W*\
f l/ pa I Iatywna

zapewnia
dobrg jakosc zycia




Od Redakji

Drodzy Czytelnicy,

Zapraszam do lektury pierwszego numeru czasopisma ,Oli-onko Onkologia i Hematologia Dla
Pacjenta”. Czasopismo jest czg$cig mojej autorskiej platformy medialnej Oli-onko, na ktéra skfada
si¢ vlog/blog, YouTube i Facebook. Wszystkie te formy komunikacji powstaly z mysla o edukacji
pacjentéw onkologicznych i hematologicznych oraz ich bliskich. Mam nadzieje, ze dzigki wspétpracy
z wybitnymi specjalistami z zakresu onkologii i hematologii, a takze innych dziedzin medycyny i nauki
o zdrowiu, przekazuje Wam potrzebng wiedzg i porady medyczne, ale takze informacje na temat fun-
kcjonowania systemu opieki zdrowotnej w naszym kraju oraz informacje o prawach pacjenta. Jestem
niezmierne wdzigczna rozmdéwceg moich podcastéw, a takze autorom tekstéw, ktdrzy catkowicie bez-
interesownie wpieraja mnie w misji edukowania chorych na nowotwory i choroby hematologiczne
w Polsce.

Nie tylko wierzg, ale mam pewno$¢ poparta wieloletnim doswiadczeniem pracy dziennikarza medy-
cznego, wydawcy i redaktora ,,Gazety AMAZONKI”, ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego” oraz wielu
poradnikéw dla chorych, ze wiedza o chorobie odrywa ogromna role na $ciezce pacjenta, pozwala mu
by¢ parterem dla lekarza, podejmowaé $wiadome decyzje o leczeniu, by¢ podmiotem systemu opieki
zdrowotnej. Mam nadziej¢, ze to czasopismo bedzie Zrédlem takiej wiedzy i inspiracja, by zadbad
o jakos¢ swojego zycia w chorobie.

Wybér opieki paliatywnej na temat pierwszego numeru ,,Oli-onko Onkologii i Hematologii Dla
Pacjenta” nie jest przypadkowy. Podjefam go, poniewaz petniac od 3 lat z mianowania Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Medycyny Paliatywnej funkcj¢ Rzecznika Oséb Objetych Opiceka Paliatywna, dostrzegam
brak pelnej i aktualnej wiedzy o tym obszarze medycyny zaréwno wsréd pacjentéw, jak i lekarzy.
Pojmowanie roli i zadari opieki paliatywnej jest sprowadzone do opieki hospicyjnej u kresu zycia
chorego. Jestem pewna, ze autorzy przekonaja Was, ze tak nie jest, a potrzeby pacjentéw zwigzane
z opieka paliatywna, zwlaszcza u 0séb z chorobg przewlekls, zaczynajg si¢ duzo wezesniej. O swoich
przemysleniach, o tym jak wazna jest opieka paliatywna i dlaczego otoczona jest aurg strachu pisze
w felietonie z cyklu , W poczekalni”.

Nie byloby tego czasopisma bez jego bohateréw — pacjentéw, ktdrych historie niosa nadzieje.
W tym numerze Pan Andrzej opowiada o uwolnieniu od transfuzji dzigki nowemu lekowi dla chorych
z MDS. Ania i Gosia, pacjentki po leczeniu raka piersi, przedstawiajg swoje historie i dzielg si¢ swo-
imi do$wiadczeniami oraz refleksjami, zaznaczajac, ze opieka paliatywna zapewnia dobra jakos¢ zycia
w chorobie, dlatego pacjenci powinni z niej korzystaé.
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BOHATERKI NUMERU

OPIEKA PALIATYWNA ZAPEWNIA DOBRA JAK(

Malgorzata Stowik i Anna Zimmermann — pacjentki
po leczeniu raka piersi, ktére odwiedzitam podczas ich
pobytu w Klinice Opieki Paliatywnej Narodowego In-
stytutu Onkologii w Warszawie opowiedzialy mi swoje
historie. Méwily o trudnych doswiadczeniach lecze-
nia, ktére cho¢ jest skuteczne, wiaze si¢ dziataniami
niepozadanymi przynoszacymi cierpienie i bél. Duzo
tatwiej bylo je pokona¢, gdy zostaly objete opieka pa-
liatywng. Dzi§ obie méwia zgodnie jednym glosem
i prosza, by przekazaé to inny pacjentom — Nie bdjcie
sig opicki paliatywnej, bo ona zapewnia dobry jakos¢
gycia w chorobie.

ANIA

Ania, kiedy przysztam na oddziat, zgodzita sie¢ opowie-
dzie¢ swoja historie, mimo Ze nie czuta si¢ jeszcze
gotowa, aby publicznie méwi¢ o swoich przezyciach.
Podczas naszego krétkiego spotkania przeszta ogromng
metamorfoze, otworzyta sig i zrozumiata, jak wazne jest
podzielenie si¢ swoim doswiadczeniem z innymi chory-
mi. Ania jest pacjentka z Wroctawia. Zdiagnozowano
u niej HER2+ raka piersi. Przeszta caty cykl leczenia
zwigzany z tg choroba. Oto historia Ani.

Moja onkologiczna historia jest nieco zaskakujgca, ale przy
okazji i bardzo ciekawa. Mysle, ze to jest temat na oddzielng
rozmowe, bo dziato sie duzo i trzeba byto podejmowac szyb-
kie decyzje. Diagnoze i poczatkowy etap leczenia miatam
we Wroctawiu, ale przeniostam swoje leczenie do Warszawy.
Jestem pod opiekg najcudowniejszej i najukochanszej onko-
log — Pani doktor Agnieszki Jagietto-Gruszfeld, ktora najpierw
prowadzita moje leczenie w Narodowym Instytucie Onkologii,
a obecnie w Mazowieckim Szpitalu Onkologicznym w Warsza-
wie. Dzigki Pani doktor nie tylko uwierzytam, ze moge byc
zdrowa, ale rowniez caty proces leczenia wspominam bardzo
pozytywnie, choC byto bardzo trudno. Przesztam najpierw
przez 16 kursow chemioterapii, pdzniej dodatkowe 4, miatam
15 nadwietlen radioterapii, przyjetam 16 dawek herceptyny,
a obecnie jestem na kuracji ,antyherowej”, ktéra ma trwac
minimum 5 lat.

O opiece paliatywnej dowiedziatam sie od mojej onkolog.
Styszatam od samego poczatku, ze gdyby dziato sie co$ dzi-
wnego, co by mnie zaniepokoito, mam to zgtaszac. Ze strony
mojej lekarki onkolog miatam ogromne wsparcie pod katem ja-
kichkolwiek objawow zwigzanych z polineuropatia, na ktorg sie
wiasnie lecze. Poczatkowy etap choroby Pani doktor probowata
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zatrzymac przepisujgc odpowiednie leki. Niestety bl i dodat-
kowe objawy chorobowe nasilaty sie, dlatego Pani doktor skie-
rowata mnie do Poradni Leczenia Bolu i Medycyny Paliatywnej.
Obecnie jestem rownolegle pod opiekg poradni onkologicznej,
radiologicznej oraz poradni paliatywnej, ktora zajmuje sie tez
leczeniem bolu. Mam neuropatie, ktdra wigze sig z ogromnym
bolem. W tej chwili przebywam w Klinice Opieki Paliatywnej
w NIO w Warszawie, ktora ma olbrzymie doSwiadczenie
w leczeniu neuropatii. Pomaga mi to przetrwa¢ dziatania
niepozadane leczenia, czyli bol zwigzany z neuropatig, ktory
nie jest fatwy do zniesienia.

Kiedy zaczynamy leczenie wazne jest, zeby pacjenci
odrézniali leczenie paliatywne od opieki paliatywnej,
ktérej czeéeia jest leczenie bolu nowotworowego
zwiazanego z choroba badZ z samg terapia, ktéra leczac
jednocze$nie uszkadza organizm, miedzy innymi
system nerwowy. Konieczne jest to, zeby pacjent
wiedziat, ze kiedy wystapi bél, to moze on otrzymaé
wsparcie, ze b6l mozna skutecznie leczy¢,
czego jestem przyktadem.
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)SC ZYCIA W CHOROBIE

{

Malgorzata Stowik i Anna Zimmermann

Kiedy znalaztam sie w poradni opieki paliatywnej poczutam
sie zaopiekowana takze w innych obszarach zycia i choroby,
za co jestem wdzieczna Pani doktor Beacie Stypule-Ciubie.
Ta poradnia zajmuje sie kompleksowo chorym cztowiekiem,
a nie tylko samym bolem. Zapewnia profesjonalne wsparcie
psychologa, dietetyka, jak réwniez codzienng opieke fizjotera-
peuty, co jest bardzo waznym elementem naszej terapii bolu
neuropatycznego, bo my mamy by¢ aktywni, mamy caty czas
éwiczy¢. Cwiczenia to tez lek na bél. To jest wiasnie holisty-
czne podejscie do pacjenta, zadbanie o jego sfere psychiczng
i fizyczng. Poradnia i Klinika Opieki Paliatywnej w NIO sg moim
zdaniem wzorcowe. JesteSmy tu otoczeni ciepta i serdeczng
opiekg. Caty personel jest zaangazowany, pomocny, bardzo
zorganizowany, a przy tym oddany swojej pracy i serdeczny
dla kazdego. Uwazam, ze caly personel mozna przyréwnac
do aniotow czuwajgcych nad nami. Reagujg na kazdy problem
z uSmiechem i szczeroscia.

Niestety nad opiekg paliatywng cigzy tabu i na jej temat pro-
wadzana jest nieprawdziwa narracja, ktora ogranicza jej dzia-
tanie do koncowego etapu zycia pacjentow. Co odstrasza
chorych od pojscia do lekarza opieki paliatywnej. W rzeczy-
wistosci my, pacjenci potrzebujemy i powinnismy nauczy¢ sie
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korzystac z jej dobrodziejstw od momentu, kiedy zachorujemy.
W przypadku bdlu najwazniejsze jest to, ze trzeba sobie
samemu odpowiedzie¢ na bardzo wazne pytanie, czy ten bol
ma mi towarzyszy¢ przy chorobie? Po to powstaty poradnie
leczenia bolu, aby pomdc nam przetrwac i zniwelowac bol. Naj-
wazniejsze jest powiedzie¢ swojemu lekarzowi prowadzgcemu
0 tym, ze bolg i dretwiejg palce rak i stop, ze uciekajg przed-
mioty, wypadajg kubeczki z dtoni. Pojawia sie problem nawet
Z zapieciem guzikow w swetrze, czy suwaka w kurtce.

Bl neuropatyczny czy kostny mozna skutecznie leczy¢,
nie trzeba biernie cierpie¢. Nie jeste§my skazani na to,
zeby cierpie¢ meczy¢ sig, bo nie ukrywajmy,
ze meczymy si¢ z bélem. B6l, ktéry nam towarzyszy
bardzo obniza jakos§¢ naszego zycia, wlasciwie nie
mozemy funkcjonowaé. Dlatego trzeba oddac si¢
pod opieke specjalisty, a to naprawde dziata.

Sq rewelacyjne metody, sa wlewy, ktére skutkuja.

U mnie to jest poprawa zdrowia o 80%. Po takim
wlewie jestem w stanie p6zniej spokojnie 3-4 miesigce
funkcjonowa¢ bez zadnych dolegliwosci.

Dlatego zachecam wszystkich, zeby korzystali z opieki pa-
liatywnej. W Poradni i w Klinice Opieki Paliatywnej w NIO
w Warszawie jest znakomita kadra, a podczas pobytu pozna-
je sie ciekawych ludzi, ktorzy chorujg na to samo co ja i to
samo przechodzg. Mozna wymieni¢ sie swoimi spostrzezenia-
mi, domowymi metodami radzenia sobiez bolem, a przy okazji
posmiac sie, czy najnormalniej porozmawiac z kims, kto ma
podobne przejscia. Wracam do domu natadowana pozytywna
energig po pobycie tutaj. Takich klinik i poradni jest w Polsce
wigcej, a personel tej trudnej specjalnosci, to wyjgtkowi ludzie,
bardzo oddani pacjentom.

GOSIA

Matgosia Stowik dzieli szpitalng sale z Anig. Jest pacjentka
z neuropatig obwodowa. Jest mama, ma dwoje dorostych
dzieci i jest babcig. Z zawodu jest psychologiem, psy-
chotraumatologiem, pomaga osobom w traumie. Jej
udziatem tez stato sie traumatyczne przezycie zwigzane
z chorobg nowotworowa, o ktorym tak opowiada.

No i przytrafit mi sie nowotwor piersi — rak naciekowy, troj-
ujemny, bardzo grozny. Aby zmnigjszy¢ guz przesztam
az 16 kursow ciezkiej chemii, czerwonej i biatej, a potem
obustronng mastektomie. Dwa razy bytam w krytycznym
stanie, hospitalizowano mnie z tego powodu na OIOM-ie.
Po tej chemii miato by¢ juz dobrze, fajnie i tak rzeczywiscie
jest, bo przezytam. Teraz czekam, kiedy uptynie te 5 lat, po
ktorych zostaje sig ozdrowiencem. Jestem w tym momencie
zdrowa i petna nadziei, ze nie bedzie zadnych nawrotow.
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Kiedy zaczetam mie¢ kontakt z opieka paliatywna? To byto po
8 sesji biatej chemii. Wtedy zaczetam miec straszne mrowienia
i dretwienia rak i stop. Posztam do prowadzgcej mnie w Szpi-
talu na Szaserow w Warszawie Pani onkolog, doktor Anny
Skrzypczyk-Ostaszewicz, aby o tym porozmawiac. Na poczgtku
Pani doktor sama probowata mnie leczy¢. Mingto jakie$ 4 czy 5
miesiecy, ale to leczenie niestety nie dato poprawy. Byto wrecz
coraz gorzej. Zaczynato sie lato, a jak jest goraco, to te dole-
gliwosci sie nasilajg, rece zaczynajg pulsowac, nogi puchngc.
W rezultacie nie mogtam wiozy¢ nogi do zadnego buta, wigc
zaczetam nosi¢ o numer wieksze buty. Moja Pani doktor onko-
log ma naprawde Swietne pojecie na temat leczenia bolu, jest
bardzo dobrze do tego przygotowana, dlatego skierowata mnie
tutaj, do poradni leczenia bolu w NIO w Warszawie, do cudo-
wnego lekarza dr Elwiry Goraj.

Kiedy trafitam do Pani doktor bytam juz w tragicznym sta-
nie, w depresji i z brakiem nadziei na jakgkolwiek poprawe.
Wesztam do gabinetu Pani doktor i zaczetam pfakac, a ja
raczej nie jestem ptaczliwa. Pani doktor na mnie spojrzata i od
razu zapytata — Pani Mafgosiu, to kiedy szykujemy Sie na od-
0ziat? Ja na to zupetnie zaskoczona — Na jaki oddziat? Zaczefa
sie rozmowa, doktor wypytata mnie od A do Z o wszystkie ob-
jawy — Czy jest pieczenie stdp i rak, czy mam poduszki pod
stopami, mrowienie, uderzenia bolu, czyli charakterystyczne
objawy neuropatii. Stucham Pani doktor i mowie — O matko, to
ja to wszystko mam, ale nie wiedziatam, ze to Sie w ogole jakos
nazywa. Bytam przekona, ze to tak ma by¢, ze po chemii tak po
prostu jest, nic sig z tym nie da zrobic. Nie ma dla nas ratunku.
Tacy jestesmy. Uszkodzeni przez chemig i koniec. A tu Pani do-
ktor mowi, ze to da sig leczyC. | zaczetySmy leczenie neuropatii.

Najwazniejsze jest to, ze w ogdle kto§ mnie rozumie,
ze jest kto$, kto wie, co si¢ ze mnag dzieje,
CO przezywam. Wiedza o tym, ze nie jestem
skazana na to cierpienie do korica zycia, byla dla mnie
kluczowym odkryciem, to bylo tak, jakby cate napiecie,
ktére mi tak dtugo towarzyszylo, zeszto ze mnie.
To znaczyto, ze ja bedg mogta w ogdle cos z tym robié¢,
nie bede musiata tak cierpiec.

Zostatam po raz pierwszy przyjeta tutaj do Instytutu Marii
Curie-Sktodowskiej na leczenie, po ktérym byta duza popra-
wa. W moim przypadku w rekach o 50%. Ze stopami nie jest
tatwo, poprawiajg sie powoli po 10-20% przy kazdym pobycie
na oddziale. Z neuropatig to jest tak, ze poprawa nastepuje
powoli, stopniowo. Wazne jest to, ze sig juz wie. Na oddziale
leczenie jest realizowane wieloma sposobami. To nie s3 tylko
leki, ale tez ¢wiczenia z fizjoterapeutg, pomoc psychologiczna,
a nawet pomoc pracownika socjalnego, jesli taka jest potrze-
bna. No i swietna atmosfera na oddziale, bardzo empatyczny,
serdeczny i pomocny personel medyczny.
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Jesli miatabym podzieli¢ si¢ z innymi pacjentami
swoim do$wiadczeniem, refleksjami, to przede
wszystkim tym, zeby si¢ nie bali. Korzystajcie z tego,
ze s3 takie profesjonalne placéwki opieki paliatywnej —
poradnie, oddzialy. Mamy taka opicke, takie wsparcie
w chorobie pod r¢ka, tylko jeste$Smy przyzwyczajeni,
aby nic z tym nie robi¢, bo méwiac krétko:
tak ma by¢. Rak czy inna choroba ma bole¢,
takie jest bledne przekonanie.

Wielu pacjentow zyje z bolem, cierpi, bo lekarz im powiedziat,
ze tak juz zostanie, ze tak juz ma by¢. Wielu lekarzy nie mowi
0 mozliwosci leczenia bolu czy innych powikfan zwigzanych
chorobg czy leczeniem.

To bardzo wazne, zeby lekarze specjalisci méwili:
idzcie do placéwki opieki paliatywnej i przekonywali
pacjentéw, ze dzigki temu ich zycie w chorobie bedzie

lepsze, ze moze by¢ dtuzsze, jesli jest to przewlekta

nieuleczalna choroba. W koricu dawali skierowania,
wskazywali, gdzie sq takie poradnie, oddzialy.

Mam kolezanki, ktore jeszcze leczg sie na raka. Sg leczone pa-
liatywnie, wiadomo, 7e majg przewlektg, nieuleczalng chorobe,
ale rownolegle z leczeniem paliatywnym sg objete opiekg pali-
atywna. Sg pacjentkami poradni i od czasu do czasu trafiajg na
oddziat. To pomaga im zachowac dobrg jakoSC zycia, a nawet
pracowac mimo ciezkiej choroby. Mowig — Gosia super, wyle-
czytam sobie dfonie.

Osoby, ktdre jeszcze sa chore, biora chemig czy
homonoterapie¢ kilka lat, wyobrazmy sobie, jakie
to musi by¢ bardzo cigzkie. Ale wlasnie, czy musi?

Przeciez mozna im pomdc, po to powstala medycyna
i opieka paliatywna.

Mozna mysle¢ w ten sposob, ze juz sie nic z tym nic nie da
zrobi¢ i ze ja musze byc takim cierpietnikiem i tak cierpie¢
lub pytac, szuka¢ wiedzy, lekarza sig dopytywac, nawet cza-
sem troche wejS¢ z nim w polemike, ze — Jak to, nie da
sie z tym zrobic? Przeciez mamy XXI wiek, to niemozliwe, Ze
juz nic kompletni nie da sie zrobic. Trzeba pytac, dopytywac
sig, rozmawiaC na oddziatach, w poczekalniach. Warto, zeby
pacjenci miedzy sobg rozmawiali, dzieli sig, ale — tu uwaga —
sprawdzong wiedzg. O swojej chorobie nowotworowej bardzo
duzo dowiedziatam sie na korytarzu pod gabinetem, bo py-
tatam — Co mozna zrobic, gdzie mozna pdjsc? Gdzie bytas?
Co robitas? Co bratas?

Nie béjmy sie opieki paliatywnej, starajmy sie o niej
dowiedzie jak najwigcej, bo to niewiedza jest zrodtem
naszego strachu.
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TEMAT NUMERU

CZYM JEST OPIEKA
PALIATYWNA - jakie ma
zadania i jak je realizuje

Dr hab. n. med. i n. o zdr. Tomasz Dzierzanowski, kierownik Kliniki
Medycyny Paliatywnej Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, wice-
prezes Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej przedstawia, czym
jest opieka paliatywna, jej zadania i sposéb ich realizacji oparty na holisty-
cznym podejsciu do pacjenta i ukierunkowany na jego podmiotowos$¢.

Opieka paliatywna to opieka nad osobg z chorobg przewlekly zagrazajaca zyciu lub w znacznym stopniu
ograniczajacy zycie, wymagajaca leczenia objawéw fizycznych i psychicznych bedacych nastgpstwem tej choroby
lub jej leczenia, zapewniajaca wsparcie w obszarze potrzeb spotecznych i duchowych, z poszanowaniem odreb-
nosci kulturowych i orientacji seksualnej, majaca na celu u$mierzanie cierpienia i optymalizacje jakosci zycia
tej osoby oraz jej najblizszych, prowadzona niezaleznie od aktywnosci choroby oraz leczenia modyfikujacego
jej przebieg, na wszystkich jej etapach, a takze po $mierci chorego w odniesieniu do 0s6b najblizszych.

OPIEKA PALIATYWNA

« uznaje egzystencjalng, bezwarunkowa, przyrodzong « jest prowadzona z poszanowaniem przekonan, odmiennosci
i niezbywalng warto$¢ (godno$c) osoby, kulturowych, orientacji seksualnej, wyznania i Swiatopogladu

* uznaje umieranie za naturalny i wartosciowy etap zycia, pacjenta i najblizszych,
a Smier¢ za nastgpstwo choroby, « prowadzona jest w zaleznoSci od preferencii, sytuacii

« nie przyspiesza, ani nie opéZnia $mierci, ale moze Klinicznej i warunkow otoczenia chorego niezaleznie
pozytywnie wptywac na przebieg choroby, od migjsca pobytu,

- obejmuje zapobieganie, wezesna identyfikacie, * obejmuje post@poyvani? paligtywng stosowane przez lekarzy
systematyczna ocene i leczenie przyczyn cierpienia, dowolnych specjalizacji w miejscu ich pracy, podstawowg

» pomaga w planowaniu opieki z wyprzedzeniem (aavance Opieke paliatywing oraz specialistyczna opiekg paliatywna,

care planning), to znaczy stworzeniu planu postgpowania * Specjalistyczna opieka paliatywna obejmuie nastepujace

medycznego w zmieniajace] sie sytuacji zdrowotnej pacjenta  10rMY: domowa, stacjonarng i ambulatoryjng opiekg

w przysztosal, paliatywng, dowolnych specjalizacji w miejscu ich pracy,
podstawowg opieke paliatywng oraz specjalistyczng opieke

« szanuje decyzje pacjenta co do sposobow, metod i form
sprawowanej opieki,

« unika zaciektosci terapeutycznej, terapii uporczywej
lub daremnej,

paliatywng,

« promuije filozofie towarzyszenia osobom cierpigcym
i umierajgcym, ksztatci i angazuje wolontariuszy
niemedycznych, podtrzymujgc ide¢ hospicyjng oraz

+ stosuje zasady medycyny opartej na dowodach, Korzysta z innego zaangazowania spofecznego,

+ dazy do zapewnienia komfortu poprzez usmierzenie - zapewnia skuteczna komunikacje z pacjentem i jego
cierpienia do stopnia akceptowalnego przez chorego, najblizszymi,

+ 0azy do uzyskania przez 030bg moznosci prowadzenia « jako najblizszych traktuje 0soby uznawane przez pacjenta
aktywnego zycia i jak najpetniejszej samorealizacji, jako jego rodzine oraz opiekundw faktycznych,

« dazy do zapewnienia warunkéw godnosci w umieraniu, « stosuje podejscie zespolowe i interdyscypliname.
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OPIEKA PALIATYWNA

W POLSCE — STAN OBECNY

Prof. dr hab. n. med. Aleksandra Ciatkowska-Rysz, prezes Polskiego To-
warzystwa Medycyny Paliatywnej, przedstawia sytuacje opieki paliatywnej
w Polsce, $wiadczenia i formy opieki paliatywnej oraz aktualne potrzeby

tej dziedziny medycyny i 0s6b objetych jej opieka.

MIEJSCE POLSKIEJ OPIEKI PALIATYWNEJ W SWIECIE

Polska nalezy do grupy krajow 0 najwyzszym rozwoju opieki
paliatywnej w Swiecie. Wedtug Atlasu Opieki Paliatywnej
przygotowanego przez Europejskie Towarzystwo Opieki
Paliatywnej opublikowanego w 2019 roku zajmowalismy
siodma pozycje w Swiecie, a pod wzgledem rozwoju do-
mowej opieki paliatywnej byliSmy na pierwszym miejscu.
Badania Europejskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej wyka-
zaly jednak, ze opieka paliatywna nie spetnia potrzeb ludnosci
Europy i konieczne sg dalsze dziatania w kierunku rozwoju
tej dziedziny medycyny z uwzglednieniem zwigkszajacych sie
potrzeb wynikajgcych z uwarunkowan demograficznych.

SWIADCZENIA GWARANTOWANE

Z ZAKRESU OPIEKI PALIATYWNEJ

W naszym kraju opieka paliatywna jest odrgbnym Swiadcze-
niem zdrowotnym, finansowanym ze srodkow publicznych.
Jest to Swiadczenie specjalistyczne; medycyna paliaty-
wna to specjalizacja dla lekarzy, a pielegniarstwo opieki
paliatywnej, to specjalizacja dla pielegniarek. Swiadczenia
opieki paliatywnej skupiajg sie na kontroli objawow somaty-
cznych, psychospotecznych i duchowych w celu poprawy jako-
Sci zycia pacjentow oraz ich opiekundw. Polski pacjent w ra-
mach Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
moze korzystaC z podstawowych form opieki 1j.: stacjonarnej
opieki paliatywnej realizowanej w oddziatach medycyny paliaty-
wnej oraz hospicjach stacjonarnych, a takze z domowej opieki
paliatywnej Swiadczonej przez zespoty domowej opieki paliaty-
wnej i Swiadczen w zakresie opieki ambulatoryjnej (poradnie
medycyny paliatywnej). Skierowanie do opieki paliatywnej moze
wystawic lekarz kazdej specjalnosci i szpital w ramach Swiad-
czenia NFZ. Nie mogg ich wystawiaC prywatne placowki.

PLACOWKI OPIEKI PALIATYWNEJ

Oddziaty medycyny paliatywnej s3 zlokalizowane w szpita-
lach, gdzie zazwyczaj jest baza diagnostyczna oraz dostep do
wielu specjalistow, dlatego najbardziej skorzystajg z nich pa-
cjenci ze ztozonymi problemami wymagajgcy diagnostyki oraz
rdznego typu konsultacji i zabiegéw. Hospicja stacjonarne

8

s3 zlokalizowane w budynkach wolnostojgcych, zazwyczaj oto-
czonych ogrodem. Personel ich stara sig zapewniC pacjentom
namiastke domu. W hospicjach zazwyczaj sg prowadzone te-
rapie zajeciowe, czesto z udziatem wolontariuszy. Z tej formy
opieki najbardziej skorzystajg pacjenci w stanie stabilnym
wymagajgcy dtuzszego pobytu. W ramach obu form stacjo-
narnych pacjent jest objety opieka lekarska, pielegniarska,
moze Kkorzysta¢ ze wsparcia psychologa oraz z zabiegow
wykonywanych przez fizjoterapeutdw, ma zapewnione leki,
sprzet medyczny materiaty higieniczne i opatrunkowe.

Najlepszym rozwigzaniem organizacyjnym jest opcja,
aby w danym wojewddztwie byly dostepne obie
formy opieki stacjonarnej: oddzialy i hospicja.
Daje to mozliwo$¢ wyboru najbardziej wlasciwe;j
formy opieki w zaleznosci od potrzeb.

Zespoty opieki domowej sg dedykowane pacjentom, ktdrzy
przebywajg w domach i wymagajg leczenia objawowego. Mo-
Zliwos¢ sprawowania tej formy opieki jest zalezna od posiadania
opiekuna, ktory na co dzien bedzie opiekowat sie pacjentem.
W ramach tej formy opieki paliatywnej pielegniarka powin-
na co najmniej dwa razy w tygodniu odwiedzi¢ pacjenta,
lekarz co najmniej raz na dwa tygodnie. Pacjent objety
opiekg domowg moze korzystac takze z wizyt fizjoterapeuty
oraz porad psychologicznych. W ramach tej formy opieki ist-
niej mozliwos¢ wypozyczenia do domu koncentratora tlenu,
pompy infuzyjnej, materaca przeciwodlezynowego lub drob-
nego sprzetu rehabilitacyjnego. Leki oraz materiaty medyczne,
higieniczne oraz opatrunkowe sg zakupywane przez pacjenta
lub jego opiekundw w aptece otwartej.

Dla pacjentow mobilnych oraz pacjentow w trakcie terapii
onkologicznych jest dedykowana poradnia medycyny palia-
tywnej.
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Poradnia medycyny paliatywnej daje mozliwos¢
leczenia objawéw réwnolegle z leczeniem
przyczynowym. Jest to forma wczesnej opieki
paliatywnej, ale tez jest to forma leczenia
wspomagajacego w onkologii. Moga z niej korzystad
pacjenci wymagajacy leczenia bélu lub innych
objawéw chorobowych niezaleznie od zaawansowania
choroby, etapéw leczenia modyfikujacego przebieg
choroby, czy rokowania.

W poradni zatrudniony jest lekarz, pielegniarka oraz psycholog.
Mozna wiec uzyskaC rowniez wsparcie psychologiczne oraz
skorzysta¢ z zabiegow pielegniarskich. Obecnie liczba poradni
medycyny paliatywnej jest zdecydowanie niewystarczajaca,
a ich rozmieszczenie nieréwnomierne. Jednak wprowadzone
w ubiegtym roku zmiany organizacyjne oraz zamiany sposobu
finansowania powinny mie¢ wptyw na stopniowy rozwdj tej
formy opieki.

Zaleca si¢, aby poradnie medycyny paliatywnej byly

dostgpne we wszystkich osrodkach onkologicznych,

aby pacjent w czasie jednej wizyty mégt skorzystaé
z leczenia onkologicznego oraz wspomagajacego.

Zgodnie z zaleceniami Polskiego Towarzystwa Medycyny
Paliatywnej w poradni medycyny paliatywnej mozliwosc¢
uzyskania porady powinni mie¢ wszyscy skierowani pacjenci
niezaleznie od rozpoznania.

Mamy tez $wiadczenia z zakresu opieki paliatywnej de-
dykowane dzieciom (zostaty opisane w odrebnym artykule).

INNE FORMY OPIEKI PALIATYWNEJ

W niektorych krajach popularne s3 tez inne formy opieki pa-
liatywnej, jednak ze wzgledu na brak finansowania z budzetu
panstwa s3 one mato dostepne w Polsce, sg to szpitalne

zespoty wspierajgce oraz dzienne osrodki opieki paliatywne.
Swiadczenia dziennego osrodka opieki paliatywnej sa
udzielane w ciggu dnia w statych lokalizacjach, zapewniajg roz-
norodne ustugi medyczne i niemedyczne oraz zajecia i terapie
kreatywne, po ktorych pacjenci wracajg do wtasnego domu lub
innego miejsca pobytu. W tym czasie ich opiekunowie maja
czas na prace lub odpoczynek. Rozwoj w naszym kraju tej formy
opieki paliatywnej bytby uzupetnieniem stacjonarnej i domowej
opieki paliatywnej, datby pacjentom mozliwos¢ jak najdtuzszego
pobytu w domu, a opiekunom mozliwos¢ wytchnienia. Wpro-
wadzenie choc czesciowego finansowania tej formy opieki wy-
daje sie korzystnym rozwigzaniem dla systemu oraz sposobem
rozwigzania ciagtego wzrostu zapotrzebowania na Swiadczenia
z zakresu opieki paliatywnej ze wzgledu na uwarunkowania
demograficzne.

OPIEKA PALIATYWNA W LICZBACH

W 2024 roku $wiadczenia z zakresu domowej opieki
paliatywnej dla pacjentow dorostych realizowaty 433
podmioty lecznicze, opieke domowg dla dzieci 69.
Opieke stacjonarng realizowaty 234 podmioty lecznicze,
a opieke ambulatoryjng 158 podmioty.

Na przestrzeni ostatnich 15 lat mozna zaobserwowac sto-
pniowy wzrost liczby jednostek opieki domowej, poprawiata
sie takze dostepnos¢ do opieki stacjonarnej. W 2022 roku
w Polsce 4513 t6zek byto dedykowanych pacjentom wyma-
gajacym opieki stacjonarnej. Wigkszos¢ zlokalizowana jest
w hospicjach stacjonarnych. Niestety rozmieszczenie teryto-
rialne jednostek stacjonarnych jest nierdwnomierne. W nie-
ktorych wojewodztwach pacjenci bez problemu sg obejmowani
opieka paliatywng. Jednak sg wojewodztwa, w ktorych do Swia-
dczen z zakresu tej opieki paliatywnej sg kolejki. Wynikajg one
nie tylko z braku tozek lub zbyt matej liczby kontraktowanych
Swiadczen, ale najczesciej s3 zwigzane z ograniczonymi zaso-
bami personelu.

LICZBA PODMIOTOW LECZNICZYCH WYKONUJACYCH S'WIADC'ZENIA,OPIEKI PALIATYWNEJ
W LATACH 20014-2024 Z PODZIALEM NA POSZCZEGOLNE SWIADCZENIA
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OPIEKA

PALIATYWNA | HOSPICYJNA

— kiedy i dla kogo?

Dr hab. med. Tomasz Gradalski, prof. Uniwersytetu Andrzeja Frycza
Modrzewskiego w Krakowie, lekarz naczelny Towarzystwa Przyjaciét
Chorych Hospicjum im. $w. Lazarza w Krakowie, przedstawia zasady
kwalifikacji chorych do opieki paliatywnej, optymalny czas jej rozpocze- ZZ
cia i wybér podmiotu, do ktérego pacjent powinien by¢ skierowany. ‘
Profesor wskazuje takze na konieczno$¢ wezesniejszego zaplanowania
opieki paliatywnej w ramach $ciezki opieki nad chorym.

PLANOWANIE OPIEKI NAD PACJENTEM

U podstaw planowania opieki lezy wczesniejsze uzyskanie przez
chorego rzetelnych informacji dotyczacych stanu zdrowia,
mozliwosci terapii i przysztych scenariuszy chorowania.
Zrédtem tej wiedzy jest na ogét lekarz prowadzacy (specjali-
sta w danej dziedzinie lub lekarz rodzinny). Niemniej wazne
W procesie planowania jest takze pozytywne wsparcie ze stro-
ny 0sob bliskich, pielegniarek i innych 0sdb biorgcych udziat
W opiece, ktore powinny by¢ Swiadome istotnych dla chorego
priorytetow opieki. Cele opieki zmieniajg sie w zaleznosci
od sytuacji zdrowotnej i realnych mozliwosci terapeutycznych.
Leczenie moze by¢ skierowane przyktadowo na petne wyle-
czenie, ograniczanie postepu choroby nieuleczalnej lub tylko
na fagodzenie jej objawow i poprawe komfortu zycia. Jedy-
nie odpowiednio uswiadomiony w tym zakresie pacjent moze
kompetentnie wyrazi¢ zgode na rozpoczecie lub kontynuacje
proponowanej przez lekarza terapii. Wczesniejsze ustalenie
priorytetow terapeutycznych pacjenta jest szczegolnie istotne,
gdy wskutek choroby lub leczenia dojdzie do pogorszenia sie
funkciji intelektualnych chorego i utraty zdolnosci do samo-
stanowienia.

OPIEKA PALIATYWNA

Jedng z mozliwych opcji w okresie zaawansowanej choroby
jest objecie opieka paliatywna, ktorej celem jest tagodze-
nie dokuczliwych objawow, popraw jakosci zycia i utrzymanie
sprawnosci funkcjonalnej chorego.

Opieka paliatywna poprawia komfort chorych z wieloma scho-
rzeniami, nie tylko nowotworowymi. Niestety krajowe uwaru-
nkowania W znacznej mierze ograniczajg dostep do opieki
refundowanej ze Srodkow publicznych, gtownie do pacjentow
onkologicznych, co z punkiu widzenia potrzeb innych chorych
nie jest sprawiedliwe.
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Z tej formy opieki powinno si¢ méc korzystaé,
przynajmniej w formie konsultacji, niezaleznie
od otrzymywania, badz nie, leczenia modyfikujacego
naturalny przebieg choroby (np. chemioterapii
onkologicznej). Dzigki holistycznej, drobiazgowej
kontroli klinicznej, unikaniu nieefektywnego leczenia
oraz wsparciu wieloprofesjonalnego zespotu, jakos¢
zycia chorych w trakcie opieki paliatywnej zwykle
poprawia si¢ a czas przezycia u czesci pacjentéw

moze si¢ istotnie wydtuzac.

OPTYMALNY MOMENT OBJECIA OPIEKA PALIATYWNA

Objecie opieka paliatywng w optymalnym momencie wymaga
przeprowadzania systematycznej oceny chorego pod wzgle-
dem spodziewanej dtugosci zycia, ale przede wszystkim pod
katem przewidywanych trudnosci w skutecznym opanowywa-
niu nasilajgcych sie problemow fizycznych (jak bol, dusznosc
czy ograniczenia mobilnosci), emocjonalnych (np. zamartwia-
nie sie pacjenta choroba, niepokojenie sig opiekundw o chore-
go), a takze spotecznych (praktycznych, finansowych, itp.).
Wsrod wskaznikow skracajacej sie prognozy zycia wy-
mienia sie pogarszajaca sie sprawnosc fizyczng, pogtebiajacy
sie zalezno$¢ chorego w wykonywaniu podstawowych czyn-
nosci dnia codziennego (jak mycie, odzywianie, toaleta), po-
wtarzajgce sie nieplanowane pobyty w szpitalu, postepujaca
utrate masy ciafa (pomimo wiasciwego zywienia, zwfaszcza
Z towarzyszacym niskim poziomem albuminy w surowicy Krwi),
Wazne sg takze cechy specyficzne dla danego schorzenia
wiodgcego, np.: obecnos¢ dusznosci spoczynkowej i uogolnio-
nych obrzekdw w zaawansowanej przewlektej niewydolnosci
serca, odstgpienia od leczenia dializami w schytkowej chorobie
nerek, gtebokie niedotlenienie pomimo tlenoterapii w przewle-
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kiej niewydolnosci oddechowej, pojawie-
nie sie odlezyn zwiastujgcych $mierc czy
decyzja o odstgpieniu od leczenia onko-
logicznego w zaawansowanych nowo-
tworach o szybkiej progresji. Drugim,
obok niepewnej prognozy, czynnikiem
wskazujgcym na potrzebe konsultacji
specjalistycznej lub wigczenia petnej
opieki paliatywnej jest obecnos¢ pro-
blemdw i objawdw (zwtaszcza nasilo-
nych) zwigzanych z sytuacjg zdrowo-
tna chorego. Dostepne sg w literaturze
takze dedykowane narzedzia tgczace
oceng prognozy ze screeningiem potrzeb
chorego (m.in. SPICT, IPOS czy ESAS).
Interesujgca propozycje w tym zakresie
zawiera skala PALCOM, przewidujgca
pojawienie sie ztozonych potrzeb chorego, wymagajgcych spec-
jalistycznej opieki paliatywnej.

KTO POWINIEN BYC OBJETY OPIEKA PALIATYWNA
Nie wszyscy chorzy z powaznymi schorzeniami wymagaja
objecia opieka paliatywna.

Odpowiedzialnos¢ za planowanie opieki
z wyprzedzeniem, a takze rozpoznawanie i fagodzenie
nasilonych objawéw w podstawowym zakresie
(takze z wykorzystaniem przepisywanych na recepte
opioidéw!) spoczywa na kazdym lekarzu, niezaleznie
od miejsca pracy czy wykonywanej specjalnosci. Jednak
w sytuacji trudnosci w leczeniu objawowym system
opieki zdrowotnej powinien zabezpiecza¢ mozliwosé
szybkiego dostepu do objecia specjalistyczng opieka
paliatywna w dedykowanych podmiotach.

Lekarz kierujacy chorego do innego podmiotu ochrony
zdrowia zobowigzany jest umiesci¢ na skierowaniu nie-
zbedne informacje do podjecia wstepnej decyzji 0 przyjeciu
chorego (w trybie pilnym lub stabilnym). Istotne informacje
obejmuja rozpoznanie wiodgce (najbardziej ograniczajgce
prognoze) wraz ze stopniem jego zaawansowania, obecnosc
problemow fizycznych, emocjonalnych i spotecznych z uwzgle-
dnieniem dotychczasowych sposdbow ich rozwigzywania,
stan wydolnosci fizycznej i stopien zaleznosci w codziennych
czynnosciach, a takze zaobserwowane lub spodziewane trud-
nosci w zabezpieczeniu opiekg w miejscu zamieszkania pa-
cjenta.

PODMIOTY SWIADCZACE OPIEKE PALIATYWNA
Cze$¢ pacjentow kierowanych do opieki paliatywnej
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pozostaje rowniez pod opieka lekarza rodzinnego czy
specjalistbw w ramach ambulatoryjnej opieki specja-
listycznej petnigcych role koordynatorow opieki zdrowotne.
Chorzy ci mogg dodatkowo korzystac¢ z konsultacji w pora-
dniach medycyny paliatywnej (lekarskich, psychologicznych
lub pielegniarskich). W czasie, gdy wymagajg oni systema-
tycznej, zespotowej, bardziej intensywnej opieki i leczenia,
a nadal moga pozostawac w miejscu swego zamieszkania
(w domu czy domu opieki) majg mozliwoS¢ skorzystania
z opieki hospicjum domowego. Tutaj dzieki dostgpnosci
chorego i opiekunow do zespotu wielospecjalistycznego
mozna nie tylko skutecznie rozwigzywac roznorodne problemy
pojawiajace sie w ostatnim okresie zycia, ale takze zmnigjszac
ryzyko niekoniecznych hospitalizacji oraz zapobiega¢ szko-
dliwej polifarmakoterapii czy terapii daremnej.

W sytuacjach, w ktorych nasilenie, zmiennos¢ i ztozonoSc pro-
blemow przekracza mozliwos¢ zabezpieczenia w warunkach
domowych, swoistymi ,wentylami bezpieczenstwa” pozosta-
ja oddziaty opieki (medycyny) paliatywnej, zlokalizowane
w szpitalach lub podmiotach pozaszpitalnych. Warto przy tym
pamietac, ze czas hospitalizacji na takich oddziatach nie jest
nieograniczony i planowanie wypisu do domu lub osrodka
opieki przewlektej chorego stabilnego klinicznie, po ustaleniu
skutecznego postgpowania, powinno byC elementem pro-
wadzonej opieki. Kontynuacja opieki po wypisie z opieki
paliatywnej (przy mozliwym okresowym wsparciu konsulta-
cyjnym w poradni medycyny paliatywnej) jest jednak uwarun-
kowana posiadaniem wiedzy i umiejetnosci leczenia objawo-
wego w podstawowym zakresie, a takze realng dostepnosciag
do dobrej jakosci opieki lekarza rodzinnego i opieki dtugoter-
minowej lub opieki hospicjum stacjonarnego w przypadku
chorych w wysokim stadium zaawansowania choroby
wymagajacych wysokospecjalistycznej opieki.
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Skala ztozonosci potrzeb opieki paliatywnej u 0s6b z zaawansowanym nowotworem (PALCOM)

» Po pierwsze, zapytaj:
Czy bytbys zaskoczony, gdyby pacjent zmart w ciggu najblizszych 12 miesiecy? Jesli odpowiedz brzmi nie, skala PALCOM
pomaga okreslic ztozone potrzeby w zakresie specjalistycznej opieki paliatywnej i pozwala na zarzgdzanie tg opieka.

« Po drugie, przeanalizuj domeny PALCOM:
Poziom ztozonoSci potrzeb opieki paliatywnej wynika z oceny pieciu nastepujgcych domen.

Domena 1: Czy istnieje znaczne obcigzenie objawami?
Obcigzenie objawami
Obecno$c > 5 objawow przewlektych o co najmniej umiarkowanym natezeniu
(w skali wzrokowo-analogowej lub numerycznej > 4/10) z 10 regularnie
ocenianych objawow: bol, brak apetytu, ostabienie, nudnosci lub wymioty,
zaparcia, dusznos¢ lub kaszel, bezsennosc, sennosc, niepokoj, smutek, inne ...
Domena 2: Czy istnieje jakikolwiek wskaznik trudnej kontroli bolu?

Wskazniki trudnej kontroli bolu

Kazda z ponizszych cech moze prowadzi¢ do potencjalnie trudnego bolu:
bol neuropatyczny, bol mieszany, przebijajgcy bdl nowotworowy, bol

z towarzyszgcymi zaburzeniami funkcji poznawczych, bl z uzaleznieniem
od substanciji psychoaktywnych

Domena 3: Czy wystepuijg ograniczenia funkcjonalne?
Stan funkcjonalny

Osoba wymagajgca pomocy w podstawowych czynnosciach zycia codziennego,
np. wskaznik Barthel < 60 lub wskaznik Karnofsky < 50-60%

Domena 4: Czy wystepuije jakikolwiek spoteczny czynnik ryzyka?

Spoteczne czynniki ryzyka

brak opiekuna, ograniczenia opiekuna ze wzgledu na zaawansowany wiek, proble-
my zdrowotne, obcigzenia spoteczno-rodzinne lub ekonomiczne, osoby niepetnole-
tnie lub wiecej niz jeden cztonek rodziny wielopokoleniowej wymagajgcy wsparcia,
ryzyko powaznego wypalenia sie rodziny, inne ztozone sytuacje
(podatnosc/wrazliwosé spoteczna, ubostwo, przemoc domowa, uzaleznienia, .. .)
Domena 5: Czy wykryto jakikolwiek konflikt etyczny lub egzystencjalny?

Problemy egzystencjalne/etyczne

konflikt dotyczacy informaciji (wyparcie, zmowa milczenia), konflikt w zespole
leczgcym, konflikt pomiedzy pacjentem/rodzing a zespotem, utrata sensu zycia
lub cierpienie egzystencjalne, pragnienie przyspieszenia $mierci, zgdanie eutanaziji
lub wspomaganego samobdjstwa, rozpacz duchowa i inne ...

« Po trzecie, punktacja:
Kazda z tych 5 domen jest oceniana w ten sposdb, ze 0 oznacza brak a 1 obecnos¢ ktorejkolwiek ze zmiennych, a suma
od 0 do 5 stanowi catkowity wynik skali PALCOM.

« Po czwarte, ustal poziom ztozonosci potrzeb opieki paliatywnej na podstawie tej punktacii:

 0—1 niska: Zalecana jest podstawowa opieka paliatywna. Wskazana ponowna konsultacja opieki specjalistycznej
jesli problemy pacjenta stang sie bardziej ztozone. W niektorych przypadkach wskazane zaplanowanie konsultacji
specjalistycznej celem kompleksowej oceny lub leczenia pojedynczego trudnego problemu;

» 2-3 Srednia: Zalecana planowa specjalistyczna opieka paliatywna;
* 4-5 wysoka: Zalecana intensywna/pilna specjalistyczna opieka paliatywna.
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JAK SKUTECZNIE
LECZYC BOL

JAK DEFINIUJEMY | OKRESLAMY BOL

BOI towarzyszy ludzkosci od wiekow i jest jednym z najmniej
przyjemnych doznan. Lekarze nauczyli sie bol diagnozowac
i leczyC. Aby diagnoza byta petna konieczne jest okreslenie
lokalizacji bélu, natgzenia i charakteru. Natgzenie bolu naj-
czesciej okreslane jest za pomocg skali zawierajgcej 11
stopni nasilenia bdlu — od 0 do 10, gdzie 0 oznacza cat-
kowity brak bolu, natomiast 10 najgorszy wyobrazalny
bél. Stosowane sg réwniez skale obrazkowe np. w przypadku
pacjentow pediatrycznych. Najtrudniej pacjentom przychodzi
okreslenie charakteru bolu, gdyz przyjeto sie, ze stowo bdl jest
wystarczajgce. Jednak stowo bol moze zawierac wiele odczuc
jak przyktadowo Sciskanie, rozpieranie, pieczenie, palenie,
dretwienie, ucisk itp. Tych okreslen jest wiele wiecej. Dlatego
w gabinecie poradni leczenia bolu lub medycyny paliatywnej
uczymy chorych rowniez jak o bolu rozmawiac.

Wedtug najnowszej definicji z 2020 roku, bél
to przykre doznanie czuciowe i emocjonalne zwiazane
lub przypominajace doznanie zwigzane z aktualnie
wystepujacym lub potencjalnym uszkodzeniem tkanek.

BOI jest zawsze osobistym doswiadczeniem, na ktore w roz-
nym stopniu wptywajg czynniki biologiczne, psychologiczne
i spofeczne. Ludzie poznajg pojecie bolu poprzez swoje zy-
ciowe doswiadczenia. Sg rozne podziaty bolu uwzgledniajgce
czynnik czasu, etiologie, lokalizacje i inne. Przede wszystkim
jednak znamy bol ostry i przewlekty.

BOL OSTRY

BAl ostry pojawia sie nagle, jest wywotany uszkodzeniem,
zagrozeniem uszkodzenia ciata lub okreslong chorobg. Jego
podstawowg funkcjg jest ostrzeganie i ochrona przed uszko-
dzeniami ciata. Wiadomo, ze bol jest réwniez najczestszym
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Dr n. med. Elwira Goéraj, kierownik Oddzialu Medycyny Paliatywnej,
Kliniki Diagnostyki Onkologicznej, Kardioonkologii i Medycyny Palia-
tywnej, Narodowego Instytutu Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie,
Padstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie. Pani doktor przed-
stawia definicj¢ bdlu, jego rodzaje i metody leczenia. Jak zaznacza, bél
leczony, przestrzeganie standardéw w leczeniu bélu, warunkuje prawi-
dtowos$¢ postgpowania medycznego, ktdrego statystyczna skutecznosé
moze wynosi¢ nawet 80-95%.

i wywotujgcym najwiekszy lek objawem choroby nowotwo-
rowej.

B4l nowotworowy moze pojawi¢ si¢ na kazdym
etapie choroby nowotworowej. W 53% pojawia si¢
niezaleznie od etapu choroby, 30% pacjentéw okresla
go jako umiarkowany lub silny. U 30% pozostaje

mimo wyleczenia choroby nowotworowe;.

Bl ostry, zaréwno nocyceptywny (spowodowany uszkodze-
niem tkanki ciata) jak i neuropatyczny, moze mie¢ wiele przy-
czyn. Przyczyng bolu ostrego u pacjentdw nowotworowych
moze by¢ sama choroba nowotworowa, przeprowadzane
badania diagnostyczne, leczenie (chirurgiczne, chemioterapia,
radioterapia). Moga rowniez wspdtistnieC przyczyny niezalezne
od choroby podstawowej. Bl ostry zawsze wymaga szybkiej
interwencji. Bardzo wazna jest szybka diagnoza, znalezie-
nie przyczyny i podjecie leczenia. To tak jakby ogien zgasic
w zarodku. Leczenie przeciwbdlowe musi byC podjete szybko,
a leki utrzymywane na statym, skutecznym poziomie.
Przyktadowo ostry bol kostny najczesciej towarzyszy tzw.
zdarzeniom kostnym zwigzanym z przerzutami do uktadu kos-
tnego. Najczesciej wystepuje w przebiegu nowotworéw piersi,
prostaty, ptuc, tarczycy i nerki. Skargi na béle kosci u tej grupy
chorych sg zawsze niepokojagcym sygnatem i wymagaja jak
najszybszej diagnostyki obrazowej (badanie radiologiczne,
scyntygrafia, rezonans magnetyczny, badanie komputerowe).
Przyczyng nagtego bolu kosci moze by¢ ztamanie patologiczne,
ucisk guza na korzenie nerwowe lub inne struktury nerwowe.

METODY LECZENIA BOLU

Wybor metody leczenia bolu zalezy od jego etiologii, klasyfi-
kacji, lokalizacji, czasu trwania i nasilenia.

Przez ostatnie lata schemat leczenia bdélu nowotworo-
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wego (wg WHO) znany byt, jako tréjstopniowa drabina
analgetyczna i stanowit niekwestionowany standard.
Prosty algorytm koncentrowat sig przede wszystkim na le-
czeniu farmakologicznym. Wyodrebniono grupe lekow ogdlnie
dostepnych, tanich o uznanym dziataniu przeciwbolowym.

Zalozeniem drabiny analgetycznej jest stosowanie
lekéw silniejszych, gdy stabsze przestajg dziataé,
zapewnienie utrzymania st¢zenia terapeutycznego leku
we krwi przez jego regularne podawanie. Zalecane jest
stosowanie dodatkowych dawek, jesli zachodzi taka
potrzeba (np. przy pojawieniu si¢ b6léw
przebijajacych). Leki podzielono wedtug sity dziatania:
I stopient — nieopioidowy lek przeciwbélowy,

II stopieni — staby opioid, III stopied — silny opioid.

Leczenie najczesciej rozpoczyna sie od nieopioidowych anal-
getykow. | tak w przypadku boléow o stabym i Srednim
nasileniu (NRS 1-3), jako pierwsze stosowane sg Nieste-
roidowe Leki Przeciwzapalne (NLPZ) i/lub Paracetamol.
Szczegolnie w przypadku NLPZ, ktdre sg bardzo licznie
reprezentowane, dokonujgc wyboru leku, nalezy kierowac
sie nie tylko czasem ich dziatania, ale rowniez czestoscig
wystepowania objawéw ubocznych. NLPZ pomimo teorety-
cznej heterogenicznosci wynikajacej z mechanizmu dziata-
nia, klinicznie mogg wykazywac¢ znaczng odmiennosc. Dlate-
go tez brak efektu analgetycznego jednego leku, nie wyklucza
dobrej kontroli bolu przy zastosowaniu innego. Nie nalezy
przekraczaé zalecanych dawek, jako ze leki z tej grupy
wykazujg efekt putapowy, co oznacza, ze powyzej
maksymalnej dawki nie uzyskuje si¢ lepszego zniesie-
nia bolu, a jedynie nasilenie ryzyka wystapienia efektow
ubocznych. Najczestszg przyczyng przerwania leczenia sg
objawy ze strony przewodu pokarmowego (nudnosci, biegun-
ka, owrzodzenia zotadka i dwunastnicy, anemia).

W miare nasilania si¢ dolegliwosci (NRS 4-6), wtgcza sie
do leczenia stabe opioidy: Tramadol, Buprenorfine.

W przypadku béléw o znacznym nasileniu
(NRS 7-10), wlacza si¢ do leczenia silne opioidy, wsréd
ktérych mamy do wyboru: morfing, oksykodon,
fentanyl przezsk6rny i tapentadol. Wszystkie
wystepuja w jednakowych dawkach i majq
ten sam czas dziatania — 12 godzin.

Odmiennoscig wsrdd stosowanych lekéw sg przezskornie
podawany fentanyl i buprenorfina. Preparaty przezskorne
fentanylu i buprenorfiny zapewniajg powolny wzrost stgzenia
leku w osoczu i dtugi okres dziatania. Zapewniajg analgezje
przez 72 godziny.
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Niezaleznie od wyboru podstawowego leku
przeciwbélowego, kazdy chory powinien mieé
przepisany tzw. lek ratunkowy, podawany w przypadku
wystapienia naglych, silnych b6léw zwanych bélami
przebijajacymi. Moze to by¢ morfina o krétkim czasie
dziatania, oksykodon szybkodzialajacy, czy fentanyle
przezsluzéwkowe. Czgsto stosowana jest w tym celu
réwniez Pyralgina.

Przy rozpoczynaniu terapii opioidami nalezy zawsze pamietac
0 jednoczasowym rozpoczeciu profilaktyki zmniejszajacej
czestoscé zaparc.

BOL NEUROPATYCZNY

W miare progresji choroby nowotworowej, czesto towarzysza-
cym bolem jest bol neuropatyczny, odczuwany jako piekacy,
palacy, ktujgcy lub przeszywajacy. Zazwyczaj zastosowanie
typowych analgetykdw (NLPZ, opioidy) nie przynosi spodzie-
wanego efektu.

W przypadku wspoétistniejacego bdlu neuropatycznego
stosowane sg leki z grupy przeciwpadaczkowych, prze-
ciwdepresyjnych, sterydy, leki znieczulajgce miejscowo,
i inne.

PRZYCZYNY BOLU NOWOTWOROWEGO

W przypadku choréb nowotworowych w okoto 70% przy-
czyng dolegliwosci jest sam nowotwor. Najczesciej lokali-
zacja bolu odpowiada zmianom nowotworowym, przerzutom
lub okolicy poddanej terapii (np. radioterapii). Przyczyng bolu
nowotworowego moga by¢ rowniez przerzutowe zmiany kostne,
rozrost narzgdowy guza powodujgcy rozcigganie torebki, uciski
struktur nerwowych przez nacieki na nerwy, sploty i rdzen kre-
gowy, nacieki na naczynia krwionosne i limfatyczne, powodu-
jace bol z obrzeku i zaburzen przeptywu, nacieki tkanek migk-
kich, $luzowek, miesni, skurcz migsni towarzyszacy zmianom
kostnym, podwyzszone cisnienie Srddczaszkowe, myopatie
(choroby migsni). Bol moze wzmagac sie w trakcie i tuz po le-
czeniu onkologicznym, np. po zabiegu operacyjnym, w wyniku
Z pooperacyjnych zrostow, zwioknien po radioterapii lub wsku-
tek neuropatii po przebytej chemioterapii.

Nie mozna wykluczy¢ wspdtistniejacego bolu z przyczyn
nienowotworowych (np. uraz, zapalenie, osteoporoza, bole
powieziowo-migsniowe, zmiany zwyrodnieniowe).
Wspdtistniejace zmiany emocjonalne: zmeczenie, lek,
strach, gniew, depresja, smutek, zaburzenia snu i poczucie
izolacji moga nasilac odczuwanie bolu.

KOMPLEKSOWA, PLANOWA TERAPIA BOLU

Przewlekly bol nowotworowy zazwyczaj jest nieodwra-
calny z tendencjg do narastania.
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Ma to ogromne znaczenie dla planowania terapii,
ktéra powinna nie tylko leczy¢ bél, ale i zapobiegal,
co jest mozliwe poprzez odpowiedni dobér lekéw,
dawek i czasu podawania, aby lek zadziatat zanim
powréci bdl. Podejécie do leczenia béléw
nowotworowych powinno by¢ kompleksowe.

Oznacza to konieczno$C postawienia petnej diagnozy doty-
czacej przyczyny bolow, jak i opracowania planu terapii.
Wymaga to od lekarza wiedzy na temat patologii procesow
bedacych przyczyng bolu, dobrej znajomosci anatomii i zrozu-
mienia mechanizméw towarzyszgcych powstawaniu odczucia
bolu. Na cato$¢ terapii sktada sie leczenie przyczynowe
(chemioterapia i radioterapia), objawowe, leczenie bolu
i objawow towarzyszacych oraz objawow niepozgdanych.

STANDARDY LECZENIA BOLU
Wiekszo$¢ pacjentow w zaawansowanym stadium cho-
roby cierpi z powodu wigcej niz jednego rodzaju bolu.

Kazdy z nich musi by¢ oceniony wedtug lokalizacji, natezenia,
jakosci, zroznicowania w czasie (staty, czy napadowy) i odpo-
wiedzi na leczenie. Pozwala to na zdiagnozowanie wystepujg-
cych zespotow bolowych i wiasciwy wybor leczenia.

W leczeniu bélu przewleklego nalezy dobiera¢ leki
o dlugim czasie dziatania, pamigtajac, ze jednym
z zalozeni prawidtowo prowadzonej terapii jest
zapewnienie choremu 8-godzinnego odpoczynku
nocnego i bezbélowego wstawania rano.

Sukces terapeutyczny w duzej mierze zapewnia przestrzega-
nie standardow leczenia bolu. Standardy to zalecenia, ktore
powinny by¢ bezwzglednie przestrzegane. Ich podstawg s3
wiarygodne dowody oparte na wynikach aktualnych badan.
Przestrzeganie standardow warunkuje prawidtowosé
postepowania medycznego. Statystyczna skutecznos$é
powinna wynosi¢ 80-95%

LECZENIU PALIATYWNEMU
POWINNA TOWARZYSZYC
OPIEKA PALIATYWNA —

z doswiadczenia onkologa
klinicznego

Zachorowalno$¢ na choroby nowotworowe systematy-
cznie wzrasta. Najnowsze dane wskazujg, ze rocznie
na nowotwory zachoruje w Polsce ponad 185 000 osdb,
natomiast okoto 100 000 pacjentéw umiera z tego po-
wodu.

Wokdt chordb onkologicznych nadal wisi odium niezrozu-
miatych przesadow i lekdw. Jednym z nich jest powszech-
nie panujgce pejoratywne nastawienie do samej nazwy
leczenie paliatywne, wynikajace z niezrozumienia, ze pod
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Dr n. med. Agnieszka Jagielto-Gruszfeld, onkolog kliniczny z Mazo-
wieckiego Szpitala Onkologicznego w Warszawie.

tym pojeciem kryjg sie wszelkie metody leczenia choroby
nowotworowej w stadium uogolnionym. Celem tego rodza-
ju postepowania nie jest wyleczenie choroby, ale tagodzenie
objawow, poprawa jakosci zycia i wydtuzenie zycia pacjenta.
Wiele o0s6b mylnie utozsamia opieke paliatywng
wytacznie z opiekg w hospicjach stacjonarnych. Tym-
czasem moze ona byC realizowana zaréwno w warunkach
domowych, z udziatem hospicjum domowego, czy chociazby
poradni leczenia bolu, jak i w szpitalach czy hospicjach.
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Leczenie paliatywne, skoncentrowane gtéwnie
na medycznych aspektach, powinno i$¢ w parze
z szeroko rozumiang opieka paliatywna, obejmujaca
takze aspekty psychologiczne, spoleczne i duchowe.

Bardzo czesto pacjenci onkologiczni sg poczgtkowo niechetnie
nastawieni do informacji, ze oprocz leczenia w placéwce onko-
logicznej, powinni rowniez jednoczesnie korzystac z opieki pa-
liatywnej. Wynika to z pokutujacego od wielu lat przekonania,
ze skierowanie choreg do opieki paliatywnej zamyka mu droge
dalszego przyczynowego leczenia onkologicznego.

Prawda jest taka, ze onkolodzy, przeciagzeni obowigzkami
i skupieni na chemioterapii i innych metodach leczenia
onkologicznego, majg zbyt maty zasob wiedzy o metodach
leczenia wspomagajgcego.

W zwigzku z tym pacjent po opuszczeniu murdw placowki
onkologicznej zostaje wraz z rodzing zdany sam na siebie
wsrdd szeregu dolegliwosci, ktore wyni-
kajg z jego schorzenia. W najlepszym
razie pomocag stuzy mu lekarz pod-
stawowej opieki zdrowotnej, ktory takze
jest stabo przygotowany do opieki nad
pacjentem onkologicznym.

Tymczasem objecie takiego pacjenta
wspomagajaca opieka paliatywna
mogtoby doskonale pomdc pacjento-
wi i jego rodzinie w rozwigzaniu
wigkszosci probleméw wynikajacych
z objawow choroby nowotworowej.
Co wiecej dobra kontrola dolegliwosci
Z calg pewnoscig wptywa pozytywnie na
mobilizacje chorego do dalszego lecze-
nia przyczynowego, utatwia dojazdy na
kolejne wizyty do placowki onkologiczne;
i poprawia jakoSc zycia chorego.

Nie sposob tez nie podkreslic, ze sytuacja pacjenta, u ktorego
rozpoznano zaawansowang chorobg nowotworowg jest tru-
dna, takze dlatego, ze wigze sie z ogromng doza leku, bez-
silnosci i poczucia zagubienia.

Pacjent z zaawansowang chorobg onkologiczng
wczesniej, czy pozniej bedzie narazony na dolegliwosci,
z ktérymi ani on sam, ani jego rodzina nie bedg umieli
sobie poradzic.

| dlatego Swiadomos¢, ze bedzie mozna liczy¢ na obje-
cie pomocg adekwatng na danym etapie choroby formg
opieki paliatywnej, np. hospicjum domowego bardzo
pomaga, nawet jesli pacjent nie musi z tej pomocy caty
czas aktywnie korzystac.

W mojej codziennej praktyce Klinicznej bardzo czesto stykam
sie z pacjentami, ktorzy pozostajg pod opiekg hospicjum
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domowego przez wiele lat. Zauwazam u nich znacznie nizszy
poziom lgku i poczucie komfortu zycia. Nie wspomne juz
o tym, ze pacjent jest zaopiekowany takze przeciwbhdlowo.
Trzeba takze podkreslic, ze opieka paliatywna to nie ty-
Iko dziatania skierowane na pacjenta, ale takze na jego
bliskich, kidrzy czesto odgrywajg kluczowg role w procesie
opieki. Rodzina chorego zmaga sie z wieloma wyzwania-
mi, zarowno emocjonalnymi, jak i praktycznymi, zwigzanymi
z codziennym sprawowaniem opieki. Edukacja i doradztwo
w zakresie pielegnacii, radzenia sobie ze stresem sg niezwykle
wazne dla opiekundw.

Oczywiscie, trzeba przyznac, ze hospicja domowe takze sg
czesto przecigzone pracg i nie zawsze mozliwe jest szybkie
objecie opieka kazdego pacjenta. Jednak skierowanie chorego
do hospicjum domowego juz w poczgtkowym okresie leczenia
paliatywnego znacznie upraszcza dalsze postgpowanie.

Jako onkolog z wieloletnim doswiadczeniem odnosze takze
nieodparte wrazenie, ze dofozenie wszelkich staran, aby

opieka paliatywna stanowita nieodtgczny element kazdego
leczenia paliatywnego moze sie przektadac na rézne aspekty
postrzegania chorob onkologicznych w naszym spoteczen-
stwie, w ktdrym nadal wiele 0sdb nie uczestniczy w badaniach
przesiewowych w kierunku nowotworow w obawie, ze otrzy-
majg niepomysina diagnoze.

Odium strachu przed chorobg nowotworowa
moze by¢ zdj¢te tylko wtedy, gdy pacjent bedzie
mial pewno$¢, ze réwniez w przypadku rozpoznania
zaawansowanego nowotworu, bedzie moégt liczy¢
na profesjonalne wsparcie w roznych aspekrach zycia.
A taka pewno$¢ moze mu da¢ tylko szeroko
pojmowana opieka paliatywna wraz z prowadzonym

jednoczasowo onkologicznym leczeniem paliatywnym.
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HOSPICJA DLA PACJENTOW
HEMATOLOGICZNYCH —
dlaczego nadal nie ma ich
w Polsce?

Prof. dr hab. n. med. Wiestaw Wiktor Jedrzejczak wybitny hematolog, byty
wieloletni konsultant krajowy w dziedzinie hematologii, porusza wazny
problem wykluczenia pacjentéw hematologicznych z opieki na oddziatach
medycyny paliatywnej czy w hospicjach stacjonarnych. Powodem tego jest
od lat nierozwiazany problem prawny, organizacyjny i finansowy dotyczacy

wykonywania transfuzji krwi w tych placéwkach.

Jednym z istotnych zjawisk zwigzanych z przemiang ustrojo-
wg w Polsce byto powstanie (gtownie wysitkiem spotecznym)
hospicjow. Tworzac onkologie i jej program nauczania naj-
pierw w Akademii Medycznej w Warszawie a pdzniej w War-
szawskim Uniwersytecie Medycznym prowadzitem tez wyktady
na temat opieki hospicyjnej, a pdzniej bytem zapraszany do
prowadzenia szkolen w hospicjach.

Ale w mojej koronnej dziedzinie — w hematologii hospicjow
nie byto i nadal nie ma. W znacznej mierze te rolg petnity
osrodki hematologiczne wspomagane przez oddziaty chordb
wewnetrznych. Jednak wydolno$¢ tak funkcjonujgcego sys-
temu sie konczy. Jedng z przyczyn przecigzenia i w efekcie
niesprawnosci osrodkéw hematologicznych w sprawowaniu
opieki paliatywnej jest coraz wigksza skutecznoSc leczenia.
Stosunkowo czesto nie prowadzi ona do wyleczenia nowotwo-
ru krwi, ale do wydtuzenia zycia z tym nowotworem. Ostate-
cznie, U czesci pacjentow zostajg wyczerpane wszystkie
mozliwosci leczenia przeciwnowotworowego, ale ich zycie
trwa i mogliby w nim zaznac jeszcze troche satysfakcji, gdyby
mogli znalez¢ sie pod opiekg hospicjum. Jednakze, wielu
Z pacjentéw hematologicznych wymaga przetoczen skfad-
nikow krwi, a przepisy prawa uniemozliwiajg ich podawanie
w hospicjach.

Barierg jest przetoczenie sktadnikow krwi, ktére wyma-
ga odpowiednich kompetencji i warunkow technicznych,
ale nie jest ani tak trudnym, ani tak niebezpiecznym
zabiegiem, aby nie mogt by¢ wykonywany w hospicjum
stacjonarnym. Co wiecej, fatwiej jest chyba przetrans-
portowa¢ do hospicjum jednostke krwi niz wypisywaé
i przewozi¢ pacjenta do szpitala.
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Przyjmowac go i wypisywa¢ po to tylko, aby mu te krew
przetoczy¢ i to niekiedy kilka razy w miesigcu, nie wspomi-
najgc o niepotrzebnym dodatkowym udreczeniu cztowieka
w koncowym okresie zycia. S3 kraje, w tym Stany Zjednoczone,
gdzie odpowiednie przepisy zostaty zmienione i ten problem
zostat czesciowo rozwigzany. Czesciowo, gdyz za zmiang prze-
pisOw nie poszta zmiana w finansowaniu, a koszt przetoczenia
przekracza znacznie refundacje pobytu w hospicjum.

W dodatku pobyt hospicyjnego pacjenta hematologicznego
w oddziale hematologicznym przez obowigzujgce tam proce-
dury izolacyjne, bardzo ogranicza mu kontakt z bliskimi, a to
w koncowym okresie zycia jest czesto dla niego najwazniej-
sze. Poza tym, hospicja sg lepiej przygotowane do zwalczania
roznych objawdw, w tym bolu, wiec ogdinie moga zapewnic
znacznie wigkszy komfort zycia w tym jego okresie.

Problem opieki hospicyjnej pacjentéw hematologicznych nie
jest tylko polskim problemem, ale pojawit sie wraz ze wspom-
nianym rozwojem metod leczenia na catym Swiecie. Zataczam
jako odnosnik pare ostatnich pozycji piSmiennictwa naukowego
na ten temat.

Rodenbach R, Caprio T, Loh KP. Challenges in hospice and end-of-life care in the
transfusion-dependent patient. Hematology Am Soc Hematol Educ Program. 2024
Dec 6;2024(1):340-347. doi: 10.1182/hematology.2024000560. PMID: 39644067,
PMCID: PMC11665515.

Pisarcik MJ, LeBlanc TW. Overcoming Transfusion Needs as a Barrier to Hospice
Care for Patients With Blood Cancers. J Pain Symptom Manage. 2024
Jan;67(1):10-11. doi: 10.1016/j.jpainsymman.2023.10.024. Epub 2023
Nov 2. PMID: 37924994,
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UNIEZALEZNIENIE OD

TRANSFUZJI - KORZYSG
DLA PACJENTA | SYSTEMU

Dr n. med. Katarzyna Budziszewska, kierownik Oddziatu Diagnostyki
Hematologicznej Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie,
przedstawia problemy chorych na nowotwory mielodysplastyczne wska-
zujac na potrzebe poszerzenia dostgpu do innowacyjnej terapii lekiem
luspatercept dla wigkszej liczby pacjentéw z ta choroba i przedstawiajac
korzysci dla pacjentéw oraz systemu z zastosowania tej terapii. Naj-
wazniejsza z nich jest uniezaleznienie chorego od transfuzji.

POTRZEBY PACJENTOW Z MDS NISKIEGO RYZYKA
ZALEZNYCH OD TRANSFUZJI

Jednym z podstawowych problemdw Klinicznych w terapii pa-
cjentow z nowotworami mielodysplastycznymi (MDS) nizszego
ryzyka transformaciji do ostrej biataczki szpikowej jest leczenie
niedokrwistosci. Gteboka niedokrwisto$¢ ma konsekwencje
Kliniczne. Jest ona niezaleznym czynnikiem ryzyka epizodow
sercowo-naczyniowych i krotszego przezycia tych chorych.
Okoto 50% pacjentéow juz w momencie rozpoznania
MDS ma niedokrwistoS¢ wymagajaca przetoczen kon-
centratow krwinek czerwonych (KKcz), a w przebiegu
choroby az 80% pacjentéw bedzie wymagato transfuzji.
W zwigzku z tym, najistotniejszym celem leczenia u pacjentow
z MDS nizszego ryzyka jest uzyskanie poprawy hematologicznej,
czyli wzrostu stezenia hemoglobiny i uniezaleznienia od trans-
fuzji. Chociaz przetoczenia koncentratow krwinek czerwonych
ratuja zycie, to powodujg jedynie przemijajaca poprawe stanu
zdrowia i moga nies¢ za sobg negatywne konsekwencje.
Zarowno czestotliwose jak i iloSC przetaczanej krwi, podobnie
jak niedokrwistoSc, niekorzystnie wptywajg na czas przezy-
cia, co jest przede wszystkim spowodowane przetadowaniem
organizmu zelazem, ktdre moze prowadzi¢ do uszkodzenia
takich narzadow jak serce, watroba, gruczoty dokrewne.
Dlatego potrzebujemy lekow, ktdre pozwolg na poprawe hema-
tologiczng, uniezaleznienie od transfuzji, co bedzie skutkowato
rowniez polepszeniem jakosci zycia tych chorych. Obecnie,
dla pacjentow z nowo rozpoznang niedokrwistoscig objawowa
definiowang stezeniem hemoglobiny ponizej 10 g/dl, mamy
do dyspozycji biatka stymulujgce erytropoeze (ESA) — w Polsce
darbopoetyne. Leczenie to jest skuteczne u ok. 40-50%
pacjentow i wyczerpuie sie po kilkunastu, a czasami juz po kilku
miesigcach. Wtedy mozemy zaproponowac w leczeniu drugiej
linii inny lek fuspatercept, ale obecnie tylko pacjentom z pod-
typem MDS z pierscieniowatymi syderoblastami i/lub mutacjg
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SF3B1. Dlatego istnieje niezaspokojona potrzeba udostgpnienia
tej terapii rowniez dla pacjentow z MDS bez pierscieniowatych
syderoblastow, u ktorych biatka stymulujgce erytropoeze
nie s3 skuteczne lub ktorzy utracili dotychczasowa odpowiedz
na to leczenie.

Sytuacje te moze zmieni¢ rozszerzenie refundacji lus-
paterceptu dla grupy pacjentow z MDS nizszego ryzyka,
ktdrzy nie byli dotad leczeni erytropoetyng (ESA), czyli
udostepnienie luspaterceptu od pierwszej linii leczenia,
a dla chorych wczesniej leczonych ESA, postuluje sie
udostepnienie tej terapii w drugiej linii leczenia, co isto-
tne réwniez dla tych bez obecnosci pierscieniowatych
syderoblastow (RS-), dla ktdrych obecnie brak innych
opcji terapeutycznych.

Poprzez redukcje zapotrzebowania na transfuzje luspatercept
moze przyczynic sie do lepszego stanu zdrowia i poprawy
wskaznikow przezycia.

DOWODY NA SKUTECZNOSC LUSPATERCEPTU

Skutecznos¢ luspaterceptu potwierdzity dane pochodzace
z randomizowanych badan klinicznych 3 fazy MEDALIST i COM-
MANDS, co stalo sie podstawg rejestracji leku u pacjentow
Z zespotami mielodysplastycznymi nizszego ryzyka bez wzgledu
na status pierscieniowatych syderoblastow i/lub mutacji SF3B1.
W badaniu MEDALIST pacjenci z MDS nizszego ryzyka z obec-
noscig syderoblastow pierscieniowatych i wymagajacy trans-
fuzji, u ktorych biatka stymulujgce erytropoeze staty sie niesku-
teczne lub nie kwalifikowali sie do leczenia tymi lekami zostali
losowo przydzieleni do leczenia luspaterceptem ub placebo.
To badanie utorowato droge badaniu COMMANDS, w ktorym
pacjenci dotychczas nieleczeni, wymagajacy transfuzji KKcz,
bez wzgledu na obecnos¢ pierscieniowatych syderoblastow
i/lub mutacji SF3B1 zostali losowo przydzieleni do leczenia
luspaterceptem lub ESA — epoetyng alfa. W obu badaniach
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wykazano korzystne, dtugoterminowe efekty leczenia fuspater-
ceptem w postaci uniezaleznienia od transfuzji KKcz i poprawy
stezenia hemoglobiny.

W badaniu 3 fazy COMMANDS poréwnujgcym /uspatercept
Z epoetyng alfa, ten pierwszy wykazat wyzszg skutecznosc niz
epoetyna alfa. Pierwszorzedowym punktem koncowym byto
uzyskanie uniezaleznienia od transfuzji w okresie co najmniej
12 tygodni z rownoczesnym wzrostem Sredniego stezenia he-
moglobiny 0 >1,5 g/dl (w tygodniach 1-24). W grupie leczonej
luspaterceptem 60% pacjentéw osiggneto pierwszorzedowy
punkt koncowy w porownaniu z 35% pacjentow w grupie le-
CzZonej epoetyna.

Mediana czasu uniezaleznienia od przetoczen KKCz
chorych leczonych luspaterceptem wyniosta 127 tygodni
(ponad 2 lata) w poréwnaniu do 90 tygodni w ramieniu
Z epoetyna.

Najwieksze korzysci z leczenia luspaterceptem odnosili pa-
cjenci z MDS nizszego ryzyka z obecnoscig syderoblastow
pierscieniowatych, bo az 65% pacjentow uniezaleznito sig
od transfuzji i poprawito stezenie hemoglobiny w poréwnaniu
7 26% pacjentow leczonych epoetyna. U pacjentow bez syde-
roblastow pierscieniowatych i/lub mutacji SF3B1, nieznacznie
wiecej chorych osiagneto korzysci z leczenia ESA (50%
w porownaniu do 47%), choC efekt leczenia luspaterceptem
byt bardziej trwaty. Nalezy jednak podkreslic, ze pacjenci ze
stezeniem endogennej erytropoetyny w surowicy w zakresie
200-500 U/l lub znacznie obcigzeni transfuzjami powyzej
3 jednostek na 8 tygodni, odnoszg wyraznie wigksze korzysci
Z leczenia luspaterceptem niz epoetyng alfa.

Oba badania wykazaty bardzo dobry profil toksycznosci
luspaterceptu. Najczestsze dziatania niepozadane zwigzane
Z leczeniem [luspaterceptem, 1o zmeczenie, zawroty gtowy,
bol gtowy, bdle ramion i plecow, nudnosci, reakcje na miej-
scu wstrzykniecia oraz infekcje drog oddechowych. Czestosc
wystgpowania powaznych zdarzen niepozgdanych byfa niska,
a wigkszo$¢ z nich miata charakter tagodny do umiarkowanego.

REKOMENDACJE

Luspatercept jest terapig rekomendowang przez NCCN czy-
li Amerykanska Sie¢ Osrodkéw leczgcych Nowotwory, co po-
twierdza jego wartos¢ Kkliniczng w leczeniu chorych z nowot-
worami mielodysplastycznymi nizszego ryzyka.

W wytycznych klinicznych NCCN luspatercept uzyskat
status jedynej preferowanej terapii dla pacjentow z MDS
z pierscieniowatymi syderoblastami i/lub mutacjg SF3B1
zaleznych od przetoczen. W przypadku pacjentow z MDS
bez syderoblastow pierscieniowatych, zaleznych od przetoczen,
luspatercept jest wymieniany obok epoetyny i darbopoetyny
alfa jako preferowana terapia z kategorig dowodow 2a.

POPRAWA JAKOSCI ZYCIA | 0GRANICZENIE POWIKEAN

Uniezaleznienie od transfuzji pacjentéw z MDS nizszego
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ryzyka to nie tylko zmniejszenie przetadowania zelazem, pro-
wadzgce do uszkodzenia narzadow, takich jak serce, watroba
i trzustka, a co za tym niewydolnosci narzadowych i konie-
cznosci ich leczenia. Ograniczenie liczby transfuzji dzigki
terapii luspaterceptem moze zmniejszy¢ ten problem i po-
tencjalnie prowadzi¢ do lepszych wynikow zdrowotnych. Moze
takze znaczgco poprawic jakos¢ zycia pacjentow, zmniejszajac
obcigzenie zwigzane z regularnymi wizytami w szpitalu oraz
immunologicznymi i hemolitycznymi powikfaniami zwigzanymi
z transfuzjami. Poprawa jakosci zycia moze mie¢ pozytywny
wptyw na 0gdlng kondycje pacjentow.

OPIEKA NAD SENIORAMI Z MDS

Jak wiadomo mediana wieku zachorowan na MDS to 71. rok
zycia, znaczna wigkszosS¢ pacjentow, to osoby starsze, dlatego
skuteczne leczenie tych pacjentow i uniezaleznienie od trans-
fuzji ma istotne znaczenie w kontekscie opieki nad seniorami.
Pacjenci z MDS nizszego ryzyka czesto polegajg na wsparciu
swoich bliskich w codziennej opiece. Zmnigjszenie czestotliwo-
Sci przetoczen to takze zmnigjszenie koniecznosci czestych
wizyt w placowkach medycznych. Dzigki temu pacjenci i ich
rodziny mogg do$wiadczy¢ poprawy jakoSci zycia poprzez
redukcje wizyt w placowkach medycznych i zwigzane z tym
obowigzki logistyczne oraz doznania emocjonalne. Wspieranie
zdrowia i niezaleznoSci seniorow jest czescig polityki senioral-
nej wielu krajow. Niezaleznos¢ od przetoczen moze przyczynic
sie do wsparcia zdrowia seniorow, umozliwiajgc im dtuzsze
i bardziej aktywne zycie.

ODCIAZENIE SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ

Nie bez znaczenia jest tez potencjalne zmniejszenie obcigzenia
systemu opieki zdrowotnej, zwigzanego z czestoscig hospitali-
zacji i przetoczeniami krwi. Pozwoli to na obnizenie kosztow
zwigzanych z opiekg nad pacjentami z MDS, a takze na lep-
sze wykorzystanie zasobow medycznych. Ponadto, zwigkszenie
dostepnosci skutecznych terapii dla starszych pacjentow moze
przyczynic sie do poprawy ogolnego stanu zdrowia tej grupy
wiekowej, co jest szczegolnie istotne w kontekscie starzejgcego
sie spoteczenstwa.

Zmniejszenie liczby przetaczanych jednostek KKcz dzigki zasto-
sowaniu fuspaterceptu ograniczy zapotrzebowanie sytemu
krwiodawstwa i krwiolecznictwa. W obliczu perspektywy zmiej-
szania sie¢ zasobow naturalnego leku, jakim jest krew, do cze-
go przyczynia sie zmniejszanie populacji dawcéw krwi m.in.
w wyniku starzenia sig spoteczenstwa, wprowadzenie takich
terapii bedzie miato coraz wieksze znaczenie.
PODSUMOWANIE: uniezaleznienie pacjentow z MDS od prze-
toczen KKcz prowadzi do lepszych dtugoterminowych wynikow
klinicznych, poprawia jako$¢ zycia pacjentow, zmniejsza ob-
cigzenie systemu opieki zdrowotnej. Innowacyjne terapie, ktore
regulujg dojrzewanie krwinek czerwonych i ograniczajg zapo-
trzebowanie na przetoczenia, sg kluczowe w zarzadzaniu le-
czeniem MDS i poprawie wynikow leczenia.
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ZYCIE
BEZ TRANSFUZJI

Pan Andrzej Batkiewicz, pacjent z MDS, opowiada
histori¢ swojej choroby, z ktérg zmaga si¢ prawie
¢wieré wieku. Na szczedcie w ostatnich dwéch latach
bardzo zmienita si¢ jako$¢ jego zycia, poniewaz otrzy-
mat leczenie lekiem /luspatercept, ktére uwolnilo go
od przetoczen czerwonych krwinek. Jak méwi,
obecnie wcale nie odczuwa choroby, zyje normalnie.

POCZATEK CHOROBY

Poczatki mojej choroby datuje na 2001 r. Wtedy miatem
operacje nerki. Na wypisie ze szpitala moj wynik poziomu
hemoglobiny wynosit 15,6 g/dl — to byta rewelacja. Kiedy
poszedtem za jakis czas na badanie kontrolne do lekarza
rodzinnego i zrobitem morfologie krwi hemoglobina spadta
do okoto 14 g/dl. Podczas pierwszej wizyty lekarz rodzinny
postawit podejrzenie, ze jest to anemia i dat mi lek na le-
psze na wchfanianie zelaza przez organizm. Po krotkim czasie
wykonatem kolejne badanie i udatem sie na powtorng wizyte
do lekarza.

Lekarz rodzinny, kiedy zobaczyt kolejny spadek poziomu czer-
wonych krwinek do 13,5, zaczat podejrzewac, ze jego diagno-
za anemii jest nie trafna, ze to moze by¢ co$ powazniejszego
i dat mi skierowanie do hematologa.

W OBSERWACJI — SZPIK DAJE SOBIE RADE

Do hematologa dostatem sie niespodziewanie bardzo szyb-
ko, bo w ciggu dwoch tygodni. Hematolog moim wynikiem
tak bardzo sie nie przestraszyt i dat mi skierowanie na dalsze
badania krwi i dodatkowe badania w kierunku nerek.

Kiedy przyszedtem do hematologa po miesigcu na wizyte z wy-
nikami badan, stwierdzit on, ze moj szpik daje sobie rade, wiec
zadnych lekarstw nie bede przyjmowat. Przez okoto 3 lata
chodzitem na kolejne kontrolne wizyty i badania krwi.
Bytem pod statg obserwacja.

Pdzniej przejgt mnie inny hematolog, ktdry pracowat w klinice
hematologii i chyba dobrze, ze trafitem pod jego opieke. Ten
drugi lekarz hematolog poczatkowo tez mi nie dawat zadnych
lekdw, zgadzat sie z opinig swojego poprzednika, ze jak szpik
sobie daje rade, to nie ma potrzeby przyjmowania lekow.
Jednak poziom hemoglobiny sukcesywnie spadat, choC nie
tak szybko, na przyktad w jednym miesigcu wynosit 11,5 g/dl,
a w drugim miesigcu 11 g/dl.
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LAGODNA POSTAC MDS
W koncu hematolog postanowit wykona¢ pogtebiong dia-
gnostyke w kierunku nowotworow mielodyspalastycznych.

W 2013 roku, po szesciu latach naszych spotkar,
lekarz zlecit mi badanie szpiku kostnego. Badanie to
potwierdzito, ze mam tagodna posta¢ MDS, wigc
lekarze uznali, ze wprowadzanie leczenia w tym
stadium choroby nie jest uzasadnione. Jeszcze przez
kilka nast¢pnych lat bylem pod obserwacja.

Moje wyniki hemoglobiny caty czas sie wahaty. Czasami byto
to 10-10,5 g/dl, a p6zniej spadty do 8 g/dl. Drugie badanie
szpiku miatem w 2018 roku, jego wynik ponownie wskazywat,
ze jest to tagodny stan chorobowy.

PROGRESJA CHOROBY — TRANSFUZJA KRWI
W pewnym momencie, tak gdzies po okoto roku, hemoglobina
spadta ponizej 8 g/dl, na 7,7 g/dl.

Spadek poziomu hemoglobiny ponizej 8 g/dl

oznacza potrzebe przetaczania krwi.

Lekarz skierowat mnie do Kliniki Hematologii, w ktorej do dzi$
sie lecze. Pani profesor od razu zaniepokoifa sig moim stanem
i dostatem transfuzje, przetoczono mi dwie jednostki krwi.
To byt rok 2019. Zmartwito mnie to.
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BADANIE KLINICZNE

W tym samym roku otworzono badanie kliniczne Commands,
w ktorym badano /luspatercept — lek uniezalezniajgcy od
przetoczen pacjentdw z MDS z pierscieniowatymi sydero-
blastami. Zakwalifikowatem sie do tego badania. Niestety zo-
statem przez komputer wylosowany do leczenia epoetyna.
To jest znany lek, ktory sportowcy biorg, zeby podnies¢ wy-
dolnos¢. Po pierwszych trzech podaniach poziom hemoglobiny
nie podniost sie. Dopiero po 4 podaniu hemoglobina wzrosta
do 8,8 g/dl, a pdzniej nawet do 9,9 g/dl.

Przez trzy lata bylem w badaniu klinicznym
COMMANDS w grupie pacjentéw, ktdrzy
otrzymywali epoetyng. W srodku okresu badania
wyniki KKcz byly dosy¢ stabilnie, ale pod koniec,
kiedy juz si¢ koficzyto to badanie, to hemoglobina
spadata sukcesywnie, az spadta znowuz do ponizej
8 g/dl i wtedy wrécilismy do transfuzji.

Transfuzje poprawity poziomo hemoglobiny nawet do 9 g/dl.
| ten poziom utrzymywat sie dwa, trzy miesigce.

Chce dodac, ze cho¢ m6j udziat w badaniu Klinicznym nie byt
sukcesem, to zachecam do uczestniczenia w badaniu Klini-
cznym, jesli nadarzy sie taka okazja, poniewaz w czasie jego
prowadzenia pacjent otoczony jest mozliwie najlepsza opieka,
a jego stan zdrowia jest stale monitorowany.

TERAPIA LUSPATERCEPTEM

Na szczescie wkrotce pojawita sie mozliwosé leczenia luspa-
terceptem, ktory zostat zrefundowany w Polsce. Juz po trzech
tygodniach przyjmowania /uspaterceptu poziom hemoglobiny
podnidst sie. Kiedy miatem przetoczenia KKcz, to poziom he-
moglobiny utrzymywat sie na 8,2-8,3 g/dl, a po otrzymaniu
leku skoczyt na prawie 9 g/dl.

Leczenie luspaterceptem zaczelo fantastycznie dziataé
i stabilnie oscyluje w granicach 9,5 do 10 g/dl. Lek
biore o jesieni 2023 roku, czyli okoto dwéch lat.

ZYCIE BEZ TRANSFUZJI

Lek catkowicie zmienit moje zycie. Nie odczuwam choroby.
Teraz funkcjonuje normalnie. Nie mam zadnych niepozgda-
nych skutkow tej terapii. Moj stan jest stabilny, jestem tez
spokojny wewnetrznie i nie boje sig iS¢ na badanie, z poczu-
ciem strachu, ze moze znowu hemoglobina spadnie, jak
kiedys. Jest to bardzo skuteczny lek. Najwazniejsze jest to, ze
jestem uwolniony od przetoczen.

Slyszg, ze inni pacjenci z MDS bez pierécieniowatych
syderoblastéw majg dostaé luspatercept w pierwszej linii
leczenia. Jestem przekonany, ze bylaby to dla nich,
tak samo jak jest dla mnie, wspaniata szansa na zycie
w lepszej jakosci — na zycie bez transfuzji.

KIEDY DZIECKO
MOZNA OBJAC

OPIEKA PALIATYWNA?

Dr hab. n. med. Maciej Niedzwiecki — Katedra i Klinika Pediatrii,
Hematologii i Onkologii Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego,
Fundacja Pomorskie Hospicjum dla Dzieci, Ogélnopolskie Forum
Pediatrycznej Opieki Paliatywnej. Doktor Niedzwiecki opisuje specyfike

i formy opieki paliatywnej dla dzieci.

SPECYFIKA OPIEKI PALIATYWNEJ NAD DZIECKIEM

Opieka paliatywna nad $miertelnie chorymi dzie¢mi stanowi
czes$¢ catego systemu opieki paliatywnej w Polsce. Niemniej
ze wzgledu na swojg specyficznos¢ wymaga indywidualnego
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podejscia i stworzenia wyjgtkowo przyjaznego tej opiece Sro-
dowiska w aspekcie moralnym, etycznym, medycznym i orga-
nizacyjnym.
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Dziecko pod opieka hospicjum to pacjent
o wyjatkowych potrzebach, podobnie jak jego rodzice
i rodzedistwo. Intensywna i czgsto traumatyczna
dla dziecka diagnostyka oraz obarczone powiktaniami
leczenie farmakologiczne zostaja zastapione holistyczng
opieka nad pacjentem i catg rodzing dziecka.

Specyfika hospicyjnej opieki pediatrycznej powoduje, ze per-
sonel hospicjum dzieciecego towarzyszy pacjentowi i jego
rodzinie przez wiele miesiecy i lat stajgc sie dla nich niejako
,cztonkiem” rodziny. Nawigzane relacje z najblizszymi Smier-
telnie chorego dziecka wywotujg niezwykle silne emocje
i wymagajg od personelu hospicjum ogromnej odpornosci
psychicznej oraz sposobow na radzenie sobie ze stresem.

Tylko holistyczna opieka uwzgledniajgca opieke medyczng,
psychologiczng, socjalng i duchowg jest w stanie w sposob
systemowy zaopiekowac sig dzieckiem wraz z catg jego
rodzing, zaréwno przed jak i po Smierci w ramach tzw. grup
wsparcia nad osieroconymi. Nie wolno réwniez zapominac
0 wsparciu psychologicznym i zapobieganiu ,wypaleniu zawo-
dowemu” wsrod pracownikow pediatrycznej opieki paliatywne;.

DOMOWE HOSPICJA DLA DZIECI

Dziatajgce na terenie Polski hospicja dziecigce, zardwno
stacjonarne, jak i domowe, w przewazajgcej Wigkszosci pre-
zentujg doskonatg jakoSC i wysoki poziom etyczny. Natomiast
W mojej ocenie wartosci opieki domowej nad cigzko chorym
dzieckiem nie da sie przecenic.

Dziecko w swoim otoczeniu rodzinnym ma zapewnione naj-
lepsze warunki do tagodzenia dolegliwosci zwigzanych z cho-
roba. Po powrocie do domu jak za dotknigciem czarodziejskiej
rozdzki obniza sig natgzenie bolu, poprawia sig apetyt i akty-
wnos¢ dziecka. Na jego twarzy pojawia sie usmiech!

ROZWOJ HOSPICJOW DZIECIECYCH W POLSCE

Szybki rozwoj hospicjow dziecigcych w Polsce zapoczatkowat
dr hab. n. med. Tomasz Dangel, ki6ry w ramach stworzone;
przez siebie Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci oraz
doskonale dziatajgcego domowego hospicjum, opracowat
pierwsze standardy opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Sfinanso-
wat takze powstanie kilku domowych hospicjow dziecigcych
w roznych rejonach Polski.

Kolgjne lata to dynamiczny rozwdj hospicjow, powstanie 0gal-
nopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej
i opracowanie kolejnej wersji standardéw. Poprawifa sie
rowniez sytuacja finansowa hospicjow zwigzana z lepszym fi-
nansowaniem opieki paliatywnej przez NFZ. Aktualnie w Polsce
pracuje kilkadziesigt domowych hospicjow dla dzieci, ale tylko
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czes¢ z nich ma wystarczajgcg 0S¢ podopiecznych, aby zdoby¢
niezbedne doswiadczenie w sprawowaniu catodobowej opieki
hospicyjnej.

MODEL OPIEKI PALIATYWNEJ

Pediatryczna opieka paliatywna powinna zawiera¢ dobrze
dziafajgce elementy przedstawione w schemacie o. Filipa
Buczynskiego w roku 2023, dzieki czemu holistycznie zabez-
pieczy potrzeby ciezko chorego dziecka i jego rodziny.

opieka
opieka wytchnieniowa
perinatalna /

opieka
domowa

y

Model pediatrycznej opieki paliatywnej Buczynskiego (2023)

Model odpowiada na rzeczywiste potrzeby realizowane przez
pediatryczng opieke paliatywng uwzgledniajac opieke w wy-
miarze chronologicznej i holistycznej antropologii. Przedsta-
wiony model bazuje na wieloletnim doswiadczeniu osrod-
kow realizujgcych pediatryczng opieke paliatywng. Pozwala
realizowacC opieke uwzgledniajgc grupy potrzeb stanowig-
cych wyzwanie dla zespotow pediatrycznej opieki paliatywnej
w réznych okresach jej realizowania. Jednocze$nie wprowa-
dzenie takiego modelu opieki daje mozliwos$¢ osiggniecia pro-
fesjonalnej skutecznosci, czego dowodem sg dobre prakiyki
wypracowane przez dzieciece hospicja w Polsce.

PROBLEMY OPIEKI PALIATYWNEJ W POLSCE

Pomimo znacznie lepszej sytuaciji finansowej poszczegolnych
hospicjow dzieciecych w Polsce nalezy pamigta¢ o roznych
problemach, ktore wymagajg szybkiego rozwigzania. Jednym
z nich jest brak dostepnosci do pediatrycznej opieki palia-
tywnej na wszystkich obszarach naszego kraju, czyli istnie-
nie wielu tzw. biatych plam. Kolejnym wyzwaniem jest niewatpli-
wie coraz wigkszy problem z pozyskaniem nowych kadr me-
dycznych do pracy w hospicjum. Wiecej uwagi nalezy rowniez
poswieciC ksztatceniu studentow na uczelniach medycznych
w dziedzinie opieki paliatywnej nad dorostymi i dziec¢mi.

OPIEKA PERINATALNA

Wychodzac naprzeciw problemom wymagajgcym pilnego roz-
wigzania w opiece perinatalnej zaproponowaliSmy w ra-
mach OFPOP przedstawiony ponizej model organizacyjny
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tej opieki. W naszej ocenie pozwolitby
on rozwigzaC wiele problemow, m.in.
brak dostepnosci opieki perinatalne]
w kazdym wojewddztwie oraz utatwitby
kontakt pomiedzy diagnostami/gineko-
logami i rodzicami.

Opieka perinatalna powinna by¢
oparta na systemie koordynatorow:
1. Koordynator krajowy paliatywnej
opieki perinatalne] (mianowany przez
Ministra Zdrowia po rekomendacji
Srodowiska).

Zadania: akcja informacyjna, organiza-
cja dziatan legislacyjnych, udziat w orga-
nizacji kursow, szkolen i konferencjach
tematycznych.

2.Koordynatorzy wojewddzcy paliatywnej opieki perina-
talnej (pracownicy hospicjow dzieciecych/perinatalnych).
Zadania: organizacja opieki perinatalnej na poziomie woje-
wodztwa, organizacja ,telefonu zaufania”.

1.0pieka bezposrednia nad rodzicami:

a. Centralny Osrodek Referencyjny Diagnostyki Perinatalnej
(Fundacja WHD).

b. Wojewddzkie osrodki referencyjne — w przypadku wat-
pliwosci diagnostycznych lub na prosbe rodzicow diagnoza
powinna by¢ potwierdzona w drugim osrodku (np. referen-
cyjnym wojewodzkim lub centralnym).

¢. Hospicjum perinataine.

PODSUMOWANIE

Petnowarto$ciowa opieka paliatywna nad dzie¢mi
powinna sktada¢ si¢ z perinatalnej, domowe;j
i stacjonarnej opieki, ktére uzupetniajg si¢ wzajemnie.

Opieka stacjonarna realizuje zadania zgodnie z wymogami
umowy z NFZ. Najczestszg grupa pacjentow, wobec ktorych
realizowana jest ta opieka to pacjenci, ktorzy byli pod opiekg
hospicjum perinatalnego, domowego lub wysokospecjalistycz-
nych oddziatow szpitalnych.

Wysokospecjalistyczna domowa opieka paliatywna nad
dzieémi realizowana jest w ramach kontynuacji opieki chorego
dziecka bedacego pod opieka hospicjum perinatalnego, stacjo-
narnego lub po skierowaniu od lekarza do opieki paliatywne.
W sytuacji koniecznosci medycznej dziecko ma prawo do sko-
rzystania z opieki wysokospecjalistycznej realizowanej przez
oddziat stacjonarny. Jednoczesnie, w domu rodzinnym opie-
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kunowie dziecka majg prawo do skorzystania z opieki
wytchnieniowej, kidra nie ma charakteru opieki wysokospe-
cjalistycznej realizowanej w ramach opieki paliatywnej. Ustuga
ta powinna by¢ realizowana przez opiekunéw medycznych
zgodnie z uprawnieniami zawodowymi. Po smierci dziecka
rodzina i rodzenstwo majg prawo korzysta¢ ze wsparcia
w zatobie $wiadczonego przez psychologa/psychote-
rapeute.

Z pomocy réznych form opieki paliatywnej
mogg skorzysta¢ pacjenci, ktérzy chorujg
na schorzenia nieuleczalne umieszczone
w wykazie rozpoznari kwalifikujacych
do tej formy opieki i zostali zdyskwalifikowani
z intensywnego leczenia przyczynowego.

Niezbedne jest rowniez uzyskanie skierowania od lekarza,
wyrazenie zgody przez pacjenta powyzej 16 r.z. lub jego opieku-
na prawnego w przypadku dzieci mtodszych, a takze potrzeba
objecia jakg$ formg opieki paliatywnej. W przypadku opieki
domowej dom rodzinny musi byC przygotowany do przyjecia
cigzko chorego dziecka pod wzgledem warunkéw socjalnych
i infrastruktury, a jeden z rodzicow musi by¢ w stanie petnic¢
catodobowg opieke nad dzieckiem, oczywiscie przy wsparciu
personelu medycznego hospicjum dziecigcego.

W czasie mojej wieloletniej pracy w domowym hospicjum
dzieciecym nie spotkatem jeszcze rodzicow Smiertelnie chorego
dziecka, ktorzy zatowaliby decyzji 0 przejsciu z opieki szpitalngj
pod opieke domowego hospicjum. Oczywiscie warunkiem tego
jest dobrze zorganizowane i dobrze finansowane hospicjum
dzieciece, opierajace swojg dziatalnos¢ o najwyzsze standardy
tej opieki.
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CZY 0SOBY CHORE MAJA
PRAWO DO REALIZOWANIA

SWOICH POTRZEB
SEKSUALNYCH?

Dr n. med. Mariola Kosowicz, kierownik Poradni Psychoonkologii Naro-
dowego Instytutu Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie, Pafdstwowego
Instytutu Badawczego w Warszawie, wyjasnia czym jest seksualno$é, jak
znalez¢ drogg do bliskosci seksualnej nawet w zaawansowanej chorobie.

Nicktorzy myslg, ze intymnosé dotyczy zblizenia. Ale intymnosé dotyczy prawdy. Kiedy zdajesz sobie sprawe,
ze mozesz powiedzied komus swojq prawdg, kiedy mozesz si¢ pokazac, kiedy stoisz przed druggq osobg odstoniety
i w odpowiedzi styszysz: jestes bezpieczny ze mng — to jest intymnosé.

DEFINICJA SEKSUALNOSCI

Seksualnos¢ to najbardziej delikatna sfera ludzkiego rozwoju.
Choc kryje wiele tajemnic, jedno jest pewne — cztowiek jest
istotg seksualng przez cate swoje zycie. Od momentu poczecia
do pdznej starosci.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) definiuje
seksualnos¢ jako centralny aspekt bycia cztowiekiem
przez cale zycie, ktéry obejmuje seks, tozsamo$é i role
plciowe, orientacje seksualna, erotyzm, przyjemnosc,
intymno$¢ i reprodukeje.

AKTYWNOSC SEKSUALNA — SEKSUALNOSC — INTYMNOSC
Dla wielu 0sob, bez wzgledu na stan zdrowia, seksualnosc jest
pojeciem znacznie szerszym niz aktywnoSc seksualna.

Seksualnos¢ jest jednym z elementéw intymnosci
i istotna formg ekspresji, ktéra pomaga budowa¢
gleboka wiez w zwiazku, poczucie bliskosci, nadaé
sens istnienia, jak réwniez redukowa¢ napiecia.

W wielu badaniach podkresla sie, ze seks i intymnosc sg tak
samo wazne dla 0sob chorych na raka, jak i dla 0s6b zdrowych.
Istnieje jednak roznica pomiedzy seksem a intymnoscia.

Intymnos¢ to wyjatkowa wigz pomiedzy dwojgiem

ludzi zbudowana na zaufaniu, wzajemnym wsparciu

i bezpieczeristwie. Natomiast sam akt seksualny nie
zawsze wigze si¢ z intymng relacja.
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Taylor Jenkins Reid

Wykazano jednak, ze potgczenie intymnego zwigzku z blisko-
Scig seksualng buduje wyjatkowa wiez pomiedzy partnerami.
W literaturze tematu wskazuje sie, ze potgczenie intymno-
Sci z seksem wptywa rowniez pozytywnie na pary, ktore
przechodza przez proces leczenia onkologicznego jednego
ze wspotpartnerow, bez wzgledu na etap choroby i wynikajace
Z niego ograniczenia.

BLISKOSC SEKSUALNA W ZAAWANSOWANEJ CHOROBIE
A jednak dla wielu os6b chorych, jak réwniez zdrowych,
informacja, ze potrzeba bliskosci seksualnej nie zanika
z wiekiem, a nawet w okresie bardzo zaawansowanej
choroby, stanowi duze zaskoczenie. Wiele badan wskazuje,
zZe 0soby z zaawansowang chorobg zgtaszajg, ze zdrowie se-
ksualne nadal stanowi dla nich wazny aspekt jakosci zycia,
pomimo zmian w czestotliwosci i aktywnosSci ekspresji fizy-
CZnej.

Zauwazajac problem pomijania potrzeb seksualnych
u 0s6b leczonych paliatywnie National Coalition
for Hospice and Palliative Care zaleca, aby ocena

potrzeb spotecznych 0séb bedacych w opiece
paliatywnej uwzgledniata réwniez wplyw choroby
na intymno$¢ i ekspresj¢ seksualna.

Niemniej jednak dla wielu 0sdb chorych choroba onkologiczna,
szczegllnie w fazie zaawansowanej i myslenie o bliskosci
seksualnej sg niestosowne i stanowig temat tabu. Wielu pa-
cjentow przyjmuje wzorzec bycia osobg chorg, ktorej potrze-
by sprowadzajg sie do przetrwania i nie wracajg do aktywno-
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Sci seksualnej, nie tylko z powodu ograniczen wynikajgcych
z choroby, zmeczenia, bolu, spadku libido, braku orgazmu,
dyspareunii (b6l zwigzany z aktywnoscig seksualng), proble-
mow z erekcjg, zmian w ciele i innych problemdw natury fi-
zycznej, ale z powodu osobistych przekonan dotyczgcych
sprawnosci i atrakcyjnosci fizycznej i jej zwigzku z atrakcyj-
noscig seksualng.

Zbyt czgsto pomijany jest fake, ze atrakcyjnosé
seksualna, to nie tylko cialo, a ekspresj¢ seksualng
mozna wyraza¢ na wiele innych sposobéw,
niekoniecznie poprzez penetracje.

TRUDNOSCI | ZABURZENIA W SFERZE SEKSUALNEJ
Dodatkowo towarzyszacy stres w chorobie moze by¢ przy-
czyng trudnosci i zaburzenn w sferze seksualnej. Stres,
w szczegolnosci przewlekty, moze wptywac na gospodarke
hormonalng organizmu, a tym samym wptywac na poziom libi-
do. Bodziec wywotujgcy stres, moze by¢ na tyle silny, ze mysli
0 pozadaniu seksualnym schodzg na dalszy plan. Ponadto
powaznym aspektem zaburzajgcym powr6t do bliskosci se-
ksualnej stanowi zaburzona komunikacja pomiedzy par-
tnerami, nieumiejetnoS¢ nazwania swoich obaw, potrzeb,
przywigzanie do rutyny i brak otwartosci na szukanie nowych
sposobdw ekspresji seksualnej, jak rowniez wczesniejsze
konflikty w zwigzku, poczucie osamotnienia, zte skojarzenia
dotyczace bliskosci seksualnej oraz stan psychiczny partnerow.
Waznym problemem zaktdcajgcym pozycie intymne w zwigz-
kach partnerskich stanowi réwniez zmiana we wzajemnym
postrzeganiu siebie przez wspoétpartneréw, gdzie zdrowy
partner zaczyna widzie¢ w chorym osobe stabg, wymaga-
jacq ciggtej opieki, niepetnosprawng, a osoba chora zaczyna
traktowaC zdrowego partnera jak opiekuna. Zanika wowczas
romantyczna cze$¢ zwigzku, a wspdlne zycie ogranicza sie
do wykonywania codziennych czynnosci.

Waznym elementem powrotu do bliskosci seksualnej
jest uswiadomienie sobie i zaakceptowanie, ze pewne
sfery zycia fizycznego, psychicznego mogly ulec
zmianie i podjecie pracy nad akceptacja siebie i swoich
ograniczen. Przywiazanie do starych wzorcéw myslenia
powoduje, Ze zostajemy w miejscu,

z ktérego nie ma wyjscia.

JAK ODNALEZC DROGE DO BLISKOSCI SEKSUALNEJ

Kondycja seksualna zwigzku, to zwierciadto zyciowych do-
Swiadczen partnerdw, stopnia rozwoju zwigzku, zaufania, bo-
gactwa zycia wewnetrznego i potrzeb seksualnych. Bardzo
waznym aspektem w odnalezieniu drogi do bliskosci sek-
sualnej stanowi otwarta rozmowa wspotpartneréw na temat
swoich obaw, ograniczen i szukanie najlepszych dla obydwu
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stron rozwigzan. Osoba chora jak rowniez partner potrzebuja
czasu na oswojenie sig z zmianami, jakie wprowadza choroba.
Nierzadko zdrowy partner nie rozpoczyna rozmowy na temat
powrotu do aktywnosci seksualnej obawiajgc sie zranienia
chorego wspotpartnera i kazda ze stron czeka na ruch drugiej
osoby. Dlatego rozmowa na temat bliskosci, seksualnosci,
z szacunkiem, wyrozumiato$cia, czutoscig pozwala parze
poczuc si¢ bezpiecznie i stworzy¢ wyjatkowg wiez emo-
cjonalng. Czasami powrot do aktywnosci seksualnej to powol-
na droga, na ktorej kazdy ze wspotpartnerow wktada swoje
zaangazowanie i docenia kazdy najmniejszy krok w kierunku
nowego zdefiniowania obszaru seksualnosci w zwigzku i po-
szukiwania alternatywnych metod wyrazania seksualnosci.
Nierzadko pod wptywem choroby ekspresja seksualna sku-
pia sie na relacjach emocjonalnych, usciskach, pocatunkach,
dotyku i gtebokim kontakcie wzrokowym, co pozwala parze
odczuwac szczegolna bliskos¢ i poczucie spetnienia. Wazne
jest rowniez szukania pomocy u lekarza specjalisty. Otwarta
rozmowa z lekarzem na temat ograniczen biologicznych
w powrocie do aktywnosci seksualnej moze skutkowac
otrzymaniem pomocy, do ktorej osoba chora nie miata dostepu,
np. zastosowania farmakoterapii. Niemniej jednak sama far-
makoterapia nie zawsze wystarczy i wiele zwigzkow szuka
pomocy U psychoterapeuty par, gdzie przy pomocy specjalisty
mozna nazwac swoje emocje, niepokoje i bardziej zrozumie¢
siebie i druga osobe.

Najwazniejsze jednak jest poczucie, ze mozemy by¢
kochani tacy, jacy jestesmy, z naszymi ograniczeniami,
dysfunkcjami i spojrze¢ na obszar seksualnosci
jako przezycie dwojga ludzi, dla ktérych intymne
spotkanie jest wynikiem dojrzatej mitosci, zaufania
i checi obdarowania drugiego cztowieka soba.
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CZY FIZJOTERAPIA

W OPIECE PALIATYWNEJ

MA SENS

Dr Agnieszka Wojcik z Katedry Fizjoterapii Klinicznej Wydzialu Reha-
bilitacji AWF w Warszawie. Fizjoterapeuta, osteopata, edukator, nauczy-
ciel akademicki. Od ponad 25 lat zwiazana z réznymi osrodkami opieki
paliatywnej w tym Fundacja Hospicjum Onkologiczne Sw. Krzysztofa
w Warszawie. Specjalizuje si¢ w leczeniu dolegliwo$ci mig$niowo-szkie-
letowych chorych z choroba nowotworowa na réznym etapie leczenie

onkologicznego.

REHABILITACJA | FIZJOTERAPIA

Jedna z najstarszych definicji rehabilitacji okresla jg jako
dynamiczny, dostosowany do indywidualnych potrzeb chorego
proces, ktdrego gtdwnym celem jest umozliwienie mu fun-
kcjonowania na maksymalnym poziomie w granicach wyzna-
czonych przez chorobe, aktualny stan zdrowia oraz zaistniate
warunki fizyczne, umystowe, emocjonalne, spoteczne i ekono-
miczne. Jedng z gtownych sktadowych tego procesu jest fizjo-
terapia, ktorej podstawowe zatozenia od zawsze odzwiercdlaty
powszechnie zalecang obecnie zasade stosowania dziatan te-
rapeutycznych skoncentrowanych na pacjencie, polegajgcg na
zachecaniu do aktywnej wspdtpracy i wspolnego podejmowania
decyzji przez chorych, ich rodziny oraz cztonkow zespotu medy-
cznego. Na przestrzeni dziesiecioleci niewiele z tych przestanek
ulegto zmianie, a coraz wieksza specjalizacja rowniez w zakresie
fizjoterapii przyniosta nowe mozliwosci i znaczaco poszerzyta
dotychczasowe pole oddziatywan.

AKTUALNE ROZUMIENIE OPIEKI PALIATYWNEJ

Podobnie jest z aktualnym rozumieniem definicji, znaczenia
i roli opieki paliatywnej. Pierwotne, podstawowe zatozenia nie
ulegly znaczacym zmianom, a jedynie dalszym modyfikacjom,
w ktdrych medycy starajg sie odpowiedzie¢ na nowe potrzeby
coraz szerszej grupy swoich podopiecznych. Wszechstronng
opiekg obejmujemy juz nie tylko chorych, ale rowniez ich bli-
skich, nie tylko osoby z chorobg nowotworowa, ale réwniez
z chorobg ograniczajgcg zycie. Staramy sie zapobiegac i wykry-
wac nie tylko rézne rodzaje bolu, ale tez inne objawy wptywajgce
na codziennos¢ chorego, ograniczajgcg jego samodzielnosc
i niezalezno$¢ od innych. Wreszcie opieka paliatywna przestaje
by¢ synonimem okresu terminalnego, ale powoli staje sig skia-
dowg procesu leczenia na jego roznych etapach.

FIZJOTERAPIA JAKO CZESC OPIEKI PALIATYWNEJ
Fizjoterapia od zawsze byta czescig opieki paliatywnej. Cho¢
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nie zawsze byto jasne, jak mozna rehabilitowac tak ciezko
chorego cztowieka, to ,elastyczna natura” tej dziedziny i coraz
liczniejsze badania naukowe potwierdzajg, ze jest istotnym
elementem uzupetniajgcym leczenie wybranych objawdw.
Obecnie fizjoterapia w opiece paliatywnej dotyczy nie tylko
chorych leczonych onkologicznie, ale réwniez tych, ktorzy
objeci leczeniem objawowym cierpig na inne schorzenia
i problemy z nimi zwigzane. Miedzynarodowe zalecenia jasno
podkreslajg, ze wdrozenie procesu usprawniania jest istotnym
elementem wspomagajacym leczenie chorych w zaawanso-
wanym stadium takich schorzen jak niewydolnos¢ serca (NS),
przewlekta obturacyjna choroba ptuc (POCHO) czy stwardnienie
zanikowe boczne (SLA).

PROGRAMU USPRAWNIANIA CHOREGO
Podstawowe dziatania podjgte w procesie fizjoterapii to wnikli-
wa ocena i diagnoza funkcjonalna problemow ograniczajgcych
aktywnos¢ codzienng chorego, na podstawie ktorej formutuje
sie wraz z chorym cele terapeutyczne oraz podejmuje kon-
kretne interwencije fizjoterapeutyczne. Diagnostyka funkcjo-
nalna rozumiana jako badanie fizjoterapeutyczne uwzglednia:
wywiad, badanie i analize ruchu, postawy, ksztattu i utozenia
ciafa chorego oraz diagnostyke roznicowa, testy i pomiary,
wnioski z badania, a takze plan fizjoterapii. Kryterium dziatan
fizjoterapeuty wyznaczajg zas potrzeby, kiore sg podstawg
celow oraz planu terapii. Aktualny stan chorego okresla zakres
terapii oraz jej intensywnosc.
Skrotowy plan postepowania, ktory przyjmujemy w pra-
ktyce opieki paliatywnej zawiera:
* Zlecenie lekarskie,
« okreslenie problemow zdrowotnych i potrzeb chorego

i jego bliskich,
« przeprowadzenie diagnostyki funkcjonaine

(wywiad + badanie funkcjonaine),
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« weryfikacja oraz urealnienie oczekiwan chorego,

« nakreslenie celow bliskich i programu postgpowania,
« zabiegi fizjoterapeutyczne,

« wspotpraca z chorym, rodzing i cztonkami zespotu,

- monitorowanie wynikow i modyfikacja dziatan stosowanie
do aktualnego stanu klinicznego i zmieniajgcych sie potrzeb.

Rezultatem zaplanowanego programu usprawniania powinno
by¢ doprowadzenie chorego do mozliwie optymalnej w danym
momencie sprawnosci fizycznej, biorgc pod uwage jego potrze-
by, mozliwosci oraz oczekiwania. W tym celu wykorzystuje sie
rozne formy, Srodki i metody oddziatywania takie jak kinezyte-
rapia (gtownie cwiczenia ruchowe), fizykoterapia (w postaci
wybranych zabiegow fizykalnych) oraz masaz (wybrane rodzaje
badz modyfikacje). Badania naukowe oraz praktyka wskazujg,
ze zarbwno w stacjonarnych jak i domowych warunkach opie-
ki paliatywnej, przy kwalifikacji chorego do objecia fizjoterapig
mogq postuzy¢ rozne kryteria.

KRYTERIUM JEDNOSTKI CHOROBOWEJ

Nie tylko chorzy z chorobg nowotworowa, ale réwniez chorzy
z NS, POCHP, czy tez SLA, moga efektywnie korzystac z kon-
taktu z fizjoterapeuta. Podjecie dziatan usprawniajacych
w warunkach opieki paliatywnej jest w zasadzie naturalnym
przedtuzeniem procesu usprawniania rozpoczetego znacznie
wczesnigj, jeszcze w trakcie leczenie przyczynowego. Umiejetne
wykorzystanie elementow rehabilitacji onkologicznej, kardio-
logicznej, pulmonologicznej czy neurologicznej daje mozliwosé
bardzo wszechstronnego podejscia do aktualnych objawéw
i probleméw zdrowotnych lub tych, ktére przewidujemy w nie-
dalekiej przysztosci.

KRYTERIUM STANU FUNKCJONALNEGO

Praktyka kliniczna podpowiada, ze w kazdej sytuaciji pojedyncza
konsultacja fizjoterapeutyczna bedzie zasadna. Chory chodzacy
moze wymagac zestawu ¢wiczen, ktory pozwoli mu na dtuzsze
funkcjonowanie w samodzielnosci oraz niezaleznosci od rodzi-

ny. Kazdy chory unieruchomiony w tozku, poza sytuacjami
w ktorych lekarz zgtasza przeciwwskazania do fizjoterapii, powi-
nien by¢ objety usprawnianiem ruchowym. Prawidtowo utozony
program Cwiczen z jednej strony umozliwia stopniowe uzy-
skanie wigkszej sprawnosci fizycznej i niezaleznosci od innych,
z drugiej za$ w sytuacji postepu choroby daje szanse na diuzsze
utrzymanie samodzielnosci.

KRYTERIUM WYSTEPUJACYCH OBJAWOW

Do objawow wystepujgcych w zaawansowanej chorobie,
w ktorych postgpowanie fizjoterapeutyczne moze wptyngc¢ na
poprawe jakoSci zycia, nalezg m.in. bol migsniowo-powieziowy,
duszno$c, zaparcie, obrzek limfatyczny, zmeczenie zwigzane
z chorobg nowotworowa, zaburzenia neurologiczne czy odlezy-
ny, ktére mogg by¢ wynikiem dtugotrwatego unieruchomienia
pacjenta w obrebie tozka.

Stosowanie wybranych metod i technik fizjoterapeutycznych
w leczeniu chorych objetych opieka paliatywng wymaga zacho-
wania pewnych srodkow ostroznosci i ma swoje ograniczenia.
Kwestie przeciwwskazan nalezy analizowac¢ indywidualnie,
poniewaz czesc z nich ma charakter wzgledny i dotyczy ogra-
niczonego stosowania tylko wybranych interwencji fizjotera-
peutycznych.

W warunkach opieki paliatywnej postgpowanie
fizjoterapeutyczne nalezy zatem traktowac jako
dziatanie wspomagajace leczenie wybranych
objawéw, a wicc fagodzenie nat¢zenia dokuczliwych
oznak choroby czy jej zaostrzenia oraz nastgpstw
stosowanego leczenia. Wszechstronno$¢ narzedzi
leczniczych jakimi dysponujg fizjoterapeuci pozwala
myslec o tym, ze duza grupa naszych chorych moze
wigzaé niepewno$¢ zwiazang z objeciem opieka
paliatywna z nadzieja na dalszg sprawnos¢ fizyczng
samodzielno$¢ i niezalezno$é.

 Chodzenie po schodach

Cwiczenia w tozku

Stan funkcionalnv a sekwencia etanow aktvwnosci choreao (za Pvszora A. Fizioterapia w opiece paliatvwnei)
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O TOWARZYSZENIU NA ODDZIALE
PALIATYWNYM

Piotr Dudek, student medycyny Warszawskiego Uni-
wersytetu Medycznego, przewodniczacy Sekcji Wolon-
tariatu Studenckiego Kota Naukowego Medycyny
Paliatywnej, dzieli si¢ swoimi refleksjami na temat
korzysci, jakie daje praca wolontariusza na oddziale
medycyny paliatywnej dla przyszlych lekarzy. Jak pod-
kresla kontakt i wsparcie pacjentéw na tym oddziale

jest wyjatkowym dos$wiadczeniem, ktére uczy jak by¢
lekarzem nie tylko profesjonalnym, ale i empatycznym.

...zeby skorzystal Pan jak najwigcej z tego wszystkiego
Pani Barbara, pacjentka

Kiedy dzien przed waznym egzaminem z choréb wewnetrznych
pojechatem do Kliniki Paliatywnej w Szpitalu Dziecigtka Jezus
omowi¢ z Panem doc. Dzierzanowskim kilka spraw organiza-
cyjnych dotyczacych Sekcji Wolontariatu Studenckiego Kota
Naukowego Medycyny Paliatywnej, nie spodziewatem sie,

ze dotknie mnie tak mocno jedno zdanie pacjentki, ktorg
odwiedzam od diuzszego czasu. w bardzo szybko pogtebiajgcym sie kontakcie, tak jakby byto

to spotkanie z dawno niewidzianym przyjacielem.

Pani Basia juz od ponad roku jako pacjentka z ,najdtuzszym

stazem” jest 2 nami, zyje otoczona realiami oddziatu paliatyw- 2 oddziale paliatywnym odkrylem wyjatkows formg

nego, a ze swojg chorobg nowotworowg mierzy si¢ znacznie Sp?dzama conn s d”{glm CZ{OWIeklen? - e
dtuzej. Przestanie zdania, kiore cytuje na poczatku artykutu, $wiadomej obecnosci, bez stéw, whasciwie juz poza
w kontekscie naszej rozmowy obejmowato catoS¢ ludzkiego nimi. Czas wydaje si¢ wtedy stawa¢ w miejscu,

7ycia, siegajac az do jego najglebszej istoty. Co bowiem na-  nickiedy zdaje sic, 7e w ogdle nie istieje, podobnie
lezy rozumie¢ przez ,skorzystac jak najwigcej’? Czy chodzito  jak sprawy dnia codziennego, kedre usuwaja sic z pola
o odbyte podréze, zarobione i wydane na przyjemnodci pie-  widzenia na rzecz polaczenia, ktdre w tym momencie
nigdze, czy moze o tytuty naukowe i zaszczytne miejsca na  zajmuje cala dostepna éwiadomodc. Nie znam innego
konferencjach? miejsca, gdzie co$ takiego bytoby mozliwe.

Przede wszystkim, jednego jestem pewien, w kontakcie Rozmawiajgc z Panig Basig lub tylko bedac w jej poblizu, nie
zaréwno z Panig Basig, jak i innymi pacjentami, nigdy nie  mozna unikna¢ przeswiadczenia, ze — Umieranie jest ostat-
odczuwatem pospiechu i pedu, zeby zajac sie czyms innym,  nim etapem rozwoju cztowieka, jak napisata Elisabeth Kilbler-
chociazby przygotowaniem do kolejnego egzaminu, czy spot-  Ross. Jak mozna korzystac z zycia bardziej niz w szczerym
kaniem towarzyskim z kolegami ze studiow. kontakcie z osobg, ktdra zna je réwnie dobrze z radosnej,

beztroskiej strony, jak i z trudnej, wymagajgcej, skfaniajgcej
To wiasnie rozmawiajgc z pacjentami, zawsze czutem, ze znaj-  niekiedy do refleksji — Dlaczego ja? — Co mi jeszcze zostato
duje sie we wiasciwym miejscu i, co szczegdlnie warte pod-  w tym zyciu? Mysle, ze to wiasnie w mroku tych wystawia-
kreslenia, rowniez we wtasciwym czasie. Tak jakby ten czas jgcych na prdbe ludzkg odpornos¢ momentow, najmocnie]
byt szczegdlnym darem dla nas jako wspolnoty dysponujgcej  Swieci kontakt z drugg osobg. Najbardziej dostrzegalny jest
tym krotkim momentem, ktory dane nam byto spedzi¢ razem,  jego leczniczy wptyw.
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Dopiero teraz czuje, ze mam wokdt siebie ludzi

o dobrym sercu. Dzigki Paristwu troszeczke odzylam,
troche mnie mniej boli. Chciatabym, zeby ktos raz od
czasu do czasu do mnie zajrzat — to stowa Pani Basi,
ktére jak zwykle przepelnione sa nadziejq i stanowia
$wiadectwo jej zywej wiary oraz ujawniaja znaczenie

czynéw milosierdzia, ktére sa wspétdzielone jako
wspdlne dobro pacjentéw i wolontariuszy, jako sita,

ktéra jest zdolna wplywaé nawet na tak uciazliwe

objawy somatyczne, jak bél.

To sita, ktéra moze realnie zmienia¢ podejscie do cierpienia
zarowno 0s0b bezposrednio nim dotknietych, jak i tych, ktdre
utrzymuijg z nimi kontakt — wolontariuszy, czyli nas, studentow
kierunku lekarskiego zainteresowanych poswiecaniem wol-
nego czasu, ktdrego tak mato jest na studiach medycznych,
na tworzenie relacji z osobami terminalnie chorymi. To rowniez
unikalna szansa na odkrycie opieki nad pacjentem z innej,
mniej zmedykalizowanej strony, np. podczas tak zwyktych
czynnosci, jak poprawa pozycji pacjenta na tdzku, czy pomoc
przy spozyciu positku lub uczesaniu sig. To mate gesty, ktore
majg ogromne znaczenie dla samopoczucia pacjenta i jego
poczucia podmiotowosci w procesie leczenia. Takie gesty
mogq byc, jak okreslita to metaforycznie jedna z cztonkin
Sekcji, Sciagnieciem biatego fartucha, jasnym sygnatem dla
pacjentéw, ze nowe pokolenie lekarzy jest zainteresowane

nimi jako ludZmi, nie ogranicza si¢ jedynie do procedur me-
dycznych przeprowadzanych in natura, a spojrzenie na dobro
pacjenta w koncu staje sie holistycznie rowniez w praktyce.

Studenci wolontariusze rozwijajg swoje cztowieczenstwo,
co pozwoli im w przysztosci lepiej rozumie¢ szczegolnie
problemy 0sdb dotknigtych bdlem totalnym wigzacym sie
Z okresem umierania, a rozmowy prowadzone z pacjentami
pomogg im réwniez w poszerzeniu podejscia do medycyny
— bardziej nastawionej na dobro konkretnego cztowieka,
zauwazanie jego indywidualnych potrzeb, ktdre umknetyby
lekarzowi kierujgcemu sie jedynie szkietkiem i okiem. Tu sta-
wia sig na spojrzenie sercem, na rozwoj wrodzonej wrazliwo-
Sci, inteligencji emocjonalnej. Zdarza sie niekiedy, ze lekarze
mylg tlumienie w sobie tej wrazliwosci z profesjonalizmem
i to chtodne podejscie przekazujg dalej na ¢wiczeniach klini-
cznych studentom.

Czy mozna skorzystac bardziej? — wierzg i juz
dostrzegam dowody zaréwno w swoim zyciu,

jak i w reakcjach kolezanek i kolegéw z Sekdji,

ze doswiadczenie wolontariatu na oddziale medycyny
paliatywnej ma wyjatkowo istotny wplyw na nasze
dojrzewania do zawodu lekarza, ktéry powinien
opiera¢ si¢ na dwdch solidnych filarach:
empatii oraz profesjonalizmu.

POZEGNANIE OLI

W ostatnim czasie z ogromny zalem i $ciSnigtym sercem
pozegnalismy Ole Wiederek-Baranska, ktora byta dla wielu
pacjentek z rakiem piersi i innych chorych na nowotwo-
ry ogromnym wsparciem, promykiem nadziei, ze pomimo
cigzkiej choroby mozna cieszy¢ sie zyciem, zachowac
pogode ducha.

Ole poznatam 2021 roku podczas webinaru zorganizo-
wanego z okazji 8 marca dla kobiet z chorobami nowo-
tworowym. Byfa twarzg tego wydarzenia, modelkg
i jednoczesnie osobg, ktora radzita paniom jak byC pigkng
w chorobie. Robita to z ogromnym wdziekiem.

Ola przezyfa z chorobg nowotworowa 9 lat, cho¢ rokowano
jej o wile krotszy czas zycia. Kierowata sie zasada,
ze cztowiek to nie statystyka i nikt nie wie, ile czasu mu
dano.

Wspominajgc Ole, widze jg z uSmiechem na twarzy, w kolo-
rach i taka powinna pozostac w naszej pamieci, jako pigkna
zwiewna istota, ktora tak wiele dobrego data innym. Dla-
tego zdjecie Oli wbrew przyjetym zwyczajom jest kolorowe.
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PORTAL opiekapaliatywna.info

— narzedzie wsparcia
dia lekarzy, pacjentow
I ich bliskich

Dr n. med. Aleksander Biesiada, specjalista medycyny rodzinnej, wice-
prezes Zarzadu Gléwnego Polskiego Towarzystwa Medycyny Rodzinnej
przedstawia portal opiekapaliatywna.info — nowoczesne, praktyczne
narzedzie informagji dla lekarzy, pacjentéw i ich opiekunéw, ktére wspiera
procesy diagnostyczne, terapeutyczne i edukacyjne zwiazane z opieka

paliatywna w Polsce.

Rosnie liczba pacjentow wymagajgcych wsparcia w ramach
opieki paliatywnej. Grupa ta obejmuje nie tylko pacjentow
z chorobami onkologicznymi, ale takze osoby z innymi prze-
wlektymi i nieuleczalnymi schorzeniami.

Dane Narodowego Funduszu Zdrowia oraz informacje
uzyskane od placéwek opieki paliatywnej pokazuja,
ze ponad 100 tysi¢cy Polakéw rocznie korzysta
z tej formy opieki medycznej, z czego okoto 60%

poprzez Zespoty Domowej Opieki Paliatywne;j.

Wspotczesna medycyna rodzinna oraz paliatywna stajg przed
ogromnym wyzwaniem — jak zapewni¢ pacjentom nie tylko
u kresu zycia, ale takze tym z chorobami przewlektymi, moz-
liwie najlepszg jakos¢ opieki, a jednoczesnie zagwarantowac
ich bliskim dostep do rzetelnych informacji i wsparcia. W odpo-
wiedzi na te potrzeby powstat portal opiekapaliatywna.info.

Celem portalu jest ufatwienie komunikagji, poprawa
jakosci opieki nad pacjentami wymagajacymi leczenia
paliatywnego oraz zwigkszenie dostgpnosci
do potrzebnych danych zaréwno dla lekarzy,
jak i samych pacjentéw oraz ich rodzin.

GLOWNE ZAtOZENIA PORTALU

Inicjatywa projektu opiekapaliatywna.info zostata zainau-
gurowana 18 listopada 2022 roku w Biurze Rzecznika Praw
Pacjenta. Wyszukiwarka powstata we wspotpracy Polskiego
Towarzystwa Medycyny Paliatywnej oraz Polskiego Towarzy-
stwa Medycyny Rodzinnej. Gtowne cele portalu koncentrujg
sie wokot czterech podstawowych zadan:
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» Odnajdywanie najblizszych jednostek opieki paliaty-
wnej — uzytkownicy moga szybko i tatwo znalez¢ placowki
Swiadczgce opieke paliatywna, wpisujac nazwe miejsco-
wosci, kod pocztowy lub wykorzystujac geolokalizacje.
Umozliwia to zlokalizowanie pobliskich (alternatywnych)
placowek w odlegtosci do 40 km od podanego miejsca
zamieszkania pacjenta.

« Wyszukiwanie placowek udzielajgcych Swiadczenia
dzieciom lub dorostym:
= Hospicjow domowych,
= Hospicjow stacjonarnych,
= Perinatalnej opieki paliatywnej,
= Oddziatow medycyny paliatywnej,
= Poradni medycyny paliatywne;.
« Udostepnianie kompletnych danych kontaktowych

placowek — baza obejmuje jednostki z catego kraju,
oferujgce rdznorodne formy wsparcia dla pacjentow

wymagajacych opieki paliatywnej.
« Dostarczanie informaciji o konsultantach wojewodzkich
w dziedzinie medycyny paliatywnej.

KOMPENDIUM WIEDZY O OPIECE PALIATYWNEJ

Oprdcz wyszukiwarki placowek portal opiekapaliatywna.info
peti réwniez funkcje edukacyjna.

Na stronie mozna znalez¢ starannie opracowane mate-
rialy skierowane zaréwno do pacjentow, ich bliskich, jak
i lekarzy. Dostgpne sg tam informacje dotyczace m.in.:
kryteriow kwalifikacji pacjentow do opieki paliatywne;j,
czy tez dostepnych form opieki (domowej, hospicyjne;j,
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stacjonarnej). Co wazne, materiaty te przygotowano
zarowno w formie tekstowej, jak i wideo.

Umozliwia to dopasowanie formy przekazu do potrzeb uzyt-
kownika. Dzieki temu kazdy zainteresowany moze uzyskac
praktyczng wiedze na temat organizacji opieki paliatywnej
w Polsce, jak rowniez odnalez¢ odpowiedzi na najczescie]
zadawane pytania dotyczace leczenia objawowego czy wspar-
cia psychologicznego.

PORTAL JAKO NARZEDZIE EDUKACYJNE

DLA LEKARZY RODZINNYCH

Jednym z kolejnych etapdw rozwoju portalu byto jego wyko-
rzystanie w edukacji lekarzy rodzinnych, ktdrzy coraz czesciej
majg do czynienia z pacjentami wymagajacymi opieki paliaty-
wnej. Warto przypomniec, ze w ramach specjalizacji z medy-
cyny rodzinnej przewidziany jest m.in.:

« kurs leczenia bolu trwajgcy 3 dni,

« kurs w zakresie onkologii z elementami opieki paliatywnej
trwajacy 3 dni,

« 20-dniowy staz z medycyny paliatywnej.

Portal opiekapaliatywna.info moze stanowi¢ cenne uzupet-
nienie tych dziatan edukacyjnych, dostarczajgc wiedzy, aktu-
alnych danych kontaktowych oraz materiatow wspierajgcych
praktyke kliniczng. Dodatkowo na stronie mozna tatwo i szyb-
ko znalez¢ kluczowe informacje na temat kryteriow kwalifika-
cji do objecia opiekg paliatywng oraz warunkow korzystania
Z opieki paliatywnej.

z‘ 0  #5 Opiekepaliatywna wPolsce -wy: X -+
<« C A 6

hitps//opiekapaliatywna.info/info

PATRONATY | PARTNERSTWA

Projekt opiekapaliatywna.info realizowany jest pod patro-
natem najwazniejszych polskich organizacji zajmujacych sie
medycyng paliatywng oraz rodzinng m.in.:

* Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej (PTMP),

« Polskiego Towarzystwa Medycyny Rodzinnej (PTMR).
Wspétpraca daje gwarancje wysokiej jakosci merytoryczne
publikowanych tresci oraz aktualnosci danych dostgpnych
w wyszukiwarce.

PODSUMOWANIE

Zaréwno Polskie Towarzystwo Medycyny Rodzinnej, jak i Pol-
skie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej podejmujg wspdlne
dziafania na rzecz usprawnienia procesu kwalifikacji pacjen-
tow do opieki paliatywnej, wtasciwego doboru jej formy
(domowej lub stacjonarnej) oraz prowadzg intensywng edu-
kacje, ze szczegdlnym uwzglednieniem lekarzy rodzinnych
w zakresie zasad i standardow opieki paliatywne;.

Portal opiekapaliatywna.info to odpowiedz na realne
potrzeby lekarzy, pacjentéw oraz ich bliskich.
To nowoczesne, praktyczne narzedzie, ktdre wspiera
procesy diagnostyczne, terapeutyczne i edukacyjne
zwiazane z opieka paliatywng w Polsce.

Dzieki ciggtemu rozwojowi i rosngcemu zainteresowaniu
mozna miec nadzieje, Ze portal bedzie odgrywat coraz wigksza
role w systemie ochrony zdrowia, przyczyniajac sie do po-
prawy jakosci zycia 0sb cierpigcych na choroby nieuleczalne.

Wiecej informacji na: www.opiekapaliatywna.info

o x
@ % @ Gl - 0

Opis projektu

powstata we

Wspoine wyzwania PTMR i PTMP to:

WYSZUKIWARKA

lekarzy do statego podnoszenia kwalifikacji zawodowych,

tami,
yeh dyscyplin medycznych, zwlaszeza specjalistow medycyny rodzinnej oraz

w zakresie medyeyny rodzinnej i paliatywnej,
j i pecjali

mi
medycyny

« opiniowanie aktéw prawnych dotyczacych systemu ochrony zdrowia i ksztalcenia kadr medycznych,

« udziat w dyskusjach nad rozwojem systermu ochrony zdrowia w Polsce, ze sz

~

o~
=

czegéinym uwzglednienier medycyny rodzinnej oraz paliatywnej.
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EUROPEJSKI KODEKS OPIEKI ONKOLOGIGZNEJ
Prawo 8.

Europejski Kodeks Opieki Onkologicznej zawiera takze punkt méwigcy o prawie pacjenta on-
kologicznego do opieki paliatywnej. 0 wypowiedz na ten temat poprosiliSmy lekarza specjaliste
opieki paliatywnej Artura Pakosza, konsultanta krajowego w dziedzinie opieki paliatywnej
i Ewe Grabiec-Raczak, przewodniczaca Stowarzyszenia ,,AMAZONKI” Warszawa-Centrum.
Przytaczamy takze dane z ankiet o EKOO przeprowadzonych wsrdd pacjentow i ekspertow.
OSMY PUNKT EUROPEJSKIEGO KODESKU OPIEKI ONKOLOGICZNE]

8. ZINTEGROWANE LECZENIE WSPOMAGAJACE I PALIATYWNE: Masz prawo do optymalnego
leczenia wspomagajacego i paliatywnego w kazdym momencie Twojej choroby.

 Gzy w razie potrzeby otrzymam leczenie wspomagajgce lub paliatywne?

» Czy moge w kazdej chwili poprosic o skierowanie na leczenie wspomagajace lub paliatywne?

* Czy leczenie wspomagajgce lub paliatywne odbywa sie w domu i w szpitalu?

WYNIKI ANKIETY WSROD EKSPERTOW
Srednia ocena dotyczaca wdrozenia tego prawa do sytemu opieki nad pacjentem onkologicznym to 3, 26 w skali od 0 do 5.
Jest to 4 miejsce wsrod 10 praw, przy czym zadne prawo nie uzyskato oceny 5, najwyzsza ocena to 3,9.

Wybrane opinie/wypowiedzi ekspertow towarzyszace ankiecie:

- Brakuje specjalistycznej opieki paliatywnej w Szpitalach (ograniczone moZliwosci konsultacji specjalistycznych, brak finanso-
wania zespotow wspierajacych opieke paliatywng w Szpitalach). Dostep do specjalistycznej opieki paliatywnej jest ograniczony,
a wielu chorych umiera czekajac w kolejce na przyjecie do hospicjum lub innej jednostki specjalistycznej opieki paliatywney.

- Obecnie nie istnieja w Szpitalach — mimo miedzynarodowych rekomendacji — zespoty konsultacyjne medycyny paliatywnej
(nie jest to swiadczenie finansowane przez NFZ), w wigkszosci szpitali nie sg dostgpne rowniez konsultacje w zakresie leczenia
bdlu. Poradnie medycyny paliatywnej sg rzadkoscig.

- Potrzebna przede wszystkim zmiana mentalnosci, aby opieka paliatywna nie byla kojarzona wytacznie z koricem Zycia. Wtedy
fatwiej pojdzie wprowadzanie konkretnych zmian.

- Wystarczy lepiej finansowac paliatyw i edukowac.

WEDLUG EKSPERTOW 8. PRAWO JEST bardzo tatwe do wdrozenia 65 0s6b — 29,3%; tatwe do wdrozeni 64 0s6b — 28,8%;
trudno powiedzie¢ 35 osdob — 15,8%; trudne do wdrozenia 40 osob — 18%; bardzo trudne do wdrozeni 18 0s6b — 8,1%.

petne wyleczenie. Przyktadowo bol nowotworowy wystepuje
u 25-50% chorych w momencie postawienia rozpoznania,
u 48% chorych we wczesnej fazie choroby nowotworowe;.
Wedtug danych z literatury 35% chorych, nowo diagnozo-
wanych z powodu choroby nowotworowej odczuwato bole

Lek. Artur Pakosz w okresie poprzedzajgcych dwdch tygodni. Od 18-49%

Konsultant Krajowy

w dziedzinie medycyny
paliatywnej

Chorzy cierpigcy na choroby nowotworowe niejednokrotnie
zZmagajg sie z trudnymi do opanowania objawami, takimi jak
bol, dusznoSc¢, nudnosci, wymioty, zespot anoreksja-kache-
ksja-astenia, zaburzenia dezadaptacyjne. CzeSc z nich dotyczy
takze chorych, ktorych leczenie onkologiczne moze przynies¢
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chorych odczuwato bol jako pierwszy objaw choroby. Jedno-
czesnie wedtug danych z przedstawionej ankiety od 30 do
41% chorych w zaleznosci od rodzaju osrodka onkologi-
cznego nie miato dostepu do leczenia wspomagajgcego,
w tym zmniejszajgcego dolegliwosci. Biorgc pod uwage fakt
iz od 30 do 50% chorych odczuwa silny bol podczas leczenia
onkologicznego, obecna sytuacja wymaga pilnej zmiany. Ele-
menty medycyny paliatywnej, zwtaszcza w zakresie leczenia
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bolu powinny by¢ wdrazane przez onkologa prowadzacego,
a jednoczesnie kazdy chory powinien by¢ skierowany do pora-
dni medycyny paliatywnej, takze w przypadku pacjentow roku-
jacych wyleczenie, zwtaszcza w przypadku, gdy choroba lub
jej leczenie skutkuje cierpieniem fizycznym lub psychicznym.

WYNIKI ANKIETY WSROD PACJENTOW

Jednoczesnie osrodki onkologiczne powinny znac hospicja
domowe oraz oddziaty medycyny paliatywnej badzZ hospicja
stacjonarne w swojej okolicy, oraz kierowac do nich chorych,
jezeli zaistniejg odpowiednie wskazania do dalszej opieki pa-
liatywnej w poszczegolnej komarce organizacyjne.

Odsetek badanych, ktdrzy mieli zapewniony dostep do leczenia wspomagajgcego lub zmniejszajgcego dolegliwosci wyniost
39%. 31% respondentow nie miato dostepu do takiego leczenia, a 23% stwierdzito, ze nie odczuwato takiej potrzeby.

Dostep do leczenia wspomagajacego lub zmniejszajacego dolegliwosci

Czy w trakcie choroby ma/miat Pan/Pani zapewnicny dostep do leczenia wspomagajacego lub zmniejszajacego dolegliwosci?

NIE PAMIETAM

NIE BY£O TAKIEJ
POTRZEBY,

NIE

N=2380

Miato zapewniony dostep do aTak = Nie
leczenia wspomagajacego lub
zmniejszajacego dolegliwosci

= Nie pamietam = Nie bylo takiej potrzeby

Sapital Uniwersyteck
Narodowy Instytut Onkologi

Specjalistyczny szpital

Oddziat onkologi ital o,
i 0% | % oK 1%
Oddziat onkologi ital o o,

EWA GRABIEC-RACZAK
Przewodniczaca
Stowarzyszenia ,AMAZONKI”
Warszawa-Centrum

Zanim odniosg sie do 8. prawa EKKO, wydaje mi sig, ze zos-
tato ono niejasno sformutowane. Czym innym jest bowiem
leczenie paliatywne prowadzone przez onkologéw, a czym
innym opieka paliatywna sprawowana przez specjalistow
medycyny paliatywnej. | chyba wtasnie opieke paliatywng
mieli na mysli autorzy EKKO. Tak to rozumiem.

Komentarz do tego prawa EKKO i pytan do niego z mojego pun-
ktu widzenia wydaje sie prosty — oczywiscie, ze TAK. Mam jed-
nak Swiadomos$¢, ze jestem przyktadem pacjentki nazwijmy
to ,uprzywilejowanej”. To znaczy leczonej w Narodowym Instytu-
cie Onkologii, gdzie jest poradnia i oddziat opieki paliatywnej, tuz
obok dziata hospicjum stacjonarne. W ramach leczenia wspo-
magajgcego mamy poradnie psychoonkologiczng a od nieda-
wna dietetyczng czy zakfad rehabilitacji, w ktorym doswiadcze-
ni fizjoterapeuci moga znaczgco zmniejszy¢ np. dolegliwosci
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bolowe czy usprawni¢ pacjenta na kazdym etapie leczenia.
W dodatku jestem tzw. pacjentkg wyedukowana, liderka or-
ganizacji pacjentow wigc wiem, czego moge oczekiwac i 0 co
prosic. Ale jestem tez Przewodniczgcg Unii Mazowieckiej Fede-
racji Stowarzyszen AMAZONKI wigc czgsto bywam w naszych
organizacjach w mniejszych miejscowosciach i spotykam sie
z moimi kolezankami z rakiem piersi, dla ktorych odniesie sie
do tego punktu nie jest juz takie proste. Nie we wszystkich po-
wiatach istniejg poradnie opieki paliatywnej czy leczenia bolu,
nie wspominajac juz o oddziatach szpitalnych czy hospicjach.
W szpitalach powiatowych nie sg przewaznie zatrudnieni lekarze
specjalizujgcy sie w leczeniu bolu, wiec pacjenci np. po opera-
cjach, czy w leczeniu przewlektego bolu, otrzymujg po prostu
leki przeciwbdlowe bez recepty typu NLPZ czy paracetamol.

To, co jest najgorsze w mojej ocenie, to brak Swiadomosci wsrod
pacjentow, co moze im da¢ opieka paliatywna. Nawet wsrod
liderow organizacji pacjentow istnieje strach przed wypowie-
dzeniem stow paliatywne czy hospicjum, bo kojarzy sig im jed-
noznacznie z kresem zycia, a nie podnoszeniem jakosci zycia
w chorobie. Lekarze wiedzac, jak pacjenci i ich bliscy reaguja
na te stowa tez ich nie uzywajg i nie kierujg chorych do placowek
opieki paliatywnej, mimo ze leczenie wielu dolegliwosci
zwigzanych z chorobg, np. bl czy dziatania niepozgdane te-
rapii to domena medycyny, opieki paliatywne;.
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NAPRAWIAM BtAD

Kiedy przed wielu laty odchodzila moja przyjaciétka Basia, u ktérej zdiagnozowana raka w IV stopniu

zaawansowania i lekarz skierowala ja do opieki paliatywnej, popelnitam ogromny blad. Zamiast skorzysta¢

z tej formy wsparcia, zaczelySmy wraz z innymi kolezankami poszukiwad dla Basi alternatywnych form

leczenia. Wierzyly$my, ze stanie si¢ cud, ze da si¢ ja uratowal. To Basia okazala si¢ najbardziej realnie

myslaca osoba, zegnala si¢ z nami i nie bala si¢ opieki paliatywnej, prosila o nia, nie chciala cierpied.

MITY NA TEMAT OPIEKI PALIATYWNEJ

Uptyneto jeszcze wiele czasu zanim zrozumiatam, ze po-
petnitam bfad, zanim dowiedziatam si¢ czym naprawde jest
opieka paliatywna i dlaczego nie trzeba jej sie bac. Od tego
czasu staram sie naprawic ten btad, przedstawiac prawdziwy
obraz opieki paliatywne;.

Wokét opieki paliatywnej funkcjonuje mit,
iz jest to wsparcie dopiero na koricowym etapie
zycia chorego, kiedy trafia on do hospicjum.

Co prawda ,,Hospicjum to tez zycie”, jak méwit
Ks. Jan Kaczkowski, ktéry do konca zyt ,,na pelnej
petardzie”, ale obok hospicjéw domowego
i stacjonarnego istnieja inne formy opieki paliatywnej,
ktérych gléwnym zadaniem jest poméc pacjentowi
w zachowaniu dobrej jakos$ci zycia w chorobie.

Sa to: poradnia medycyny paliatywnej, poradnia leczenia bolu,
oddziat medycyny paliatywnej. Jakie sg ich zadania, z jakich
Swiadczen i na jakim etapie choroby i leczenia mozna z nich
skorzysta¢ — piszg nasi eksperci, a bohaterki tego numeru
Ania i Gosia przekonujg, ze im wczesniej trafimy pod opieke
takich placowek, tym dla nas lepiej. Dlaczego? Poniewaz obok
leczenia bolu i dziatan niepozadanych specjalisci medycyny
paliatywnej obejmujg pacjenta holistyczng opiekg, dbajg o jego
ciato, ale tez o umyst i dusze, a nawet potrzeby socjalne.

Niewiedza na temat opieki paliatywnej jest zrodtem stra-
chu przed nig w$rdd pacjentéw. Nawet tak wyedukowane
0soby jak liderzy organizacji pacjentow unikajg tematu opieki
paliatywnej i bojg sig, nie potrafig doradzi¢ swoim podopie-
cznym, aby z niej skorzystali. Strach pacjentow i ich opiekunow
przed opiekg paliatywg paralizuje tez lekarzy. Oni tez nie
wiedzg, jak komunikowac o tej formie wsparcia chorym, nie
moze im przejS¢ przez usta stowo paliatywna, probujg sami
leczyC bol, czy inne dziatania niepozadane, czekajg do ostat-
niego momentu, kiedy pacjent wyniszczony chorobg, czy jej
czesto bardzo agresywnym leczeniem, rzeczywiscie powinien
znalez¢ sie w hospicjum.
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OPIEKA PALIATYWNA A MEDYCYNA PALIATYWNA

Opieka paliatywna, medycyna paliatywna jest czesto
mylona z leczeniem paliatywnym. Jest ono prowadzone
u pacjentow, u ktdrych przy obecnym stanie wiedzy medycznej
nie mozemy wyleczy¢ choroby, ale dzigki lekom o dziataniu
paliatywnym mozemy przedtuzyC ich zycie, poprawic jego ja-
kosci. Dlatego, jak przekonuje dr Agnieszka Jagietlo-Gruszfeld,
onkolog z wieloletnim doswiadczeniem, leczenie paliatywne
powinno by¢ prowadzone réwnolegle z opieka paliaty-
wna. Niestety tak si¢ nie dzieje.

Pacjenci, ktérzy uslysza, ze nie ma dla nich leczenia
prowadzonego z intencja wyleczenia, utozsamiajg
skierowanie do opieki paliatywng z przygotowaniem
do zakonczenia zycia, a nie do jego kontynuacji
pod jak najlepsza opieka, w jak najlepszej jakosci,
przez dtugie lata.

Ola Wiederek-Baranska, ktorg zegnamy w tym numerze, mimo
bardzo ztego rokowania przezyta 9 lat od diagnozy, poniewaz
bardzo dbata o jakoSC zycia, uczyta tego innych pacjentow.

PRZEWIDZIANE DZIALANIA W ZAKRESIE OPIEKI
PALIATYWNEJ A ICH REALIZACJA

Czy opieka paliatywna i jej czeS¢ — leczenie bolu — sg uw-
zglednione w dokumentach strategicznych ochrony zdrowia
w Polsce? Przyjrzyjmy sie co w tym zakresie przewiduje sys-
tem opieki onkologicznej, ktorego podopieczni, czyli pacjenci
onkologiczni, to az 87% 0sob objetych opieka paliatywng.

Narodowa Strategia Onkologiczna zaktada jako jeden
z celow gtdwnych, ze: Do korca 2024 r. wyrdwnamy
i zwiekszymy dostep do Swiadczen opieki rehabilitacyjnej,
opieki paliatywnej i hospicyjnej w poszczegolnych wojewo-
aztwach. Mozna powiedziec, iz czesciowo to zrealizowano.
Na wykresie przedstawionym przez prof. Aleksandre Ciatko-
wska-Rysz widac, ze przybyto nam placowek opieki paliaty-
wnej. Zniesiony zostat limit w opiece paliatywnej i wprowadzono
tez, przy duzym zaangazowaniu AOTMIT i NFZ, uregulowania
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w finansowaniu tego obszaru opieki. To daje nadzieje na rozwoj
opieki paliatywne;.

Projekt NSO zawiera takze zapis o prawie jakosci zycia
pacjentow onkologicznych w trakcie i po zakonczeniu
leczenia onkologicznego: Do korica 2024 r. poprawimy sku-
tecznosc usmierzania bolu pacjentow onkologicznych poprzez
Zwigkszenie swiadomosci | kompetencji zespotow lekarzy POZ
W zakresie podejmowania aziatari polegajacych na okresle-
niu Stopnia natezenia bolu, leczenia bolu oraz monitorowaniu
skutecznosci tego leczenia u chorych na nowotwory. Z tego,
co mi wiadomo Kursy Leczenia Bolu dla lekarzy POZ prowadzi
Polskie Towarzystwo Medycyny Rodzinnej.

W NSO uwzgledniono réwniez, w ramach poprawy doste-
pnosci do kompleksowej opieki onkologicznej, do uzu-
petniajacych (towarzyszacych) Swiadczern gwarantowa-
nych, ze: Do 2026 r. zbudujemy siec osrodkow opieki palia-
tywnej i hospicyjnej dla pacjentow onkologicznych, zlokalizo-
wanych w lub wspdtoracujgcych z osrodkami onkologicznymi
W ramach projektowanej Krajowej Sieci Onkologicznej oraz
ze: Do 2026 r. utworzymy zespoty konsultacyjne medycyny
paliatywnej w osrodkach onkologicznych w ramach proje-
ktowanej Krajowej Sieci Onkologiczney.

Co prawda, mamy jeszcze dwa lata do realizacji przez MZ tych
zapisow w NSO, ale pdki co niewiele sig dzieje w tym zakresie.
W projekcie pilotazu Krajowej Sieci Hematologicznej,
ktory nie moze doczekacC sie wprowadzenia, opieka paliaty-
wna ograniczona do leczenia bolu jest jedynie przewidziana
w osrodkach najwyzszego stopnia referencyjnosci.
Dotychczasowe dziatania dotyczgce tworzenia Krajowej Sieci
Onkologiczne (w tym cancer unitow), wdrazania projektu pilo-
tazu Krajowej Sieci Hematologicznej czy zmian w karcie Dia-
gnostyki i Leczenia Onkologicznego (DiLO) wskazujg, ze opieka
paliatywna nie jest priorytetem. W 2024 r. w stosunku do
2023 r. przybyto 9 placowek paliatywnej opieki stacjonarne;
(obecnie jest ich 234), oraz 6 poradni medycyny paliaty-
wnej (obecnie jest ich 158). Nie wiemy jednak czy bedg one
w strukturze KSO.

Informacja MZ na temat sytuaciji, profilaktyki, diagnostyki
oraz leczenia nowotworéw kobiecych z uwzglednieniem
rehabilitacji przedstawiona w Sejmie 5 marca br. na po-
siedzeniu Podkomisji ds. onkologii — co znamienne — w ogole
nie uwzglednia opieki paliatywnej. We fragmencie informacji
dotyczacej Centrow Kompetencji (cancer unitow) wspomina
sie na marginesie o opiece paliatywnej jako rodzaju wsparcia
(cytuje — az do opieki paliatywne)), ktore jest ewentualnie
przewidziane na samym koncu leczenia.

Tak samo w projekcie karcie DILO nie przewiduje sie w ogole
opieki paliatywnej, nie ma mowy o zadnych zespotach konsul-
tacyjnych czy kwalifikowaniu pacjenta do tej opieki przy pla-
nowaniu Sciezki pacjenta.
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Wszystko to wskazuje, ze realizacje dziatan zwigzanych
rozwojem opieki paliatywnej, wdrozeniem zdan wpisanych
w NSO dopiero rozpoczeto i zadaniem strony spotecznej,
w tym organizacji pacjentow, jest to, aby zostaly one
wykonane zgodnie z harmonogramem.

STANDARDY OPIEKI ONKOLOGICZNEJ

A OPIEKA PALIATYWNA

W polskiej onkologii trwa proces tworzenia zalecen dotyczg-
cych diagnostyki i leczenia, a takze leczenia wspierajgcego.
Wzorem, punktem odniesienia sg w duzej mierze standardy
tworzone przez Sie¢ Amerykanskich Szpitali Onkologicznych
NCCN (National Comprehensive Cancer Network).

Czy w przypadku Polski amerykaniskie wytyczne dotyczgce opie-
ki paliatywnej okaza sie przydatne, przystajgce do naszych moz-
liwosci i potrzeb? Czy moze dla nas lepszy okaze sie europejski,
brytyjski model tej opieki? Ten bardzo wazny problem wymaga
rozwigzania we wspotpracy onkologéw ze specjalistami opieki
paliatywnej z uwzglednieniem opinii organizacji pacjentow.

OPIEKA PALIATYWNA W OCENIE KE | OECD

Komisja Europejska (KE) oraz Organizacja Wspotpracy Gospo-
darczej i Rozwoju (OECD — The Organisation for Economic
Co-operation and Development) opublikowaty w ostatnim czasie
raport dotyczgcy opieki onkologicznej w poszczegolnych krajach
europejskich.

Wedtug raportu KE i OECD Polska ma bardzo niskie
zaggeszezenie placédwek opieki paliatywnej — na 100 tys.
mieszkancéw przypada 0,8 hospicjum, podczas gdy
$rednia UE wynosi 1,5. Wydatki na opicke paliatywna
w Polsce wynosza 0,2 proc. catkowitego budzetu

na zdrowie, podczas gdy w Niemczech i Francji
jest to ok. 0,6 proc.

W ocenie autorow raportu opieka domowa pacjentow onko-
logicznych w Polsce jest mniej rozwinigta niz w krajach zacho-
dnich, pacjenci czesto muszg polegac na rodzinie i prywatnej
opiece. Z raportu wynika tez, ze refundacja lekow przeciw-
bolowych jest na dobrym poziome, cho¢ nie wszystkie no-
woczesne srodki przeciwbolowe sg dostepne.

ZAMIAST POSUMOWANIA

Przymiotnik paliatywny wywodzi si¢ od faciriskiego
stowa paliatus (okryty plaszczem). W kontekscie
medycznym oznacza: skrywajacy, tagodzacy,
us$mierzajacy przykre oznaki choroby. Nie béjmy sie
skry¢ pod plaszczem opieki paliatywnej, kedra przynosi
nam ulge w bélu i cierpieniu. Jak méwia bohaterki

naszego numeru RAK NIE MUSI BOLEC.

red. Aleksandra Rudnicka
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/Zmieniamy zycie
pacjentow dzieki nauce™

Naszg misjq jest odkrywanie, opracowywanie oraz
dostarczanie innowacyjnych lekow, ktére pomagajg
pacjentom przezwyciezac powazne choroby.

{h Bristol Myers Squibb

Dowiedz sie wiecej na bms.com



