bo mam tak zdewastowany odbyt,
ze nie mogg siedziec, stac, chodzic. Jest totalna masakra. Stwierdzitem: ,Wytnijcie mi to jelito grube, bo jest tak zniszczone,
ze jest jak tykajaca homba. Cos sig stanie i znowu wyladujg na SORze”.

Piotr Y liczy na to, ze po usunigciu jelita grubego uniknie kolejnych powiktan.

Komentarz socjologa

Doswiadczenia pacjentow w leczeniu przetok sg bardzo rozne, co wynika réwniez z tego, Ze nasi rozmdwcy sg w raznych
stadiach choroby Le$niowskiego-Crohna. Wybdr terapii za kazdym razem zalezy od indywidualnego przypadku pacjenta.

Z wypowiedzi chorych wynika jednak, ze bardzo wazne jest dla nich leczenie biologiczne, ktdre czesto pozwala im na powrdt
do normalnosci. Niemniej czasem sama leczenie biologiczne nie jest wystarczajace i konieczna staje sig interwencja chirurgiczna.

OCZEKIWANE PRZEZ PACJENTOW EFEKTY LECZENIA PRZETOK

> Co dla pacjentdw jest najwigkszym sukcesem w leczeniu przetok?
Kamila przyznaje, ze zdarzaja jej sig takie dni, kiedy zapomina, ze ma przetoki czy ropnie. To dla niej chwile szczgscia.

Kamila: Dla mnie dobry stan jest wtedy, kiedy nie muszg kapac sig pig¢ razy dziennie, kiedy nie czuje, Ze ze mnie leci, kiedy
nie boli mnie tak, ze pomaga mi tylko goraca kapiel. Kiedy chwilowo zapominam o tym, Ze jestem chora.

Marta X cieszy sig, ze nie odczuwa juz hlu.
Pawet: Wiem, ze mam ,przetokowg” forme Crohna. Ale dla mnie od dwdch lat sukcesem jest to, ze nie pamigtam co to jest
tzw. bol pupy. Wezesniej nie bytem w stanie jezdzi¢ samochodem, bo nie mogtem siedziec, uskuteczniatam rozne kombinacje,

podktadatem pod tytek poduszki, zeby tylko mac prowadzié auto i pracowac.

Piotr X: Cztowiek przyzwyczaja sig do bélu. Dopiero dzisiaj, kiedy nic mnie nie boli, moge odnies¢ sig do tego, co byto kiedys
i zastanawiam sie, jak ja to wszystko przetrwatem.

Piotr Y- Chciathym sig pozbyc przetoki, zebym nie musiat chodzi¢ w podpaskach.




Joanna cieszy sig swoim stanem zdrowia. Dla niej sukcesem byto rawniez to, ze trafita na wspaniatego chirurga, ktdry - jak
twierdzi- uratowat jej zycie i dzigki ktaremu czuje sig tak, jakby urodzita sig na nowo. Dla niej kazdy rok bez bélu jest czasem
wielkiej radosci i emocjonalnego odpoczynku. Pacjenci oczekuja rowniez, zeby przetoka zamkneta sig iflub nie byta aktywna,
aw najlepszym razie - sig zagoita. Dzigki temu mogliby uwolnic sig od ucigzliwych zabiegw pielegnacyjnych i koniecznosci
noszenia wktadek higienicznych Lub podpasek, ktdre zabezpieczajg odziez i skdre przed ,wyciekami” i Krepujacymi sytuacjami.

Komentarz socjologa

Jak wynika z rozmdw z pacjentami, miarg sukcesu leczenia jest dla nich przede wszystkim brak bolu. Nasi rozmdwcy
podkreslali, ze bl jest ich codziennoscia, a w jego usmierzeniu czesto nie pomagajg metody zalecane przez lekarzy.
Co wiecej, wskazujg, Ze ich najwigkszym marzeniem w chorobie Lesniowskiego-Crohna z przetokami jest brak bolu,
co pozwala sobie tylko wyobrazic jak jest on silny i wytaczajacy z codziennego funkcjonowania. Z tego powodu konieczne
wydaje sig zwrdcenie szczegdlnej uwagi w procesie leczenia osob z przetokami na aspekt leczenia bolu. By¢ moze -
o ile nie wystarczajg dostgpne Srodki farmakologiczne - potrzebny jest dialog multidyscyplinarny fizjoterapeutow
z psychoterapeutami nad tym, jak ten bdl ograniczy¢ do minimum. Warto zaznaczyC réwniez, ze pacjenci doceniaja, gdy
trafig na bardzo dobrego chirurga proktologa oraz Swietnego gastroenterologa i za sukces uwazajg umiejetno$¢ wspatpracy
lekarzy roznych specjalnosci, ktdra przektada sig na lepsze efekty leczenia.
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KOMUNIKACJA LEKARZ-PACJENT

> Komunikacja pacjenta z lekarzami zaangazowanymi w proces jego leczenia
> Na czym, zdaniem pacjentdw, powinna sig opierac dobra komunikacja z lekarzem?

Umiejetnosci dobrej komunikaciji i budowania zaufania miedzy lekarzem a chorym - zdaniem pacjentow - nalezg
do waznych cech dobrego specjalisty. Pacjenci chca by¢ informowani o swojej chorobie i mozliwosciach terapeutycznych
i wspdtuczestniczy¢ w procesie podejmowania decyzji na ich temat. Jesli nie czuja, ze sg dla lekarza partnerami, sg gotowi
go zmieni¢. Nasi rozmdwey z biegiem czasu i postepem choroby znajdowali specjalistdw, z ktérymi potrafig sie bardzo
dobrze komunikowac, chociaz do$wiadczenia w tym zakresie mieli rézne. Jak wspomina Marta X, podczas pobytu w szpitalu,
ktdregos dnia wieczorem przyszta do niej pielegniarka i polecita jej, zeby nic nie jadta, bo nazajutrz bedzie miata operacje
przetoki. Marta X zaniepokoita sig, bo zaden z lekarzy nie rozmawiat z nig wczesniej na ten temat. Na drugi dzier rano
rowniez nie pojawit sig lekarz, z ktorym mogtaby porozmawiac i zadac pytania dotyczace zabiegu. Wystraszong pacjentke
zabrano na blok operacyjny.

Marta X: Przyszedt lekarz z dyzuru, ktory powiedziat, ze nie wie co hedzie mi robit, musi si¢ dopiero zapozna¢ z mojg
dokumentacja. Oznajmit, ze styszat, ze mam przetoke, ale nie wie gdzie ona uchodzi, wigc by¢ moze trzeba bedzie wytonic
stomie. Gdy to ustyszatam, oSwiadczytam, ze nie zgadzam sig na zabieg. To byto straszne! Zanim wrdcitam na oddziat,
zrohiono ze mnie wariatke, ktdra uciekta ze stotu operacyjnego.
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Dopiero gdy pacjentka wrdcita na oddziat, Sciggnieto jej lekarza prowadzacego. Jak wspomina Marta X, jej pani doktor
,zadbata o nig jak o kobiete”. Narysowata przekrdj odbytnicy, pokazata jej ktoredy prowadzi przetoka oraz opowiedziata, jak
zamierza przeprowadzic zabieg. Zapewnita ja takze, ze nie ma potrzeby wytonienia stomii. Dopiero wtedy Marta X zgodzita
sig na operacje. Jacek wspomina, ze kiedy lezat w szpitalu w zaostrzeniu choroby i obawiat sie, ze moze mie¢ przetoke
wewnetrzng, poprosit o rozmowe ze swoim lekarzem prowadzacym. Specjalista nie dat mu jednak czasu na zadanie pytan.
Pacjent pozostat sam, ze swoim strachem i watpliwosciami. Teraz jednak, po przeprowadzce do innego miasta, Jacek ma
dobry kontakt ze swoim lekarzem prowadzacym w poradni, ktdry chetnie odpowiada na wszelkie pytania.

Przetoke Marka dwadziescia lat temu leczono ambulatoryjnie, w poradni ogdlnej orodka uniwersyteckiego, gdzie
przyjmowani byli pacjenci na drobne zabiegi i zmiany opatrunkow. Nikt z nim nie dyskutowat, doskwierat mu takze brak
kontynuacji, bo za kazdym razem zajmowat sie nim inny lekarz, czesto stazysta. Podczas zabiegow Marek obawiat sig, zeby
nie uszkodzono mu odbytu. Marek nie ma tez najlepszych wspomnien z pierwszej rozmowy o chorobie Lesniowskiego-Crohna.

Marek: Kiedy po poczatkowej diagnozie trafitem do szpitala i lezatem ze starszymi osobami ze zmianami nowotworowymi,
lekarz zapytat mnie, czy wiem na czym polega moja choroba. Niewiele wiedziatem, a on mi wtedy powiedziat: ,Wie pan,
to chyba jest jeszcze gorsze niz nowotwdr”. To porwnanie do nowotworu byto dla mnie cigzkim przezyciem.

Obecnie Marek jest zadowolony z komunikacji z lekarzami w poradni, w ktdrej sig leczy. Joanna, ktdrej stan byt tak powazny,
ze musiata miec pilng operacje, dopiero od chirurga dowiedziata sig szczegdtow dotyczacych przetoki i tego, jak bedzie
przebiegat zabieg. Pawet twierdzi, ze mingto piec lat, zanim kto$ mu doktadnie wyttumaczyt, ,na czym polega jego przetoka’.

Pawet: Pani doktor zrobita mi maty wyktad, pokazata wszystke na rysunkach. Po przeprowadzeniu USG transrektalnego®,
dostatem od lekarki nowy rysunek, na ktorym zobaczytem doktadnie jak to wyglada u mnie w odbycie i z czym sig taczy.

Kamila swojego lekarza chirurga, ktory wykonat jej wszystkie operacije, nazywa ,aniotem”.

Na samym wstepie powiedziat jej, ze sa ze soba zwigzani na bardzo dtugo, ze wzgledu na jej przewlektg chorabe i zmiany.
To on jg poinformowat, czym jest przetoka i jak moze przebiegac jej leczenie. W razie potrzeby chetnie stuzy pomoca,
np. w umGwieniu wizyty u pani profesor, ktdra jest lekarzem prowadzacym Joanny.

Piotr X twierdzi, ze ma szczeScie, bo przewaznie trafiat na lekarzy oddanych pacjentom, ,z powotania”: otwartych,
empatycznych i wspétpracujgcych z chorymi. Takich jak chirurg, ktdry dat mu swaj prywatny numer telefonu, czy ordynator,
ktory przed operacja zamknigcia przetoki doktadnie mu wszystko wyttumaczyt.

Marta Y wspomina, ze dla niej przetomowe byto spotkanie z profesorem, ktdre zmienito jako$c i komfort jj zycia. Specjalista
wyttumaczyt jej skad biorg sig przetoki i co powinna robic, zeby zapobiec ich rozrostowi.

Komentarz socjologa

Jak wynika z przedstawionych historii wtasciwa komunikacja migdzy lekarzem a pacjentem jest waznym elementem
utatwiajgcym powodzenie procesu terapeutycznego. Pacjenci czujg sig znacznie bezpieczniej, gdy sg informowani
0 metodach leczenia, ich efektach i ewentualnych powiktaniach. Istotne jest dla nich takze poczucie ciggtosci leczenia, gdy
maja ,swojego lekarza”, ktdry nie musi za kazdym razem od nowa zapoznawac sig z historig ich choroby, ktdremu ufajg

“Ultrasonografia tr (USG przez - badanie w schorzeniach odbytu, polegajace na wprowadzeniu sondy USG przez odbyt (http://bityLpU/frSld).
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i wiedza, ze do niego trafig w razie zaostrzenia i nieprzewidywalnych sytuacji zwigzanych z przetokg. Wazna jest rwniez
rzetelna informacja o chorobie. Chorzy prdbujg jg zdobywac na wtasng reke, czesto w internecie, jednak nierzadko jest
to wiedza niesprawdzona, a uzyskane ta droga wiadomosci i rady moga wprowadzac ich w btad. To powoduje lek, frustracje
i ,zamknigcie” na okreslone procedury terapeutyczne. W efekcie lekarze muszg czesto w rozmowach z pacjentami skupia¢
sie na obalaniu mitdw zwigzanych z leczeniem. Tej sytuacji mozna bytoby unikngC przeprowadzajgc konkretng, obrazows,
wyjasniajacg rozmowe przy rozpoznaniu choroby i na kolejnych etapach leczenia. Praca pracownikdw opieki zdrowotnej jest
bardzo trudna i wymaga wielu kwalifikacji, rowniez w zakresie komunikacji z pacjentami. Z tego powodu tak wazne jest
rozwijanie tej kompetencji wsrdd lekarzy i pielegniarek, np. poprzez warsztaty i szkolenia, umiejetnosci, ktdre pozwolg im na
efektywniejsza wspdtprace z pacjentami, szczegélnie tymi z chorobami przewlektymi.

ZRODEA INFORMACJI O CHOROBIE | PRZETOKACH

> Skad pacjenci czerpia informacje na temat choroby?
> Rola kontaktdw i wymiany do$wiadczen migdzy pacjentami
> Rola organizacji pacjentow

Nasi rozmdwcy, pacjenci z dtuzszym stazem, podkre$laja, ze najwazniejszym,
najbogatszym zrédtem informacji o zyciu z chorobg i radzeniu sobie na

co dzien z przetokami sg inni chorzy - bezposrednio lub poprzez organizacje
pacjentdw, ich strony internetowe, grupy na Facebooku i fora. Chorzy tuz po diagnozie wiedze czerpig gtownie z internetu.
Tak jak wspomniano, pewnym nighbezpieczenstwem jest to, ze niejednokrotnie nie wiedza na jakich stronach szuka¢
rzetelnych informacji, przez co mogg padac ofiarg przektaman i szkodliwych stereotypdw. Marta Y pamigta, ze gdy
byta diagnozowana dziesiec lat temu, to jako jedyna lezata na szpitalnym oddziale z chorobg Lesniowskiego-Crohna,
pozostali pacjenci na chirurgii mieli inne dolegliwosci. Nie byto zadnego chorego, z ktérym mogtaby porozmawiac
0 swoich problemach. W tej chwili, gdy pacjentow z choroba Le$niowskiego-Crohna przybywa, wiedze o przetokach czerpie
od innych chorych, tak jak jej imienniczka, gtownie podczas leczenia biologicznego. W trakcie ostatniej wizyty obok niej
siedziat mtody mezczyzna, ktdry tak jak ona miat zwgzony odbyt i opowiadat, ze musi rozszerzac go specjalnym stozkiem.
Marta Y wspomina, ze wtedy mu strasznie wspdtczuta, a dzi$ sama uzywa dilatatora®. Pacjentka wiele informacji czerpie tez
z grup wsparcia dla chorych na nieswoiste zapalenia jelit na Facebooku. Ma takze przyjacidtke, ktora dzieli sig z nig wiedza
na ten temat. Kamila potwierdza, ze o radzeniu sobie z chorobg dowiaduje sig gtdwnie od znajomych, ktdrzy rdwniez zmagaja
sig z chorobg Lesniowskiego-Crohna.

Pawet podkresla, ze kopalnig wiedzy na temat choroby i codziennego funkcjonowania sg forum i grupy wsparcia skupiajace
chorych na nieswaoiste choroby zapalne jelit na Facebooku. Obecnie duzo tatwiej jest zadac pytanie i uzyskac szybko odpowiedz
na portalu spoteczno$ciowym, gdzie czas reakcji pozostatych uzytkownikow jest krdtszy niz na forach internetowych.
Pawet zwraca uwage, ze na grupach sa aktywne osoby z catej Polski, a nawet Europy, co umozliwia szeroka wymiang
doswiadczen i wiedzy. Wskazuje rdwniez, ze bardzo pomocne sg wszelkiego rodzaju spotkania i webinary - prowadzone
przez do$wiadczonych specjalistow - organizowane przez Towarzystwo ,J-elita” oraz inne stowarzyszenia i fundacje. Jacek

\

“Dilatator (rozszerzacz) doodbytniczy - ma ksztatt stozka, stosuje sig go w celu delikatnego rozszerzenia zwieraczy odbytu i kanatu odbytniczego, a takze poprawienia elastycznosci migéni odbytu w przebiegu chordb odbytu.
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podziela jego zdanie, zwracajac uwage na olbrzymig role organizacji pacjentéw w edukowaniu i informowaniu chorych.

Marek, ktdry rowniez dziata w organizacji pacjentéw, ubolewa jednak nad tym, ze wigkszo$¢ chorych boi sig wiedzy. Jego
zdaniem ci, ktdrzy wchodza w stan remisji, nie chca stysze¢ o swoich dolegliwosciach, liczac na to, ze to juz jest koniec
ich walki z choraba. Nie dopuszczaj do Swiadomosci, ze jest ona przewlekta, czyli nieuleczalna. Dlatego, zdaniem Marka,
informujgc o chorobie nie powinno sie ,wpedzac pacjentéw w stany depresyjne” pesymistycznymi wizjami, tylko tak
balansowac wiedz i doswiadczeniem, zeby oszczedzic im ktopatdw w przysztosci, wynikajacych np. z odstawienia lekow.

Komentarz socjologa

Jak wskazujg nasi rozmgwcy, podstawowym Zrodtem wiedzy na temat choroby, mozliwosci terapeutycznych i skutkow
leczenia sg przede wszystkim inni pacjenci - bezposrednio lub poprzez grupy na Facebooku i internetowe forum dla
chorych. Ogromna role w przekazywaniu praktycznej i medycznej wiedzy odgrywaja réwniez organizacje pacjenckie,
ktore w przypadku chordb przewlektych w wielu zadaniach wyreczajg, a czasem zastepuja system. Pacjenci podkreslali,
ze przekazywanie wiedzy w formie organizowanych przez stowarzyszenia i fundacje spotkari, webinaréw i warsztatdw,
daje im szansg na uzyskanie odpowiedzi na pytania i watpliwosci oraz znalezienie lekarzy i osrodkdw wyspecjalizowanych
w leczeniu choroby Le$niowskiego-Crohna i przetok. Swiadczy to o tym, jak bardzo wazna jest zaciesniona, twércza
i partnerska wspdtpraca pomiedzy pozarzadowymi organizacjami pacjenckimi, a lekarzami specjalistami, o$rodkami zdrowia
leczacymi pacjentw z przetokami i towarzystwami medycznymi, odnoszacymi sig w ramach swojej dyscypliny do zagadnien
choroby Lesniowskiego-Crohna i przetok. W tym miejscu warto rowniez odwota¢ sig do rozdziatu ,Komunikacja lekarz-
pacjent”, gdzie wiekszo$¢ naszych rozméwedw wskazata, ze w koricu, czesto po latach, trafili na lekarzy-specijalistdw, ktorzy
stuzg im swoja wiedza, sg kontaktowi i otwarci na rozmowe z pacjentem. Niektdrzy z tych specjalistow przekazuja chorym
poradniki i inne wydawnictwa publikowane przez organizacje pacjentow.
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ROLA OPIEKI KOORDYNOWANEJ NAD PACJENTAMI Z CHOROBA LESNIOWSKIEGO-
CROHNA

> Rola komunikacji pomigdzy specjalistami opiekujacymi sig pacjentem
> Jak zdaniem pacjentow powinna wygladac opieka nad osobami z chorobg Lesniowskiego-Crohna?
> Kto powinien zosta¢ wtgczony do opieki koordynowanej nad pacjentami z chorobg Lesniowskiego-Crohna?

Przez catg rozmowe z pacjentami przewijat sig temat ogromnej roli, jaka odgrywa dobra wspdtpraca miedzy lekarzami
specjalistami: gastroenterologiem, chirurgiem, proktologiem, patomorfologiem i histopatologiem uczestniczacymi
w procesie diagnostyki i leczenia chorych z choroba Lesniowskiego-Crohna i przetokami okotoodbytniczymi.

Jacek, ktdry pracuje w stowarzyszeniu pacjentdw, opowiedziat o modelu opieki koordynowanej nad pacjentem z nieswoistymi
chorobami zapalnymi jelit (czyli chorobg Lesniowskiego-Crohna i wrzodzigjacym zapaleniem jelita grubego). Projekt zostat
opracowany przez Polskie Towarzystwo Gastroenterologii we wspétpracy z Fundacja Eksperci dla Zdrowia i organizacjami
pacjentéw i powstat dzigki inicjatywie Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjentow®. Zaprezentowano go w parlamencie
jesienig 2017 roku i zostat przyjety z entuzjazmem przez decydentw. Przez kolejne lata zapowiadano, ze model opieki
koordynowanej zostanie wprowadzony pilotazowo - na poczatek w jednym wojewddztwie, jednak do tego nie doszto
i specjalisci i pacjenci wcigz czekaja na jego realizacje. Kilka osrodkaw w Polsce dziata na tych zasadach, jednak nie odbywa
sig to w sposdb sformalizowany.

Celem opieki koordynowanej jest zapewnienie pacjentom kompleksowej i wszechstronnej opieki medycznej dzigki powotaniu
w osrodkach referencyjnych interdyscyplinarnych zespotow ds. diagnostyki i leczenia NZJ, w sktad ktdrych powinni
wehodzic lekarze specjalisci: gastroenterologii, chirurgii ogdlnej ze szczegdlnym do$wiadczeniem w chirurgii kolorektalnej;
patomorfologii ze szczegolnym doswiadczeniem w patomorfologii gastroenterologicznej; radiologii ze szczegdlnym
do$wiadczeniem w zakresie diagnostyki obrazowej przewodu pokarmowego; a takze pielegniarki, ze szczegdlnym
dodwiadczeniem w opiece nad chorymi z NZJ, w tym pielegniarki z do$wiadczeniem w zakresie opieki nad pacjentem
ze stomig, dietetyk i psycholog Kliniczny. Jak wskazuja Marek i Jacek, ktdrych organizacje wspétpracowaty z tworcami
raportu, wsparcie psychologa jest wazne, bo choroba Le$niowskiego-Crohna ma bardzo dotkliwe i wstydliwe objawy,
a leczenie operacyjne i powstate w jego konsekwencji blizny i/lub stomia magg przyczynic sig do obnizenia poczucia wtasnej
wartosci, a nawet depresji. Ich zdaniem pacjenci nie powinni poszukiwac i finansowac

pomocy psychologicznej we wtasnym zakresie. W o$rodku kempleksowej opieki

medycznej psycholog powinien by¢ dla nich dostgpny tak jak lekarze.

Marek dodaje, ze najwazniejsze w tym projekcie byty skrdcenie

Sciezki pacjenta pomiedzy poszczegdlnymi specjalistami i ich

wzajemna wspdtpraca, dzigki ktorym chory nie musiathy

sig umawiacC do leczacych go lekarzy roznych specjalnosc,

a ci podejmowaliby wspdlnie decyzje o jego terapii. Marek

zwrdcit takze uwage na rozne stopnie referencyjnosci, czyli

stopnie  wyspecjalizowania danego oddziatu szpitalnego

i poradni. Ttumaczyt, ze jesli ktos mieszka w matej miejscowosci,

“Dokument mozna znaleZ na stronie PTG-g: http://bityl pl/AlMp2a



to szpital powiatowy moze mu pomdc tylke do pewnego momentu. Jesli przypadek
pacjenta jest trudny lub wymaga specjalistycznego leczenia, wowczas
mniejszy szpital powinien go wystac do osrodka referencyjnego, w ktorym
pracujg do$wiadczeni specjalisci dysponujgcy wysokiej klasy aparatura.
Umozliwia to skrdcenie procesu diagnostycznego i przyspieszenie
wtasciwego leczenia. Ponadto, osrodki referencyjne oferuja szersze
mozliwosci terapii, np. leczenie biologiczne, nieosiggalne
w mniejszych placéwkach.
Mareki Jacek zwracajg rowniez uwage na ogromna rolg pielegniarek,
zardwno w leczeniu ambulatoryjnym, jak i na szpitalnych oddziatach,
gdzie podaja one leki i wykonujg drobniejsze zabiegi, np. podania
kroplowki czy lewatywy. W projekcie opieki koordynowanej przewidziany
jest udziat wyspecjalizowanych pielegniarek przygotowanych do pracy
z pacjentami chorymi na NZJ. Pielegniarki takie sg juz szkolone przez Europejska
Organizacje Crohna i Colitis Ulcerosa (ECCO) i pracujg w Polsce w osrodkach o wysokie]
referencyjnosci. Zajmujg sie nie tylko opieka nad pacjentami, ale takze ich edukacjg. Ponadto, opieka koordynowana zaktada,
ze pacjenci przebywajacy w domu, w razie potrzeby mogg sig skontaktowac z nimi (a takze lekarzami) telefonicznie, co dla
chorych jest wazne z punktu widzenia ich poczucia bezpieczenstwa.

Komentarz socjologa

Wypowiedzi pacjentdw, ale rowniez zamieszczone w literaturze przedmiotu wypowiedzi lekarzy zajmujacych sie pacjentami
z przetokami w chorobie Lesniowskiego-Crohna, wskazuja na to, ze w leczeniu przetok potrzebna jest skoordynowana
praca mulitdyscyplinarnego zespotu, ktdry powinien funkcjonowa¢ w ramach sformalizowanej opieki koordynowanej.
W sktad takiego zespotu powinni wehodzic, oprdcz lekarzy raznych specjalnosci, réwniez psychologowie lub psychoterapeuci,
a w niektdrych przypadkach, kiedy przetoka prowadzi do znacznego ograniczenia sprawnosci pacjenta, opiekun socjalny.
Wszystkie te osoby powinny wspieraC pacjenta w jego codziennym funkcjonowaniu, zmaganiu sig z bélem i w leczeniu.
Multidyscyplinarny charakter zespotu to nie tylko lekarze, ale rawniez pielegniarki, ktdrych rola w opiece nad pacjentami
ambulatoryjnymi i hospitalizowanymi jest nie do przecenienia. Warto dodac, ze opieka psychologiczna powinna byc
zapewniona nie tylko pacjentom z chorobg Lesniowskiego-Crohna, ale takze personelowi medycznemu, ktdry pracuje
z pacjentami z chorobami przewlektymi.

AKCEPTACJA CHOROBY JAKO WAZNY ASPEKT TERAPEUTYCZNY

> Rola akceptaciji choroby i przetok w procesie terapeutycznym
> Czy chorobeg i przetoki tatwo zaakceptowac?
> Co pomaga w akceptacji choroby?

Pacjenci zwracajg uwage na to, ze akceptacja choroby jest niezbednym elementem, pomocnym w procesie leczenia
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i codziennym radzeniu sobie z jej objawami. Kazdy z nich dochodzit do niej na swoj sposob. Piotr X wspomina, ze kiedy
pani ordynator oddziatu gastroenterologii powiedziata mu, ze podejrzewa iz badania histopatologiczne wskazg na chorabe
Le$niowskiego-Crohna, powiedziat: ,Zeby to tylko nie byt ten Crohn”. W odpowiedzi ustyszat, ze lepiej znac swojego wroga,
wiedzie¢ z kim sig walczy i z czym bedzie sig zyto przezkolejne lata. Z perspektywy czasu Piotr X potwierdza, ze jest to wazne.
Pawet przyznaje, ze na poczatku walczyt z Crohnem”, starat sig zrobi wszystko, zeby pozbyc sie choroby (chociaz jest ona
nieuleczalna) - do czasu, kiedy kilka lat temu zostat zaproszony na warsztaty organizowane przez organizacjg pacjentow.
Prowadzita je psycholog, ktdra zaproponowata Pawtowi i jego zonie indywidualng konsultacje.

Pawet: Zaczeli$my rozmawiac i pani psycholog wyttumaczyta mi, zebym przestat walczy¢ z chorobg, a mojej matzonce
powiedziata, zeby przestata walczyé ze mna. Zeby zrozumiata, ze jestem osoba chor, ze mam prawo powiedzied, ze mi sig
nie chee, ze Zle sig czujg, ze boli mnie brzuch, ze nie mam sity iS¢ dzisiaj do pracy. W tym momencie oboje zrozumieli$my,
ze musimy polubi¢ moja chorobe i tak sig stato.

0 ,0dpuszczaniu sobie” w chorobie méwi tez Kamila, ktéra wskazuje, ze musiata sig z nig pogodzic, zeby uznac, ze czasami zle
sie czuje i pozwolic sobie na odpoczynek. Marta X podkresla, ze nigdy nie patrzyta na chorobe jako na co$, co jg smuci. Wie,
Ze wiaze sig ona z wieloma wyrzeczeniami, ale nauczyta sig z tym zy¢. Twierdzi, ze mimo choroby ma wiele zajgc i pasji, ktdre
sprawiaja, ze jest otwarta na radosci, jakie przynosi zycie. Marek i Jacek, dziatajac w stowarzyszeniach pacjentow, prowadzg
wiele rozmow z osobami, ktore dowiedziaty sig, ze sg chore na chorobe Lesniowskiego-Crohna. Marek radzi im, zeby nie
bity sig z myslami, dlaczego to wtasnie ich spotkato, nie zadreczaty sie czarnymi wizjami przysztosci, bo to bedzie tylko
kumulowac ztg energie, a lepiej skupic sie na procesie leczenia. Zdaniem Jacka trzeba przyjac do wiadomosci, ze jest sie
chorym, choc to trudny proces, ktdry psychologicznie przypomina proces zatoby - bo umiera dotychczasowy obraz samego
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siebie, rozsypujg sie dotychczasowe plany zyciowe. Zatoba ma cztery fazy: szoku i potepienia; tesknoty i Zalu; dezorganizacji
i rozpaczy, az w koricu przychodzi ostatni etap - reorganizacji. W nim chorzy uczg sie zy¢ z ograniczeniami zwigzanymi
z choroba. Co prawda niektdre rzeczy sg z nig trudniejsze, ale gdy pacjenci s otwarci, pojawiaja sie przed nimi nowe
mozliwosci (np. zawodowe), 0 ktarych by nie pomysleli, gdyby nie zachorowali.

Piotr Y dzieli pacjentow na dwa typy. Pierwszy to typ ,zadny wiedzy”, kidry dopytuje, chce wiedzie¢, natomiast
drugi typ, to ,cztowiek, ktdry jest zatamany choroba i nie wie co dalej”. Marta X dodaje, ze jest jeszcze trzeci rodzaj
pacjentow, ,gdzie jest totalna furia i zto$¢". Wspomina, ze w szpitalu widziata chorych, ktdrzy krzyczeli na pielegniarki,
bo nie mogac pogodzi¢ sig z diagnozg nie panowali nad emocjami. Joanna proponuje innym osobom, ktdre zmagajg sie
z dolegliwosciami jelitowymi i zwracajg sie do niej po rade ,pakiet poczucia bezpieczenstwa’. Przekazuje
im telefon do swojego chirurga i gastroenterologa oraz przedstawia listg badan, ktére powinni wykonac, zanim
zgtoszg sig do lekarza. Ponadto odsyta ich do grup wsparcia dla pacjentow z NZJ na Facebooku. Twierdzi, ze dzigki
nim dowiedziata sig, czego moze sie spodziewaC po operacji i oswoita si¢ z wizjg wytonienia stomii. Od pacjentow
aktywnych na grupach otrzymata rdwniez potgzng dawke energii i wiedzy potrzebnej do walki z choroba.

Joanna: Jak sig nie ma wokot siebie ludzi, ktorzy przezywaja to samo, to cigzko jest walczyc z choroba.

Joanna zwraca takze uwage na pilnowanie diety i wtasciwg suplementacje. Lekarze - jak twierdzi - mowig o tym bardzo
rzadKo, a to wazne elementy wspomagajace leczenie, gdyz organizmy chorych jest ostabiony z powodu niedobordw Lub braku
mozliwosci przyswajania witamin i mikroelementéw (np. w wyniku usuniecia fragmentu jelita, w ktérym sa wchtaniane).
Joanna podkresla rowniez, ze dla niej wazne byto zapisanie sig na psychoterapie i eliminacja stresu, ktdry Zle dziata na
osoby z chorobami zapalnymi jelit. Dojrzewanie do takiego poziomu akceptacji choroby oraz wiedzy

na temat funkcjonowania zajeto jej kilka lat. Teraz chetnie dzieli sig swoim do$wiadczeniem
Z innymi chorymi.

Komentarz socjologa

W przypadku chordb przewlektych jednym z najwazniejszych etapéw jest moment
7~ zaakceptowania choroby, z ktdrg - z rznym nasileniem - pacjent bedzie sig zmagat

\
s

do konca zycia. W chorobie Lesniowskiego-Crohna i zwigzanymi z nig przetokami

okotoodbytniczymi, nie bez znaczenia jest fakt, ze jest to choroba, ktdrg kulturowo kwalifikuje
sie jako ,wstydliwg". Reakcje pacjentéw na diagnoze sg bardzo rézne. Jak podkreslit jeden z rozmdwcdw, moment, kiedy
pacjent dowiaduje sig o tym, ze jest chory, to chwila, kiedy umiera jego dotychczasowe JA, a wraz z nim wiele plandw, marzen
oraz sposdh postrzegania swoich spotecznych rdl. Najwazniejsza rola staje sig rola pacjenta, w ktorej do tej pory badany nie
chciat i/lub nie musiat sig obsadzac. Dlatego tak waine jest przejscie wszystkich etapéw zatoby. To bardzo istotne wskazanie,
zaréwno dla lekarzy prowadzacych pacjenta, jak i jego biskich, ktdrzy powinni to uszanowac. Pokazuje to réwniez znaczenie,
jakie dla pacjentow z chorobami przewlektymi i przetokami ma wsparcie psychologdw i psychoterapeutdw. Przy czym opieka
psychologiczna powinna obejmowac nie tylko pacjentdw (a w razie potrzeby rdwniez ich najblizszych - wspétmatzonka,
rodzica), ale rowniez personel medyczny: lekarki, lekarzy, pielegniarki, pielegniarzy, ktorzy takimi osobami sig opiekuja,
wspierajg je i przede wszystkim - lecza.
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Pierwsza czynnoscia, ktdrg wykonuje po obudzeniu sig rano, jest wypicie zmieszanego z wodg sproszkowanego leku, ktary
zapobiega biegunce ttuszczowef”. Zmagam sig z nig od czasu wyciecia zajetego choroba kretniczo-katniczego odcinka
Jelita. Proszek zazywam na godzing przed positkiem. Wykorzystuje ten czas na sktadanie tizka, mycie sie i przebranie.
Zwykle przed sniadaniem wyprdzniam sig od dwdch do trzech razy. Potem jest higiena poranna, ktdrg stosujg po kazdym
wyprdznieniu. Przygotowuje Sniadanie - zwykle to odzywczy preparat w proszku stosowany u pacjentiw z nieswoistymi
chorobami zapalnymi jelit, plus trzy chlebki ryzowe obtoZone jednym plastrem szynki z indyka. Aby wyjsc z domu, musze
zaczgc przygotowania trzy godziny wezesniej. Wiem, Ze niektdrzy chorzy na chorobe Lesniowskiega-Crohna z obawy przed
biegunka w ogdle nie jedza przed wyjsciem z domu. Ja nie databym rady. Dlatego wstaje na tyle wezesnie, by zjesc sniadanie
i jeszcze zdgzyc pojsc do toalety. Zjedzony positek ,przelatuje przeze mnie” w dwie godziny. Nie ma szans, by mdj organizm
cokolwiek przyswoit z normalnych positkdw. Dzigki spozywanemu trzy razy dziennie preparatowi Zywieniowemu dostarczam
organizmowi Sktadniki odZzywcze dajace energig do funkcjonowania. Wychodzac z domu zawsze zaktadam pooperacyjny
pas antyprzepuklinowy - to mdj patent na spowolnienie perystaltyki jelit. Zwykle mam maksymalnie godzing-dwie
donastgpnego wyprdznienia. Dlatego wszystko, co moge zrobic na zewnatrz, skrupulatnie planuje dnia paprzedniego: spotkania,
zakupy itd. Uktadam to tak, by droga z domu i do domu zajeta mi jak najmniej czasu. W najgorszym razie musze skorzystac
Z toalety publicznej lub w jakims lokalu, ale staram sie tego nie robic. Poza domem nic nie jem i mato pije, gdyz picie rawniez
przyspiesza perystaltyke. Wszelkie spotkania zawodowe, zakupy i wizyty u lekarzy staram sig zaplanowac przed godzing
12. Wyjscie z domu po godzinie T4 jest dla mnie ogromnym dyskomfortem, gdyz jelita wowczas pracuja najintensywnie
Po powracie do domu zwykle mam kolejne wyprdznienie. Potem jem obiad - to samo co na sniadanie, i wykonuje czynnosci
domowe. Pracuje z domu zdalnie od lat, wigc w zasadzie pandemia nie wptyneta na zmiane majego funkcjonowania. Jesli jelita
sg w miare spokajne, to idg na spacer, ale musze sig pilnowac, bo mam maksymalnie godzine do nastepnego wyprdznienia. Gdy
tylko czuje, Ze zbliza sie wyprdznienie, dostownie biegne do toalety, by nie przytrzymywac stolca, bo jak to robig, kat dostaje
sig do przetoki pachwowej, co wywotuje okropny bol. Jesli udaje mi sig funkcjonawac tak przez caty dzier, to wieczorem
odbyt jest bardzief rozluZniony. Natomiast jezeli jestem zmuszona do przytrzymania stolca, bo np. nie mam dostgpu do WC,
to odbyt jest tak zacisnigty, iz z trudem mage do niego wtozyc czubek palca wskazujgcego. Okoto godziny 17 jem ostatni
positek - kolacje. To samo co na sniadanie i obiad. W miedzyczasie zjem banana, gorzka czekolade lub chleb ryZowy bio
2 gorzkg czekoladg. Inne produkty, poki co, nie sg akceptowane przez maj organizm po ostatniej operacyi usuniecia fragmentu
Jelita rok temu. Wieczorem, okoto godziny 22 mam najwigcej wyprdznien, czasem nawet cztery pod rzad. Ledwo wstang
7 toalety i znow siadam. Dlatego nie jem pdzniej niz o 18, by miec spokojng noc. Czasem jednak podczas snu wykreca
mi nagi z powodu braku elektrolitow. To efekt czestych wyprdznien. Aby temu zapobiec duzo pije w ciggu dnia - mniej
wigcej 300 ml ptynu na godzing. Po wieczornym myciu stosuje catg procedure higieniczng, ktora juz opisatam.
W tazience spedzam okoto godziny. Biore prysznic, przeptukuje pochwe specjalnym ptynem, rozszerzam odbyt dilatatorem.
Pielegnacja, higiena, przyrzgdzanie positkdw, pochtania nie tylko sporo czasu, ale rowniez pienigdzy. To majatek.
Nie wspomniatam tez o ogromnej ilosci suplementow, tak bardzo waznych w naszej chorobie. 0 tym tez lekarze nie mowis.

Marta Y

% Codzienne funkcjonowanie pacjentdw moze sig bardzo réznic od siebie, zalezy od przebiegu choroby Lesniowskiego-Crohna (ktdry jest bardzo indywidualny), rozlegtosci zmian, przebytych operacji oraz tego, czy pacjent
jest w remisji, czy w zaostrzeniu,
“Biegunka ttuszczowa - przewlekta biegunka zwigzana z upodledzeniem trawienia badZ wehtaniania ttuszczow w przewodzie pokarmowym (http:/bitylpl/6dZ32).
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CODZIENNOSC Z PRZETOKA OKOLOODBYTNICZA - RADY PACJENTOW
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1. Stosuj sie do zalecen lekarza.

2. Dbaj o czystosSc i higieng przetoki. Czesto podmywaj sig (przydatny jest bidet) i myj okolice przetoki cieptg wodg lub
waoda z szarym mydtem.

3. Po myciu migjsc intymnych uzywaj zawsze Swiezego czystego recznika.

4. No$ przewiewng bawetniang bielizne. Jesli jestes kobietg - unikaj sztucznych koronkowych maijtek, ktdre moga
podrazniac przetoke i zahaczac o setony.

5. W celu tagodzenia podraznienia i gojenia sig przetoki stosuj nasiadowki w naparze z kory dghu Lub roztworu solanki
(w proporcjach 1/10).

6. Jedli z przetoki saczy sig ropa lub inny ptyn, stosuj wktadki higieniczne, ktdre wchtaniajg wilgoc i zapobiegaja
odparzeniom. W przypadku duzego ,wycieku" uzywaj podpasek.

7. Po kazdym wyprdznieniu myj okolice odbytu. Zamiast papieru toaletowego uzywaj wilgotnych chusteczek, ktdre nie
podrazniaja przetoki.

8. Bol przetoki mozesz ztagodzic stosujac masci na hemoraidy z lidokaing oraz $rodki na odparzenia. Dobre efekty daja
takze kapiele w wannie z ciepta woda.

9. Jesli odczuwasz bol podczas siedzenia, uzywaj napompowanej poduszki w ksztatcie kota z pustym Srodkiem.

10. Staraj sig nie wstrzymywac stolca. Dzigki temu mozesz uniknac lub ograniczy¢ przedostawanie sig katudo kanatu
przetoki.

T1. Jesli masz zwezony odbyt, regularnie uzywaj dilatatora. Stosuj Cwiczenia zwieracza zgodnie z zaleceniami lekarza.
12. Unikaj golenia miejsc intymnych. Dzieki temu nie powigkszasz otworu przetoki.
13. Unikaj jedzenia produktow, ktdre powoduja biegunki podrazniajace odbyt.

14. Zawsze no$ przy sobie ,zestaw ratunkowy”: zapasowa bielizng, wktadki higieniczne, wilgotne chusteczki.
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PODSUMOWANIE

Przetoki nalezg do czgstych powiktan migjscowych choroby Lesniowskiego-Crohna. Problem ten dotyczy okoto
25 proc. pacjentéw z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Prawdopodobieristwo wystapienia przetok okotoodbytniczych zalezy
od lokalizacji choroby. Pacjenci ze zmianami w obrebie jelita grubego i odbytnicy sa na nienarazeni znacznie bardziej niz
chorzy z zajetym jelitem cienkim, a u mezczyzn pojawiajg sig dwukrotnie czesciej niz u kebiet. U pacjentéw z chorobg
Lesniowskiego-Crohna zmiany okotoodbytnicze moga wyprzedzac objawy jelitowe.

Jak wynika z rozmowy z pacjentami:

® Pacjenci majg poczucie, ze w momencie otrzymania diagnozy choroby Lesniowskiego-Crohna i pdzniej nie
sg w wystarczajacy sposdb informowani przez lekarzy o chorobie i jej mozliwych powiktaniach;

® Przetoki i ropnie okotoodbytnicze czgsto nie sq taczone przez chirurgéw lub proktologdw z chorobg Lesniowskiego-
Crohna, co moze opdzniac ich wtasciwe leczenie;

® Pacjenci wskazujg, ze - szczegdlnie w pierwszej fazie niezdiagnozowanej jeszcze choroby, ktdra czesto trwa kilka
lat - spotkali sig z przypadkowoscig lekarzy i zalecanych przez nich zabiegow oraz brakiem kontynuacji w leczeniu;

® Umigjgtnosc dobrego komunikowania sig lekarza z pacjentem jest - zdaniem chorych - jedng z najwazniejszych
cech dobrego i poszukiwanego przez nich specialisty, u ktdrego chcg sie leczyc przez dtugie lata (wigkszoS¢ chorych
z dtugoletnim stazem takich lekarzy znalazta w wyspecjalizowanych osrodkach);

® W ocenie pacjentdw, lekarze, ktdrzy sig nimi zajmuja, podobnie jak wigkszo$¢ lekarzy specjalistdw, z ktdrymi mieli
do czynienia, to niezwykle pomacni fachowcy;

® Najwazniejszym celem leczenia przetok okotoodbytniczych zdaniem pacjentdw jest pozbycie sig blu;

® Kluczowym elementem we wtasciwym procesie leczenia - zdaniem pacjentow - jest komunikacja pomigdzy lekarzami
roznych specjalnosci, ktdrzy zajmujg sie chorym. Dlatego wskazujg oni na koniecznos¢ wdrozenia modelu opieki
koordynowanej nad pacjentami z nieswaistymi chorobami zapalnymi jelit;

® Pacjenci podkreslaja, ze jednym z waznych elementdw opieki koordynowanej powinna by¢ pomac psychologa;

® Wazna role w opiece nad pacjentem petnig rowniez pielegniarki wyspecjalizowane w pracy z osobami z NZJ. Dlatego
tak wazne s3 szkolenia w tym zakresie;

® Wiedze na temat codziennego zycia z przetokami pacjenci czerpia od innych chorych, organizacji pacjentow oraz
grup wsparcia na Facebooku. Wskazuje to na potrzebe wspétpracy $rodowiska medycznego ze stowarzyszeniami
i fundacjami wspierajacymi chorych.
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Moderator spotkania i autor podsumowania: dr Tomasz Sobierajski.

dr  Tomasz Sobierajski -  socjolog, badacz, metodolog

7 Uniwersytetu  Warszawskiego. Jego  gtdwne  obszary
zainteresowan to socjologia zdrowia i choroby, socjologia edukacii,
wakcynologia  spoteczna  oraz  komunikacja  interpersonalna

ze szczegdlnym zwrdeeniem uwagi na komunikacie lekarz-pacjent. Autor
wielu waznych projektow badawczych realizowanych na styku socjologii
i medycyny w obszarze chordb przewlektych: reumatologii i diabetologii,
Wyniki

swoich badan, realizowanych w multidyscyplinarnych zespotach, publikuje w migdzynarodowych czasopismach.

wakcynologii, pediatrii, antybiotykoterapii i  antybiotykoopornosci.
Autor kilkudziesigciu artykutow naukowych i kilkunastumonografii, w tym bestselerowego podrecznika ,33 czytanki
0 komunikacji, czyli jak byc dobrym lekarzem i nie zwariowac”. ,Spoteczny kontekst szczepien. Wprowadzenie do wakcynologii
spoteczne;] i socjologii szczepien” oraz raportu ,Codzienno$¢ z reumatoidalnym zapaleniem stawdw”.

Projektuje i koordynuje polskie i migdzynaradowe projekty badawcze, realizowane dla instytucji rzadowych, organizacji
pozarzadowych i firm prywatnych. Prowadzi projekty badawcze z Warszawskim Uniwersytetem Medycznym, Narodowym

Instytutem Zdrowia Publicznego - Panstwowym Zaktadem Higieny i Narodowym Instytutem Lekdw.

Redaktor opracowania: Jacek Hotub. (ur. 1972) - dziennikarz, autor ksigzek Beze mnie jestes nikim.
Przemoc w polskich domach; Zeby umarto przede mng. Opowiesci matek niepetnosprawnych
dzieci; Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera oraz
wsptautor reporterskiej biografii dyrektora Radia Maryja Imperator. Sekrety ojca
Rydzyka. Pracowat w ,Gazecie Wyborczej’, publikowat rowniez m.in. w ,Duzym
Formacie”, Wysakich Obcasach”, Ale Historii” i ,Newsweeku Historii”. Z wyksztatcenia
politolog i PR-owiec. Rzecznik prasowy Towarzystwa ,J-elita”, wspdtpracownik
portalu Niepetnosprawni.pl i magazynu ,Integracja”. Ksigika Zeby umarto przede mng
znalazta sie w finale Nagrody ,Newsweeka" im. Teresy Toranskiej, zdobyta nominacje
do Krysztatowe] Karty Polskiego Reportazu, nagrody Medialory w kategorii ObserwalOR
oraz w plebiscycie serwisu Lubimyczytac.pl na najlepsze ksigzki 2018 roku. Na jej podstawie

w Battyckim Teatrze Dramatycznym w Koszalinie powstat takze spektakl o tym samym tytule.
0d dwudziestu lat choruje na chorobg Lesniowskiego - Crohna.
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