Warszawa, 18 maja 2016 r.
Informacja dodatkowa

Nieswoiste zapalne choroby jelit -
przeciwnik rosnacy w site

Podsumowanie raportu epidemiologiczno — spotecznego

Wykluczenie z 2ycia zawodowego, pogorszenie samopoczucia, trudnosci z dostepem
do wiedzy na temat choroby, a takie bdl brzucha oraz brak kontroli nad choroba
to najtrudniejsze doswiadczenia pacjentéow z nieswoistymi zapalnymi chorobami jelit (NZJ).
Konieczno$¢ opieki interdyscyplinarnej nad pacjentami, szybka diagnostyka oraz poprawa
jakosci zycia to podstawowe wyzwania w skutecznym leczeniu chorych na Lesniowskiego-
Chrona oraz wrzodziejace zapalenie jelita grubego. To gtéwne wnioski wynikajgce z publikacji
»Nieswoiste zapalne choroby jelit — przeciwnik rosngcy w sife” opracowanej w ramach
kampanii ,Flaki rozrabiaki”.

W ramach kampanii “Flaki rozrabiaki” opracowana zostata obszerna publikacja na temat problematyki
zwigzanej z nieswoistymi chorobami jelit. Prof. dr hab. n. med. Grazyna Maria Rydzewska, dr n. hum.
Martyna Gtuszek oraz zespoét ekspertéw UJ przedstawili epidemiologie, spoteczne koszty NZJ oraz wyniki
ankiety dotyczgce wiedzy i satysfakcji pacjentéw na temat ich schorzen. W ramach prac nad raportem
w specjalistycznych oddziatach gastroenterologicznych w Polsce w grupie 80 (35 kobiet, 45 mezczyzn)
zostato przeprowadzone badanie dotyczace jakosci zycia pacjentow.

Najwazniejsze wyniki przeprowadzonego badania

* Az 60% pacjentéw ocenito stan swojego
samopoczucia w ciggu ostatnich trzech
dni (w skali gdzie 1 oznacza bardzo Zle,a 5
idealnie) jako sredni lub staby, w tym 25
jedna osoba jako bardzo zty. Ta sama «
osoba  byta  wykluczona z Zycia
zawodowego/szkolnego w ciggu
ostatniego miesigca. Pozytywnie swoje
samopoczucie ocenito 32 pacjentow, _
z czego 13 0s6b na 5 - idealnie. BARDZOZIE  \aygpiey  SREDNIO pogpse  IDEALNIE
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* W przeprowadzonym badaniu ankietowym 15% zadeklarowato,
ze z powodu choroby byli wykluczeni z zycia
zawodowego/szkolnego, a dla 34% choroba wigze sie
z niedogodnosciami.

0SOBY
WYKLUCZONE

* Poza dolegliwosciami bélowymi ankietowani zwracaja uwage na
problemy w Zyciu intymnym oraz diete. Najgorszymi
wspomnieniami zwigzanymi z chorobg jest nie tylko bdl
brzucha, ale tez sytuacje braku kontroli objawéw choroby
(niekontrolowane wyprdznienie sie, biegunki, wymioty), ktére
taczg sie z przezywanym przez pacjentéw wstydem.

* W przypadku wyzwan powigzanych z kwestiami terapeutycznymi, pacjenci zwracali uwage na
psychiczne obcigzenie jakie stanowi dla nich niepewnos$¢ — obawa przed nawrotem choroby,
potrzeba leczenia chirurgicznego. W przypadku hospitalizacji najtrudniejszym momentem jest
przygotowywanie do zabiegdw i okres pooperacyjny.

* |stotne sg réwniez dane dotyczagce podejmowania pracy zawodowej/aktywnosci szkolnej.
37 badanych deklaruje utrudnienia w petnym uczestnictwie w zyciu spotecznym jako jedna
z najwiekszych trudnosci, 9 badanych zadeklarowato trudnosci z podejmowaniem zycia
intymnego w wyniku choroby, a 8 trudnosé sprawia za mata ilos¢ informacji na temat choroby
i mozliwosci radzenia sobie z nia.

Podobne trudnosci potwierdzajg wyniki badania przeprowadzonego przez naukowcéw z UJ oraz
organizacji pacjenckiej J-elita, dotyczgce utraty produktywnosci (czyli tzw. kosztow posrednich)
wynikajgcg z choroby Lesniowskiego-Crohna lub wrzodziejgcego zapalenia jelita grubego u dorostych
chorych w polskiej populacji. W roku 2016 przeprowadzono ocene utraty produktywnosci (czyli tzw.
kosztow posrednich) wynikajacg z choroby Lesniowskiego-Crohna (ch.L-C) lub wrzodziejacego zapalenia
jelita grubego (WZJG) u dorostych chorych w polskiej populacji.

* Analizujgc odpowiedzi 450 dorostych chorych

(225 z Ch.L-C, w tym 48,4% z chorobg w remisji i :
225 z WZJG, w tym 25% z chorobg w remisji)
ustalono, ze 59,6% chorych na Ch.L-C i 73,8% o
chorych na WZJG pracowato za

wynagrodzeniem w okresie objetym badaniem

¢ Wsrdd pracujgcych chorych $rednia liczba
opuszczonych rocznie godzin pracy wyniosta:
261,87 z powodu LesSniowskiego-Crohna i
210,96 z powodu wrzodziejgcego zapalenia
jelita  grubego.  Wykazano, ie liczba
opuszczonych godzin pracy istotnie zalezata od

nasilenia objawdéw choroby — absenteizm.
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* Zaobserwowano rowniez istotny wplyw
choroby na wydajnos¢ w trakcie pracy -

) [ -
prezenteizm. Objawy Lesniowskiego-Crohna
i wrzodziejgcego zapalenia jelita grubego
obnizyty wydajnos¢ chorych w trakcie pracy n
srednio o odpowiednio 23,1% i 19,6% i n _

miato znaczny zwigzek z nasileniami

objawéw choroby. ysllonia objowdw Choroby.
¢ Catkowita utrata produktywnosci w pracy
(absentyzm i prezenteizm, tgcznie) wsrod
chorych wyniosta 31,3% w przypadku Ch.L-C i
26,2% w przypadku WZJG. Ustalono, ze Ch.L-C

30859 Z¢t
generuje  koszt utraty  produktywnosci 208022¢
wynoszacy 21 383 zt na pracujgcego chorego
(43,6% koszt absentyzmu i 56,4% koszt
prezenteizmu), a WZIG - 17 585 1zt na n

pracujgcego chorego (42,7% absentyzm i
57,3% prezen- teizm). Zaobserwowano, ze im
mniejsza aktywno$é choroby tym nizsze
koszty posrednie w przypadku obydwu
chordb.

Nalezy zdawac sobie sprawe, ze zwiekszony dostep do nowoczesnych metod leczenia oznacza wzrost
wydatkow po stronie ptatnika, ale wiekszym kosztem jest niemoznos¢ funkcjonowania chorych w zyciu
codziennym. Brak mozliwosci podjecia pracy zawodowe] przez mtodych i potencjalnie aktywnych ludzi,
czeste zwolnienia z pracy czy wreszcie tzw. prezenteizm, to powazne wyzwanie zaréwno samych
chorych jak i pracodawcéw oraz koszt dla systemu zabezpieczania spotecznego.

Jak wskazujg eksperci swiadomos$¢ konsekwencji samej choroby jak i jej skutecznego leczenia nawet
wsrod pacjentdw jest niewystarczajaca. Wielu powiktaniom mozna zapobiec w przypadku podjecia
odpowiednio szybko intensywnego leczenia. Wymaga to jednak od chorych dyscypliny i samokontroli, a
takze dobrej wspdtpracy z personelem medycznym. Zbyt mato rozumiana i doceniana jest takie
koniecznos¢ interdyscyplinarnego modelu opieki nad chorymi z NZJ, ktéra ma kolosalne znaczenie przy
poprawie jakosci opieki nad tg grupg chorych.

Przedstawiony raport jak rowniez prezentowane wyniki badan sktania do podjecia szerokiej akgji
edukacyjnej skierowanej zaréwno do spoteczenstwa jak i do chorych. Dziatania takie majg na celu nie
tylko edukacje, poprawe akceptacji choroby zaréwno przez osoby chore i zdrowe z jej otoczenia. Istotna
jest rowniez poprawa opieki na chorymi z NZJ, a w konsekwencji zmniejszenie spotecznych kosztow
poprzez minimalizacje powikfan odpowiednio leczonych schorzen.

Petny raport znajduje sie do pobrania w biurze prasowym on line: https://ippez.prowly.com/
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Nieswoiste zapalne choroby jelit uwazane sg za choroby spoteczenstw rozwinietych. Niestety, jak
wskazujg dotychczasowe badania nie jesteSmy w stanie skutecznie im zapobiega¢ m.in. z powodu nie do
konca jasnych przyczyn zachorowania. Majg on podtoze autoimmunologiczne, cechujgce sie wieloletnim
przebiegiem z okresami remisji i nawrotow.

NZJ dotycza kilkudziesieciu tysiecy ludzi w Polsce, a czesto$¢ ich w ostatnich latach gwattownie wzrasta.
Szacuje sie, ze w Europie z powodu NZJ cierpi ok. 0,3 % populacji (2,5- 3 miliona osdb). Choroba
Lesniowskiego — Crohna jak i wrzodziejgce zapalenie jelita grubego, mogg sie ujawni¢ w kazdym wieku,
ale juz jedna czwarta pacjentow zaczyna chorowaé w wieku dzieciecym. Szczyt zachorowan przypada na
15-40 rok zycia w przypadku choroby Le$niowskiego—Crohna oraz 20-40 rokiem Zzycia wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego.

Badania epidemiologiczne wykazujg dwukrotnie czestsza zapadalnos¢ na chorobe Lesniowskiego —
Crohna w ciggu ostatniej dekady, przy jednoczesnym nieco nizszym trendzie wzrostu zapadalnosci na
wrzodziejgce zapalenie jelita grubego. Dane z Krajowego Rejestru Choroby Lesniowskiego-Crohna
wskazuja, iz obecnie okoto 70% chorych to osoby ponizej 35 roku zycia.

Prawdopodobnie za wzrost ogdlnej zapadalnosci na NZJ odpowiada¢c mogg m.in.: poprawa stanu
sanitarno-higienicznego spoteczenstwa, zwiekszona czesto$¢ antybiotykoterapii wptywajacej na
zaburzenia mikrobiomu jelitowego, mniejsza ekspozycja na infekcje zardwno bakteryjne jak i
pasozytnicze. Wiedza spoteczenstwa na temat choréb zapalnych jelit jest niestety niewystarczajgca, co
wigze sie czesto z brakiem zrozumienia i akceptacji.

Kontakt:
Marta Daszuta, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej,
E: m.daszuta@prawapacjenta.eu T: +48 534 664 118

Igor Grzesiak, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej,
E:i.grzesiak@prawapacjenta.eu T: +48 516 150 164
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