Nie jestesmy inni - chorujemy na nieswoiste zapalenia jelit

Nie mozemy wstydzi¢ sie nieswoistych zapalen jelit. Tylko dzieki odpowiedniej Swiadomosci
spoteczenstwa a takze nas samych mozemy oswoi¢ si¢ z chorobg, na nowo pozna¢ swoj
organizm i cieszy¢ sie zyciem kazdego dnia — méwi Agata Miynarska.

Diagnoza, ze choruje Pani na chorobe Lesniowskiego-Crohna przyszia pézno. Jakie byly
poczatki tej choroby?

Chorowita bytam od dziecka. Cierpiatam na astme, miatam alergie pokarmowe, problemy ze skora,
zaparcia i bole brzucha. W tamtych czasach nikt jednak nie tgczyt objawow i kazdg z choréb leczono
oddzielnie - antybiotykami i sterydami, ktére wprawdzie powodowaty wyciszenie objawow, ale miaty
bardzo niszczagcy wptyw na moj organizm. Tak naprawde, choroba data o sobie znaé dopiero w roku
2013, podczas mojej pracy na zywo w programie ,Swiat sie kreci”. Pojawity sie coraz czestsze,
niekontrolowane wymioty, problem z zaparciami i silne bdle brzucha, z powodu ktérych
niejednokrotnie trafiatam na oddziat szpitalny z podejrzeniem ciezkiego zatrucia. Wtedy tez zaczynam
prowadzi¢ wtasne ,Sledztwo” na temat swoich objawow. Przetomem w chorobie byfa chwila, gdy juz
z podejrzeniem nieswoistego zapalenia jelit w bardzo zlym stanie trafitam do prof. Grazyny
Rydzewskiej. Na pododdziale Leczenia Nieswoistych Choréb Zapalnych Jelit zostatam o wiele dtuze;j
niz planowatam, a po serii wnikliwych badan udafo sie skorelowac¢ problemy ze skoéra, jelitami oraz
astme w jedng chorobe: Chorobe Lesniowskiego-Crohna.

Jak bardzo choroba zmienita Pani zycie?

Najwiekszym problemem byto poznanie swojego organizmu na nowo. Musiatam zrozumie¢, ze nie
jestem ,niezniszczalna”, zda¢ sobie sprawe z tego, ze moj organizm ma ograniczenia i potrzeby, ktore
musze uszanowac¢. Waznym krokiem byto przyjecie do wiadomosci i zaakceptowanie faktu, ze
choroba bedzie towarzyszy¢ mi do konca zycia. Wiedziatam, ze musze zrobi¢ wszystko, by mdgj
organizm byt w jak najlepszej formie. Joga, spacery, ptywanie, dtuzszy sen, bardzo higieniczny tryb
zycia, zero alkoholu, a podczas brania steryddéw rowniez zero soli i zero cukru - dopiero w momencie
choroby zdajemy sobie sprawe z tego, bez ilu produktéw mozemy funkcjonowaé, chociaz wczesniej
nie wyobrazaliSmy sobie bez nich zycia.

Jakie sg wyzwania codziennosci dla osoby, ktora sie z tg chorobg zmaga?

To Swiadomosc¢ tego, ze jesli wyrusza sie z domu, to z towarzyszem, ktdrego trzeba karmic, poic,
dawac lekarstwa i nie zostawiacC niczego przypadkowosci. Wyglada to tak, ze wyruszam z ogromnym
plecakiem, w ktérym mam bardzo duzo r6znego rodzaju jedzenia na caty dzien — jesli caty dzien mam
spedzi¢ poza domem. Poczgwszy od przecieranej zupki, ktdérg wczesniej musze sobie ugotowac,
wilasciwej porcji biatka, ktéra musze przyswoi¢. Ciekngce jelita nie zatrzymujag biatka, musze wiec
uzywac specjalnych preparatéw proteinowych, ktore rozpuszczam razem z kleikiem ryzowym. A to
oznhacza, ze zabieram ze sobg réwniez termosy z gorgcg wodg, bo nie zawsze i nie w kazdym miejscu
dostepna jest gorgca woda, a kiedy o nig prosze, to ludzie czasem robig wielkie oczy. A poza tym
moze sie zdarzyC i tak, ze w trakcie dtugiego spotkania zacznie mnie bole¢ brzuch, albo wystgpig
nudno$ci i wtedy musze zrobic¢ kleik ryzowy z proteinami, aby zapobiec rozkrecaniu sie bélu. A dzieje
sie tak bardzo czesto.

Czyli chory powinien precyzyjnie zaplanowa¢ caly dzien.

Jezeli jest to sytuacja, kiedy w ogdle jesteSmy w stanie funkcjonowac¢. Poniewaz bywa i tak, co
zdarzato mi sie wielokrotnie, ze z ogromnym bdélem brzucha wychodzitam ze spotkan, ktadtam sie na
podiodze w toalecie i wymiotowatam. A to oznacza, ze w kazdej chwili i w kazdym miejscu trzeba
wiedzie¢, gdzie jest toaleta. Przy czym akurat dominujgcym objawem mojej choroby sg nudno$ci i
wymioty, nie biegunka. Przy biegunce sytuacja jest o wiele bardziej krepujgca dla chorego i ten stan
rowniez bardzo dobrze znam. Kiedy przychodzi zaostrzenie choroby, jelita fundujg dziatanie
symultaniczne biegunki i wymiotéw. A zatem musze sobie tak zaplanowac dzien, abym mogta mie¢
chwile przerwy na to, by gdzies sie potozy¢, bo nie jestem w stanie spedzi¢ catego dnia na nogach,
czy siedzgc. Obecnie wykonuje bardzo intensywng prace i wszyscy wiedzg, ze potrzebny jest mi taki
komfort. Bytam zmuszona podjg¢ decyzje o tym, ze bede pracowac¢ zdecydowanie mniej. Ze wzgledu



na chorobe zrezygnowatam z wielu projektow w réznych rejonach Polski. Niezaleznie od sytuaciji
wiem, ze musze znalez¢ czas na wziecie lekobw. Mozna wiec powiedzie€, ze choroba zmienita moje
zycie na lepsze - bardziej dbam o siebie i o0 swoje zdrowie, wiecej odpoczywam a takze dbam o diete,
cho¢ nie wyklucza to absolutnie zycia towarzyskiego, spotkan z przyjaciétmi czy rodzinnych
wycieczek.

Nie styszy Pani takich zdan: ,,Przeciez tak swietnie wygladasz! O jakiej chorobie méwisz!”?
To jest na porzadku dziennym. ,Ty w ogdle nie wygladasz na chorg! Wygladasz super!” A w moim
plecaku zawsze jest termofor, bo w kazdej chwili moze sie zdarzy¢ atak bolu i termofor jest jedynym
wyjsciem. Bywa, ze wyjezdzam do miasta samochodem i termofor jest obok, przypiety pasem. Kazdy
poranek oznacza pospiech, a ja nie moge sie spieszy¢, bo od razu czuje, jak reagujg na to jelita. Moja
choroba czesto jest korelowana ze stresem i nerwami, wiec niestychanie waznym elementem jest tu
zycie slow, czyli bez pospiechu, na spokojnie. A przeciez pospiech jest elementem codzienno$ci
cywilizacyjnej XXI wieku, wiec zdaje sobie sprawe, jak czasem ludzie na mnie patrzg i co moga
o mnie mysle¢. Oto przychodze do pracy z czterema termosami, z termoforem, kleikiem ryzowym,
nutramilem, zupkag, osobno pokrojonym, lekko podduszonym jabtkiem i moge jes¢ tylko to
w okreslonych godzinach. Mogag myslec, ze roztkliwiam sie nad soba, histeryzuje, jestem dziwaczka.
Musiatam nabra¢ do tego dystansu. Nie moge uczestniczyé w zyciu towarzyskim, wychodzi¢ do
restauracji i zamawia¢ danie, na jakie mam ochote. To w ogdle nie wchodzi w gre. Oprocz tego, ze
musze jesc produkty, ktére wymagajg przygotowania w domu, to nie mogg one zawierac soli, glutenu,
laktozy. No i zawsze mam ze sobg torebke z lekami.

Na jakim etapie dzis jest Pani choroba?

Dzigki sterydoterapii choroba jest na etapie przygaszenia, ale w rzeczywistosci kazdy dzien jest dla
mnie znakiem zapytania. Nie moge by¢ pewna, ze jutro bede sie dobrze czuta. Nie moge robic
wielkich planéw na kilka miesiecy do przodu.

Mowi pani o swojej chorobie wprost, nie ukrywa jej. Jak Pani to traktuje? Jako gwiazda
telewizji stata sie Pani rzecznikiem tej grupy pacjentow.

To wynikneto w sposob naturalny, mozna rzec — sitg rzeczy. Zaczeto sie od tego, ze bardzo dtugo
lezatam w szpitalu. Choroba dopadta mnie, kiedy bytam bardzo aktywna zawodowo. Nie potrafie tylko
leze€ i nic nie robi¢, a po poéttoramiesiecznym pobycie w szpitalu musiatam jeszcze diugo leze¢ w
domu. Wpadtam wiec na pomyst, ze napisze ksigzke o tym, co mi sie przydarzylo, jak bardzo byto to
nagte i nieoczekiwane. Objawy, z jakimi sie zmagatam, byty typowe dla wielu ludzi, wiec uznatam, ze
warto zwrdci¢ na to uwage oraz na to, jak sie leczycC i zywic.

| tak powstata ksigzka: ,,Pyszna zmiana, czyli moje zycie bez glutenu”.

Do udziatu w pisaniu tej ksigzki namowitam panig profesor Rydzewska i panig dietetyk Agnieszke
Pekse. Ksigzka okazata sie przystowiowym strzatem w dziesigtke, bo na tego typu objawy cierpi
bardzo wiele ludzi, a zbyt wiele o tym sie nie mowi. Pani profesor Rydzewska powiedziata wrecz, ze
jest mi wdzieczna za to, ze odwazytam sie o tym méwié publicznie, poniewaz temat nie jest medialny
i ona sama nie byta w stanie sie z nim przebic.

Dlaczego, jak Pani mysli?

Temat rzeczywiscie jest niemedialny, nieefektowny. Bo jak moéwic¢ o bélach brzucha, o biegunkach?
O kupie. A przeciez wszyscy musimy odwiedzac toalete i wszyscy wiemy, jak to jest wazne dla
naszego zdrowia. Kiedy zaczetam sie na ten temat wypowiadaé, ludzie czesto byli zszokowani, bo
mysleli, ze jestem w rewelacyjnej formie. A ja strasznie cierpiatam. Chciatam wiec pokazac, ze
chorujgc, mozna tak zarzgdza¢ swojg chorobg, aby sie jej nie poddawaé. Ludzie, ktérzy majg tego
rodzaju niepetnosprawnos¢ zwigzang z jelitami, kiedy dobrze zarzadzajg swojg chorobg, mogag
pracowac, moga funkcjonowac. Dla wielu ludzi to jest trudne, by méc potgczy¢ aktywnos$¢ zawodowa,
rodzinng z chorobg.



Czego Pani zdaniem dzis$ najbardziej potrzebujg pacjenci z tg choroba?

Przede wszystkim — z jednej strony — potrzebujg zrozumienia i tego, by uszanowa¢ objawy ich
choroby i nie traktowac ich jako dziwadet i histerykow. Jak juz powiedziatam, to, ze jest sie chorym,
nie oznacza, ze nie jest sie efektywnym i produktywnym w pracy zawodowej. Ale z drugiej strony
mamy gigantyczng wrecz liczbe potrzeb dotyczacych leczenia i dostepnosci do tego leczenia, do
dobrej diagnostyki, a wreszcie i do lekarzy, ktorzy potrafig zdiagnozowac te chorobe. A to jest bardzo
trudna sprawa. Zdiagnozowanie choroby Lesniowskiego-Crohna, czy w ogdle nieswoistego zapalenia
jelit czasami trwato latami. Dzi$ ten proces sie skraca, bo sg coraz lepsze metody, jak na przyktad
badanie kalprotektyny. To badanie powinno by¢ na porzgdku dziennym w edukacji lekarzy
pierwszego kontaktu. Tylko, ze badanie kalprotektyny nie jest refundowane i jest dos¢ drogie.

Jak wiec dzis jest z wiedzg o tej chorobie?

Kiedy dowiedziatam sige, ze moge by¢ chora, a potem to sie potwierdzito, szukatam informacji
w internecie, a one byly przerazajgce. Dopiero, kiedy zjawitam sie na ostrym dyzurze u pani profesor
Rydzewskiej, znalaztam sie na oddziale, gdzie mogtam sie troche uspokoi¢ i dowiedzie¢, ze
po pierwsze z tg chorobg mozna zy¢, po drugie — jesli jest dobrze leczona, a pacjent precyzyjnie
stosuje sie do tego, co mowi lekarz, to mozna o siebie zawalczy¢. Ale problemy nadal sg
z dostepnoscig do leczenia i do samych lekow.

Jak ocenia Pani dostep polskich pacjentéw do innowacyjnych terapii w leczeniu nieswoistych
zapalnych chorob jelit? Czego brakuje najbardziej?

Najwazniejszg kwestig jest w tym momencie dostepnos¢ do terapii biologicznych. Potrzebne sg
odpowiednie programy lekowe a takze zniesienie kosmicznych warunkéw, jakie trzeba spetniac, by
zosta¢ objetym leczeniem. Zmartwieniem polskich pacjentéw jest takze brak lekow w ciggtej
sprzedazy. Tylko wzajemna pomoc pozwala na szybkie znalezienie odpowiedniego preparatu.
Kolejnym problemem jest niska swiadomos¢ Polakéw na temat nieswoistych zapalen jelit. Ludzie
zdrowi nie majg pojecia, czym sg nasze choroby, a takze nie rozumiejg, jak duze znaczenie ma w ich
leczeniu odpowiednia dieta i nie jest ona, jak mogtoby sie wydawac, osobistg fanaberig
a koniecznoscig. JesteSmy normalnymi ludzmi, ktérzy nie mogag jedynie jeS¢ pewnych rzeczy. Wazna
jest rowniez edukacja samych chorych dotyczgca innowacyjnych mozliwosciach wspierania terapii,
jak np. medyczna marihuana, ktére warto sledzi¢ i bra¢ pod uwage. Skoro pomagajg pacjentom
w innych krajach, to i my musimy o nie walczy¢. A skutecznie walczy¢ mozna tylko wtedy, kiedy
posiada sie odpowiednig wiedze i rozeznanie w danym temacie.

Jest Pani najlepszym przyktadem na to, ze ta choroba nie jest powodem do wstydu, wrecz
przeciwnie - mozna z nig normalnie zy¢ i funkcjonowaé. Co powiedziataby Pani innym chorym,
ktorzy wstydza sie wychodzi¢ z domu?

Kazdemu choremu polecam psychoterapie i joge. Wszystko, co prowadzi do zapanowania nad
organizmem i wigze sie z umiejetnym kierowaniem naszymi emocjami pozwala uzyskac lepsze efekty
leczenia, a takze przyczynia sie do wystepowania momentéw reemisji choroby. Drodzy chorzy,
pamietajcie, ze nie ma sie czego wstydzic. Temat nieswoistych zapalen jelit nalezy oswoic,
dowiedzie¢ sie jak najwiecej i uczciwie o nim mowic. Jestem dumna z tego, ze moge swojg wiedzg
i doswiadczeniem dzieli€ sie zarowno z osobami chorymi jak i ludzmi zdrowymi, dla ktorych nieswoiste
zapalenia jelit nadal sg czyms dziwnym i niezrozumiatym. Tym bardziej, ze prawdopodobnie nadal
duzo osob nie wie o tym, ze ma problem z jelitami i bagatelizuje objawy.



