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COMUNICAT DE PRESA - ZIUA INTERNATIONALA A LUPTEI IMPOTRIVA BOLILOR
INFLAMATORII INTESTINALE (BIl). GENERATIILE Bl si PROVOCARILE LOR: Ce solutii
propun pacientii pentru o ingrijire si o viata mai buna

¢ Bolile Inflamatorii Intestinale afecteaza persoane de toate varstele, inclusiv tineri si chiar
copii. Fiecare Generatie are provocarile ei.

e Printre solutile propuse de pacienti pentru o viata mai buna se numara accesul la
medicamente de ultima generatie, la suplimente si nutritie corespunzatoare, simplificarea
traseului pacientului si masuri pentru mentinerea unei vieti sociale si profesionale active.

Bucuresti, 19 mai 2022 - Peste 15.000 de romani de toate varstele sufera de Boli Inflamatorii
Intestinale. Impactul acestor afectiuni se rasfrange asupra vietii personale si profesionale, iar
diagnosticarea corecta si tratamentul adecvat pot oferi pacientilor cu Bll sansa la o viata cat
mai apropiata de cea normala. Cu ocazia cu ocazia Zilei Internationale a luptei impotriva Bolilor
Inflamatorii Intestinale 2022, marcata in fiecare an in data de 19 mai, Asociatia Persoanelor cu
Boli Inflamatorii Intestinale din Romania (ASPIIR), in parteneriat cu Societatea Romana de
Gastroenterologie si Hepatologie (SRGH) si Clubul Roman pentru Boala Crohn si Colita
Ulcerativa (RCCC) au initiat campania Generatiile BIl, prin care isi propun sa lanseze o
dezbatere reala cu privire la provocarile fiecarei generatii, dar si cu privire la solutiile identificate
de pacientii cu BIl.

“Viata cu Bll este dificila la orice vdarsta. Avem in asociatie pacienti tineri, chiar sub 18 ani, dar si
pacienti in varsta care se confrunta cu boala de peste 40 de ani. Pentru fiecare dintre ei, Bolile
Inflamatorii Intestinale aduc o serie de necunoscute si provocari, fiind inca diagnosticate si tratate
insuficient sau cunoscute foarte putin de populatia generala”, a declarat Isabella Grosu,
Presedinte ASPIIR.

Pentru a identifica provocarile fiecarei generatii, ASPIIR a organizat o serie de discutii cu fiecare
categorie de pacienti. Astfel, pacientii tineri au semnalat ca principale provocari diagnosticul
de multe ori intarziat, peste 6 luni de la primele simptome; schimbarea repetata a schemelor
de tratament pentru a controla boala si lipsa compensarii in cazul unor suplimente, precum
cele de fier; afectarea vietii sociale (lipsesc de la scoala, de multe ori evita sa iasa cu prietenii,
sunt nevoiti sa lipseasca de la serviciu mai multe zile pe lunad) si zilele multe si lungi petrecute
la spital pentru a-si lua reteta, a-si administra tratamentul.

In cazul persoanelor mature la varstd activa, acestia s-au confruntat cu dificultati la
diagnosticare in unele orase, acolo unde nu exista specialisti dedicati Bll; au dezvoltat multiple
complicatii care au necesitat internari repetate; schimbari de tratamente si chiar chirurgie; viata
de familie si cea sociala au fost profund afectate - majoritatea pacientilor au copii, insa nu pot
petrece timpul cu ei. Vizitele dese la spitale si necesitatea unor concedii medicale repetate si
prelungite au afectat intr-o mare masura si viata profesionala a pacientilor la varsta activa (sunt
pacienti nevoiti sa renunte la serviciu, dar si pacienti care au gasit intelegere din partea
angajatorilor si au trecut la un program de lucru flexibil).

Bll sunt boli cu care se traieste pe termen lung, iar pacienti diagnosticati la 18 ani, inca
descopera si se lupta cu necunoscutul la peste 40 ani de la diagnostic, spun pacientii in varsta.
Acestia pot dezvolta si alte boli de-a lungul vietii, in unele cazuri chiar alte 7-8 boli conexe (de
la dureri articulare, la psoriazis, afectiuni oncologice sau psihice), iar in cazul lor boala a evoluat
odata cu descoperirea de noi tratamente. Pacientii in varsta au suferit siin tinerete la momentul
diagnosticarii, cand nu erau prea multe optiuni terapeutice, dar sufera siin prezent, din cauza


https://aspiir.ro/
https://aspiir.ro/

19 mai, Ziua Mondiali a luptei impotriva ( f
Bolilor Inflamatorii Intestinale (BII)
. e« 8
[1[1R S rgh @2 e IBET Wit —
: 1958 1) ¢
#worldibdday2022 “\t [c-
#GeneratiileBIl ‘

unui numar limitat de tratamente cu date relevante pentru aceasta categorie de pacienti - nu
sunt multi pacienti de peste 60 ani inrolati in studii clinice.

“In Romania, medicii se confruntd din ce in ce mai mult cu pacienti de varstd tédndrd si adulti activi,
numarul cazurilor crescand in ultimii 20 de ani. Trebuie sa stim ca Bll se manifesta diferit de la un
caz la altul. Fiecare pacient este unic si trebuie sa primeasca o ingrijire adecvata nevoilor lui. In

multidisciplinare si incearcd sd imbundtdteascd traseul si experienta pacientilor. In paralel, este
nevoie de o mai bunad intelegere a bolii, astfel incat pacientii sa poata avea o viata aproape de
normal’, a declarat Prof. Dr. Cristian Gheorghe, Presedinte SRGH.

in cadrul discutiilor cu pacientii, au fost identificate si o serie de solutii, pe trei capitole mari.

Traseul pacientului: simplificarea procedurii de eliberare de reteta (telemedicina); crearea
unor trasee specifice in spitale sia unor camere dedicate pentru administrare de tratament
perfuzabil. Utilizarea unor formulare electronice, inclusiv de auto-evaluare ar putea
eficientiza foarte mult activitatea medicilor curanti, care in prezent au pana la 30-40 de
pacienti cu Bll pe zi.

Viata sociala: suplimentarea zilelor de concediu de odihna pentru pacientii cu Bll (o buna
parte din concediul de odihna este dedicat zilelor de spitalizare, iar zilele de concediu
medical sunt folosite de cele mai multe ori pentru investigatii, analize); carduri de acces in
orice toaleta publica pentru pacientii cu Bll (inclusiv in baruri si restaurante), dupa modelul
din ltalia; o mai buna educare a angajatorilor si oferirea unor deduceri pentru angajarea
unor persoane cu o astfel de boala.

Accesul la tratamente: includerea in lista de medicamente compensate a tratamentelor
inovatoare care vor fi lansate in perioada urmatoare, in acelasi timp cu celelalte tari
europene; accesul la toate tratamentele existente; compensarea suplimentelor de fier si
introducerea administrarii de fier in ambulatoriu, in contractul cadru; crearea unor
programe nationale specifice pentru tratament si nutritie.

‘Pentru a transforma in realitate macar o parte dintre solutiile identificate de pacienti este nevoie
de madsuri din partea tuturor celor implicatiin managementul acestor boli - de la implementarea
unor solutii legislative, la o mai bunda organizarea a sectiilor spitalelor care trateaza Bll si educarea
specialitatilor implicate, inclusiv a medicilor de familie. Ne dorim sa ramdnem alaturi de toti cei
implicati si sa putem schimba in bine viata pacientilor’, a declarat Prof. Dr. Lucian Negreanu,
presedinte RCCC.

Partenerii campaniei sunt Janssen, Takeda, Vifor Pharma, Pfizer si Sandoz.
Despre Bolile Inflamatorii Intestinale

Bolile Inflamatorii Intestinale, din care fac parte boala Crohn si colita ulcero-hemoragica (colita
ulcerativa), sunt tulburari gastro-intestinale cronice. Manifestarile generale includ: oboseala,
fatigabilitatea, reducerea/pierderea apetitului, uneori febra usoara/moderata, stare generala
alterata. Manifestarile specifice se coreleaza direct cu prezenta si localizarea inflamatiei intestinale.
Ele includ: modificarea tranzitului intestinal (scaune neregulate, frecvente, ziua si noaptea, in numar
si de volum variabil) pana la diaree severa cu mucus, puroi si sange in amestec; dureri abdominale
cu caracter de crampa sau persistente, localizate intr-o anumita arie abdominala, corespunzatoare
segmentului de intestin inflamat, sau difuze; greata si varsaturi. Daca pierderea de sange din scaun
este in cantitate mica si persistenta, ea poate fi pusa in evidenta cu teste speciale pentru hemoragii
oculte in fecale si se soldeaza cu anemie.

Atat in rectocolita ulcero-hemoragica, cat si in boala Crohn numeroase alte organe pot fi afectate
in cadrul unui proces inflamator sistemic (general). Scopul tratamentului bolii active este controlul



19 mai, Ziua Mondiald a luptei impotriva
Bolilor Inflamatorii Intestinale (BII)

N

#worldibdday2022
#GeneratiileBIl

(ameliorarea sau disparitia) manifestarilor clinice si prevenirea complicatiilor, iar dupa atingerea
acestui deziderat, in perioada de remisiune, scopul tratamentului este prevenirea recaderilor si

mentinerea remisiunii.



