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SLOWO WSTEPU

Droga Czytelniczko, drogi Czytelniku,

czym wlasciwie jest choroba Lesniowskiego-Crohna? A czym
choroba Lesniowskiego-Crohna nie jest? Istnieje wiele publikacji
medycznych prébujacych odpowiedzie¢ na te pytania. Trwajg in-
tensywne badania nad tg choroba, jej przyczynami, przebiegiem
i leczeniem. Brakuje nam natomiast — lub mamy tego za malo -
wgladu. Istotne s3 prawdziwe doswiadczenia kobiety dotknietej
chorobag - czyli kogo$, kto mierzy si¢ z nig osobiscie od kilku lat.

Przewlekle chorzy pacjenci sg stale uzaleznieni od lekow i sys-
temu opieki zdrowotnej; czesto tez majg poczucie winy, ze zrobili
cos$ ztego i sg za to karani. Jak wiec tak naprawde czuje si¢ osoba z ta
choroba? Co odczuwa? Jakie przeszkody czyhaja na nig na kazdym
kroku?

Michaela Schara doskonale poradzila sobie z udzieleniem odpo-
wiedzi na te pytania. W niezwykle kreatywny i czesto humorystycz-
ny sposob, podkreslajac temat adekwatnymi ilustracjami, odwaznie
opowiada swoja historie, dajac tym samym wyraz uczuciom wielu
innych 0séb dotknietych chorobg Lesniowskiego-Crohna. Szczego-
fowo opisuje przeszkody, ktérych mozna si¢ spodziewac, ale takze
podkresla, iz nie nalezy przenosi¢ na innych wlasnego nastawienia
i odpowiedzialnosci za siebie.

Autorka udowadnia, ze mozna zy¢ bez ograniczen zwigzanych
z choroba, na co wplywa wiele réznych czynnikéw. ,Wtasciwe” lecze-
nie to tylko jeden z elementéw. Wzigcie odpowiedzialnosci i walka
o wlasne zdrowie, poznanie siebie, identyfikowanie i zaspokajanie
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. Jak aktywnie zyé z chorobq Le$niowskiego-Crohna

wlasnych potrzeb oraz otaczanie si¢ ludzmi, ktérzy sa dla nas do-
brzy, to istotne elementy kazdej choroby przewleklej. Jak w przy-
padku wielu innych schorzen, czesto istnieje wiele drég, ktore
prowadza do Rzymu.

Wszyscy, ktorzy w rézny sposob spotykamy sie z chorobami
i chorymi, mamy wspolny cel, ktérym jest dobrostan. Niestety,
z medycznego punktu widzenia czgsto jest to tylko przepisanie leku
w nadziei, ze wystarczy on do wyleczenia.

Z wlasnego doswiadczenia moge powiedzie¢, ze jakos$¢ relacji
lekarz-pacjent jest kluczowa i bardzo czesto decydujacym czynni-
kiem jest zrozumienie osoby w jej cierpieniu, wspieranie jej, wspol-
ne znoszenie jej bezradnosci i znalezienie odpowiedzi na pytanie:
»Dlaczego ja?”. Autorka doskonale dostrzegla i przedstawita te roz-
nice w leczeniu.

W dzisiejszej erze cyfrowej, gdzie wszyscy zdaja si¢ by¢ ze soba
powiazani, pacjenci przewlekle chorzy czgsto s osamotnieni. Jak
bedac osobg cierpigcg na chorobe przewlekla moge nawigza¢ kon-
takt z innymi?

Dr n. med. Larisa Dzirlo
Specjalistka choréb wewnetrznych, gastroenterologii i hepatologii
w Szpitalu Sidstr Mitosierdzia w Wiedniu



DLA KOGO JEST TA KSIAZKA?

Dla ciebie, dla twojej rodziny, przyjaciot i wszystkich,

ktorzy wspierajg chorych w walce z chorobg Lesniowskiego-
-Crohna. Dla kazdego, kto chce wiedzie¢, czym jest choroba
Lesniowskiego-Crohna i jak wspierac osoby z nig chorujgce.

Kiedy w 2005 roku uslyszatam diagnoze, poczulam ogromna ulge.
Wreszcie mam wyjasnienie, co mi dolega! Uznatam, ze wystarczy
znalez¢ wlasciwa nazwe. Problem zidentyfikowany, problem roz-
wigzany. Zajeto mi rok, zanim zrozumiatam, ze diagnoza przewle-
klej zapalnej choroby jelit zwanej chorobg Lesniowskiego-Crohna
to poczatek dlugiej podrdzy, ktéra wywrdci moje zycie do gory no-
gami, zmieni wazne jego obszary, zamknie pewne rozdzialy i spra-
wi, Ze Zycie mojej rodziny i przyjaciot rowniez ulegnie zmianie.

Do tego momentu moja wiedza medyczna na temat diagnoz
i terapii byla amatorska i mozna ja bylo poréwna¢ do wiedzy zdo-
bytej na lekcjach biologii w czwartej klasie: bywala interesujaca, ale
ogolnie rzecz ujmujac, nie miata dla mnie zadnego znaczenia.

Wierzylam wtedy jeszcze, ze naprawi¢, dostosowac i przywrd-
ci¢ do stanu uzywalno$ci mozna niemal wszystko, dopdki w ciele
tli si¢ chocby iskierka zycia. Tak jak w przypadku silnika z usterka
mechaniczng — mozna wymieni¢ czesci, naprawi¢ to, co zepsute,
dobrze nasmarowac calos¢ i gotowe. My$lalam, ze wystarczy wzigé
kilka tabletek, odpocza¢ w tozku przez kilka dni i wszystko bedzie
dobrze.

Fakt, Ze choroba Lesniowskiego-Crohna nie spelnila tych ocze-
kiwan, byt pierwszym z wielu rozczarowan. Caty proces — wliczajac
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. Jak aktywnie zyé z chorobq Le$niowskiego-Crohna

w to chorobe, pobyty w szpitalu, procedury diagnostyczne i reorga-
nizacj¢ mojego planu zyciowego — pozbawit mnie energii, ktorej tak
bardzo potrzebowatam do walki z choroba.

CHOROBA
LESNiowShikGo-CRONNA
0SIAGA PUNH, W hf(mgn

W zrozymienie

st NikmozliwE. ‘f\,@;\

= % C

Nie byto jednak nikogo, kto wyjasnitby mi pozamedyczne skutki
uboczne, wskazal procedury, ktére moglyby utatwic¢ zycie z choroba
Les$niowskiego-Crohna, ani podjat si¢ trudnego zadania wyjasnie-
nia rodzinie i znajomym rzeczy, ktérych sama nie rozumiatam.

Od czasu do czasu otrzymywatam broszury z informacjami
o chorobie Lesniowskiego-Crohna lub konkretnych terapiach. Byly
to jednak przewaznie suche teksty, zawierajace makabryczne opisy
rzeczy, ktérych nawet nie §mialam sobie wyobrazi¢ z obawy przed
ich wystgpieniem.



Dla kogo jest ta ksigzka? '

Doktor Google tez nie pomagal — psul mi jedynie dobry hu-
mor i zaszczepial frustracje oraz mnéstwo pytan typu ,,co by byto,
gdyby”. Bogactwo informacji byto przytlaczajace i niemozliwe do
prawidlowego sklasyfikowania dla laika.

Ta ksigzka to wiasnie to, co w tamtym czasie byto mi tak bardzo
potrzebne. Lekki poradnik zawierajacy niezbyt obszerne, ale obej-
mujace wszystkie istotne kwestie fakty medyczne, a takze informa-
cje dotyczace zycia poza szpitalem. Uzupelniaja go wskazdwki, jak
zorganizowac zycie z niepozadanym towarzyszem, ktérego nazy-
wam ,,drogim panem Crohn”.

Od momentu postawienia diagnozy dowiedzialam si¢ réwniez,
jak wazne jest zapoznanie si¢ z wiedza medyczng, terminologia
i ,zargonem lekarskim”. Wiem juz tez, ze cho¢ mozna by¢ dobrym
lekarzem, terapeuta czy pielegniarka, nie oznacza to, Ze potrafi si¢
wyjasnia¢ trudne kwestie w sposob zrozumialy dla pacjenta cierpig-
cego na chroniczne zmeczenie i bol. Poza tym, nawet kompetentnym
lekarzom trudno jest zrozumie¢ caly kontekst i skutki tej choroby.

Pragne zatem, by ksigzka ta byla narzedziem zaréwno dla oséb
nowo zdiagnozowanych, jak i tych, u ktérych choroba zostata roz-
poznana juz dawno, pomagajac im lepiej zrozumie¢ to schorzenie
i dajac rodzinom i przyjaciolom mozliwos¢ zglebienia choroby
Lesniowskiego-Crohna. Wierze tez, ze poszerzy ona réwniez per-
spektywy tych, ktérzy wspieraja nas medycznie w radzeniu sobie
z diagnozg i znalezieniu leczenia.

Mam nadzieje, ze w dalszej czesci uda mi sie dostarczy¢ pozyw-
nej strawy dla mig$nia odwagi i wzmocni¢ go tym, co natychmiast
dodaje nam wszystkim sil: humorem. Kiedy odnajduje si¢ $miech,
wszystko staje si¢ mozliwe. Gdzie jest bowiem miejsce na $miech,
nie ma rzeczy niemozliwych.

Ksigzka oferuje zatem szerokie spektrum informacji i jest skon-
struowana w taki sposdb, aby umozliwi¢ przyswojenie wiadomosci



. Jak aktywnie zy¢ z chorobgq Le$niowskiego-Crohna

bez koniecznosci czytania jej catej — od poczatku do konca. Po pro-
stu wybierz temat, ktdry cig interesuje. Aby$ mogt na pierwszy rzut
oka przyporzadkowa¢, do ktérego obszaru odnoszg si¢ konkretne
tematy i wskazowki, zastosowano ikony, ktore wskazuja, czy doty-
czg one okresu zaostrzenia choroby, czy remisji oraz czy sg szczegol-
nie wazne dla czlonkéw rodziny.

Wazne dla cztonkéw rodziny

©0 Na czas remisji

Na czas zaostrzenia choroby

a Ostrzezenie: zaraz pojawi sie stowo
zaczynajqce sie na ,,g”

Poniewaz ksigzka poswigcona jest przewleklej chorobie jelit, ze
wzgledu na lokalizacje choroby, nie moze obejs¢ si¢ bez stow, ktd-
rych powszechnie nie uzywa si¢ w kulturalnym jezyku. Zawiera ona
réwniez ikony kupki, ktére ostrzegaja osoby o delikatnej naturze,



Dla kogo jest ta ksigzka? .

ze w dalszej czesci tekstu moze pojawic sie stowo zaczynajace sie
na g’ ikonczace sie na ,,0"

Kolejna zaleta tej ksigzki, cho¢ moze niewidoczna od razu:
masz teraz do dyspozycji potezne narzedzie, ktérym - ale wylacznie
werbalnie - bijesz na gtowe wszystkich, ktérzy majg zerowe pojecie,
ale mnostwo dobrych rad, zuzywajac cala rezerwe twoich nerwoéw,
ktdra pozwala ci nie straci¢ opanowania.



. Jak aktywnie zy¢ z chorobgq Le$niowskiego-Crohna

bariery w blonie sluzowej jelit. Powoduje to, ze bakterie jelitowe
gromadza si¢ w miejscach, w ktorych sg bardzo niepozadane. Re-
zultatem s3 silne reakcje immunologiczne i stany zapalne.

Pozdrowienia dla Crohna od neandertalczyka

Choroba Crohna i cukrzyca maja jedng wspolng ceche: genetycz-
ng przyczyne obu choréb mozna przesledzi¢ do fragmentéw DNA
powstalych w wyniku krzyzowania si¢ Homo sapiens i Homo nean-
derthalensis. Obie grupy ludzkie zyty obok siebie przez pewny czas,



Czym jest choroba Lesniowskiego-Crohna? .

rozwinely si¢ miedzy nimi relacje interpersonalne i cho¢ nie byly
one zbyt owocne, to z genetycznego punktu widzenia okazaly si¢
bardzo trwale.

Odkryto réwniez, ze istnieje specyficzny komponent gene-
tyczny choroby Lesniowskiego-Crohna, ktéry odpowiada za jej
wystapienie juz we wczesnym dziecinstwie. Obecnie w przypadku
podejrzenia zaleca si¢ przeprowadzenie analizy genetycznej, aby
szybciej rozpocza¢ ukierunkowang, intensywna terapie. Jest to row-
niez opcja dla 0s6b z chorobg Lesniowskiego-Crohna, u ktérych te-
rapie wielokrotnie s3 zmieniane, poniewaz nie sg tak skuteczne, jak
wczesniej oczekiwano.

TRZY PODSTAWOWE POSTACIE IBD

Na podstawie obszernych badan genetycznych ustalono, iz ist-
niejq frzy podstawowe postacie IBD:

*  wrzodziejqce zapalenie jelita grubego

* choroba Le$niowskiego-Crohna z zajeciem jelita grubego

* choroba Lesniowskiego-Crohna z zajeciem jelita cienkiego

Genetycznie rzecz ujmujgc, mozna wyrdznié okoto 200 podtypdw.

Poza tym jednak choroba Lesniowskiego-Crohna jest nadal
uwazana za tzw. chorobe idiopatyczna. Termin ten jest uzywany do
opisania chordb o nieznanej przyczynie. Sam kod genetyczny w wiek-
szo$ci przypadkow jest niewystarczajacy. Aby choroba Lesniowskie-
go-Crohna przypuscila atak, potrzebne sg tez inne elementy. Chociaz
znane s3 pewne czynniki ryzyka, ktére w potaczeniu z predyspozy-
cjami genetycznymi moga by¢ przyczyng choroby Lesniowskiego-
-Crohna, nie mamy jeszcze pewnosci co do ich wystepowania.



m. Jak aktywnie zyé z chorobq Le$niowskiego-Crohna

POBIERANIE KRWI

Przydatna jest wiedza o tym, w ktére zyty najlepiej sie wkiu-

wa¢, a kitére raczej omijaé. Wiedza ta sprawia, ze w wielu

przypadkach zabieg przebiega szybciej i mniej boli. Wprawna
pielegniarka z duzym prawdopodobienstwem bedzie potrafita

trafnie wskazad, gdzie wkiucie bedzie mozliwe, a gdzie nie. Nie-

stety, nie jest fo powszechna wiedza. Jedyne, co mozna w tej
sytuacji poradzié, to wykonywanie pobierania u jednej osoby,
ktéra zna juz pacjenta, zawsze znajdzie dobrq zyte do wktucia -
i zrobi to bezbolesnie.

Zazwyczaj wykonywana jest pelna lub czesciowa morfologia

krwi, uzupelniona o specjalistyczne wartosci w zaleznosci od dia-

gnozy i podejrzen. Morfologia krwi to badanie, w ktérym okresla

sie iloé¢ sktadnikéw komorkowych we krwi, na podstawie ktérych

lekarz moze uzyskac ,,obraz” krwi. W zaleznosci od rodzaju bada-

nia wyrdznia si¢ trzy rodzaje morfologii krwi:

Mala morfologia (lub morfologia czerwonych krwinek):
Okresla ona odpowiednio liczbe erytrocytow (czerwonych
krwinek), leukocytéw (biatych krwinek) i trombocytow (ptytek
krwi). Mierzy réwniez hemoglobing (barwnik krwi), hemato-
kryt (stosunek sktadnikéw komoérkowych do objetosci krwi),
MCH, MCHC i MCV (parametry opisujace stan czerwonych
krwinek, réwniez w odniesieniu do hemoglobiny).
Morfologia krwi z rozmazem: Oprécz limfocytow (biatych
krwinek) oznacza si¢ rowniez podgrupy: monocyty oraz pod-
grupy granulocytéw (neutrofile, eozynofile i bazofile).

Duza morfologia: Jest to polaczenie matej morfologii z morfo-
logig krwi z rozmazem.
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Istotne wartosci krwi w chorobie Lesniowskiego-Crohna

Odczyn Biernackiego (OB): Podwyzszona wartos¢ wskazuje na
stan zapalny.

Trombocyty (ptytki krwi): Niska wartos¢ w polaczeniu z niska
liczba leukocytéw i niska liczbg hemoglobiny wskazuje na nie-
dokrwistos¢. Podwyzszone wartosci sa oznaka przewleklego stanu
zapalnego. Wartos¢ ta moze by¢ podwyzszona, szczegdlnie w cho-
robie Lesniowskiego-Crohna jelita grubego.

Leukocyty (biale krwinki): Podwyzszona warto$¢ wskazuje na
stan zapalny. Niska warto$¢ wskazuje na zaburzenia ukfadu odpor-
nosciowego. W przypadku niektérych lekéw o dziataniu immuno-
supresyjnym warto$¢ ta automatycznie si¢ obniza.

MCH, MCHC i MCV: Sg to parametry opisujace stan czerwonych
krwinek, szczegolnie w odniesieniu do hemoglobiny, wskazuja tez
na niedobory.

Hemoglobina (czerwony barwnik krwi), w skrdcie Hb: Zapewnia
wystarczajaca ilos¢ tlenu we krwi. Zbyt niska wartos¢ moze wska-
zywaé na utrate krwi, jak cho¢by w wyniku biegunki z krwia lub
zaburzen w skladzie krwinek. Wartos$¢ ta moze by¢ réwniez niska
w przypadku nieleczonej niedokrwistosci z niedoboru zelaza i zabu-
rzen wchlaniania zelaza.

Bialko C-reaktywne (CRP): Bialko produkowane w watrobie i uwal-
niane do krwi. Klasyczny parametr stanu zapalnego: Jesli wartos¢ jest
podwyzszona, w organizmie wystepuje stan zapalny. Niestety, jest to jed-
naz wartosci, ktore czesto s3 mylone z chorobg Lesniowskiego-Crohna.



. Jak aktywnie zy¢ z chorobq Lesniowskiego-Crohna

Alternatywy medyczne
i metody uzupetniajgce

Wyprébowatam juz wiekszo$¢ z dostgpnych metod medycy-
ny alternatywnej i uzupelniajacej, a o pozostatych nastuchalam
sie wystarczajaco duzo, by wiedzie¢, ze nie chce tego probowac.
Z wdzigcznoscig odrzucitam oferty egzorcyzmow, wieszatam sobie
jagody na drzwiach, badatam si¢ pod katem setek réznych dolegli-
wosci za pomocg mistycznych urzadzen, probowatam tradycyjnej
medycyny chinskiej i starozytnej medycyny europejskiej, sama mie-
szalam herbaty ziotowe, ktére mi przepisywano lub polecano, zain-
westowatam sporo pieniedzy i jeszcze wigcej nadziei w male, biale
granulki, pozwolilam si¢ nakluwa¢ malymi i bardzo duzymi iglami,
przyjetam tez niezliczong ilo$¢ bolesnych zastrzykow, po ktérych
rzekomo mialam poczu¢ sie lepiej.

Oddzielanie ziarna od plew

Jak wiele innych osob w takiej sytuacji, bylam czasami tak zdespe-
rowana, ze absolutnie chcialam wierzy¢ w to, co mi méwiono. To
faza i stan umystu, w ktérym masz nadzieje, ze kto$ gdzies znajdzie
cudowne lekarstwo, polozy reke na twoim brzuchu, pociagnie za
niewidzialne przewody, naci$nie tajemnicze przyciski i oto — abra-
kadabra! - zostaniesz uzdrowiony. Co wigcej oczysci to twojg aure
i od$wiezy karme. Bez blizn, bez skutkéw ubocznych lekéw i bez
$ladu. Jednak bez $ladu najczesciej znikaly jedynie pienigdze i na-
dzieja - pozostawata natomiast tylko rozpacz.

Bytabym jednak niesprawiedliwa, twierdzac, ze wszystkie moje
proby przylaczenia si¢ do obozu terapii komplementarno-alternatyw-
nej byly czysta klapa; niektore byty ciekawymi dos§wiadczeniami, nie-
ktére faktycznie pomagaly, inne zupelnie nie. Zadna z nich nie byta
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jednak ostatecznym lekarstwem na chorobe Lesniowskiego-Crohna.
Kilka metod sprawilo jednak, ze te wyjatkowo trudne chwile staly
sie bardziej znosne i wspieralo remisj¢ choroby. Kosztowalo mnie to
jednak wiele i zajeto lata, zanim udato mi si¢ oddzieli¢ ziarno od plew.

ROZNICA MIEDZY ALTERNATYWA A KOMPLEMENTARNOSCIA

Metody alternatywne stosuje sie zamiast czegos innego. Moze
to by¢ inny lek lub terapia zastepujgca aktualng terapie.

Metody komplementarne wykorzystywane sq w ramach uzupet-
nienia, co oznacza, ze sq stosowane jako dodatek do aktualnej
terapii, ktéra jest kontynuowana. Mogq to by¢ zatem dodatko-
we srodki, leki lub terapie.

W koncu odkrylam, co mi pomaga, w uzupetnieniu do tego,
co robilam w ramach medycyny konwencjonalnej. Jednak do-
kladnie to samo w przypadku innej osoby moze zaszkodzi¢ lub
nie przynies¢ zadnego efektu. To wspolny watek przewijajacy sie
przez cala ksiazke, poniewaz jest to kluczowa cecha nieswoistych
zapalen jelit i warto o tym przypomina¢: kazdy ma inng chorobe
Les$niowskiego-Crohna.

+  Kazdy reaguje inaczej na leki, a zatem réwniez na metody alter-
natywne i uzupelniajace.
*  Kazdy chory musi sam dokladnie ustali¢, co dziata najlepiej

w jego przypadku - zaréwno pod wzgledem zywienia, jak

i wsparcia pozamedycznego.

* Nalezy oméwi¢ metody alternatywne i uzupelniajace z lekarza-

mi prowadzacymi, tak aby unikna¢ interakcji i reakcji krzyzo-

wych oraz $cisle monitorowa¢ postep choroby.
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Michaela Schara - przez wiele lat pracowata jako konsultantka marketingowa i trener-

ka. W 2005 roku zdiagnozowano u niej chorobe Lesniowskiego-Crohna, a w 2012 roku
musiata przerwa¢ dziatalnos¢ zawodowq z powodu pogarszajgcego sie stanu zdrowia.
Nie oznaczato to jednak rezygnacji z aktywnego zycia. Do dzi$ angazuje sie¢ w fematyke
zdrowia, medycyny i swiadomego zarzqdzania chorobg. Na swoim blogu dzieli sie do-
$wiadczeniami z zycia z przewlektq chorobq zapalng jelit, publikujgc praktyczne porady
i rzetelne informacje, czesto ubrane w forme humorystycznych, sarkastycznych rysunkow.

Czy da sig zy¢ normalnie z chorobq Lesniowskiego-Crohna?
Jak poradzié¢ sobie z bélem, wstydem i zmeczeniem,
kiedy ciato ma wiasne plany?

Czy mozna odzyskaé apetyt — na jedzenie i na zycie?

Jesli zmagasz sig z chorobg Les$niowskiego-Crohna lub wspierasz kogos, kto na nig cho-
ruje, ta ksigzka jest dla ciebie. Autorka, ktéra od lat zyje z Crohnem, pokazuje, ze nawet
w najtrudniejszych momentach mozna zachowaé poczucie humoru, nadziejg i spraw-
czo$é. Zamiast medycznego zargonu znajdziesz tu szczere opowiesci, praktyczne porady
i odrobing $miechu, ktéry - jak sie okazuje — dziata lepiej niz niejedna tabletka.

Dzigki tej ksigzce:

+ dowiesz sig, jak tagodzi¢ bél i odzyska¢ kontrole nad codziennosciq,

* poznasz sprawdzone sposoby na poprawe apetytu i frawienia,

+ odkryjesz, jak wspieraé swoje ciato i emocje w czasie zaostrzenia choroby,

* nauczysz sie rozmawiac o tym, o czym zwykle milczymy - z dystansem i lekkosciq,

* znajdziesz motywacje, by nie dac sig chorobie i zyé po swojemu, nie ,,mimo niej”, ale z niq.

To nie kolejny medyczny poradnik, lecz ciepty i szczery przewodnik, ktéry doda ci odwagi
i pokatze, ze dobre zycie z Crohnem jest mozliwe.

Nie daj si¢ Crohnowi — pokaz mu, kto tu rzqdzi!

Wiecej o ksigzce na stronie wydawcy Vlfal

Ksigzke mozesz kupié w sklepie Vitalni24.pi
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