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WPROWADZENIE

W Polsce $wiadomoé¢ spoteczna na temat tetniczego nadcisnienia ptucnego (TNP) pozostaje na bardzo niskim pozio-
mie, a to choroba, w ktdrej priorytetem i gwarantem powodzenia terapii jest szybka diagnoza. Postawienie wtasciwego
rozpoznania trwa od 2 do 4 lat, co znaczaco pogarsza stan pacjenta do momentu ostatecznej diagnozy. Stad tez po-
myst ekspertdw zajmujacych sie tematyka tetniczego nadcisnienia ptucnego zaangazowania sie w stworzenie publikacji
zatytutowanej ,Tetnicze nadcisnienie ptucne. Rdzne aspekty zycia pacjentow i ich opiekunéw”. Celem raportu jest zwroé-
cenie uwagi szerokiej opinii publicznej na te rzadka, ale ciezka chorobe, jej niespecyficzne objawy, trudnosci w codzien-
nym funkcjonowaniu pacjentdw oraz potrzeby chorych i ich opiekundw.

Niniejsze opracowanie zostato zrealizowane w ramach projektu edukacyjnego ,Zycie bez tchu” i przedstawia wybrane
wyniki pierwszego w Polsce badania pt. ,Rdzne aspekty zycia pacjentow chorych na tetnicze nadcisnienie ptucne i ich
opiekunow”, przeprowadzonego w sierpniu 2017 r. Jest to jedyne jak dotychczas, unikatowe na skale Polski i najbar-
dziej aktualne zrodto wiedzy na temat sytuacji 0séb z tym schorzeniem. Sondaz ten zostat przeprowadzony z wykorzy-
staniem ankiety, ktéra we wrzesniu 2012 r. zostata uzyta do zebrania danych w ramach miedzynarodowego badania
pt. Wptyw tetniczego nadcisnienia ptucnego na zycie pacjentéw i opiekundw"”.! W niniejszej publikacji, oprocz prezen-
tacji wynikéw badania, w ktérym wzieli udziat pacjenci, opiekunowie i pielegniarki z Polski, w niektorych aspektach
(w tabelach) cytowane sg réwniez wybrane wnioski z badania miedzynarodowego z 2012 r., w celu poréwnania sytuacji
chorych w Polsce i w innych krajach.?

Wyniki polskiego sondazu zostaty w naszym opracowaniu poszerzone o komentarze lekarzy kardiologdw, psychologa,
doswiadczonych pielegniarek pracujacych z chorymi na TNP oraz oséb chorych na TNP dziatajacych w organizacjach
pacjenckich. To wtasnie przedstawienie tego schorzenia z punktu widzenia réznych specjalistow wyznacza uktad tresci
w niniejszej publikacji.

Czesc¢ pierwsza, teoretyczna, dostarcza informacji na temat tetniczego nadcisnienia ptucnego — epidemiologii, przy-
czyn, objawdw, sposobow diagnozowania oraz leczenia. Charakterystyka pacjenta, rdzne aspekty zycia z choroba
oraz konsekwencje choroby dla petnionych funkcji spotecznych chorych na TNP stanowig drugi rozdziat opracowania.
W kolejnym rozdziale, poswieconym opiekunowi osoby chorej na tetnicze nadcisnienie ptucne, zaprezentowana zostata
jego charakterystyka oraz rola w zyciu pacjenta, a takze wptyw choroby na codzienne zycie opiekuna. Olbrzymia role
w leczeniu chorego na tetnicze nadcisnienie ptucne odgrywaja pielegniarki, ktére stanowiag czes¢ wielodyscyplinarnego
zespotu terapeutycznego. O tym, dlaczego petniona przez nie funkcja jest tak istotna dla powodzenia procesu leczenia,
jak wyglada praca z chorym, zaréwno na etapie opieki szpitalnej, jak i pozaszpitalnej, traktuje czwarta czes¢ publikacji.
W rozdziale pigtym przedstawione zostaty polskie i europejskie organizacje pacjenckie, przyktadowe historie chorych,
a takze informacje praktyczne, takie jak: osrodki leczenia TNP oraz odpowiedzi na najczesciej zadawane przez pacjentow
pytania. Opracowanie zamyka rozdziat zawierajacy wnioski i rekomendacje, w ktérym zostaty podsumowane najistot-
niejsze kwestie z punktu widzenia diagnozowania i leczenia choroby oraz poprawy jakosci zycia chorych na TNP i ich
opiekunow.

Mamy nadzieje, ze ponizszy materiat przyczyni sie do zwiekszenia poziomu wiedzy na temat tetniczego nadci-
Snienia ptucnego, uwrazliwi i pacjentdw, i lekarzy na objawy tej ciezkiej, postepujacej i przewlektej choroby, a dzieki
temu skroci czas postawienia diagnozy i wdrozenia skutecznej terapii. Chcielibysmy, by okazat sie pomocny w pracy
zespotow terapeutycznych. Publikacje kierujemy takze do parlamentarzystéw z prosba o zrozumienie potrzeb
pacjentow, ktérzy ,zyja bez tchu”. Opracowanie adresujemy réwniez do dziennikarzy, wierzagc w nagtosnienie problemu
i zwiekszenie szans obecnych i przysztych pacjentéw na szybkie wykrycie choroby, zastosowanie skutecznej formy tera-
pii i zycia bez leku o kazdy kolejny oddech i kazdy kolejny dzien.

prof. Marcin Kurzyna
Klinika Krazenia Ptucnego, Choréb Zakrzepowo-Zatorowych i Kardiologii CMKP,
Europejskie Centrum Zdrowia, Otwock

1 Miedzynarodowe badanie pn. ,Wptyw tetniczego nadcisnienia ptucnego (TNP) na zycie pacjentow i opiekundéw” — metodologia: tgcznie 455 osdb
dotknietych TNP - pacjentow (n = 326) oraz opiekundw (n = 129).
2 Op.cit.
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1.1. EPIDEMIOLOGIA

Tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP) to schorzenie rzadkie, a jednoczeénie wywierajgce znaczny wptyw na zycie pacjen-
toéw i ich opiekundw. Wedtug szacunkow zachorowan z roznych krajéw TNP wystepuje z czestoscig 15-50 przypadkdw
na milion mieszkancow. W Polsce rozpoznawanych jest rocznie ok. 120 przypadkéw TNP, a catkowita liczba pacjentow
z TNP wynosi obecnie ok. 1100 osdb. Dzieci stanowa ok. 10% pacjentow chorujgcych na TNP. Pomimo stosunkowo rzad-
kiego wystepowania choroba charakteryzuje sie postepujacym przebiegiem i wysoka smiertelnoscia, ktéra przypomina

te obserwowang w chorobach nowotworowych.

Tetnicze nadcisnienie ptucne wystepuje w réznych postaciach. Najczestszg jest idiopatyczne (czyli o nieznanej przyczy-
nie). Srednia wieku pacjentow wynosi 45-50 lat; wéréd kobiet zachorowan jest dwa razy wiecej niz wéréd mezczyzn.

TNP jest jednym z pieciu podtypdw klasyfikacji nadcisnienia ptucnego, o bardzo ztosliwym przebiegu.

1.2. PRZYCZYNY | OBJAWY

(a) (b)

Przekroj tetnicy osoby zdrowej (a) i chorej (b)

U

Tetnicze nadcisnienie ptucne jest choroba postepujacg, w ktorej
przebiegu dochodzi do ograniczenia przeptywu krwi przez tetni-
ce ptucne tgczace prawg komore serca z ptucami. Tetnice te zwe-
7aj3 sie, a czes¢ z nich ulega catkowitemu zamknieciu. W wyniku
utrudnionego przeptywu krwi przez ptuca u chorych dochodzi do
powiekszenia prawej czesci serca, czyli prawej komory i prawego
przedsionka. Z czasem dochodzi do rozwoju niewydolnosci prawej
komory serca i pojawienia sie obrzekdéw konczyn, puchliny brzusz-
nej czy zastabniec. Inng wazna konsekwencjg ograniczonego prze-
ptywu krwi przez ptuca jest niemoznos¢ pobrania przez krew tlenu,
potrzebnego do pracy réznych narzadéw organizmu —w tym miesni.
Pacjenci odczuwaja ,brak tchu” poczatkowo przy duzych wysitkach,
a w zaawansowanym okresie choroby — przy codziennych czynno-
Sciach, takich jak mycie czy chodzenie po pokoju.

Tetnicze nadcisnienie ptucne moze sie pojawi¢ samoistnie, tzn. bez
znanej przyczyny (tzw. idiopatyczne TNP, ITNP), lub by¢ konsekwen-
cja innych chordb. Wsrdd najwazniejszych przyczyn tego schorzenia
wymienia sie:

wady wrodzone serca (np. ubytek w przegrodzie miedzykomorowej lub miedzyprzedsionkowej),

choroby tkanki tgcznej (np. twardzina, toczen uktadowy),

zakazenie wirusem HIV,

marskos$¢ watroby (nadciénienie wrotne),
niektore leki (np. zmniejszajgce apetyt),
toksyny (np. amfetamina),

mutacje genetyczne.

niewielkiej grupy pacjentéw choroba wystepuje rodzinnie, czego przyczyna jest mutacja genetyczna, najczesciej

dotyczaca genu receptora biatka morfogenetycznego kosci 2 (BMPR2).

Niezaleznie od przyczyny wszystkie postaci TNP charakteryzujg sie podobnymi objawami. Zmniejszenie ilosci krwi
wyrzucanej z prawej komory do tetnicy ptucnej podczas wysitku fizycznego powoduje u chorego z tetniczym nadcisnie-
niem ptucnym pojawienie sie objawdw choroby: dusznosci, zmeczenia, a nawet zastabnie¢ czy krwioplucia.
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Dusznos$é az w 99% przypadkow jest

Pierwsze objawy tetniczego nadci$nienia ptucnego to: pierwszym objawem choroby!

Q (8)
W

7
dusznos¢, czyli subiektywne uczucie zmeczenie i ogolne ostabienie zastabniecie (omdlenie)
braku powietrza, przede wszystkim podczas wysitku fizycznego

podczas wysitku fizycznego
(np. wchodzenia po schodach)

Inne objawy, nieco rzadsze, wystepuja w bardziej zaawansowanych stadiach choroby i s3 to:

*  suchy kaszel i chrypka,

+  bol w klatce piersiowe]j podczas wysitku fizycznego (UWAGA: bol w klatce piersiowej odczuwany przez pacjentow
z TNP moze przypominac¢ bol dtawicowy, jak w chorobie wiencowej),

*  krwioplucie.

Objawy przedmiotowe, czyli stwierdzane podczas badania przez lekarza, moga obejmowacé:

»  obrzeki konczyn dolnych,

« wodobrzusze, czyli zwiekszenie ilosci ptynu w jamie brzusznej (doktad-
niej w jamie otrzewnej),

e poszerzenie zyt szyjnych,

« szmer niedomykalnosci zastawki trdjdzielnej, styszalny podczas
ostuchiwania serca,

. sinice (sine zabarwienie warg, nosa, uszu, palcéw rak i stép).

Zwykle od wystapienia pierwszych
objawow choroby do pierwszego
kontaktu pacjenta z lekarzem uptywa
ok. 9 miesiecy, a do rozpoczecia

wtasciwego leczenia - od 2 do 4 lat.
Przed ustaleniem rozpoznania
nadcisnienia ptucnego pacjent ma za
soba przecietnie 5 wizyt u lekarza

Sinica jest najbardziej typowa dla oséb z zespotem Eisenmengera -
postacig TNP wystepujaca u czesci pacjentow z wrodzong wada przecie-
kowga serca. Zespot ten cechuje sie rowniez wystepowaniem u chorych
charakterystycznych pateczkowatych palcow oraz paznokci w ksztatcie
szkietek od zegarka.

Okres od pierwszych objawow do pierwszego zgtoszenia sie do lekarza z tego powodu (w MIESIACACH)
pokazano % pacjentow, n = 60

Srednio 9 miesiecy

13% 12% 12% 13%
10% . 10%
% o s 7%
(] (]

w tym 2 3 4 5 6 7 8 9 10 12 24 b.d.
samym miesigce
miesigcu i dtuzej
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Wazne!

Tetnicze nadcisnienie ptucne jest choroba, ktéra czesto jest rozpoznawana z opdznieniem, po wielu

miesigcach trwania. Dlaczego tak sie dzieje?

» Objawy nadcisnienia ptucnego sa takie same jak w przebiegu wielu innych choroéb, znacznie bardziej
rozpowszechnionych.

« Tetnicze nadcisnienie ptucne jest choroba rzadka, nadal mniej znang zaréwno wsrod pacjentow, jak
i lekarzy.

+ Objawy pojawiaja sie przede wszystkim podczas wysitku fizycznego, a w spoczynku zwykle ustepuja.

» Pacjenci zaprzeczajg swoim objawom, bojac sie postawienia niekorzystnej diagnozy, niejednokrotnie
zdarza sie, ze dolegliwosci ttumacza starszym wiekiem, nadmierng masa ciata, paleniem papieroséw lub
niewytrenowaniem.

1.3. DIAGNOSTYKA

Pacjent, u ktérego podejrzewa sie nadci$nienie ptucne (NP), wymaga bardzo szczegotowe] diagnostyki, czesto sktada-
jacej sie z kilkunastu badan. Wstepnie poziom cisnienia w tetnicy ptucnej szacuje sie w badaniu echokardiograficznym
(echo serca, USG serca, UKG). Prawidtowe ci$nienie w tetnicy ptucnej powinno by¢ znacznie nizsze od ci$nienia tetnicze-
go, mierzonego czesto na ramieniu. Wartos¢ cisnienia skurczowego nie powinna przekracza¢ 32 mm Hg, a rozkurczowe-
go 13 mm Hg, a prawidtowe Srednie cisnienie wynosi ponizej 20 mm Hg.

Prawidtowe ci$nienie Prawidtowe ci$nienie tetnicze
w tetnicy ptucnej (mierzone na ramieniu)

cisnienie cisnienie cisnienie cis$nienie cisnienie
skurczowe rozkurczowe Srednie skurczowe rozkurczowe

W celu potwierdzenia lub wykluczenia
nadcisnienia ptucnego wykonuje sie cew-
nikowanie prawostronne serca. Jest to
badanie inwazyjne, wykonywane przy
uzyciu  miekkiego cewnika zakonczo-
nego balonem (cewnik Swana-Ganza),
ktéry umieszcza sie w tetnicy ptucnej.
g e Wprowadza sie go przez zyte szyjna, zyte
Cewnik Swana-Ganza udowga lub zyte odtokciowa — o wyborze
miejsca wktucia decyduje lekarz po rozmo-
wie z pacjentem. Zabieg jest bezbolesny, odbywa sie w znieczuleniu miejscowym przy uzyciu lignokainy. Niektérzy pacjenci
odczuwaja kotatanie sercaw momencie, gdy cewnik przechodzi przez serce. Cewnik pozwala zmierzy¢ cisnienie w prawym
przedsionkuiprawejkomorze sercaoraz w tetnicy ptucnej. Dzieki niemu mozna réwniez ocenic tzw. cisnienie zaklinowania
w tetnicy ptucnej, ktore informuje o obecnosci lub braku choroby lewej czesci serca.

W czasie cewnikowania pobiera sie tez prébki krwi z poszczegdlnych czesci serca i odchodzacych od niego naczyn
w celu oznaczenia wysycenia krwi tlenem. Badanie to pomaga wykry¢ obecnos¢ wad wrodzonych serca, takich jak:
ubytek w przegrodzie miedzyprzedsionkowej, ubytek w przegrodzie miedzykomorowej czy przetrwaty przewdd
tetniczy Botalla.
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Nastepnie, za pomoca odpowiednich wzordw, oblicza sie nastepujace parametry:

»  rzut serca — objeto$¢ krwi wyrzucanej z komor serca do krgzenia w czasie 1 minuty (im bardziej zaawansowane
nadcisnienie ptucne, tym mniejszy jest rzut serca),

- wskaznik serca —iloraz rzutu serca i powierzchni ciata pacjenta, wyrazany w litrach na minute na metr do kwadratu
(I/min/m?),

«  naczyniowy opdr ptucny — parametr swiadczacy o zaawansowaniu zwezenia tetniczek ptucnych (im jest on wyzszy,
tym wieksze zaawansowanie choroby), wyrazany w jednostkach Wooda.

Tetnicze nadcisnienie ptucne rozpoznawane jest u pacjenta, ktory spetnia 3 warunki:

« srednie cisnienie w jego tetnicy ptucnej jest rowne lub wyzsze niz 25 mm Hg,

- cisnienie zaklinowania w tetnicy ptucnej jest rowne lub nizsze niz 15 mm Hg,
e naczyniowy opor ptucny osigga wartos¢ wyzsza niz 3 jednostki Wooda.

SCIEZKA DIAGNOZOWANIA WYGLADA NASTEPUJACO:

Wykonanie badania echokardiograficznego;

ocena prawdopodobienstwa NP

Prawdopodobienstwo mate Prawdopodobienstwo duze lub umiarkowane

Szukanie innych przyczyn dolegliwosci Ocena obecnosci czestych przyczyn NP, takich jak
lub obserwacja pacjenta choroba lewego serca lub choroba ptuc

nieobecne obecne

Wykonanie scyntygrafii W pierwszej kolejnosci leczenie
wentylacyjno-perfuzyjnej ptuc choroby podstawowe;j

Segmentalne ubytki perfuzji

tak nie
Podejrzenie CTEPH Podejrzenie TNP
* angiografia ptucna TK «  cewnikowanie prawostronne

- cewnikowanie prawostronne
+ arteriografia ptucna

TK - tomografia komputerowa; CTEPH — przewlekte zakrzepowo-zatorowe nadcisnienie ptucne; NP — nadcisnienie ptucne; TNP — tetnicze nadcisnienie
ptucne
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Kliniczne nasilenie tetniczego nadcisnienia ptucnego klasyfikuje sie na podstawie poziomu aktywnosci fizycznej,
ktora pacjenci moga wykonad, nie odczuwajac dolegliwosci. Umozliwia to lekarzom szybka i doktadna ocene progresji
choroby i rokowania, a takze koniecznosc zastosowania okreslonych schematow leczenia, niezaleznie od podstawowe]
etiologii. To wtasnie ocena klasy czynnosciowej wg NYHA (New York Heart Association) pozwala okresli¢, w jakim stop-
niu choroba ogranicza aktywnosc fizyczng pacjenta. Na podstawie przeprowadzonego wywiadu lekarz okresla, w ktorej
sposrod 4 klas czynnosciowych znajduje sie w danym momencie pacjent. Im wyzsza klasa czynnosciowa, tym bardziej
zaawansowana jest choroba i gorsze rokowanie pacjenta.

Klasyfikacja czynnosciowa wg NYHA

12
Chorzy z nadcisnieniem ptucnym, ktore nie ogranicza ich aktywnosci fizyczne;.

Klasa | Zwykta aktywnosc fizyczna nie powoduje u nich nadmiernej dusznoéci, zmecze-
nia, bolu w klatce piersiowej ani stanu przedomdleniowego.

O Chorzy z nadcisnieniem ptucnym powodujacym niewielkie ograniczenie
A aktywnosci fizycznej, bez dolegliwosci w spoczynku. Zwykta aktywnos¢ fizyczna
Klasa Il . ) . . , S .
powoduje nadmierng dusznosc¢ lub zmeczenie, bol w klatce piersiowej lub stan
_llll_ przedomdleniowy.
ﬁ

Chorzy z nadcis$nieniem ptucnym znacznie ograniczajacym aktywnos¢ fizycz-
Klasa lll ng, bez dolegliwosci w spoczynku. Aktywnos¢é mniejsza niz zwykta powoduje
dusznosc¢, zmeczenie, bol w klatce piersiowej lub stan przedomdleniowy.

Chorzy z nadcisnieniem ptucnym niezdolni do podejmowania jakiejkolwiek

ég Klasa IV aktywnosci fizyczrwj 'bez pojawienia sie objewévv. Dgsznoéc’ lub zmecze'nie
moga wystepowac juz w spoczynku. Obecnosé obrzekéw obwodowych. Kazda
aktywnos¢ fizyczna nasila objawy choroby.

W celu okreslenia przyczyny tetniczego nadcisnienia ptucnego i stopnia jego zaawansowania wykonywane s3 rowniez
inne badania diagnostyczne.

Test 6-minutowego Metoda obiektywnej oceny wydolnosci fizycznej pacjenta. Stuzy rowniez do moni-
marszu (tzw. test torowania postepu choroby, dlatego osoby z TNP wykonujg ten test wielokrotnie.
korytarzowy)

Za kazdym razem pacjent, w wygodnym stroju i obuwiu, proszony jest o przejscie
jak najdtuzszego dystansu na oznaczonym odcinku korytarza w ciggu 6 minut. Sam
dostosowuje tempo marszu do wtasnych mozliwosci.

Przed wykonaniem testu i po nim mierzone jest cisnienie pacjenta, tetno oraz
wysycenie tlenem krwi (saturacja). Po zakonczeniu badania dodatkowo badany
proszony jest o okreslenie intensywnosci odczuwanego wysitku w skali od 1 do 10,
gdzie 1 oznacza bardzo lekki, a 10 — bardzo ciezki wysitek.

Najwazniejszym parametrem jest dtugos¢ pokonanego dystansu, ktéry swiadczy
o stopniu zaawansowania choroby. Osoby zdrowe w czasie 6 minut pokonuja
zwykle dystans 600-700 metrow.
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Test spiroergometryczny

Pomiar peptydu
natriuretycznego

Scyntygrafia ptuc

Bodypletyzmografia

Tomografia komputerowa
klatki piersiowej

Test reaktywnosci
tetnic ptucnych

Test wydolnosci wysitkowej odbywajacy sie na biezni ruchomej. Pacjent wykonuje
go w maseczce, z analizatorem gazow, aby mozna byto zbadac sktad wydychanego
przez niego powietrza, a takze maksymalne zuzycie tlenu (im jest ono wyzsze, tym
lepsze s3: wydolno$é pacjenta i jego rokowanie). Jesli pacjent poczuje sie zle, moze
poprosi¢ o przerwanie testu.

Badanie stezenia substancji wydzielanej do krwi przez komaérki miesniowe serca
(kardiomiocyty) pod wptywem nadmiernego rozciggniecia. U chorych z tetniczym
nadcisnieniem ptucnym — im wieksze jest to stezenie, tym wyzszy stopien niewy-
dolnosci prawej komory serca i gorsze rokowanie.

Zwykle wykonuje sie pomiar peptydu natriuretycznego typu B, ktéry wystepuje
w 2 formach: BNP (brain natriuretic peptide) lub NT-proBNP (N-terminal pro
brain natriuretic peptide). Prawidtowy poziom BNP nie przekracza 30 pikogramow
na mililitr (30 pg/ml), a NT-proBNP — 125 pg/mL.

Badanie, ktére powinno by¢ przeprowadzane u wszystkich pacjentéw z podejrze-
niem tetniczego nadcisnienia ptucnego w celu wykluczenia zmian zakrzepowo-
-zatorowych jako przyczyny nadcisnienia ptucnego. Jest rodzajem przeswietle-
nia ptuc, ktére wykonuje sie po dozylnym podaniu radioizotopu, ktéry ptynie wraz
z krwig do ptuc.

Rodzaj badania spirometrycznego, oceniajacego czynnosc ptuc, ktore wykonuje sie
w zamknietej szklanej kabinie, podobnej do budki telefonicznej. Jest ono doktad-
niejsze od zwyktej spirometrii. Pacjent oddycha przez ustnik aparatu, a na jego nos
zaktadany jest klips delikatnie zaciskajacy nozdrza. Podczas badania wykonuje sie
wdechy i wydechy zgodnie z podang instrukcja. Bodypletyzmografia ma podsta-
wowe znaczenie w wykryciu choroby ptuc jako przyczyny nadcisnienia ptucnego.
U chorych na TNP wynik tego badania jest zwykle prawidtowy lub w niewielkim
stopniu odbiega od normy.

Badanie pomagajace okreslic¢, czy u pacjenta przyczyna nadcisnienia ptucnego jest
choroba ptuc lub przewlekta choroba zakrzepowo-zatorowa. Stuzy ono réwniez
do rozpoznania nieprawidtowego poszerzenia tetnicy ptucnej (tetniaka tetnicy
ptucnej).

U pacjentow z TNP nie stwierdza sie zwykle istotnych nieprawidtowosci w tkance
ptucnej oraz nie znajduje sie skrzeplin w tetnicach ptucnych.

Badanie wykonywane w czasie cewnikowania serca, zalecane gtéwnie u pacjentow
z TNP idiopatycznym, dziedziczonym lub wywotanym lekami i toksynami. Polega
ono na wykonaniu pomiarow hemodynamicznych przed podaniem leku rozszerza-
jacego tetnice ptucne oraz po podaniu tego leku.

Pacjenci z dodatnim testem reaktywnosci tetnic ptucnych — czyli tacy, u ktérych
Srednie cisnienie w tetnicy ptucnej zmniejszy sie o co najmniej 10 mm Hg, spadajac
ponizej 40 mm Hg przy zachowanym rzucie serca — moga by¢ skutecznie leczeni
preparatami z grupy blokerow kanatu wapniowego. Blokery kanatu wapniowego
(diltiazem, nitrendypina, amlodypina) to leki powszechnie stosowane m.in. w le-
czeniu nadcisnienia tetniczego czy zaburzen rytmu serca. U pacjentow z ujemnym
testem reaktywnosci tetnic ptucnych konieczne jest stosowanie specjalnych lekow
przeznaczonych do leczenia nadcisnienia ptucnego. Ich rokowanie jest gorsze.
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1.4. LECZENIE

Ze wzgledu na stopien skomplikowania leczenie chorych na tetnicze nadcisnienie ptucne powinno odbywac sie
w wyspecjalizowanych osrodkach, w ktérych personel ma niezbedne do$wiadczenie. Obecnie program leczenia TNP
u dorostych realizujg 23 o$rodki w catej Polsce (ich wykaz znajduje sie w rozdziale 5). Standardy leczenia TNP w Polsce
nie odbiegaja istotnie od tych stosowanych w krajach Europy Zachodniej. Zdecydowana wiekszos¢ lekow stosowanych
w terapii jest w Polsce zarejestrowana i refundowana. Najwieksze ograniczenia zwigzane z refundacja leczenia TNP
dotycza mozliwosci taczenia réznych lekdw. Nadal takze liczba przeszczepien ptuc jest duzo nizsza niz potrzeby.

NA TERAPIE TNP SKLADAJA SIE 3 ELEMENTY:

Leczenie wspomagajace — ma na celu zmniejszenie dolegliwosci oraz poprawe jakosci zycia chorego. Sposéb leczenia
w duzej mierze zalezy od zgtaszanych przez chorego objawdw. Obejmuje ono:

«  stosowanie lekdw odwadniajacych (u pacjentéw z obrzekami),

« tlenoterapie (w przypadku zmniejszonej saturacji krwi tetniczej),
e 0szczedzajacy tryb zycia,

* regularne szczepienia przeciwko grypie i pneumokokom.

Leczenie farmakologiczne lekami swoistymi dla TNP, dziatajagcymi bezposrednio na naczynia ptucne — jego celem jest
poprawa jakosci zycia pacjenta, zapobieganie postepowi choroby oraz wydtuzenie zycia. Leki swoiste dla TNP to:

« inhibitory fosfodiesterazy typu 5 (sildenafil, tadalafil) — leki zwiekszajgce stezenie tlenku azotu w tetnicach ptucnych,

« antagonisci receptora endoteliny (ambrisentan, bosentan, macytentan) — leki blokujgce dziatanie endoteliny, sub-
stancji silnie obkurczajacej naczynia ptucne, ktéra u pacjentow z TNP jest wydzielana w nadmiarze,

«  prostacyklina (epoprostenol), analogi prostacykliny (treprostinil, iloprost) lub selektywny agonista receptorow
prostacykliny (seleksypag) — leki rozszerzajgce naczynia oraz hamujace proces zlepiania sie ptytek krwi i tworzenia
zakrzepow; u pacjentow z TNP hamuja postep choroby,

«  stymulatory cyklazy guanylowej (riociguat) — dziatajg podobnie jak tlenek azotu: rozszerzajg naczynia krwionosne,
hamuja proliferacje komorek miesni gtadkich naczyn i agregacje ptytek krwi,

«  blokery kanatu wapniowego (antagonisci wapnia) — hamujg naptyw do komérek wapnia, ktory jest niezbedny do
skurczu miesni gtadkich tworzacych Sciane naczynia; zalecane tylko u pacjentéw z dodatnim testem reaktywnosci
tetnic ptucnych.

Leczenie farmakologiczne w Polsce, zgodnie z wymogami Programu Lekowego, zaczyna si¢ od podania jednego
leku. Jesli po kilku tygodniach lub miesigcach pacjent czuje istotng poprawe, a wyniki jego badan sa zadowalajace,
$wiadczy to o osiggnieciu celow terapeutycznych. Celem leczenia TNP jest uzyskanie tzw. profilu niskiego ryzyka,
ktory wskazuje na szanse rocznego przezycia powyzej 95%. Wtedy leczenie jednym lekiem moze by¢ kontynuowa-
ne. Ostatnie badania pokazuja jednak, ze terapia dwoma lekami jest bardziej skuteczna - leczenie skojarzone efek-
tywniej hamuje postep choroby, zmniejsza liczbe nieplanowych hospitalizacji i w wiekszym stopniu poprawia odle-
gte rokowanie niz monoterapia. Dlatego doustna terapia dwoma lekami powinna by¢ rozwazona u kazdego pacjenta.

Jesli takie cele terapeutyczne, jak: Il klasa czynnosciowa, normalizacja stezenia BNP lub normalizacja hemodynamicz-
nych cech niewydolnosci prawej komory serca, nie sg osiagniete, to lekarz moze podja¢ decyzje o dotaczeniu trzeciego
leku doustnego lub lekow podawanych pozajelitowo — w inhalacjach lub specjalnych wlewach podskérnych lub dozyl-
nych. Najlepiej, zeby byta to terapia trzema lekami — trwaja obecnie prace, zeby takie leczenie byto refundowane przez
NFZ. Decyzja o wtaczeniu do terapii kolejnego leku powinna zosta¢ podjeta odpowiednio wczesnie, a nie dopiero
w sytuacji, gdy dojdzie juz do znacznej progresji choroby.

Leczenie zabiegowe — jesli mimo leczenia farmakologicznego, uwzgledniajacego prostacykline, u pacjenta dochodzi do
progresji choroby, jedyna opcja terapeutyczna pozostaje przeszczepienie ptuc. Po zabiegu chory musi stosowac do konca
zycia leki immunosupresyjne, zapobiegajgce odrzuceniu przeszczepu. W czasie oczekiwania na przeszczepienie ptuc
w przypadku ciezkiego stanu lekarz moze zdecydowac o koniecznosci wykonania tzw. septostomii przedsionkowej, czyli
otworu miedzy przedsionkami, ktory utatwia przeptyw krwi z prawej do lewej czesci serca.
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CHARAKTERYSTYKA LEKOW SWOISTYCH STOSOWANYCH

W TETNICZYM NADCISNIENIU PLUCNYM

Lek swoisty

ambrisentan

bozentan

macytentan

sildenafil

tadalafil

wardenafil

riocyguat

iloprost

epoprostenol

treprostynil

seleksypag

Grupa

antagonisci
receptora dla
endoteliny

inhibitory
fosfodiesterazy
typu b

stymulatory
cyklazy
guanylowej

prostanoidy

agonisci
receptora IP

Mechanizm
dziatania

blokada
receptorow dla
endoteliny-1
typu Alub AiB

zwiekszenie
stezenia cGMP

stymulacja
cGMP

zwiekszenie
stezenia cAMP

* Tabela przedstawia leki obecnie zarejestrowane na $wiecie

cAMP - cykliczny monofosforan adenozyny; cGMP — cykliczny monofosforan guanozyny; inh. — wziewnie; IP — receptor dla prostacykliny; i.v. — dozylnie;

p.o. — doustnie; s.c. — podskornie

Droga
podania

p.o.

p.o.

p.o.

S.C

p.o.

inh.

p.o.

Dawka
poczatkowa

1x5 mg

2x62,5 mg

1x10 mg

3x20 mg

1x40 mg

1x5 mg

3x1 mg

6-9%2,5 mg

0,5 ng/kg/min

2 ng/kg/min

1,25 ng/kg/min

1,25 ng/kg/min

2x0,25 mg

4x18 ug

2x200 pg

Dawka
docelowa

1x10 mg
2x125 mg
1x10 mg
3x20 mg
1x40 mg
2x5 mg

3x2,5 mg

6-9x5 mg

w zaleznosci
od skutecznosci

i tolerancji

4x54 ug

2x1600 ug
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2.1. CHARAKTERYSTYKA PACJENTA Z TNP

Pacjenci z TNP stanowig bardzo réznorodng grupe chorych. Wynika to z odmiennych przyczyn powodujgcych chorobe,
a co za tym idzie — réznego nasilenia objawow i szybkosci ich narastania, odmiennego wieku, w ktérym objawy te sie
ujawniajg, oraz réznych schorzen towarzyszacych. U czesci pacjentow choroba pojawia sie w dziecinstwie lub wcze-
snej mtodosci i rozwija sie powoli, wiec przyzwyczajaja sie do ciggtego ograniczenia wydolnosci fizycznej i prowadza
bardzo oszczedzajacy tryb zycia, podczas gdy u innych poczatek i postep s3 gwattowne i wywotujg dramatyczne obja-
wy, uniemozliwiajace normalne codzienne funkcjonowanie. Pomimo bardzo indywidualnej historii pacjenci borykajg sie
z podobnymi problemami zdrowotnymi i psychospotecznymi. W zwigzku z tym, ze cierpia na chorobe rzadka, nieznana
powszechnie i z niespecyficznymi dolegliwosciami, czesto sg pdzno diagnozowani, a w momencie rozpoznania choro-
ba jest juz na zaawansowanym etapie. Ciezki przebieg choroby oraz przewlekty i postepujacy jej charakter zmuszaja
pacjentdw, a takze ich opiekunow, do czesto diametralnych zmian w zyciu rodzinnym i zawodowym.

Cechy, ktére moga by¢ charakterystyczne dla pacjentéw chorych na TNP, pokazuja m.in. wyniki przywotywanego
w niniejszej publikacji badania pn. ,Rdzne aspekty zycia pacjentéw chorych na TNP i ich opiekunow”, zrealizowane-
go w Polsce przez Cognosco na zlecenie firmy Actelion (sierpien 2017), w ktdrym uczestniczyli respondenci z Polski.
W ankietowane] populacji przewazaty kobiety (68% pacjentow). Najliczniejsza grupe chorych stanowity osoby w wieku
powyzej 60 lat (40% ankietowanych, z czego 45% to pacjenci w wieku 70 lat i wiecej). Osoby mtode, w przedziale wieko-
wym 20-29 lat, chorujg na TNP rzadziej (8% ankietowanych).

Wiek pacjentow z TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70 i wiecej b.d.

8% 12% 17% 12% 22% 18%

Wiekszos¢ chorych (57%) to osoby zamezne/zonate albo mieszkajgce z partnerka/partnerem (7%). Odsetek osdb stanu
wolnego - rozwiedzionych, wdow/wdowcoéw oraz niezameznych/niezonatych — byt wysoki (35% wszystkich chorych).

Stan cywilny pacjentow z TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

57% 7% 13% 7% 15% 2%

. zonaty/zamezna . mieszka z partnerka/partnerem . wdowiec/wdowa . rozwiedziony/rozwiedziona

. kawaler/panna . brak danych

TETNICZE NADCISNIENIE PLUCNE. ROZNE ASPEKTY ZYCIA PACJENTOW | ICH OPIEKUNOW



Wiekszo$¢ badanych pacjentow zadeklarowata posiadanie dzieci (57% ankietowanych). W grupie tej dominowaty rodziny
z jednym dzieckiem (30%). Dwoje dzieci zgtosito 18% chorych, a wiecej niz dwoje — 9% chorych. Odpowiedz dotyczaca
bezdzietnosci wybrato 43% chorych na TNP.

Pacjenci z TNP a liczba dzieci w domu
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

. 43% - brak dzieci . 30% - jedno dziecko . 18% - dwoje dzieci . 7% — troje dzieci 2% - czworo dzieci

Wiekszos¢ chorych (60%) zadeklarowata niskie dochody — utrzymywanie sie wraz z rodzing za kwote nieprzekraczaja-
ca 3000 zt miesiecznie. Na dochody wyzsze niz 5000 zt miesiecznie w swoim gospodarstwie domowym mogto liczy¢
zaledwie 4% pacjentow.

Miesieczny dochdd rozporzadzalny gospodarstw domowych pacjentéow z TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

2%
13% 12% 12%
2%
Il 03000zt [ 3000-3999 zt [ 4000-4999 zt [l 5000-6999 zt 7000 zt i wiece] odmowa odpowiedzi
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Wielu chorych na TNP zgtaszato réwniez inne schorzenia wspotwystepujace: nadciénienie tetnicze (35% pacjentéw), inne
choroby uktadu krazenia (15%), choroby nerek (15%) i ptuc (15%). Dodatkowo inne problemy o charakterze przewlektym
podato az 17% badanych. Pacjentom czesto dokuczata bezsennos¢ (18%). Jedynie 18% badanych nie zgtosito zadnych
wspottowarzyszacych choraéb.

Choroby wspétistniejace pacjentow z TNP wg pacjentow
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

Zaburzenia snu _ 18%
Inna choroba lub problem o charakterze
przewlektym

Inne choroby uktadu sercowo-naczyniowego

- -
e 8
X X

Choroba nerek

Inne choroby ptuc i astma - 10%
Cukrzyca - 10%
Otytosc | R
Niedoczynnosc¢ tarczycy - 10%

2.2. ROZPOZNANIE CHOROBY

Objawy TNP, jak juz wspomniano wczesniej, sa niespecyficzne i poczatkowo ,niewidoczne” w spoczynku. Pacjenci odczu-
wajg gtéwnie zmeczenie i dusznosé, ktore moga by¢ rowniez oznaka innych, duzo czesciej wystepujacych chorob, takich
jak astma czy niewydolnos¢ serca. Trudne do opisania objawy moga nastreczac ktopotu z wyborem lekarza pierwszego
kontaktu. W opinii polskich respondentéw z pierwszymi objawami zgtaszali sie oni rownie czesto do lekarza rodzinnego
lub internisty, jak i do kardiologa. Mniej, bo jedynie 15% chorych szukato w pierwszej kolejnosci porady pulmonologa czy
lekarza innej specjalnosci (jedynie 2%).

Lekarze, do ktorych pacjenci zgtaszaja sie z pierwszymi objawami TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

Kardiolog 42%

40%

Lekarz rodzinny/internista

Pulmonolog 15%

Inne 2%
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Ze wzgledu na bardzo istotna role wczesnego wtaczenia terapii w skutecznosci leczenia i rokowaniu niezwykle wazne
jest, aby pacjent jak najszybciej trafit do osrodka referencyjnego, ktory moze w sposob szybki i sprawny przeprowadzic¢
petna diagnostyke i zastosowac odpowiednig farmakoterapie. Wedtug wynikéw badania sredni czas od pierwszego kon-
taktu z lekarzem do wizyty w o$rodku leczagcym TNP wynosit 7 miesiecy, a u 32% pacjentéw nie przekroczyt 3 miesiecy.
Niestety u 1/4 ankietowanych okres ten byt nadal bardzo dtugi i do odpowiedniego osrodka trafili oni po trwajacej dtuzej
niz rok diagnostyce.

Okres od pierwszej wizyty u lekarza do trafienia pod opieke
osrodka zajmujacego sie leczeniem TNP (w miesiacach)
pokazano % pacjentow, n = 60

Srednio 7 miesiecy

30%
13% 12% 13%
7% 7% 7% % 2% 8%
— mwm 22 HEB =
w tym 2 3 4 6 8 10 12 24 i dtuzej b.d.
samym
miesigcu

Z przeprowadzonego w Polsce badania wynika, ze mniej wiecej potowa ankietowanych w chwili diagnozy odczuwata
skrajny lek i szok, a mniej niz 1/3 respondentdw opisata te odczucia jako tagodne lub ich brak.

Pierwsza reakcja na diagnoze TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 60
Ocena na skaliod 1 do 10, gdzie 1 to bytem/nie bytam..., a 10 — bytem/bytam bardzo zszokowany/-a

Szok Strach

B3 H:7 P s-o
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Po rozpoznaniu choroby naprawde bytem w dotku psychicznym - obawiatem sie,
ze umre. Zwykle po przebudzeniu sie miatem napady paniki — po prostu naprawde
sie batem, czutem sie bardzo chory i niepotrzebny. Miatem tez koszmary w nocy
i budzitem sie z krzykiem. - Pacjent

2.3. ZYCIE Z CHOROBA

Tetnicze nadcisnienie ptucne powoduje zmiany w niemal wszystkich sferach Zycia cztowieka (fizycznej, emocjonalnej,
spotecznej, zawodowej). Pacjenci muszg nauczy¢ sie radzi¢ sobie ze swojg niepewng przysztoscig oraz ztozonym le-
czeniem. Czeste hospitalizacje, ograniczona aktywnos¢ fizyczna i zyciowa, wzrastajaca zaleznosc od innych, mniejsza
liczba kontaktow spotecznych, niemoznos¢ realizowania sie w réznych rolach zyciowych i spotecznych, utrata pozycji
zawodowej, pogorszenie sie sytuacji materialnej — to tylko niektére trudnosci, z ktérymi musza zmagac sie pacjenci z tet-
niczym nadcisnieniem ptucnym. Choroba staje sie wyzwaniem, ktére niesie niepewnosc¢ i lek zwigzany z przebiegiem
choroby, jej leczeniem i rokowaniem.

Tetnicze nadcisnienie ptucne catkowicie zmienia zycie. Nie mozna ignorowa¢
choroby, poniewaz nasila sie i meczy przy wykonywaniu nawet najprostszych
czynnosci. Ciato jest stabe. Wszystko trzeba robi¢ powoli, aby nie zuzywaé
cennej energii. — Pacjent

Ponad potowa (56%) pacjentéw i podobna liczba opiekundw (57%) uznata, ze TNP ma ,duzy” wptyw na ich
codzienne zycie, przy czym stopien tego oddziatywania jest powiazany z obnizaniem sie klasy czynnosciowe;.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 .3

Wedtug polskich pacjentow chorych na TNP, ktérzy wzieli udziat w badaniu ,Rézne aspekty zycia pacjentéw chorych
na TNP i ich opiekunow” zrealizowanym w Polsce przez Cognosco na zlecenie firmy Actelion (sierpien 2017), choroba
najbardziej niekorzystnie wptyneta: na aktywnosc¢ fizyczna (u 58% badanych), wchodzenie po schodach (50%), zatrud-
nienie/prace (47%) oraz wykonywanie codziennych czynnosci, np. robienie zakupow (45%). Schorzenie nie pozostawato
bez wptywu réwniez na uzyskiwane przez pacjentéw dochody, ich podréze i wyjazdy na wakacje, a takze zycie rodzinne
i towarzyskie oraz sfere intymna.

3 Op.cit.
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Ocena zdolnosci wykonywania réznych czynnosci
w poréwnaniu ze zdolnoscia sprzed rozpoznania TNP
pokazano odsetek pacjentow, n=60

Suma
radze sobie, ale z duzymi problemami + nie radze sobie

23
Sporty/¢wiczenia 38% 20% 22% 5% 15% L0
Wchodzenie po schodach 15% 35% 33% 17% 50%
Zatrudnienie/praca 37% 10% 22% 7% 25% 47%

Zatatwianie codziennych spraw,

. 12% 33% 28% 23%  3%AY
np. zakupy spozywcze

. nie radze sobie juz z tym i potrzebuje pomocy . radze sobie z tym, ale z duzymi problemami i moge wymagac pomocy

. radze sobie z tym z niewielkimi problemami . radze sobie z tym bez problemu . brak danych

Czasami udaje mi sie gotowac, ale ostatnio tak naprawde zupetnie sobie z tym nie radze. - Pacjent

W polskim badaniu jedna trzecia (32%) pacjentéw zadeklarowata, ze zmuszona byta z powodu TNP zrezygnowac
catkowicie z pracy zawodowej, a 23% — czesciowo. W przypadku 59% pacjentéw zmiany te negatywnie wptynety na ich
stan emocjonalny. Wiagzaty sie takze ze spadkiem dochoddw.
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Zaprzestanie pracy zawodowej od momentu rozpoznania TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

B 32% - tak, catkowicie [l 23% - tak, czesciowo
. 3% — nie, ale zmienity sie warunki pracy (np. praca z domu, zmiana obowigzkow, dostosowanie miejsca pracy)

. 13% - nie . 28% - nie dotyczy, poniewaz nie pracowatem/nie pracowatam przed rozpoznaniem u mnie TNP

Wptyw zmian w pracy zawodowej na stan emocjonalny pacjenta z TNP
pokazano odsetek pacjentow, n = 39

15% 44% 26% 3% 13%

. bardzo negatywny . negatywny . neutralny (ani negatywny, ani pozytywny) . pozytywny . brak danych

Zmiany w dochodzie gospodarstwa domowego wynikajace ze zmian w pracy zawodowej
pokazano odsetek pacjentow, n = 24

21% 21% 29% 25% 4%

W spadto 76% Wb wiecej [l spadto51-75% [l spadto 26-50% [l spadt o 25% lub mniej [ brak danych
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Zatrudnienie/praca wzbudza najwieksze obawy i powoduje frustracje chorych. Az 85% pacjentéw uczestni-
czacych w miedzynarodowym badaniu wskazato, ze ich choroba ma niekorzystny wptyw na zatrudnienie/
prace, a niemal potowa (48%) przyznata, ze nie jest w stanie pracowac lub potrzebuje czyjej$ pomocy w trakcie
pracy. Ponadto 73% badanych, ktérzy musieli zrezygnowac z pracy lub jg zmieni¢ z powodu choroby, odczuto
negatywny wptyw tego na swoj budzet domowy. Co szdsty ankietowany przyznat, ze dochéd jego gospodar-

stwa domowego zmniejszyt sie przez TNP o potowe.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 r.*
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Praca pozwala mi zapomnie¢ o chorobie. Nie wyobrazam sobie, ze mogtabym pdjs¢ na

rente, siedzie¢c w domu i mysle¢, co ze mna bedzie. - Pacjentka

W Europie zatrudnienie/praca i dochody pojawity sie w odpowiedziach jako obszary o szczegdélnym znacze-
niu zarowno dla pacjentéw, jak i ich opiekundw: 85% pacjentow oraz 29% opiekunow zadeklarowato, ze TNP
ma wptyw na ich prace, a niemal potowa (48%) podata, ze nie byta juz w stanie pracowac lub potrzebowata

pomocy podczas pracy.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 r.5

Inng dziedzing, ktora niemal wszyscy chorzy bioracy udziat w badaniu wskazali jako jedna z gtéwnych, na ktére TNP ma
najwiekszy wptyw, byto zycie seksualne i zdolnos¢ do posiadania rodziny. Respondenci odpowiedzieli, ze ostabienie badz
zaprzestanie kontaktow seksualnych wynika z niskiej samooceny i niezdolnosci do wysitku fizycznego.

Powody utraty libido/zainteresowania seksem wg pacjentow

pokazano odsetek pacjentow, n = 35

Nie chce dodatkowo pogorszy¢ swojego stanu zdrowia

Utracitem/utracitam sprawnosc¢ fizyczng z powodu TNP

Mam niskg samoocene/negatywnie postrzegam swoje ciato

Stracitem/stracitam zainteresowanie od czasu rozpoznania TNP

Boje sie cigzy

Z powodu jednej lub wiecej powaznych choroéb lub standw wystepujacych
rownoczesnie z TNP (lub z powodu nastepstw tych chordob)

Inne

4 Op.cit.
5 Op.cit.

34%

23%

20%

20%

14%
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Wielu uczestnikéw miedzynarodowego badania skarzyto sie na utrate libido i zainteresowania seksem. Byli
to gtéwnie chorzy z rozpoznana IV i lll klasg czynnosciowa nadcisnienia ptucnego wg klasyfikacji WHO (World
Health Organization, Swiatowa Organizacja Zdrowia) lub NYHA, rzadziej z Il klasa. Chorzy z | klasa czynnoécio-
wa nadcisnienia ptucnego nie zgtaszali takich problemow.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 r¢

Nie czuje sie dobrze w moim ciele, gdy wystaje z niego duza rurka. Trudno powiedzie¢, ze
to jest sexy. — Pacjent

Chorym trudno pogodzi¢ sie z utratg petnionych do tej pory funkcji spotecznych i koniecznosciag przebywania w domu,
z dala od wspodtpracownikow, przyjaciot, kolezanek i kolegdw. Dla mezczyzn szczegdlnie dotkliwe byto to, ze przez
chorobe nie moglijuz wykonywac czynnosci przypisywanych do petnionej przez nich funkcjimezaiojca, np. nie byliw stanie
pograc w pitke z dzie¢mi. Z kolei kobiety najbardziej cierpiaty z powodu utraty mozliwosci wykonywania prac domowych
i zajmowania sie w petni swoimi dziecmi.

Pacjenci biorgcy udziat w badaniu w Polsce definiowali nastepujgco swoje objawy/odczucia doswiadczane
w ciggu ostatniego miesigca: 59% chorych zdarzato sie odczuwac ztos¢, 62% miewato zte samopoczucie rano, a 55%
pacjentow deklarowato, ze czynnosci, ktére kiedys lubili wykonywadé, obecnie nie sprawiaja im juz tyle przyjemnosci.
Ponadto 53% pacjentéw odczuwato czasem izolacje, przy czym w przypadku 15% zdarzato sie to bardzo czesto
lub czesto. Poczucie wyobcowania wynikato u nich przede wszystkim z braku zrozumienia choroby przez przyjaciot/
kolegow i ogot spoteczenstwa oraz tego, ze ich choroba jest ,,niewidoczna”. Jednak mimo wielu negatywnych emocji,
ktére towarzyszyty chorym na TNP, 47% z nich deklarowato, ze bardzo czesto lub czesto towarzyszyto im pozytywne

nastawienie do zycia.

Skutki emocjonalne u pacjentow z TNP obejmowaty uczucie frustracji (35% o0s6b odczuwato je
w ciggu ostatniego miesigca), poczucie niezrozumienia, brak przyjemnosci z wykonywanych czynnosci,
uczucie gniewu i niskg samoocene.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 1’

Moja przyjaciotka powiedziata, ze chciataby miec takie nadcisnienie jak ja, i to mnie
bardzo zdenerwowato. Ona mysli, ze po prostu siedze w domu i nic nie robie caty dzien.

- Pacjentka
6  Op.cit.
7 Op.cit.
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2.4. WNIOSKI KLUCZOWE

Rozwdj nowych terapii tetniczego nadcisnienia ptucnego doprowadzit do wydtuzenia przezywalnosci pacjentéw, jednak
w petni skuteczna terapia farmakologiczna wciaz pozostaje nieosiaggalna. Jednoczesnie w ciggu ostatnich lat dynamicz-
nie rozwija sie podejscie do leczenia pacjentdw z tetniczym nadcisnieniem ptucnym uwzgledniajace ocene jakosci ich
zycia.

Dlatego niezmiernie istotne jest, aby w procesie terapeutycznym, oprécz dazenia do wydtuzania zycia pacjentdw, nie
zapominac o ich potrzebach, poprawie ich codziennego funkcjonowania oraz mozliwosciach powrotu do jak najpetniej-
szej aktywnosci w zyciu spotecznym. W tym kontekscie warto zwrdci¢ uwage na najwazniejsze obszary potrzeb, ktore
wskazali pacjenci w przeprowadzonym badaniu.

Polscy pacjenci uczestniczacy w badaniu ,Rdzne aspekty zycia pacjentow chorych na TNP i ich opiekundéw” odpowie-
dzieli, ze najbardziej potrzebowali aktualnych informacji na temat dostepnych opcji leczenia TNP (55%), samej choroby
— jej objawow i rokowania (53%), specjalistow i lekarzy zajmujacych sie chorymi z TNP (35%) oraz administracyjnych
nastepstw TNP, np. mozliwosci uzyskania $wiadczen z tytutu niezdolnoséci do pracy (35%). Nie znaczy to jednak, ze nie
byty dla nich wazne wskazoéwki i porady utatwiajgce podrézowanie (32%), informacje na temat wizyt kontrolnych, ich
czestotliwosciicelu (28%) czy dane na temat finansowych nastepstw choroby (28%). Interesowaty ich historie i do$wiad-
czenia innych chorych (22%), informacje na temat ryzyka depresji i leku oraz innych nastepstw emocjonalnych choroby
(17%), jak rowniez mozliwego jej wptywu na zycie seksualne (12%).

Najbardziej potrzebne pacjentom z TNP rodzaje informacji
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

55%

Opcje leczenia/lekéw stosowanych u 0sob z TNP

53%

Choroby (objawy, rokowanie)

Specjaliéci i lekarze zajmujacy sie pacjentami z TNP _ 35%
Administracyjne nastepstwa choroby o
) : L ) 35%
(roszczenie z tytutu niezdolnosci do pracy itp.)
Wskazowki i porady utatwiajgce podrézowanie - 32%
Wizyty kontrolne, w tym ich harmonogram i cele - 28%
Finansowe nastepstwa choroby - 28%

Historie pacjentéw i ich doswiadczenia - 22%
Ryzyko depresji i leku oraz innych
) 17%
nastepstw emocjonalnych

Wptyw choroby na kontakty seksualne - 12%
Zmiany dotyczace rél w rodzinie/zwigzku . 10%
Dane kontaktowe stowarzyszeh pacjentéw . 10%
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Najbardziej wiarygodnym zrédtem tych informacji byli dla chorych lekarze zajmujacy sie leczeniem TNP (87%)
i pielegniarki (57%). Zdecydowana wiekszos¢ pacjentow wykazata zadowolenie z przekazywanej przez nich wiedzy.
Prasa poruszajgca tematy medyczne i stowarzyszenia pacjenckie — chociaz uznawane przez wiekszos¢ pacjentow
za godne zaufania — nie byty tak powszechnie wskazywane jako zrédto wiedzy na temat TNP. Potwierdza to istotng role
specjalistycznych osrodkow dedykowanych leczeniu TNP zaréwno w procesie terapeutycznym, jak i w edukacji pacjen-
ta, a zaufanie, jakim pacjenci obdarzyli personel tych osrodkdw, odzwierciedla zaangazowanie i empatie opiekujacych
sie nimi lekarzy i pielegniarek.

Najbardziej wiarygodne zrédta informacji na temat TNP - wg pacjentow
pokazano odsetek pacjentow, n = 60

Lekarze zajmujacy sie leczeniem u Pana/Pani TNP

87%

Pielegniarka 57%

Prasa poruszajaca tematy medyczne - 22%
Stowarzyszenia pacjentéw/grupy wsparcia - 20%
Inne strony internetowe - 18%
Inni pacjenci - 17%

Lekarz rodzinny/lekarz podstawowej opieki zdrowotnej - 12%
Strony spoteczno$ciowe - 12%

Sposrdd chorych na TNP 9 na 10 ocenito swiadomos¢ spoteczna na temat ich choroby jako niska, bardzo niska lub
catkowicie nieobecnag w spoteczenstwie. Brak zrozumienia i wsparcia, czesto nawet w najblizszym otoczeniu pacjenta,
pogarsza jego i tak trudng juz sytuacje i utrudnia normalne codzienne funkcjonowanie. Emocje i problemy towarzy-
szace pacjentowi w ciggtych zmaganiach z ta ciezka chorobg o trudnym przebiegu i rokowaniu potegowane s3 jeszcze
przez uczucie wyobcowania i osamotnienia.

Dodatkowo choroba, ze wzgledu na swojg nazwe, mylona jest z powszechnym tagodnym schorzeniem, jakim jest nadci-
Snienie tetnicze, w zwigzku z czym sytuacja pacjenta jest lekcewazona, a on sam — postrzegany jako osoba symulujgca
lub nadwrazliwa. W swietle tych faktow niezwykle wazne jest zwiekszenie Swiadomosci spotecznej dotyczgcej TNP przez
wszelkiego rodzaju kampanie edukacyjne. Poprawa poziomu wiedzy naszego spoteczenstwa (w tym kregow medycz-
nych) o tej rzadkiej chorobie przyspieszytaby diagnoze, zwiekszyta szanse skutecznosci terapii TNP oraz spowolnienia
postepu choroby i data mozliwos¢ normalnego zycia pacjentom chorym na TNP.
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3.1. CHARAKTERYSTYKA OPIEKUNA

Konsekwencje, jakie niesie za sobg przebieg choroby, jaka jest TNP, powoduja, ze pacjenci czesto potrzebujg pomocy
opiekuna. Role te przyjmuja najczesciej ich partnerzy i inne osoby z rodziny. Zostanie opiekunem moze mie¢ duzy wptyw
na zycie danej osoby, czesto ograniczajac jej mozliwosci pracy i uczestniczenia w innych aktywnosciach.

Wiekszos¢ opiekunow chorych na TNP w Polsce to ich najblizsi: maz/zona, partner/partnerka (50% badanych), dziecko
(19%) lub rodzic (15%). Ze wzgledu na wyzsza zapadalno$¢ na TNP wsérdd kobiet przewazajg wérdd nich mezczyzni
(57%), najczesciej w wieku 40-69 lat (67%), majacy srednie (51%) lub wyzsze (30%) wyksztatcenie. Rzadziej role opieku-
na przejmuje na siebie inny cztonek rodziny, przyjaciel/przyjaciotka czy kolega/kolezanka, cho¢ zdarza sie rowniez, ze
jest nim sasiad/sasiadka.

3.2. ZNACZENIE OPIEKUNA W ZYCIU CHOREGO

Osoba chora na TNP wymaga kompleksowej opieki, dlatego zadanie stojace przed opiekunem czesto jest bardzo trud-
ne i wymaga wielu poswiecen. Opiekun niejednokrotnie staje przed wyzwaniem i zmaga sie z wieloma pytaniami,
na ktore odpowiedzi jeszcze nie zna. Stad niezwykle istotne sg grupy wsparcia dla opiekunow oraz rzetelne zrodta
informacji. Czesto opiekunowie przejmuja na siebie zadania i obowiagzki pacjentow, aby skompensowac ich niezdolnosc
do samodzielnego ich wykonywania.

Jestem bardzo zaangazowany i przejatem wiele domowych obowigzkow. Myje okna, odkurzam
i gotuje, poniewaz osoba, ktora sie opiekuje, nie jest juz w stanie wykonywac tych czynnosci. - Opiekun

W badaniu w Polsce 70% chorych na TNP ocenito wptyw opiekundw na poprawe jakosci ich zycia jako bardzo duzy lub
duzy. Tylko 2% pacjentdéw uznato, ze ich opiekunowie nie mieli na ich zycie z chorobg zadnego wptywu. Z kolei sami
opiekunowie nie doceniali swojego pozytywnego wptywu na zycie chorych.

Wptyw opiekuna na poprawe jakosci zycia pacjenta w ocenie pacjentow
pokazano odsetek pacjentow, n = 56

50%

9%

9%

2%
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Brak jakiegokolwiek wptywu Bardzo duzy wptyw
2% 28% 70%

B3 B:7 PWso
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Jestem szczesciarg, bo moge liczy¢ na wsparcie rodzicéw i partnera, a ostatnio pomaga mi
tez moja mata siostrzenica. Oni mnie rowniez bardzo motywuja. Mam tylko nadzieje, ze nie
jestem dla nich wielkim obcigzeniem. - Pacjentka

3.3. WPLYW CHOROBY NA CODZIENNE ZYCIE OPIEKUNA

Tetnicze nadcisnienie ptucne prowadzi do wielu zmian w dotychczasowym zyciu opiekuna. Musi on przyjac¢ na siebie
wiele dodatkowych zadan i nowych obowigzkow, ktorych nierzadko wezesniej nie wykonywat. Wymaga to od niego dobrej
organizacji, planowania zycia rodzinnego, tak aby uwzgledniato potrzeby chorego, ktérym sie opiekuje, wiekszego zaan-
gazowania w prace domowe i zatatwiania codziennych spraw. Ogrom nowych obowigzkoéw sprawia, ze czesc¢ opiekunow

zmuszona jest zrezygnowac z pracy, zmienic j3 lub zdecydowac sie na zatrudnienie w niepetnym wymiarze czasu pracy.

Zmiany, jakie zaszty w zyciu opiekunow pacjentow z TNP
pokazano odsetek opiekunow, n = 47

Flore udziat pracaCh domOWYCh _ 60%
Czesydej Fatatam codzienne e _ 57%
Musza planowac zycie rodzinne tak, o
: ) 55%
aby uwzgledniato potrzeby mojego krewnego
Biore wiekszy udziat w pracach, o
) . 55%
ktore wykonywat przedtem moj krewny

Musze zawsze by¢ dobrze zorganizowany/zorganizowana 38%
(musze wiecej planowac) °
Biore udziat w podawaniu lekéw TNP _ 36%

Czesciej czuje sie wyczerpany/wyczerpana 30%
(z powodu dodatkowych obowiazkdw) °
Biore na siebie planowanie
! o ) 26%
codziennego zycia mojego krewnego

Biore wigkszy udziat w opiece nad o
- BRI 17%
naszym dzieckiem/dzie¢mi (jesli sa)
Wprowadzitem/wprowadzitam zmiany w swojej pracy o
) ) o 13%
(np. pracuje z domu, mam inne obowiazki)
Zrezygnowatem/zrezygnowatam z pracy - 1%

Zdecydowatem/zdecydowatam sie

32
X

pracowac na czesc etatu

Znalaztem/znalaztam inna prace, ktéra nie przeszkadza
mi opiekowac sie moim krewnym

TNP wystepujace u mojego krewnego nie spowodowato

-
o
N

zadnych zmian w moim zyciu
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Opiekunowie uczestniczacy w badaniu podkreslali, ze choroba bliskiej im osoby poprawita ich relacje z nig i zblizyta ich
do siebie. Uswiadomili sobie, ze sg w stanie robi¢ rzeczy, o ktére do tej pory sie nie podejrzewali, ujawnity sie w nich
pozytywne cechy, a ich zycie zyskato nowy sens. Czuli, ze spetnili sie w nowej roli — bycia opiekunem.

Jednoczesnie przyznali, ze bojg sie o przysztos¢ osoby, ktéra sie opiekuja, i majg swiadomosé, ze jest ona uzalezniona
od ich pomocy. Czuja, ze nie maja wyboru — musza opiekowac sie swoim krewnym. Stresuje ich koniecznos¢ godzenia
nowych obowigzkdw z dotychczasowymi. Zdajg sobie sprawe, ze brakuje im czasu dla siebie, a zarazem majg poczucie,

ze mogliby opiekowac sie lepiej i robi¢ wiecej dla swojego krewnego.

34 Nie mam juz zadnego hobby, poniewaz nie jest to mozliwe, gdy jest sie opiekunem...
Pochtania to caty méj czas. Opieka nad chorym zajmuje mi caty dzien. — Opiekun

U wielu opiekundw koniecznos¢ zajmowania sie chorym na TNP powoduje nie tylko stres i frustracje, ktdre poteguje
nieprzewidywalnosc tej choroby, ale réwniez poczucie izolacji i wykluczenia; cho¢ niezbyt chetnie sie do tego przyznaja.

Wsrod najczestszych przyczyn izolacji/wykluczenia wymienili:

e brak zrozumienia choroby — przez przyjaciot/kolegéw, ogot spoteczenstwa, rodzine, w tym zone/meza opiekuna,
a nawet samego chorego,

. mylenie tetniczego nadcisnienia ptucnego z powszechnie wystepujgcym nadcisnieniem tetniczym,

« niewidocznosc¢” TNP,

«  brak komunikacji z osoba, ktorg opiekun sie zajmuje.

Powody poczucia izolacji/wykluczenia
pokazano odsetek opiekunow, n = 15

Brak zrozumienia choroby ze o
) o . 47%
strony moich/naszych przyjaciot/kolegow
Brak zrozumienia choroby ze strony ogétu
. : L 40%
spoteczenstwa/naszej spotecznosci

Brak zrozumienia choroby ze strony
mojej/naszej rodziny
Choroba czesto mylona jest ze zwyktym
o i 33%
nadcisnieniem tetniczym
Fakt, ze choroba jest ,niewidoczna” - 27%

Brak zrozumienia choroby ze strony 20%
osoby z TNP, ktérg sie opiekuje °

Brak zrozumienia choroby ze strony 20%
mojego partnera/partnerki lub meza/zony °
Méj brak empatii/wspotczucia 20%

wobec choroby (TNP) mojego krewnego °
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Niemal 25% opiekundéw odczuwato stres w zwigzku z opieka nad pacjentem przy jednoczesnym dazeniu
do wypetniania swoich innych obowigzkéw, przy czym efekt ten zwiekszat sie wraz z pogarszaniem sie klasy
czynnosciowej pacjenta.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 .2

3.4. WNIOSKI KLUCZOWE

Opiekunom os6b chorych na TNP najbardziej potrzebne sginformacje na temat tej choroby — jej objawow i rokowania oraz
opcji leczenia/lekdw stosowanych u oséb chorych na TNP. Bardzo czesto wskazuja tez na potrzebe uzyskania informacji
o rezultatach wizyt kontrolnych (wynikach badan laboratoryjnych, planowanych badaniach, zmianach w farmakoterapii),
na ktére musza sie zgtaszac ich podopieczni, specjalistach i lekarzach zajmujacych sie chorymi na TNP. ryzyku depresji
i leku oraz innych nastepstwach emocjonalnych tej choroby, a takze oraz wskazéwek i porad utatwiajacych podréozowa-
nie.

W mniejszym stopniu interesujg ich informacje na temat finansowych i administracyjnych nastepstw TNP, ich
roli jako opiekunow, a takze historie i doswiadczenia innych opiekundw. Rzadziej zalezy im tez np. na informacjach
dotyczacych wptywu choroby na kontakty seksualne czy danych kontaktowych do stowarzyszen skupiajacych chorych
na nadcisnienie ptucne.

Najbardziej potrzebne opiekunom pacjentéow z TNP rodzaje informacji
pokazano odsetek opiekunow, n = 47

Informacje na temat choroby (objawy, rokowanie) _ 64%
Informacje na temat opcji leczenia/lekow
) 62%
stosowanych u 0s6b z TNP
Informacje na temat wizyt kontrolnych 55%

(harmonogram i cele)

Informacje na temat specjalistow 40%
i lekarzy zajmujacych sie pacjentami z TNP °
Informacje na temat ryzyka depres;ji o
! : . 40%
i leku oraz innych nastepstw emocjonalnych
Informacje na temat podrézowania o
o . . X 40%
(wskazdwki i porady utatwiajace podrézowanie)

Informacje na temat finansowych nastepstw choroby

Informacje na temat administracyjnych nastepstw choroby

Op. cit.

30%

30%
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Najbardziej wiarygodnym zrédtem informacji dla opiekundw sa lekarze zajmujacy sie leczeniem TNP i pielegniarki.

Najbardziej wiarygodne zrodta informacji na temat TNP — wg opiekunéw
pokazano odsetek opiekunow, n = 47

erre zamuacy sie eezeniem u Pana/Pan TP
Pielegmarka _ 68%

0d pracownikéw stuzby zdrowia opiekunowie oczekujg przede wszystkim regularnych informacji o aktualnym stanie
zdrowia i potencjalnej progresji TNP u ich krewnych oraz szczegoétowych informacji na temat choroby i lekdéw stoso-
wanych w leczeniu chorych, podanych w zrozumiatej dla nich formie. Zalezy im réwniez na praktycznych informacjach
zwiazanych z leczeniem TNP, np. gdzie w razie potrzeby mozna kupi¢ lub wypozyczy¢ choremu koncentrator tlenu czy
jak dostosowac mieszkanie do jego potrzeb i mozliwosci fizycznych. Opiekunowie potrzebujg wsparcia i chcg, aby kto$
wystuchat, co majg do powiedzenia i jak sie czuja.

Potrzeby opiekundw pomagajacych pacjentom z TNP s3 czesto pomijane i nawet nie zostaty wymienione
w europejskich i amerykanskich wytycznych dotyczacych nadcisnienia ptucnego — w przeciwienstwie do
wytycznych dotyczacych innych powaznych chorob przewlektych, takich jak choroba sercowo-naczyniowa
i choroba Alzheimera, w ktorych coraz czesciej dostrzega sie role opiekundw i oferuje sie im pomoc oraz
wsparcie.

Zrédto: Badanie miedzynarodowe, 2012 r.?

9  Op.cit.
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4.1. ROLA PIELEGNIARKI W LECZENIU CHOREGO NA TNP

Opieke nad pacjentem chorym na TNP petni wielodyscyplinarny zespot terapeutyczny, do ktérego naleza m.in. lekarze
réznych specjalnosci (kardiolodzy, specjalisci chordb ptuc, radiolodzy), pielegniarka, rehabilitant, psycholog. W idealnej
sytuacji zespot terapeutyczny powinien moc skierowac pacjenta do wspétpracujgcego pracownika spotecznego, ktory
moze pomoc w rozwigzaniu wielu problemdw administracyjnych. Niestety w Polsce pracownicy socjalni pracuja tylko

w duzych szpitalach i zazwyczaj jest ich zbyt mato w stosunku do potrzeb.

W ostatnich latach z jednej strony obserwujemy, ze postepy w opiece nad pacjentem chorym na tetnicze nadcisnienie
ptucne sa mozliwe dzieki wspétpracy interdyscyplinarnej, z drugiej strony wiemy, ze duza wiedze o sprawach zwigza-
nych z codziennym funkcjonowaniem pacjentéw posiada zespot pielegniarski. Dzieje sie tak dlatego, ze pacjenci czesto
w pierwszej kolejnosci zgtaszajg problemy zespotowi pielegniarskiemu. Pacjenci rowniez czesto te najtrudniejsze, nawet
wstydliwe pytania zadajg wtasnie pielegniarkom. Biorgc pod uwage tak wazng role zespotu pielegniarskiego w procesie
terapii pacjentow chorych na TNP, od pielegniarek pracujacych z tymi chorymi wymaga sie specjalistycznej wiedzy oraz
umiejetnosci na najwyzszym poziomie.

Pielegniarka, majac bliski kontakt z pacjentem, uczestniczy m.in. w procesie ustalenia rozpoznania, wyborze terapii oraz
przekazaniu najwazniejszych informacji dotyczacych réznych opcji terapii.

Reakcje pacjentéw po ustyszeniu diagnozy sa rézne. Jedni w nig nie wierzg, inni ptacza, ztosz-
cza sie lub izoluja, jeszcze inni potrzebuja czasu i ciszy na przemyslenie tego, co ustyszeli.
Pacjenci dzwonia do swoich bliskich. Rodziny s3 rowniez w szpitalu z chorymi w oczekiwaniu
na diagnoze. Wazne jest, zeby po ustyszeniu diagnozy i zapoznaniu sie z opcjami terapeutycz-
nymi pacjent mogt porozmawiac jeszcze z pielegniarka oraz uzyskac profesjonalne wsparcie
psychologiczne. Rozmowa z innym chorym nie jest najlepszym rozwigzaniem. - Pielegniarka

Pielegniarka przygotowuje pacjenta do kontynuacji terapii w warunkach ambulatoryjnych i szkoli pielegniarki, ktére
beda sie zajmowaty pacjentem w domu. Analizuje trudnosci zwigzane z obstuga urzadzen do podawania lekow (spraw-
dza urzadzenia do podawania lekéw, analizuje dane z inhalatora, przeprowadza instruktaz biezacy). Pyta pacjenta
0 samopoczucie, o sposob spedzania przez niego wiekszej czesci dnia, o regularnosc przyjmowania lekow. Ocenia row-
niez poziom wiedzy chorego i jego rodziny/opiekundéw na temat stosowanych metod diagnostycznych i terapeutycznych.
Udziela porad dotyczacych dostepnosci koncentratorow tlenu, klimatyzatordw, wozkéw i kart parkingowych dla oséb
niepetnosprawnych. Informuje o dostepnych na recepte $rodkach opatrunkowych i absorpcyjnych (np. pampersach).

Rola pielegniarki polega takze na edukowaniu chorych na TNP i ich opiekunéw, kierowaniu ich do pracownikéw pomocy
spotecznej i organizacji pacjenckich oraz przekazywaniu wskazowek i porad.

Pacjent musi mie¢ poczucie, ze sposdb leczenia i monitorowania terapii jest przemyslany
i dopasowany do niego indywidualnie. - Pielegniarka

W badaniu w Polsce wziety udziat pielegniarki z duzym — od 10 do ponad 40 lat — stazem pracy, na co dzien zatrud-
nione w osrodkach TNP w Polsce. tacznie w kraju sg 23 takie placdwki. Miesiecznie kazda z nich styka sie srednio
z ok. 15 pacjentami chorymi na tetnicze nadcisnienie ptucne, co oznacza, ze wszystkie majg ogromne doswiadczenie
w pracy z chorymina TNP i bardzo dobrze znajg ich potrzeby.

Pielegniarki uczestniczace w badaniu ,Rézne aspekty zycia pacjentow chorych na TNP i ich opiekunéw"” odniosty sie
m.in. do najbardziej potrzebnych pacjentom z TNP informacji.
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80% sposrod respondentek jako najbardziej potrzebne pacjentom chorym na TNP informacje wskazato dane o:

1. chorobie, jej objawach i rokowaniu,
2. specjalistach i lekarzach zajmujacych sie leczeniem chorych na TNP,
3.  metodach leczenia.

Na drugim miejscu (53% wskazan) jako najbardziej potrzebne informacje pielegniarki wymienity: administracyjne
nastepstwa choroby ($wiadczenia z tytutu niezgodnos$ci do pracy, zakres ubezpieczen pacjenta) oraz informacje na
temat podrdozowania (wskazéwki i porady utatwiajgce podrdéze chorego). Za wazne uznaty informacje zwigzane ze

zmianami dotyczacymi petnionych funkcji pacjenta w rodzinie/zwigzku (27% wskazan) oraz finansowymi nastepstwami
choroby (33%).

Najbardziej potrzebne pacjentom chorym na TNP rodzaje informacji — wg pielegniarek
pokazano odsetek pielegniarek, n = 15

Administracyjne nastepstwa choroby o
. : L . 53%
(roszczenie z tytutu niezdolnosci do pracy itp.)
Wskazowki i porady utatwiajgce podrézowanie _ 53%
Historie pacjentéw i ich do$wiadczenia _ 4L47%

Wizyty kontrolne, w tym ich harmonogram i cele _ 40%
Ryzyko depresji i leku oraz innych nastepstw emocjonalnych _ 40%
Wptyw choroby na kontakty seksualne _ 40%
Dane kontaktowe stowarzyszeh pacjentéw _ 40%
Finansowe nastepstwa choroby _ 33%

Zmiany dotyczace rol w rodzinie/zwigzku

27%

Najtrudniej rozmawia¢ z pacjentem i jego rodzing, gdy kolejne opcje terapeutyczne s3a nieskuteczne
i choroba postepuje. Skuteczna jest wtedy metoda matych krokéw, np. informacja o dobrym bilansie
ptynéw, o utrzymaniu cisnienia systemowego na zadowalajagcym poziomie, o braku infekcji, o tym,
Ze pacjent zjadt cata kanapke czy ze ma zmniejszone obrzeki na konczynach dolnych. - Pielegniarka

W opinii pielegniarek pacjentom najtrudniej pogodzi¢ sie z ich ograniczeniami wynikajacymi z choroby: brakiem wydol-
nosci fizycznej, meczliwoscia, dusznoscia. Najczesciej nie moga oni pracowac zawodowo, uprawiaé sportow, np. ptywa-
nia, jazdy na rowerze, podréze w ich przypadku réwniez sg ograniczone. Martwi ich takze, ze stanowig obcigzenie dla
swoich rodzin.
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Pacjenci narzekaja najczesciej na objawy uboczne zwigzane z leczeniem oraz koniecznos¢
czestych wizyt kontrolnych w szpitalu, pobierania krwi i poddawania sie zabiegowi cew-
nikowania serca co 2 lata lub czesciej, jesli wymaga tego stan ich zdrowia. - Pielegniarka

Jak pokazuja wyniki badania ,R6zne aspekty zycia pacjentow chorych na TNP i ich opiekundw”, pielegniarka jest dla cho-
rych na TNP jednym z gtéwnych (77% wskazan) i jednoczesnie najbardziej wiarygodnych (57%), tuz po lekarzach, Zzrédet

42 informacji na temat ich choroby (patrz wykres rozdziat 2.4).

Réwniez opiekunowie uwazajg pielegniarke za jedno z najwazniejszych (85%) i najbardziej wiarygodnych (68% wskazan,
0 9% wiecej niz w przypadku pacjentow) zrédet informacji na temat TNP. Trzy czwarte opiekunow jest bardzo zadowolo-
nych z poziomu wiedzy przekazywanej przez pielegniarki.

Lekarze zajmujacy sie
leczeniem u pacjenta TNP

Pielegniarka

Lekarz rodzinny, lekarz POZ,
lekarz POZ mojego krewnego

Strony spotecznosciowe

Inni pacjenci

Moj farmaceuta

Blogi/fora
Prasa poruszajaca
tematy medyczne

Bliskie mi osoby/rodzina/
przyjaciele

Stowarzyszenia pacjentow/
grupy wsparcia

Inne strony internetowe

Maz/zona lub partner/partnerka

Typowe zréodta informacji
pacjentow na temat TNP
pokazano odsetek
pacjentdw, n = 60

95%

77%

45%

28%

43%

)
o
X

)
o
ES

35%

43%

N
<
=
N
-
X

35%

30%

Typowe zrodta informacji
opiekundéw na temat TNP
pokazano odsetek
opiekundw, n = 47

94%

85%

49%

32%

30%

28%

26%

26%

23%

-
3
X
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W komunikacji z chorym na TNP najwazniejsze jest cierpliwe stuchanie, autentycznosg,
prawdomownos¢ oraz merytoryczna wiedza. - Pielegniarka

Natomiast w opinii pielegniarek uczestniczacych w badaniu najwazniejszym i najbardziej wiarygodnym dla pacjen-

tow Zrodtem informacji na temat TNP sa lekarze (w obu przypadkach 100% wskazan). Siebie plasujg w rankingu tuz

za lekarzami.

pokazano odsetek
pielegniarek,n =15

Lekarze zajmujacy sie
leczeniem u pacjenta TNP

Pielegniarka
Inni pacjenci

Stowarzyszenia
pacjentow/grupy wsparcia

Inne strony internetowe

Lekarz rodzinny/lekarz
podstawowej opieki zdrowotnej

Blogi/fora

Bliskie osoby/rodzina/przyjaciele

Strony spotecznosciowe

Maz/zona lub partner/partnerka

Prasa poruszajaca tematy medyczne

Farmaceuta

Typowe zrodta informacji
pacjentow na temat TNP
- wg pielegniarek

100%

93%

60%

53%

----
~
3

47%

27%

27%

20%

_\.

N N
<
X

Najbardziej wiarygodne dla
pacjentow zrddta informacji na
temat TNP - wg pielegniarek

73%

3
X

3
=

3
=

<
ES

4.2. ZADANIA PIELEGNIARKI - PODSTAWOWE PRAWA

| OBOWIAZKI

Zawod pielegniarki jest samodzielnym zawodem medycznym. Jego wykonywanie polega na udzielaniu $wiadczen
zdrowotnych, a w szczegélnosci na:
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*  rozpoznawaniu warunkow i potrzeb zdrowotnych pacjenta,

. rozpoznawaniu jego problemow pielegnacyjnych,

«  planowaniu i sprawowaniu opieki pielegnacyjnej nad pacjentem,
*  samodzielnym udzielaniu w okreslonym zakresie $wiadczen zapobiegawczych, diagnostycznych, leczniczych i reha-

bilitacyjnych oraz medycznych czynnosci ratunkowych,

«  realizacji zalecen lekarskich w procesie diagnostyki, leczenia i rehabilitacji,
« orzekaniu o rodzaju i zakresie swiadczen opiekunczo-pielegnacyjnych,

«  edukacji zdrowotnej i promaocji zdrowia.

Pielegniarka wykonuje zawdd z nalezyta starannoscia, zgodnie z zasadami etyki zawodowej, poszanowaniem praw
pacjenta, dbatoscia o jego bezpieczenstwo, wykorzystujac wskazania aktualnej wiedzy medycznej oraz posrednic-
two systemow teleinformatycznych lub systemow tacznosci.

Pielegniarka ma obowiagzek

Przestrzegania praw pacjenta okreslonych w ustawie

o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, m.in.:

« prawa do $wiadomej zgody (w tym prawa do uzy-
skania od pielegniarki przystepnej informacji o pie-
legnacji i zabiegach pielegniarskich,

« prawa zadania konsultacji u innej pielegniarki, chyba
ze jest ono bezzasadne, co musi znalez¢ odzwiercie-
dlenie w dokumentacji medycznej pacjenta,

« prawa do $Swiadczen zdrowotnych odpowiadajgcych
wymaganiom aktualnego stanu wiedzy medycznej,

« prawa do zgtaszania dziatan niepozadanych.

Udzielania informacji pacjentowi o przystugujacych mu
prawach.

Udzielania pacjentowi, jego przedstawicielowi ustawo-
wemu lub osobie wskazanej przez pacjenta informacji
o stanie jego zdrowia — w zakresie niezbednym do udzie-
lanych przez pielegniarke swiadczen zdrowotnych.

Zachowania w tajemnicy informacji zwigzanych z pacjen-
tem, uzyskanych w zwigzku z wykonywaniem zawodu.

Udzielenia pomocy zgodnie z posiadanymi kwalifikacja-
mi zawodowymi w kazdym przypadku, gdy zwtoka w jej
udzieleniu mogtaby spowodowac stan nagtego zagroze-
nia zdrowotnego.

Pielegniarka ma prawo

Samodzielnie wykonywac¢ czynnosci z zakresu opieki,
pielegnacji, a takze proste $wiadczenia diagnostyczne
i lecznicze, w tym doraznie modyfikowa¢ dawke leczni-

cza wskazanych lekdw.

Wystawia¢ skierowania na wykonanie okreslonych ba-
dan diagnostycznych (poza stwarzajgcymi podwyzszone
ryzyko dla pacjenta), w tym medycznej diagnostyki labo-
ratoryjnej.

Wgladu do dokumentacji medycznej pacjenta oraz uzy-
skania od lekarza petnej informacji o stanie zdrowia
pacjenta, rozpoznaniu, proponowanych metodach dia-
gnostycznych, leczniczych, rehabilitacyjnych, zapobie-
gawczych i dajacych sie przewidzie¢ nastepstwach
podejmowanych dziatan w zakresie niezbednym do

udzielanych przez pielegniarke $wiadczen zdrowotnych.

0dmowic¢ wykonania swiadczenia zdrowotnego niezgod-

nego z jej sumieniem lub z zakresem posiadanych przez

nig kwalifikacji. W takim wypadku powinna:

*  niezwtocznie podac przyczyny odmowy na pismie,

e niezwtocznie uprzedzi¢ pacjenta o odmowie i wska-
zac¢ realne mozliwosci uzyskania tego $wiadczenia
u innej pielegniarki,

e uzasadni¢ i odnotowac¢ ten fakt w dokumentacji
medycznej.

W przypadku uzasadnionych watpliwosci domagac sie
od lekarza, ktory wydat okreslone zlecenie, by uzasadnit
potrzebe jego wykonania.
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Wykonywania zlecen lekarskich, poza wyjatkowymi sytu-
acjami wskazanymi w ustawie (uzasadnione watpliwo-
éci, mozliwos$¢ odmowy w okreslonych przypadkach).

Do wystawiania recept, w tym rdwniez opatrzonych
symbolem NZ (nie zamienia¢) - samodzielnie (dot.
okreslonych substancji) lub w ramach realizacji zlecen

lekarskich ,na kontynuacje” — pod warunkiem spetnienia
wymogow z art. 15a. Ustawy o zawodach pielegniarki
i potoznej.

Samodzielnego ordynowania lekow (zawierajgcych okre-
slone substancje czynne, z wytaczeniem lekéw zawiera- jego pytania i watpliwosci dotyczace rodzaju podawane-
jacych substancje bardzo silnie dziatajace, srodki odurza- go przez nig, na zlecenie lekarza, leku, dawki i sposobu
jace i substancje psychotropowe oraz srodki spozywcze dziatania.

Poinformowania pacjenta i udzielenia odpowiedzi na

specjalnego przeznaczenia zywieniowego) oraz wyrobow
medycznych w ramach samodzielnego wykonywania
Swiadczen — pod warunkiem spetnienia wymogow z art.
15a. Ustawy o zawodach pielegniarki i potoznej.

Zgtaszania dziatan niepozadanych lekow prezesowi
Urzedu Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobdw
Medycznych i Produktéw Biobdjczych lub podmiotowi od-
powiedzialnemu za wprowadzenie produktu leczniczego

do obrotu.

Do ochrony przystugujacej funkcjonariuszom publicz-
nym — podczas wykonywania $wiadczen zdrowotnych
i w zwigzku z nimi.

Praca pielegniarki specjalizujacej sie¢ w opiece nad chorymi na TNP to praca z ciezko chorymi
pacjentami. - Pielegniarka

4.3. WNIOSKI KLUCZOWE

Pielegniarki sg osobami, do ktérych chorzy na TNP i ich opiekunowie zwracaja sie najczesciej z prosba o informacje na
temat choroby, rokowania oraz réznych innych obszardw, na ktdére ta choroba wptywa. Sg one doskonale zorientowa-
ne w kwestii aktualnych metod diagnozowania i leczenia TNP, dostepnych lekow oraz osrodkdw, ktore specjalizujg sie
w terapii chorych na TNP. Zapewniaja wsparcie merytoryczne i emocjonalne pacjentom i ich rodzinom/opiekunom.

Wedtug pielegniarek w komunikacji z chorym na TNP bardzo wazny jest jednolity przekaz ptyngcy do pacjenta od cate-
go zespotu terapeutycznego. Ustalone wspdlnie na spotkaniu teamu terapeutycznego decyzje musza by¢ realizowane
w sposob konsekwentny, a wszystkie sporne kwestie — omawiane tylko w zamknietym gronie medycznym.

Jednak pielegniarki opiekujgce sie chorymi na TNP réwniez potrzebujg wsparcia — przede wszystkim od pozostatych
cztonkow zespotu terapeutycznego.

[stotnym zagrozeniem ptyngcym z tak duzego zaangazowania pielegniarek w opieke nad ciezko chorymi pacjentami,
ktérzy nierzadko umierajg, moze by¢ tzw. zespot wypalenia i zaburzenia emocjonalne. Dlatego réwniez pielegniarki
powinny mie¢ dostep do profesjonalnej opieki psychologiczne;.

Pielegniarki chetnie uczestnicza w specjalistycznych szkoleniach dotyczacych pacjentéw z nadcisnieniem ptucnym.
Istotna z ich punktu widzenia jest rowniez ustawiczna edukacja na kursach doszkalajgcych, kwalifikacyjnych, specjaliza-
cyjnych oraz pozyskiwanie wiedzy na temat nowych rozwigzan w medycynie.
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5.1. POLSKIE STOWARZYSZENIE 0SOB Z NADCISNIENIEM
PLUCNYM | ICH PRZYJACIOL

Polskie Stowarzyszenie Osob z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich Przyjaciot powstato w 2007 .

¢ ‘6 Osoby, ktore chcg naleze¢ do Stowarzyszenia, moga kontaktowac sie ze Stowarzyszeniem
osobiscie, telefonicznie pod numerem 535 680 390, mejlowo (kontakt@phapolska.org) lub ko-
rzystajac z profilu na FB. Formularz deklaracji cztonkowskiej dostepny jest na stronie Stowa-
= Nadolénianion Phacnym | lch Peyjsci rzyszenia pod adresem: www.phapolska.org.

Gtowne cele realizowane przez Stowarzyszenie to:

» Integracja chorych na nadcisnienie ptucne i ich rodzin/opiekundéw oraz zwiekszenie ich uczestnictwa
W zyciu spotecznym i zawodowym.

»  Kontaktowanie ze soba cztonkéw Stowarzyszenia oraz organizowanie pomocy w stanach rezygnacji, osa-
motnienia i bezradnosci.

»  QOrganizowanie i udzielanie pomocy w rozwigzywaniu problemow zyciowych.

«  Udzielanie informacji, pomocy prawnej, socjalno-bytowej oraz wspoétdziatanie w organizowaniu dziatal-
nosci spoteczne;.

«  Podnoszenie poziomu wiedzy o nadcisnieniu ptucnym wsrod chorych i ich opiekunow, pracownikéw
ochrony zdrowia oraz catego spoteczenstwa, m.in. poprzez organizowanie i prowadzenie dla nich warsz-
tatow i spotkan edukacyjnych, wydawanie ulotek i materiatow edukacyjnych oraz organizowanie kampa-
nii edukacyjnych.

*  Wspodtpraca z Ministerstwem Zdrowia, Narodowym Funduszem Zdrowia oraz Polskim Towarzystwem
Kardiologicznym w celu wypracowania najlepszego modelu leczenia nadcisnienia ptucnego, zgodnego
z europejskimi i swiatowymi standardami postepowania z chorymi na te chorobe.

«  Utatwienie chorym odbioru lekow w wyznaczonych aptekach, blizej miejsca ich zamieszkania. Obecnie
musza je oni odbiera¢ osobiscie w centrach diagnostyki i leczenia TNP, ktére czasem sg od nich oddalone
o kilkaset kilometrow. Takie rozwigzanie obowiazuje tylko w Polsce.

«  Prowadzenie strony internetowej, z ktérej mozna dowiedziec¢ sie, jakie sa objawy nadcisnienia ptucnego,
jak i gdzie sie je leczy, a takze pobra¢ poradniki dla pacjentéw i opiekunow i inne materiaty edukacyjne.

«  Prowadzenie Telefonicznej Pomocy Pacjenckiej dla chorych na nadcisnienie ptucne.

«  Aktywna wspotpraca z innymi stowarzyszeniami i organizacjami, ktére maja podobne cele statutowe.

Prezesem Polskiego Stowarzyszenia Oséb z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich Przyjaciot jest Alicja Morze.

Warto poznac historie pani Alicji. Pierwsze symptomy choroby pojawity sie u niej, kiedy urodzita syna. Miata wdowczas
26 lat i byta bardzo aktywna osoba. Jednak po porodzie zupetnie opadta z sit, nie potrafita nawet wstac z tézka. Dopiero
kiedy przetoczono jej krew, poczuta sie lepiej. Wedtug mnie to wtasnie wtedy choroba data mi zna¢ o sobie po raz
pierwszy — wspomina pani Alicja.

Potem na jakis$ czas zapomniata o tym, co jej sie przydarzyto. Zresztg, prowadzac z mezem antykwariat w Sopocie, a poz-
niej ksiegarnie naukowa ,Literka” na Uniwersytecie Gdanskim, organizujac ponad 150 spotkan z wybitnymi pisarzami
i ludzmi kultury z Polski i Europy oraz prowadzac stata, cotygodniowa rubryke w ,Dzienniku Battyckim”, Alicja Morze zwy-
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czajnie nie miata czasu, by rozczulac¢ sie nad sobga i podejrzewac u siebie chorobe. A kiedy czuta sie gorzej — brakowato
jej tchu i byta ostabiona, ttumaczyta to swojg nadwaga, bo w cigzy sporo przytyta. My$latam sobie: zawsze bytas chuda,
a skoro teraz jestes gruba, to trudno sie dziwi¢, ze nie masz sity — wspomina.

Niespetna 10 lat od urodzenia syna znow poczuta, ze co$ jest nie tak. Byta coraz stabsza i coraz bardziej zmeczona. Az
ktéregos wieczoru okazato sie, ze nie jest w stanie podnies¢ sie z kanapy, zeby wytgczy¢ Swiatto. Pomyslata wtedy, ze to
chyba jednak nie ma zwigzku z nadwaga. Moja przyjaciétka od dziecka byta grubaskiem, a nie przeszkadzato jej to
w byciu aktywnga i przewodzeniu na parkiecie. A ja nie potrafitam zrobi¢ nawet czterech krokow, zeby zgasi¢ swia-
tto — mowi. Podejrzewajac, ze to moze by¢ anemia, postanowita zrobi¢ sobie badania krwi i EKG. Podczas wykonywania
badania zasugerowano jej, by zgtosita sie z wynikami badania EKG do lekarza.

Udato jej sie zapisa¢ na wizyte do prof. Jana Marka Stominskiego, ktéry od poczatku podejrzewat u niej tetnicze nadci-
$nienie ptucne. Zeby potwierdzi¢ te diagnoze, lekarz zlecit jeszcze echokardiografie (echo serca). Kiedy wrdcita do niego
z wynikami badania, otrzymata skierowanie na oddziat pulmonologiczny, gdzie wykonano jej angiografie ptuc. Po wyjsciu
ze szpitala dostata skierowanie do prof. Adama Torbickiego, ktéry pracowat wéwczas w Instytucie Gruzlicy i Chordb Ptuc
w Warszawie i jako jedyny specjalizowat sie w leczeniu chordéb naczynh ptucnych w Polsce.

Wtedy na nadcisnienie ptucne nie byto jeszcze zadnych lekow, ale prof. Torbicki starat sie o utworzenie osrodka ba-
dan klinicznych. Chciat w nim przeprowadzi¢ badanie kliniczne nad pierwszym lekiem ukierunkowanym na tetniczki
ptucne, ktore w tetniczym nadcisnieniu ptucnym z czasem sie zatykajg - mowi Alicja Morze.

W klinice prof. Torbickiego pacjentka zostata poddana dodatkowym badaniom, ktére potwierdzity, ze ma idiopatyczne
tetnicze nadcisnienie ptucne. Kilka miesiecy pozniej zaproszono ja do udziatu w wieloosrodkowym, randomizowanym
badaniu klinicznym z podwadjnie Slepa préba. Pacjentdw losowo przydzielono do jednej z dwdoch grup. Jedna otrzymywa-
ta badany lek, druga — placebo.

Alicja Morze byta pierwsza pacjentka w Polsce i Europie, ktora zostata do tego badania wtaczona. Miata juz wtedy bardzo
silne dusznosci i ciggle kastata. Wiedziata, ze choroba sie rozwija. Wiedziata réwniez, ze zostata przydzielona do grupy
otrzymujacej lek, bo juz po kilku dniach przestata kaszlec¢ i mniej sie meczyta.

Po 20 latach sposrod 29 oséb uczestniczacych w tym badaniu w Polsce Alicja Morze jest jedyna zyjaca. A lek, ktory byt
wtedy badany, przyjmuje nadal, jest najdtuzej (20 lat) stosujaca go pacjentka na $wiecie.

W codziennym zyciu z chorobg Alicje Morze bardzo wspiera rodzina, szczegélnie jej maz. Mimo ciezkiego stanu zdrowia
Alicja Morze aktywnie dziata na rzecz edukacji na temat nadcisnienia ptucnego i wspierania chorych i ich bliskich. Oso-
biscie prowadzi m.in. Telefoniczng Pomoc Pacjencka, stuzy radg i pomoca chorym na nadcisnienie ptucne i ich bliskim.

Telefoniczna Pomoc Pacjencka jest nieocenionym narzedziem informacyjno-edukacyjno-interwencyjnym. Chorzy
i ich bliscy dzwonia do mnie w bardzo réznych sprawach. Dzieki Telefonicznej Pomocy Pacjenckiej udato mi sie
pomac wielu osobom rozwiktaé¢ nawet bardzo powazne, wrecz dramatyczne problemy — mowi Alicja Morze.

Ponadto dzieki zaangazowaniu Alicji Morze cztonkowie Polskiego Stowarzyszenia Oséb z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich
Przyjaciét oraz wszyscy zainteresowani moga uczestniczy¢ w warsztatach informacyjno-edukacyjnych organizowanych
w roznych miastach w Polsce.

W trakcie spotkan mozna nawigzac kontakt z innymi chorymi, w luznej atmosferze porozmawiac z lekarzami i zadac
im istotne z wtasnego punktu widzenia pytania. W spotkaniach pacjentéw i ich bliskich zazwyczaj uczestniczy od 70 do
nawet 120 osob.

Z inicjatywy Alicji Morze powstata takze gdynska grupa przyjaciot ,Get Breathless Team Gdynia”, ktéra podejmuje ekstre-
malne wyzwania sportowe na rzecz chorych z nadcisnieniem ptucnym.

Prezes Stowarzyszenia w imieniu pacjentow kontaktuje sie z Przedstawicielami Narodowego Funduszu Zdrowia, Mini-
sterstwa Zdrowia i Parlamentarzystami w sprawie poprawy sytuacji chorych na nadcisnienie ptucne. Za dziatalnos¢ na
rzecz pacjentéw z nadcisnieniem ptucnym w 2015 r. w Warszawie, podczas Konferencji Sekcji Krazenia Ptucnego Pol-
skiego Towarzystwa Kardiologicznego, Alicja Morze otrzymata z rak lekarzy statuetke z podziekowaniami.
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5.2. EUROPEAN PULMONARY HYPERTENSION
ASSOCIATION EUROPE (PHA EUROPE)

parly diagncain o baat bewbeasd @ bt qaabiy 2 L 0 lnding 5 core European Pulmonary Hypertension Association Europe

f (PHA Europe) to organizacja parasolowa zrzeszajgca lokalne

PHA EUMPE ""i"" stowarzyszenia chorych z nadcisnieniem ptucnym z réznych

IIP‘”"MI!' panstw europejskich, zatozona w 2003 r. Obecnie zrzesza 40

stowarzyszen z 33 krajow Europy, reprezentujgcych w su-

mie ok. 10 tys. cztonkéw. Siedziba PHA Europe miesci sie

w Wiedniu. Wiecej informacji o stowarzyszeniu mozna zna-
lez¢ na stronie internetowej: www.phaeurope.org.

Ewopean pulmanary byperbension assocation

PHA Europe wspoétpracuje ze swoimi cztonkami w celu:

» podnoszenia swiadomosci na temat nadcisnienia ptucnego w catej Europie,

»  promowania optymalnych standardéw opieki nad osobami zyjacymi z nadcisnieniem ptucnym,
»  zapewnienia dostepnosci wszystkich zatwierdzonych metod leczenia,

« zachecania do badan nad nowymi lekami i terapiami.

Jednym z cztonkéw PHA Europe jest Polskie Stowarzyszenie Osob z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich Przyjaciot. Reprezen-
tuje je wiceprezes Agnieszka Bartosiewicz, ktéra w PHA Europe petni funkcje zastepcy skarbnika.

Europejskie Stowarzyszenie Nadcisnienia Ptucnego, jako organizacja parasolowa, wspiera swoimi dziataniami zrzeszo-
ne w nim stowarzyszenia lokalne. Sytuacja chorych na nadci$nienie ptucne jest w Europie bardzo zréznicowana. Sa
kraje, w ktorych pacjenci maja zapewniona bardzo dobra opieke: sa leczeni w centrach referencyjnych, nie maja
problemu z dostepem do lekdw ani specjalistow zajmujacych sie leczeniem tej rzadkiej choroby. Niestety s3 i takie
kraje, jak np. Macedonia, Ukraina, Bo$nia i Hercegowina, w ktorych tego wszystkiego brakuje - mowi Agnieszka Bar-
tosiewicz. Dodaje, ze przedstawiciele PHA Europe starajg sie podejmowac takie dziatania, aby przekonac¢ wtadze innych
krajow do zapewnienia chorym na nadcisnienie ptucne lepszej opieki. W krajach, w ktérych chorzy nie majag jeszcze
swojej reprezentacji, PHA Europe pomaga im zatozy¢ wtasne stowarzyszenie.

Na poczatku 2018 r. Europejskie Stowarzyszenie Nadciénienia Ptucnego zostato uznane przez EURORDIS (Europej-
ska Organizacja ds. Chordb Rzadkich) za najlepszg organizacje pacjencka sposrod organizacji skupiajgcych pacjentow
z choroba rzadka i zajmujacych sie nimi w Europie.

W zwiazku z tym, ze nadci$nienie ptucne jest choroba rzadka, wiele oséb nigdy o nim nie styszato, nie zna jej obja-
wow. Dlatego mimo ze pojawiaja sie symptomy choroby, nikt nie kojarzy ich z TNP i postawienie wtasciwej diagnozy
czasami trwa nawet kilka lat. Sama jestem tego przyktadem — mdowi Agnieszka Bartosiewicz.

Agnieszka Bartosiewicz miata 26 lat, kiedy postawiono jej diagnoze, ale pierwsze objawy choroby wystapity u niej co
najmniej rok wczesniej. Ma zal do lekarza pierwszego kontaktu, ktéry uwazat, ze za duzo pracuje i ma nerwice. Tym-
czasem ona potrzebowata 30-40 minut, zeby wejs¢ po schodach na pierwsze pietro. Z ogromnym trudem docierata na
przystanek autobusowy, a kiedy szta dokads z mama, nie byta w stanie dotrzymac jej kroku. Nie wiedziatam, co sie
ze mna dzieje. Czutam, ze catkowicie opadam z sit, ale nie wiedziatam dlaczego — wspomina. Podejrzewata, ze jej
pogarszajace sie z kazdym dniem samopoczucie moze miec¢ zwiazek z tym, ze przybrata na wadze. Zwrécita rowniez
uwage na prace serca — bito bardzo szybko. Ale lekarz w dalszym ciggu nie widziat powodu do niepokoju ani do zlecenia
dodatkowych badan. Wedtug niego byt to jedynie efekt stresu i przepracowania.

Tymczasem ona zaczeta sie coraz gorzej czuc, z ledwoscig wstawata z tézka, nawet po kapieli pod prysznicem brako-
wato jej tchu. Pewnego dnia stwierdzita, ze nie ma sity zy¢. Pojechata wowczas razem z mama do szpitala w Gdyni. Po
przeprowadzeniu badan, w tym echa serca, przyszedt do niej kardiolog i poinformowat jg, ze musi zosta¢ w szpitalu.
Zostata przyjeta na oddziat intensywnej opieki kardiologicznej. Z jednej strony byta szczesliwa, ze wreszcie ktos$ sie nig
zajat, z drugiej — byta wystraszona, kiedy lekarze wyjasniali, ze jej stan zdrowia jest bardzo powazny. Podejrzewali, ze to
nadcisnienie ptucne, ale nie wiedzieli, jaka jest jego przyczyna i jak moga jej pomdc. Zostata skierowana do prof. Adama
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Torbickiego — eksperta zajmujacego sie leczeniem nadcisnienia ptucnego. W klinice prof. Torbickiego rozpoznano u niej
idiopatyczne tetnicze nadcisnienie ptucne.

Agnieszka Bartosiewicz z zawodu jest ksiegowa, nie zrezygnowata z pracy i godzi obowigzki zawodowe z dziatalnoscia
spoteczng w dwdch stowarzyszeniach. Praca i dziatalnos¢ na rzecz innych chorych pomagaja jej zapomniec¢ o chorobie
i z nig walczyc. Duze znaczenie ma rowniez jej nastawienie do choroby. Wedtug niej trzeba sobie w gtowie na nowo
wszystko pouktadac i starac sie myslec¢ pozytywnie, a dodatkowo dostosowac swoje zycie do choroby, wiec stara sie np.
unikac rzeczy, ktore jg bardzo mecza. Poza tym stara sie zy¢ w miare normalnie i nie chce, aby oceniano jg przez pryzmat

jej choroby.

W catym tym moim nieszczesciu, ktorym jest choroba, mam szczescie, bo otaczam sie dobrymi ludzmi, ktérzy mi
pomagaja — mowi. Ma narzeczonego, rodzine, przyjaciét, ktorzy sa dla niej podpora.

Agnieszka Bartosiewicz jako przedstawicielka Polskiego Stowarzyszenia Osdb z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich Przyjaciot
nawiazata wspétprace z PHA Europe i zainicjowata coroczne obchody Swiatowego Dnia Nadciénienia Ptucnego w Polsce.
Obecnie oprécz dziatalnosci w Polskim Stowarzyszeniu Oséb z Nadcisnieniem Ptucnym i Ich Przyjaciot petni funkcje
wiceskarbnika w PHA Europe.

5.3. CENTRA DIAGNOSTYKI | LECZENIA TNP

Mapa Polski z zaznaczonymi na niej miastami, w ktorych dziataja osrodki leczenia nadcisnienia ptucnego.
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Katedry Kardiologii UM

Samodzielny Publiczny Zespét Gruzlicy
i Choréb Ptuc

Klinika Pulmonologii

Europejskie Centrum Zdrowia Otwock

Klinika Krazenia Ptucnego i Chorob
Zakrzepowo-Zatorowych i Kardiologii

Szpital Kliniczny Przemienienia Panskiego
im. Karola Marcinkowskiego

Klinika Kardiologii

Samodzielny Publiczny Wojewoédzki Szpital
Zespolony

Oddziat Kardiologii i Kardiologii Inwazyjnej

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny
nr 2 Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego

Klinika Kardiologii z Intensywnym Nadzorem
Kardiologicznym

Specjalistyczny Szpital im. dr. Alfreda
Sokotowskiego

Oddziat Kardiologii

ul. Kniaziewicza 1/5,
91-347 to6dz

http://www.kardio.umed.pl/

ul. Jagiellonska 78,
10-357 Olsztyn

http://www.pulmonologia.olsztyn.pl/

ul. Borowa 14/18,
05-400 Otwock
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http://www.skpp.edu.pl/oddzial kar-
diologii.html

ul. Arkonska 4,
71-455 Szczecin

http://spwsz.szczecin.pl/jednost-
ki-szpitala/oddzialy-arkonska/
oddzial-kardiologii-i-kardiologii-inwa-
zyjnej-oddzial-intensywnego-nadzo-
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ul. Powstancow Wlkp. 72,
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http://spsk?2-szczecin.pl/page/47

ul. Sokotowskiego 4,
58-309 Watbrzych

http://www.zdrowie.walbrzych.pl/
oddzial-kardiologii
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Centralny Szpital MSWiA

Klinika Kardiologii Inwazyjnej

Wojskowy Instytut Medyczny

Klinika Kardiologii

Szpital Bielanski
im. ks. Jerzego Popietuszki

Kliniczny Oddziat Kardiologiczny

Szpital Kliniczny Dziecigtka Jezus,
Warszawski Uniwersytet Medyczny

Klinika Choréb Wewnetrznych i Kardiologii

Wojewddzki Szpital Specjalistyczny —
Osrodek Badawczo-Rozwojowy

Oddziat Kardiologiczny z Pododdziatem
Intensywnego Nadzoru Kardiologicznego
z Pododdziatem Leczenia Zaburzeh Rytmu

Serca i Pododdziatem Chorob Wewnetrznych

Slaskie Centrum Choréb Serca

IIl Katedra i Oddziat Kliniczny Kardiologii

Szpital Specjalistyczny w Zabrzu sp. z o.0.

Kliniczny Oddziat Kardiologii

*dane z wrzesnia 2018 r.

ul. Alpejska 42,
04-628 Warszawa

https://www.ikard.pl/klinika-wad-

-wrodzonych-serca.html

ul. Wotoska 137,
02-507 Warszawa

https://cskmswia.pl/pl/kliniki-i-po-

radnie/lecznictwo-szpitalne/klinika-

-kardiologii-inwazyjnej

ul. Szaserow 128,
04-141 Warszawa

http://www.wim.mil.pl/90-struktu-
ra-wim/orodek-kliniczny-chorb-uka-
du-krenia-i-oddecho/298-klinika-
-kardiologii-i-chorb-wewntrznych

ul. Cegtowska 80,
01-809 Warszawa

https://www.bielanski.med.pl/index.
php/oddzialy/10-oddzialy/50-klinicz-
ny-oddzial-kardiologii

ul. Lindleya 4,
02-005 Warszawa

http://www.dzieciatkajezus.pl/

ul. Kamienskiego 73A,
51-124 Wroctaw

http://www.wssk.wroc.pl/

ul. M. Sktodowskiej-Curie 9,
41-800 Zabrze

http://www.sccs.pl/

ul. M. Sktodowskiej-Curie 10,
41-800 Zabrze

http://www.klinika-zabrze.med.pl/
szpital/art 6.html
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5.4. PYTANIA NAJCZESCIEJ ZADAWANE PRZEZ
PACJENTOW

Czy mozliwe jest zapobieganie TNP?

Zapobieganie tetniczemu nadcisnieniu ptucnemu nie jest mozliwe. Po wykryciu choroby nalezy jak najszybciej wdrozyc¢
odpowiednie leczenie farmakologiczne, ktore spowalnia postep choroby. Tetnicze nadcisnienie ptucne mozna wykryc
podczas badan diagnostycznych, ktéorym poddawane sg osoby o zwiekszonym ryzyku nadcisnienia ptucnego, tj. najbliz-
sza rodzina pacjenta z TNP (tzw. predyspozycja genetyczna), lub pacjenci z choroba, w ktérej przypadku prawdopodo-
bienstwo wystapienia TNP jest wyzsze (np. twardzina uktadowa). Jednym z takich badan podstawowych i nieinwazyjnych
jest przezklatkowe badanie echokardiograficzne.

Czy TNP jest choroba genetyczng?

U ok. 10-20% pacjentéw z tetniczym nadcisnieniem ptucnym o nieznanej przyczynie, czyli idiopatycznym, stwierdza
sie rodzinne wystepowanie choroby. Sposdéb dziedziczenia jest o wiele bardziej skomplikowany niz w ,tradycyjnych”
chorobach o podtozu genetycznym. Nawet posiadajac nieprawidtowy gen, mozna nie zachorowac na TNP przez cate zycie.

Czy TNP jest choroba wyleczalng?

Sporadycznie tak. Na przyktad zabieg przeszczepienia ptuc definitywnie rozwigzuje problem nadcisnienia ptucnego.
Czasem dochodzi do normalizacji wartosci cisnienia w tetnicy ptucnej w trakcie leczenia farmakologicznego. Ale nawet
wtedy pacjenci musza brac leki do konca zycia. Lepiej zatem mowic¢ o TNP jako o chorobie przewlektej, ktérg w coraz
lepszy sposéb mozemy kontrolowaé, poprawiajac dtugosé i jakosc zycia pacjentdw, czyli podobnie jak np. w cukrzycy.

Czy sport oraz wysitek fizyczny sa wskazane u pacjenta z nadci$nieniem ptucnym?

W przypadku chorego z TNP czynnosci powodujace silng dusznos¢ nie sa wskazane. Jezeli chory zdecyduje sie na wy-
konywanie ¢wiczen fizycznych, powinien przedyskutowac ich zakres indywidualnie z lekarzem. Kazdy pacjent z TNP po-
winien unika¢ wysitku izometrycznego (kiedy miesnie sa silnie napinane, a serce obcigzane dodatkowa pracg w krotkim
czasie), np. podnoszenia ciezaréw czy noszenia ciezkich przedmiotdéw, jak torby z zakupami, przesuwania mebli, pracy
fizycznej.

Chory z nadcisnieniem ptucnym powinien zrezygnowac tez ze sportu wyczynowego, ktérego uprawianie nadmiernie
obciaza uktad krazenia, a to moze nasila¢ objawy choroby i jej postep. Osoby, ktére przyjmuja przewlekle leki przeciwza-
krzepowe, nie powinny podejmowac aktywnosci fizycznej prowadzacej do urazu z uwagi na konsekwencje niebezpieczne
dla chorego.

Czy w tetniczym nadcisnieniu ptucnym konieczne jest przyjmowanie lekarstw?

Regularne, state przyjmowanie lekow hamuje postepowanie choroby, moze tez poprawia¢ komfort i jakos¢ zycia chorej
osoby. Nalezy jednak pamietac, ze choroba moze u kazdego pacjenta miec inny przebieg, dlatego kazdy przypadek nale-
zy traktowac osobno. Jezeli diagnoza zostanie szybko postawiona, a stan kliniczny chorego jest dobry i wystepuja tylko
niewielkie zaburzenia hemodynamiczne, lekarz moze odsuna¢ w czasie leczenie ukierunkowane na tetniczki ptucne
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lub zdecydowacd o zastosowaniu innych metod leczenia. Mimo to nalezy regularnie monitorowac stan chorego i oceniac
indywidualnie przebieg chorobowy.

Czy kobieta z TNP moze zaj$¢ w ciaze i bezpiecznie urodzi¢ dziecko?

W przypadku kobiety chorej z tetniczym nadcisnieniem ptucnym, bez wzgledu na stadium choroby, cigza i pordd sa
niebezpieczne. Stan ten moze spowodowac pogorszenie przebiegu choroby i zwiekszy¢ ryzyko zgonu, ktore badacze
okreslaja na poziomie nawet 30%. Réwniez ptdd jest zagrozony wewnatrzmacicznym opoznieniem rozwoju i obumar-
ciem. Dlatego szansa na urodzenie dziecka przez kobiete z TNP jest mata i nieproporcjonalna do ryzyka, jakie dotyczy jej
samej. Z tego powodu Europejskie Towarzystwo Kardiologiczne w swoich wytycznych odradza w przypadku tej choroby
zajscie w cigze.

Czy chory z TNP powinien zapobiega¢ infekcjom?

Infekcje u pacjentdw z tetniczym nadcisnieniem ptucnym zdarzaja sie czesciej niz w populacji ogolnej, dotyczy to przede
wszystkim dolnych drég oddechowych, moga one pogarszac przebieg TNP i by¢ niebezpieczne dla chorego. Jednym ze
sposobdw unikania takiego stanu sg regularne szczepienia przeciw grypie, na ktére nalezy sie udac¢ po uprzedniej kon-
sultacji z lekarzem. Przeprowadzane sa zwykle w okresie jesienno-zimowym i trzeba je o tej porze odnawiac co roku,
poniewaz szczepy wirusa sie zmieniaja. Pacjenci z TNP powinni dodatkowo co 5 lat szczepic¢ sie przeciwko pneumoko-
kowemu zapaleniu ptuc. Odpowiada za nie bakteria Streptococcus pneumoniae, nalezaca do paciorkowcoéw, ktora jest
jedna z najczestszych przyczyn pozaszpitalnego zapalenia ptuc.

Jezeli w przypadku TNP pojawia sie: goraczka, katar, kaszel, bol gardta itp., nalezy jak najszybciej zgtosic¢ sie do lekarza.
Nieleczona infekcja moze zaostrzy¢ przebieg tetniczego nadcisnienia ptucnego.

Czy latanie samolotem jest niewskazane dla chorych z TNP?

Latanie samolotem w przypadku chorego z tetniczym nadcisnieniem ptucnym jest mozliwe, nalezy jednak dobrze sie
do tego przygotowac. Cisnienie atmosferyczne w kabinie lecgcego samolotu jest nizsze niz cisnienie na ziemi, czego
skutkiem jest stabsze przenikanie tlenu z powietrza atmosferycznego do krwi tetniczej, a to zmniejsza zawartos¢ tlenu
we krwi tetniczej — organizm ludzki jest mniej utlenowany. U chorego z TNP moze to nasili¢ objawy choroby, zwtaszcza
podczas dtugotrwatych lotéw samolotem, np. miedzykontynentalnych. Mozna temu zapobiec, podajac tlen. Wystarczy
podanie 2 l/min tlenu przez wasy donosowe, aby jego cisnienie we wdychanym powietrzu wzrosto do wartosci obser-
wowanej na poziomie morza. W wiekszosci linii lotniczych mozna wykupic¢ lub zamowic bezptatnie taka ustuge, niektore
zezwalaja na wprowadzenie na poktad samolotu wtasnego koncentratora tlenowego. Mimo braku badan naukowych
oceniajacych potrzebe stosowania tlenu podczas lotdéw samolotem u chorych z nadcisnieniem ptucnym zaleca sie tleno-
terapie u chorych w klasie czynnosciowej lll i IV niewydolnosci serca oraz u 0séb z cisnieniem parcjalnym tlenu we krwi
tetniczej utrzymujacym sie stale ponizej 60 mm Hg w spoczynku.
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Wytyczne dotyczgce postepowania w tetniczym nadcisnieniu ptucnym (TNP) powinny by¢
stale aktualizowane i uwzglednia¢ wieloaspektowosc¢ leczenia TNP oraz kompleksowos¢
opieki nad chorymi z TNP.

1. Czas od wystgpienia pierwszych objawow do postawienia ostatecznego rozpoznania TNP jest wcigz
zbyt dtugi, co pogarsza rokowanie chorych. Konieczna jest edukacja spoteczenstwa oraz pracowni-
kow ochrony zdrowia w tym zakresie.

2. Opieke nad pacjentem z TNP nalezy dostosowac do stopnia zaawansowania choroby, ale takze jego
indywidualnych potrzeb, zaréwno emocjonalnych, jak i spotecznych. Personel medyczny powinien
ocenia¢ kazdego pacjenta w szerszym aspekcie niz tylko na podstawie fizykalnych nastepstw TNP
zwigzanych ze zmianami w uktadzie krazenia. Powinno sie stopniowo przekazywac pacjentom iich
opiekunom wiedze na temat choroby. Tres¢ informacji powinna by¢ dostosowana do indywidualnych
potrzeb chorego w zaleznosci od tego, jak bardzo zaawansowana jest jego choroba i jakie opcje
terapeutyczne sg dla niego dostepne.

3. Obecnie w leczeniu TNP dostepne sg preparaty o roznych mechanizmach dziatania. Terapia ztozona
z dwoch lub trzech lekow jest skuteczniejsza niz leczenie jednym lekiem.

4, Personel medyczny powinien kierowac¢ chorych pozostajacych pod opieka centrow diagnostyki

i leczenia TNP oraz ich bliskich do organizacji pacjenckich w celu uzyskania dodatkowego wsparcia
i nawigzania kontaktu z innymi chorymi.

5. Chorzy z TNP zmagaja sie z problemem fatszywej oceny ze strony S$rodowisk zewnetrznych.
Ze wzgledu na fakt, ze na ogot objawdw TNP nie widac, otoczenie czesto nie zdaje sobie sprawy
z powagi sytuacji, w jakiej znalazt sie chory, i bagatelizuje jego stan zdrowia. Wiele oséb myli tetnicze
nadcisnienie ptucne z popularnym nadcisnieniem tetniczym, na ktére choruje kilka miliondw osdéb

w Polsce.

6. Zaréwno pacjenci, jak i ich opiekunowie czuja niedosyt informacji na temat TNP, zwtaszcza
w kontekscie wptywu tej choroby na sfere emocjonalna. Zmiany, ktére powoduje choroba w ich zyciu,
wzbudzaja wiele negatywnych emocji, takich jak strach, poczucie winy, niepokdj, frustracja, poczu-
cie bezuzytecznosci. Opieka nad chorymi na TNP powinna miec¢ charakter kompleksowy i interdy-
scyplinarny; wymaga wspotpracy lekarzy, pielegniarek, psychologéw, organizacji pacjenckich oraz
pracownikéw socjalnych.

7. TNP negatywnie wptywa nie tylko na zycie chorych, ale réwniez na zycie ich bliskich i opiekunow.
Choroba jest przyczyna stopniowego pogarszania sie sprawnosci fizycznej pacjentdw, co zubaza
interakcje spoteczne na wielu polach, m.in. w zyciu towarzyskim, relacjach z innymi ludzmi, pracy za-
wodowej, wykonywaniu codziennych czynnosci oraz petnieniu dotychczasowych funkcji spotecznych
(np. ojca/matki, wspdtpracownika, przyjaciela). TNP ma takze destrukcyjny wptyw na zycie opieku-
now chorych na TNP. Na nich spada wiecej obowiazkdw i czynnosci, ktérymi wczesniej zajmowali sie
pacjenci. Ponadto opiekunowie sg zmuszeni spedzac coraz wiecej czasu z chorym w domu, ograni-
cza to ich kontakty towarzyskie i pozbawia wolnego czasu na ich wtasne aktywnosci i relaks.
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8. W kontekst opieki nad chorymi na TNP wpisany jest bardzo trudny zaréwno dla chorego, jego rodzi-
ny, jak i zespotu medycznego temat, jakim jest opieka paliatywna. Opieka paliatywna, chociaz jest
kojarzona z opieka nad osobami z chorobg nowotworowa, nie jest jednak synonimem opieki
terminalnej i powinna sie stac¢ integralng czescia postepowania w chorobach przewlektych ogra-
niczajacych zycie. Poprawia ona jakos$¢ zycia chorych i ich rodzin w obliczu ograniczajacej zycie
choroby. Uwaga jest woéwczas skoncentrowana nie tylko na osiggnieciu maksymalnego czasu
przezycia, ale takze na optymalnej opiece wspierajacej, w tym zapobieganiu i zmniejszaniu
cierpienia poprzez wczesne rozpoznawanie, ocene i leczenie bélu oraz innych problemdw fizycz-
nych, psychosocjalnych i duchowych.

9. Wyniki badania ,R6zne aspekty zycia pacjentéw chorych na TNP i ich opiekundw”, przeprowadzone-
go w Polsce, jednoznacznie wskazuja, ze istnieje duza potrzeba zwiekszania $wiadomosci na temat
TNP nie tylko w srodowisku chorych i ich opiekundw, ale i catego spoteczenstwa. W tym obsza-
rze wazna role odgrywaja organizacje pacjenckie oraz pacjenckie grupy wsparcia, ktére poprzez
réznego rodzaju aktywnosci edukacyjne moga przyczyni¢ sie do wzrostu wiedzy na temat TNP
wsrod ogotu spoteczenstwa.

PODSUMOWANIE WYNIKOW BADANIA ,ROZNE ASPEKTY
ZYCIA PACJENTOW CHORYCH NA TNP | ICH OPIEKUNOW",
SIERPIEN 2017 R.

DIAGNOSTYKA

Najczestsze pierwsze objawy TNP to dusznos$c¢/zadyszka oraz meczliwosc/uczucie zmeczenia. Mniej wiecej potowa pa-
cjentow reaguje duzym szokiem i strachem na diagnoze TNP. Diagnostyka w tej chwili to proces bardzo dtugi, poniewaz
trwa od 2 do 4 lat. To znaczaco wptywa na pogorszenie stanu zdrowia u pacjenta i poziom zaawansowania choroby.

CHARAKTERYSTYKA CHOROBY

45% pacjentow cierpi na TNP o nieznanej przyczynie, najczesciej wystepujgce choroby zasadnicze (z ktérymi powigzane
jest wystepowanie TNP) to wrodzona choroba serca u 13% pacjentow lub choroba tkanki tacznej u 12% pacjentéw.

Wiekszos¢ pacjentow jest z powodu choroby w jakis sposdb ograniczona fizycznie: nieznaczne ograniczenie zwyktej
aktywnosci fizycznej deklaruje 53% pacjentow, znaczne — 33% pacjentow.

KLASA CZYNNOSCIOWA

Klasa czynnosciowa WHO lub NYHA to pojecie znane wiekszosci pacjentdéw (70%) i tylko czesci opiekundw (43%).
Osoby znajace to pojecie zazwyczaj tez w pewnym stopniu rozumiejg, co ono oznacza.

Dla pacjentéw klasa czynnosciowa to przede wszystkim wyznacznik, jak skuteczne jest ich leczenie (wg 33%), a w drugiej
kolejnosci pojecie, ktére pomaga zrozumiec¢ chorobe.

Natomiast opiekunowie traktuja jg jako pomoc w zrozumieniu choroby pacjenta (40% opiekunow) i tego, co moze, a czego
nie moze robi¢ pacjent (25% opiekundw).

Najwieksza grupe chorych na TNP stanowig pacjenci z Il lub Ill klasg czynnoéciowa (odpowiednio 40 i 40% pacjentow).
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OPIEKUN PACJENTA Z TNP

Opiekunem pacjenta chorego na tetnicze nadcisnienie ptucne jest u potowy chorych matzonek lub partner zyciowy,
a w pozostatych przypadkach albo dziecko (22% pacjentdw), albo rodzic (15% pacjentdéw). Osoby spoza kregu najblizszej
rodziny opiekuja sie pacjentami z TNP znacznie rzadziej.

OPIEKUN | PACJENT - RELACJE

Opiekunowie raczej nie doceniajg swojego pozytywnego wptywu na zycie pacjentdw, ktérymi sie opiekujg (pacjenci
oceniajg go znacznie lepiej niz oni sami), duza czes$¢ z nich nie uwaza, ze opieka nad pacjentem z TNP jest dla nich
obcigzeniem, mimo ze bycie opiekunem drastycznie zaburzyto relacje pomiedzy czasem poswiecanym sobie a czasem
poswiecanym pacjentowi (na niekorzys¢ czasu tylko dla siebie).

Najczesciej towarzyszy im strach o przysztos¢ pacjenta i poczucie, ze pacjent jest uzalezniony od ich pomocy. Rzadko

kiedy przyznaja sie do negatywnych emocji zwigzanych z opieka nad chorym, wiekszos¢ nie odczuwa izolacji z powodu
opieki nad pacjentem z TNP.

WSPARCIE EMOCJONALNE

Poza najblizszg rodzina, ktéra zapewnia najczesciej opieke i najbardziej pomocne wsparcie emocjonalne pacjentom
chorym na TNP - bardzo waznymi osobami dla pacjentéw sa pracownicy stuzby zdrowia: lekarze zajmujacy sie
leczeniem TNP i pielegniarki. Osoby te okazujg chorym duzo wsparcia emocjonalnego. By¢ moze dlatego to wtasnie
z nimi (a nie z rodzing/opiekunem) chorym najtatwiej rozmawia sie o swoich uczuciach.

WPLYW NA CODZIENNE ZYCIE

Choroba ma bardzo duzy wptyw na codzienne zycie pacjentow. Najbardziej odczuwalne jest to w zmniejszeniu autonomii
chorych. W codziennym zyciu najpowszechniejszym objawem TNP jest zmeczenie — czesto lub bardzo czesto odczuwa
je az 60% chorych.

Sporej grupie chorych (ok. 35%) czesto przeszkadza dusznosc i utrata sit, nieco rzadsze objawy towarzyszgce TNP (cze-
ste u ok. 1/5 chorych) to stres, spadek libido, zaburzenia snu i spadek apetytu.

Powyzsze objawy skutkujg wieloma ograniczeniami w sprawnosci fizycznej: najczesciej utrudnienia pacjenci odczuwa-
ja w przypadku mozliwosci uprawiania sportu, wchodzenia po schodach, pracy zawodowej i zatatwiania codziennych
spraw, np. robienia zakupow.

WPLYW NA KONTAKTY SEKSUALNE

46% pacjentow zdarza sie odczuwac spadek libido z powodu TNP (w tym 24% deklaruje, ze dzieje sie to czesto badz
bardzo czesto).

Gtéwnym powodem takiej sytuacji jest strach przed pogorszeniem swojego stanu i utrata sprawnosci fizycznej.

Takze 40% opiekundw, ktérzy sg partnerami chorych na TNP, przyznaje, ze nastapito ogolne obnizenie intensywnosci
kontaktow seksualnych — poza wymienionymi wczeséniej powodami takiej sytuacji opiekunowie przyznaja, ze boja sie
pogorszy¢ dodatkowo stan zdrowia swojego partnera/partnerki, dlatego starajg sie okazywac swoje uczucia w inny
sposob. Warto jednak zwrdci¢ uwage, ze duza czesc z nich zauwaza, ze partner/partnerka chora na TNP patrzy na nich
bardziej jak na swojego opiekuna, a nie kochanka/kochanke.
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WPLYW NA PRACE ZAWODOWA

1/3 pacjentow zmuszona byta zrezygnowac catkowicie z powodu TNP z pracy zawodowej, a 23% zrezygnowato z niej
czesciowo. Dla 59% pacjentow zmiany te bardzo negatywnie wptynety na stan emocjonalny chorego, a dla 62% z nich
wigzaty sie ze spadkiem dochodow.

EMOCJE

59% pacjentow zdarza sie odczuwac ztos¢, 62% zdarza sie mie¢ zte samopoczucie rano, 55% pacjentow deklaruje,
ze zdarza sie, ze czynnosci, ktore kiedys lubili, obecnie nie sprawiaja im tyle przyjemnosci, 53% zdarza sie odczuwac
izolacje (w tym 15% bardzo czesto lub czesto). Poczucie izolacji najczesciej wynika z braku zrozumienia choroby przez
przyjaciot/kolegéw oraz faktu, ze choroba jest ,niewidoczna” — nie ma jednak jednoznacznie negatywnego wptywu na
przyjaznie pacjentow.

Pomimo wielu negatywnych emocji towarzyszacych pacjentom 43% deklaruje, ze bardzo czesto lub czesto towarzyszy
im pozytywne nastawienie.

WIEDZA

Pacjenciiich opiekunowie najbardziej potrzebujg podstawowych informacji na temat opcji leczenia i informacji na temat
samej choroby. Opiekunowie w przeciwienstwie do pacjentéw dos¢ czesto zainteresowani sg takze informacjami na
temat wizyt kontrolnych i ryzyka depresji i leku oraz innych nastepstw emocjonalnych.

Najpopularniejsze, a zarazem najbardziej wiarygodne Zrodta wiedzy pacjentow i opiekundw na temat TNP to pracownicy
stuzby zdrowia: lekarze zajmujacy sie leczeniem TNP i pielegniarki. Wiekszos¢ pacjentdw i opiekunow jest zadowolona

z dostepu do wiedzy u lekarzy specjalistow i pielegniarek.

Prasa medyczna i stowarzyszenia pacjenckie — mimo ze uznawane przez wielu pacjentéw za godne zaufania — nie s3 tak
powszechnie wykorzystywane jako zrodto wiedzy na temat TNP.

SWIADOMOSC SPOLECZNA

Pacjenci bardzo nisko oceniajg $wiadomosc¢ spoteczng na temat TNP — 90% pacjentéw ocenia, ze jest ona niska/bardzo
niska lub nie ma jej w ogodle.
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INFORMACJE 0 BADANIU ,ROZNE ASPEKTY ZYCIA
PACJENTOW CHORYCH NA TNP | ICH OPIEKUNOW"

CEL:

Gtownym celem badania byto opisanie réznych aspektdw jakosci zycia pacjentow z tetniczym nadcisnieniem ptucnym
(TNP) w Polsce.

Badaniem objete zostaty nastepujace aspekty:

» diagnostyka TNP,

»  charakterystyka pacjenta i choroby,

« rola opiekuna i wsparcie emocjonalne, umiejetnos¢ rozmowy o uczuciach i chorobie,

e przynaleznos¢ do stowarzyszen pacjenckich,

«  wptyw choroby na codzienne zycie (sprawnoéc, praca zawodowa, emocje, poczucie izolacji, braku zrozumienia),
- Swiadomosc spoteczna na temat choroby oraz zrédta wiedzy pacjentow.

Wszystkie zagadnienia analizowane sa z perspektywy pacjentow, czes¢ z nich takze z perspektywy ich opiekundw
i pielegniarek.

METODOLOGIA:

Bezposrednie wywiady ankieterskie z pielegniarkami (n = 15) majacymi kontakt z pacjentami z TNP w 15 oérodkach
zajmujacych sie leczeniem pacjentow z TNP w Polsce.

Ankiety do samodzielnego wypetnienia realizowane ws$rdd pacjentéw chorych na TNP (n = 60) i ich najblizszych
opiekunéw (n = 47). Odpowiedzi na poszczegdlne pytania byty dobrowolne. Na niektdrych wykresach pojawia sie ,brak
danych”, wynikajacy z tego faktu.

Czas realizacji: czerwiec-lipiec 2017 r.

Badanie zostato zrealizowane w Polsce przez Cognosco na zlecenie firmy Actelion, sierpien 2017 r. Badanie w Pol-

sce zostato zrealizowane wedtug ankiety badania miedzynarodowego (respondenci z Francji, Niemiec, Wtoch, Hiszpanii,
Wielkiej Brytanii), przeprowadzonego w 2012 r.
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