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Streszczenie

Choroba nowotworowa powoduje niekorzystne zmiany w funkcjonowaniu pacjenta, zmienia za-
zwyczaj jego obraz ciala, a objawy chorobowe i ich leczenie wymuszaja koniecznos¢ dostosowa-
nia sie pacjenta do zmienionych funkgcji biopsychospolecznych organizmu.

Rozpoznanie choroby nowotworowej jest zwigzane takze z nasileniem stresu psychospotecznego,
co przyczynia sie do eskalacji sytuacji trudnej dla chorego i jego rodziny. W tych nietatwych oko-
licznosciach pacjent potrzebuje wsparcia spolecznego w kazdym wymiarze.

Niniejszy artykul charakteryzuje problemy spoleczno-socjalne pacjentéw chorych na nowotwory
i prezentuje zakres oraz rodzaje wsparcia spolecznego dostepne dla pacjenta

z uwzglednieniem zaopatrzenia medycznego, form pomocy z ZUS, KRUS, §wiadczen opieki spo-
tecznej. Przedstawia takze wykaz wybranych fundacji dla pacjentéw chorych na nowotwoér i ich
rodzin z okresleniem zakresu ich dziatania.

Stowa kluczowe: problemy socjalne, wsparcie spoteczne, choroba nowotworowa.

Abstract

Cancer causes adverse changes in the functioning of the patient, usually changes his/her image of
own body, and symptoms and their treatment necessitate the patient’s adoption to the changed
biopsychosocial functions of the body.

Detection of cancer is associated with the increased psychosocial stress which contributes to the
escalation of the situation difficult for the patient and his/her family. In these difficult circum-
stances, the patient needs social support in every dimension.

This article describes social and welfare problems of cancer patients and presents the scope and
types of support available for the patient, including medical supplies, forms of assistance from
ZUS (Social Insurance Company), KRUS (Farmers’ Social Security Fund), social assistance benefits.
It also presents a list of the selected foundations for cancer patients and their families along with
defining the scope of their activities.
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WPROWADZENIE

Aktywnos¢ spoleczna czlowieka w szerokim
rozumieniu to unormowane spolecznie dzialania
jednostek, wykonywane w ramach okreslonych rél
spolecznych, w tym takze zawodowych. Rozpo-
znanie choroby nowotworowej u czlowieka i sto-
sowanie terapii onkologicznych stanowi szczegoél-
ny rodzaj sytuacji stresowej i Iaczy sie z licznymi
zmianami nie tylko w obszarze funkcjonowania
biologicznego i psychicznego, lecz takze w sferze
spolecznej, powodujac zaburzenia w realizacji od-
grywanych przez jednostke rél spolecznych [2].
Swoistosciag choroby nowotworowej jest przede
wszystkim to, ze dolegliwosci chorobowe nie mija-
ja szybko, a wrecz przeciwnie — utrzymuja sie wraz
z uplywem czasu i cechujq si¢ progresja nasilania.
Powoduje to pejoratywne skutki w niemal kazdej
sferze zycia, poniewaz obniza sie¢ sprawnosc¢ orga-
nizmu i samopoczucie fizyczne, pogarsza sie samo-
poczucie psychiczne, zmienia sie rytm zycia, ktéry
jest podporzadkowany chorobie i zwigzanym z nig
koniecznym dzialaniom typu zazywanie lekéw, wi-
zyty lekarskie, zabiegi diagnostyczne czy stosowa-
nie zlozonych terapii.

Celem pracy byto dokonanie charakterystyki pro-
bleméw spoleczno-socjalnych pacjentéw z choroba
nowotworowa oraz okazanie mozliwego zakresu
i rodzaju wsparcia spolecznego.

SKUTKI CHOROBY NOWOTWOROWEJ DLA
PACJENTA W SFERZE SPOtECZNEJ

Choroba nowotworowa powoduje zmiany w ob-
razie ciala chorego wywolane zaré6wno samym prze-
biegiem choroby, jak i jej leczeniem (wyniszczenie
nowotworowe, otwarte rany, lysienie po chemiote-
rapii, radioterapia o$rodkowego ukladu nerwowe-
go, okaleczenie po operacjach chirurgicznych, np.
mastektomii, laryngektomii, wytworzeniu stomii),
maleje zyciowa aktywnos¢ zawodowa, towarzyska,
fizyczna i samoobstugowa. Chemioterapia i radio-
terapia powoduja skutki uboczne, przejawiajace sie
problemami natury biologicznej (niekontrolowane
wymioty, biegunki, zaparcia) i emocjonalnej (spa-
dek libido, obawa przed kontaktem fizycznym, sek-
sualnym). Wymienione wyzej okolicznoéci sprzyjaja
inasilajg zmiany w sferze spoltecznej, tworzac specy-
ficzne deficyty w tym obszarze. W okresie hospitali-
zacji pacjent przebywajacy w szpitalu odciety jest od
swoich naturalnych zasobé6w aktywnosci spolecznej
we wszystkich rolach, jakich do tej pory mogt sie re-
alizowac, mozliwosci radzenia sobie (praca i aktyw-
no$¢ rodzinna, towarzyska, wypelnienie wolnego
czasu). Zmienia si¢ liczba i rodzaj kontaktow inter-
personalnych z innymi ludZmi. Nastepuja zmiany
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w hierarchii wartodci, zachwiane zostaje poczucie
sensu zycia, wiekszego niz dotychczas znaczenia na-
bierajg wartosci niematerialne, takie jak relacje z bli-
skimi, pozyskiwanie aprobaty spolecznej, religia [2].
Wystepuja dlugoterminowe zmiany w wypelnia-
niu obowigzkéw wynikajacych z realizowanych rél
przez chorego w rodzinie, pracy zawodowej, aktyw-
nosci towarzyskiej i lokalnej. Choroba przediuzajaca
sie w czasie powoduje dla pacjenta oraz jego rodzi-
ny negatywne skutki, do ktérych zalicza sie¢ ogra-
niczenie wolnego czasu, zmniejszenie dochodéw
finansowych oraz zwigzanych z tym wydatkéw,
zakupow, spadek liczby kontaktéw towarzyskich.
Moze nastapi¢ zmiana planéw krétko- i dtugotermi-
nowych, brak szczerych rozméw o klopotach, uni-
kanie bliskosci fizycznej, ttumienie uczué albo oka-
zywanie wrogosci [3].

WYKLUCZENIE SPOLECZNE W CHOROBIE
NOWOTWOROWEJ

Choroba nowotworowa, a przede wszystkim
jej konsekwencje, zmiany w pelionych funkcjach
spolecznych moga spowodowa¢ utrate tozsamosci
spolecznej, co przejawia si¢ tym, ze czlowiek, ktéry
nie wie, kim jest w sensie spolecznym, traci umiejet-
nos¢ zachowan w okreslonych sytuacjach. Napiecia
zwigzane z zachwianiem identyfikacji spolecznej
moga prowadzi¢ do psychicznej i spolecznej izolacji
chorego. Ponadto dezorganizacja sytuacji zyciowej
zwigzana ze zmiang zachowan chorego w wyniku
powaznej choroby moze spowodowa¢, ze chory
znajdzie sie poza sfera swojej dotychczasowej ak-
tywnosci, a tym samym zakres jego relacji spolecz-
nych ulegnie jeszcze bardziej zawezeniu [4].

Choroby nowotworowe Iaczy sie z teorig labellingu
(stygmatyzacji), przede wszystkim w ujeciu Goffma-
na, ktéry odwoluje sie do reakcji spolecznej opartej na
stereotypach o braku szans na skuteczne wyleczenie
i przekonaniu o nieuleczalnosci raka. Typowa stygma-
tyzacja dotyczaca oséb chorujacych na choroby no-
wotworowe oparta jest na ,niepewnosci co do przy-
szlodci”, co wynika z watpliwosci dotyczacej dtugosci
pozostalego zycia, a takze niepewnosci co do ryzyka
wystapienia przerzutéw choroby, powodujacych za-
awansowanie procesu chorobowego, czesto trudniej-
szego do wyleczenia i nierzadko niepozwalajacego
na osiagniecie sukcesu terapeutycznego. Chorzy na
raka doSwiadczajg naznaczenia stygmatem ,okropnej
choroby i zblizajacej sie Smierci”, a ludzie z ich otocze-
nia staraja sie unikac kontaktu z nimi z powodu leku
przed taka choroba oraz leku wynikajacego najcze-
Sciej z braku umiejetnoéci wychodzenia naprzeciw
oczekiwaniom chorego na nowotwor [5].

Diagnozowanie mozliwosci zaspokojenia potrzeb
w ramach kontaktow formalnych i nieformalnych
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ujawnia obszary deficytow i wskazuje na koniecz-
nosé¢ uruchomienia odpowiednich dziatan lub mo-
dyfikacji dotychczasowych rozwigzan w celu ich
fagodzenia. Mozliwe jest w ten sposob lepsze rozpo-
znawanie, a w konsekwencji rozwigzywanie wspot-
czesnych probleméw natury spotecznej oraz proble-
moéw socjalnych, ktére pozostaja w Scistym zwigzku
z przejawami wielowymiarowych trudnosci czlo-
wieka chorego na nowotwor i jego rodziny [6].

SYSTEM WSPARCIA SPOLECINEGO
W CHOROBIE NOWOTWOROWEJ

Choroba nowotworowa nalezy do kategorii zda-
rzen trudnych i stresujacych w zyciu, a wiec wyma-
gajacych pomocy i wsparcia spolecznego. Wspar-
cie spoleczne jest pojeciem zlozonym, bazujacym
gléwnie na pragmatyce zdarzen trudnych zyciowo,
w tym takze zwigzanych z ciezka sytuacja zdrowot-
na. Wsparcie spoleczne to pomoc w zaspokajaniu
potrzeb osoby, ktéra znalazla sie w trudnej dla niej
sytuacji [7]. Jest to wszelka dostepna dla jednostki
pomoc w sytuacjach trudnych i moze sie realizowac
w ramach przynaleznosci czlowieka do sieci spo-
tecznej. Jest to stale dostepna wlasciwos¢ relacji stu-
zaca przystosowaniu, a takze zdrowiu. Ma na celu
rozwigzanie problemu zapoczatkowane przez jed-
na lub obie strony w sytuacji trudnej, stresowej lub
problemowej, w czasie ktérej moze dochodzi¢ do
wymiany informacji, reakcji uczuciowych oraz débr
materialnych [7, 8].

Istotg wsparcia spolecznego jest funkcja petniona
przez tzw. sie¢ spoleczng, obejmujaca nieformalne
grupy odniesienia oraz czlonkéw grup formalnych
i przedstawicieli instytucji wobec os6b, ktore sa
w niej osadzone lub maja do niej dostep na zasadach
czlonkostwa.

Funkcjonalng definicje wsparcia spolecznego po-
daje Z. Kawczynska-Butrym, okreslajac wsparcie
jako: ,...dziatanie lub inng forme pomocy skiero-
wang do czlowieka lub do grupy, umozliwiajgca im
przezwyciezenie wlasnych problemoéw, trudnosci,
konfliktow, trudnych sytuacji. Wsparcie jest specy-
ficzng forma pomagania, ktéra polega na umiejetno-
Sci wyzwolenia wiary we wlasne sity, mobilizowania
sit, aktywnosci i mozliwosci osoby wspieranej do
dzialan na rzecz wilasnej samodzielnosci w pokony-
waniu trudnosci lub we wlasnym rozwoju” [2].

Obszary mozliwego wsparcia powinny by¢
w praktyce diagnozowane i pozostawac adekwatne
do potrzeb we wzmacnianiu radzenia sobie z cho-
robag nowotworowq. Zakres mozliwego wsparcia
klasyfikowany jest w zaleznosci od jego rodzaju
(tresci) i funkcji, jaka pelni w toku interakcji wspie-
rajacej.
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SIECI WSPARCIA SPOLECINEGO

W wiekszosci przypadkéw osoby chore na nowo-
twor poszukuja wsparcia. Wsparcie spoleczne jako
dostepne zasoby jest definiowane w kategoriach
strukturalnych, jako uklad kontaktéw pomocowych
i przez funkcjonalng ich tres¢, jako rodzaje pomocy
otrzymywanej przez jednostki.

Wskazuje sie dwie zasadnicze kategorie zasobéw
wsparcia spolecznego:

* zasoby nieformalne, ktére obejmujq rodzinne zré-
dla wsparcia, definiowane jako pomoc $§wiadczong
przez najblizszych czlonkéw rodziny (maz/zona,
dzieci, rodzice, rodzefistwo) i dalszych krewnych
oraz pozarodzinne Zrédla wsparcia oznaczajace
pomoc w ramach kontaktéw sagsiedzkich, przyja-
cielskich, kolezenskich,

* zasoby formalne, do ktérych zaliczana jest pomoc
ze strony instytucji, ktéra ma charakter bardziej
lub mniej profesjonalny [9].

Struktura i charakterystyka sieci pomocy warun-
kuje jej efektywnos¢, a zatem wazne sg jej cechy ilo-
Sciowe i jakoSciowe, tj.:

* wielko$¢ — liczba 0séb, z ktérymi jednostka pozo-
staje w relacjach pomocowych,

* gestos¢ i spojnosé — rodzaj i intensywnosé kontak-
téw, w ramach ktérych $wiadczona jest pomoc,

* homogenicznos$¢/heterogenicznosé ze wzgledu na
cechy jej cztonkéw — okresla rodzaj wiezi, w tym
stopien pokrewienstwa, wiek, ple¢, wyksztalcenie,
status spoleczno-ekonomiczny, miejsce zamiesz-
kania.

Tres¢ dostepnej pomocy jest eksponowana w ty-
pologii funkcjonalnej jako:

* wsparcie materialne/rzeczowe — polegajace na so-

cjalnym zabezpieczaniu przez dostarczanie istot-

nych do codziennego funkcjonowania srodkéw,
gléwnie pieniedzy, mieszkania wraz z wyposaze-
niem (zwane darem przestrzeni), ale takze w for-
mie ustug (organizowanie positkéw, zaopatrywa-
nie w lekarstwa, opieka nad niesamodzielnymi
domownikami: dzie¢mi, starszymi, chorymi itp.

(zwane darem czasu),

wsparcie instrumentalne (doradcze) — polegajace

na udzielaniu porad, instruktazu, jakie dzialania

mozna/nalezy podja¢ w okreslonej trudnej sytu-
acji w celu jej rozwigzania, pomoc w wykonaniu

Czynnosci,

wsparcie informacyjne (poznawcze) — to pomoc

w zrozumieniu trudnej sytuacji przez dzielenie sie

podobnym do$wiadczeniem,

wsparcie emocjonalne, duchowe — obejmujace

oddzialywanie o charakterze psychologicznym

(uspokajanie, podnoszenie samooceny, poczu-

cia przynaleznosci, okazywanie troski, milosci,

wspolczucia),
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| Wsparcie emocjonalne |<—>|

Okazywanie troski, empatia, poczucie przynaleznosci |

| Wsparcie instrumentalne | €——» |

Swiadczenie ustug, pomoc w wykonywaniu czynnosci |

Wsparcie rzeczowe <>

Swiadczenie pomocy materialnej, rzeczowej i finansowe;j

| Wsparcie wartoscivjgce | <> | Akceptacja w wymiarze osobistym, rolach spotecznych, twérczosci |

| Wsparcie duchowe | D |

Kontemplacja sensu zycia, bdlu, cierpienia |

Wsparcie informacyjne <>

Wiedza, udzielanie porad i wskazdwek dotyczgcych sytuacii

Ryc. 1. Rodzaje wsparcia w ujeciu funkcjonalnym

* wsparcie wartosciujgce — polega na wyrazaniu ak-
ceptacji dla osoby chorej na nowotwor jako takiej
oraz na wzmacnianiu jej zachowanych sprawno-
Sci; czesto tez wsparcie wartoSciujgce moze wyra-
zac sie¢ w formie niewerbalnej przez udzielajacych
takiej pomocy; moze mie¢ miejsce w sytuacjach,
gdy doceniany i podkreslany jest taki potencjat
oraz dokonania w réznych formach aktywnosci:
rolach spolecznych, twdrczosci artystycznej, osiag-
nieciach motorycznych czy rywalizacji sprawno-
Sciowej,
wsparcie duchowe — dotyczy gtéwnie sytuacji kry-
tycznych, w ktérych przewlekly bol, cierpienie i nie-
znos$ne ograniczenia wymagaja odniesien do sfery
duchowosci oraz sensu zycia; najczesciej ten rodzaj
wsparcia pojawia sie w opiece hospicyjnej [7].
Rodzaje wsparcia w ujeciu funkcjonalnym przed-
stawiono na rycinie 1.

Wsparcie spoleczne udzielane osobie chorej na
nowotwoér ma gléwnie na celu zmobilizowanie jej
do aktywnego rozwigzywania wlasnych proble-
mow. Gléwna role odgrywaja tutaj zaréwno sieci
wsparcia rodzinnego, pozarodzinnego, jak i instytu-
cjonalnego.

Zrédla wsparcia czesto s3 klasyfikowane takze
jako system pierwotny i wtérny. Pierwotny system
wsparcia tworzacy zasoby nieformalne funkcjonuje
spontanicznie i jest wzajemny. Takie zrédia wsparcia
(rodzina, przyjaciele, sasiedzi) najkorzystniej dzialaja
na rzecz zdrowia, gdyz nie powoduja stygmatyzacji,
sa na ogol tatwo dostepne i czesto objete relacja zaufa-
nia interpersonalnego. Sita oddzialywania tego zrédia
wsparcia jest wazna na kazdym etapie choroby [11].

Wtérny, instytucjonalny system wsparcia spolecz-
nego obejmuje stowarzyszenia i instytucje, w tym
takze instytucje zwigzane z opieka zdrowotng. Roz-
nig sie one tym od naturalnych zZrédel wsparcia, ze
funkcjonuja wedlug okreslonych regul, sa mniej
spontaniczne i rzadko dzialaja na zasadzie wzajem-
nosci, a niekiedy dostep do nich jest utrudniony,
mogg tez stygmatyzowac.

L]
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Do systemoéw wsparcia spotecznego zalicza sie:

e instytucje rzagdowe i pozarzadowe, ktérych rolg
jest pomoc ludziom znajdujacym sie w stanach za-
grozenia (osoby profesjonalnie przygotowane do
niesienia pomocy, np.: pracownicy ochrony zdro-
wia, opieki spolecznej),

* programy pomocy opracowane specjalnie w celu
niesienia pomocy chorym iich rodzinom (hospicja),

* grupy samopomocy (stowarzyszenia oséb cho-
rych na dany nowotwor lub ich rodzin, wolonta-
riusze) [11].

Chociaz zagadnienie wsparcia oséb chorych na
nowotwor jest przede wszystkim domeng nauk spo-
fecznych: pedagogiki spotecznej, psychologii i so-
cjologii, to wraz z odrodzeniem si¢ medycyny ho-
listycznej staje sie ono coraz czesciej przedmiotem
zainteresowania profesjonalnych stuzb medycz-
nych: lekarzy, pielegniarek i rehabilitantéw. Ocena
zakresu mozliwego i oczekiwanego wsparcia staje
sie koniecznym elementem walki z choroba przy
zapewnieniu optymalnej jakosci zycia w chorobie
nowotworowej.

WSPARCIE SPOLECZNE JAKO ELEMENT
PROFESJONALNEJ OPIEKI PIELEGNIARSKIEJ
NAD PACJENTEM Z CHOROBA
NOWOTWOROWA

Pacjent chory na nowotwdr czesto korzysta
z opieki medycznej, w tym takze opieki pielegniar-
skiej. Opieka pielegniarska jako profesjonalna forma
pomocy pacjentowi choremu na nowotwor i jego
rodzinie oferuje wiele waznych dzialah w ramach
wsparcia spolecznego. W opiece pielegniarskiej
wsparcie emocjonalne jest stalym elementem pie-
legnowania, wyrazane jest troska o los chorego, two-
rzeniem kontaktéw pozwalajacych na uwolnienie
sie pacjenta od napie¢ i negatywnych uczué. Daje
szanse choremu na wyrazanie swoich obaw i smut-
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kéw, polega na dodawaniu otuchy, wysluchiwaniu
probleméw, okazywaniu zainteresowania druga
osoba. Powyzsze elementy sa zwigzane z towarzy-
szeniem pielegniarki pacjentowi w diagnostyce i le-
czeniu [12].

Wazng czeScig wsparcia poznawczego w opiece
nad pacjentem jest aspekt informacyjny. Obejmuje
dostarczenie informacji na temat diety i trybu zycia,
w czasie leczenia i po jego zakonczeniu, podawa-
niu przykladéw konstruktywnego radzenia sobie
z danym problemem przez inne osoby - pacjen-
tow, zrzeszonych w konkretnych grupach wspar-
cia, z ktérymi pielegniarka wspoélpracuje. W zakres
tego rodzaju wsparcia wchodzi réwniez doradztwo
w zakresie przystugujacych pacjentowi swiadczen
wynikajacych z niezdolnosci do pracy udzielanych
przez Zaklad Ubezpieczen Spolecznych (ZUS),
mozliwosci otrzymania wsparcia materialnego od
instytucji do tego powolanych (np.: instytucji opie-
ki spotecznej, informacji dotyczacych zaopatrzenia
ortopedycznego przystugujacego pacjentowi, fun-
dacji i stowarzyszen udzielajacych wsparcia pacjen-
tom) [13].

Podstawowa forma wsparcia spotecznego reali-
zowanego w pracy przez pielegniarki jest wsparcie
instrumentalne. Skupia sie ono na instruktazu do-
tyczacym konkretnych sposobéw postepowania.
Edukacja moze dotyczy¢é np. wymiany worka sto-
mijnego, pielegnacji stomii, rurki tracheostomijnej,
pielegnowania rany czy pomocy w wykonywaniu
konkretnych czynnosci samoobstugowych [12, 14].

W niektérych sytuacjach zdrowotnych nie jest
obce pielegniarkom udzielanie wsparcia duchowe-
go, ktore koncentruje sie na wystuchaniu chorego,
poznaniu jego duchowych probleméw, pomocy
w dokonaniu pozytywnego bilansu zyciowego. Na
prosbe chorego pielegniarki dbajg takze o zapew-
nienie postugi osoby duchownej, jezeli pacjent wy-
razi takg wole.

Whyniki licznych badan okreslajacych zakres i ro-
dzaj udzielanego pacjentom chorym na nowotwor
wsparcia spolecznego przez pielegniarki wskazuja
na jego deficyt [14-17]. Takze w opinii pacjentow
onkologicznych wsparcie oczekiwane najczesciej
przewyzsza wsparcie otrzymane [18-20].

FUNDACJE | STOWARZYSZENIA DZIALtAJACE
NA RZECZ PACJENTOW CHORYCH
NA NOWOTWOR | ICH RODZIN

Pacjenci moga liczy¢ na zorganizowane i celo-
wane formy wsparcia dzialajace jako fundacje i sto-
warzyszenia. Grupy wsparcia pacjentéw z réznymi
chorobami nowotworowymi, ktérzy sami przeszli
droge walki z choroba nowotworowg, stanowia waz-
ny bufor dla oséb leczacych sie z powodu raka. Po-
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nizej przedstawiono wykaz fundacji z podaniem za-
kresu pomocy udzielanej pacjentom i ich rodzinom.

Fundacje i stowarzyszenia dziatajace na rzecz ko-

biet chorych na nowotwor:
* Federacja Stowarzyszen ,Amazonki”’- dziala na
rzecz kobiet chorych na raka piersi poprzez ko-
ordynowanie dzialalnosci klubéw i stowarzyszen
zrzeszajacych kobiety po leczeniu raka piersi w ca-
tej Polsce (www.amazonkifederacja.pl).
Ogolnopolska Organizacja na rzecz Walki z Ra-
kiem Szyjki Macicy Kwiat Kobiecosci — celem fun-
dacji jest pomoc kobietom, ktére zmagaja sie z ra-
kiem szyjki macicy, oraz tym, ktére moga by¢ nim
zagrozone ta choroba (www.kwiatkobiecosci.pl).
Stowarzyszenie Kobiet z Problemami Onkolo-
giczno-Ginekologicznymi ,Magnolia” - celem
stowarzyszenia jest wszechstronna pomoc kobie-
tom w trakcie leczenia onkologiczno-ginekolo-
gicznego i po nim (www.stowarzyszenie-magno-
lia.org).

* Fundacja Olenika — jej celem jest wspieranie ko-
biet chorujacych na nowotwoér, w szczegélnosci
samotnych matek (www.fundacjaolenka.pl).

Fundacje dzialajace na rzecz mezczyzn choruja-
cych na nowotwor:

* Stowarzyszenie Mezczyzn z Chorobami Pro-
staty ,Gladiator” im. prof. Tadeusza Koszarow-
skiego — cel dzialania tego stowarzyszenia to po-
szerzanie wiedzy mezczyzn o najnowsze metody
leczenia nowotwordw prostaty i przeciwdziatania
im (www.gladiator-prostata.pl).

Fundacje dzialajace na rzecz dzieci i mlodziezy
chorych na nowotwor:

* Alivia — Fundacja Onkologiczna Os6b Mlodych
(www.alivia.org.pl).

* Fundacja dla Dzieci z Chorobami Nowotworo-
wymi ,Krwinka” (www.krwinka.org).

* Fundacja Ex Animo im. Marii Sapiehy (www.
exanimo.pl).

* Fundacja Pomocy Dzieciom z Choroba Nowo-

tworowa (www.fundacja.net).

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Choroba

Nowotworowa ,Koliber” — dziala przy Oddzia-

le Przeszczepiania Komorek Krwiotwoérczych

Osrodka Transplantacji w Uniwersyteckim Szpita-

lu Dzieciecym w Krakowie. Na oddziale leczone sg

dzieci z chorobami nowotworowymi i z ciezkimi
wrodzonymi zespotami niedomogi ukladu odpor-
nosciowego (www.koliber-dzieciom.pl).

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Chorobami

Krwi w Lublinie — celem statutowym stowarzy-

szenia jest opieka nad dzie¢mi dotknietymi choro-

bami krwi i chorobami rozrostowymi, ich rodzina-

mi oraz udzielanie im pomocy. Obejmuje opieka

wszystkie dzieci z chorobami krwi i chorobami

nowotworowymi, ktére leczone sg w Klinice He-
matologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej
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w Dzieciecym Szpitalu Klinicznym Uniwersytetu
Medycznego w Lublinie wraz z rodzicami i zdro-
wym rodzenstwem (www.narzeczdzieci.pl).

* Fundacja ,Wygrajmy Zdrowie im. Grzegorza
Madeja”- ma na celu promowanie problematyki
onkologicznej ze szczegblnym uwzglednieniem
onkologii urologicznej i edukacji w zakresie onko-
logii zorientowanej na srodowiska mlodziezy i ich
wychowawcéw (www.wygrajmyzdrowie.pl).

Inne organizacje dzialajace dla pacjentéw cho-
rych na nowotwor:

* Fundacja Carita — Zy¢ ze Szpiczakiem — powstata
z mys$la o wspieraniu pacjentéw chorych na szpi-
czaka mnogiego oraz dziala na rzecz szerzenia
wiedzy o tym schorzeniu. Jednym z gtéwnych jej
celéw dzialania jest wyréwnanie szans pacjen-
tow w dostepie do najnowszych metod leczenia
(www.fundacjacarita.pl).

* Fundacja Hospicyjna — jej celem jest prowa-
dzenie dzialalnosci charytatywnej, edukacyjno-
-szkoleniowej i marketingowej zwigzanej z po-
zyskiwaniem $rodkéw na opieke hospicyjng,
szkolenie pracownikéw stuzby zdrowia, wolon-
tariuszy oraz pacjentéw i ich rodzin (www.fun-
dacjahospicyjna.pl).

* Fundacja Psychoonkologii ,Ogréd Nadziei” -
powolana w celu udzielania osobom chorym na
nowotwory i ich bliskim pomocy psychologicznej
i wsparcia poprzez mozliwos¢ lepszego radzenia
sobie z sytuacja choroby, uruchomienia wewnetrz-
nych mozliwosci zdrowienia i poprawy jakosci zy-
cia (www.ogrodnadziei.org.pl).

* Fundacja Rak'n’roll — wspiera chorych i ich bli-
skich w walce z choroba nowotworowa. Prowa-
dzi projekty i programy wspierajgce chorych na
nowotwory: ,Boskie Matki” — program dla kobiet
ciezarnych chorych na nowotwoér. ,Daj wlos” —
zbiérka wloséw w zakladach fryzjerskich na wy-
konanie peruk dla pacjentéw po chemioterapii.
,Biblioteka” jest akcjg zbierania ksigzek dla pa-
cjentow oddzialéw onkologicznych wzbogaca-
jacych ich wiedze na temat choroby oraz ksigzek
beletrystycznych. Z kolei ,Poczekalnie onkologicz-
ne” to program, ktéry zaklada remont poczekalni
iich ,upiekszenie” (ww.raknroll.pl).

Fundacja Tam i z powrotem — powstala z potrze-

by wspomozenia chorych na nowotwory pacjen-

tow polskich szpitali. W radzie fundacji zasiadaja
wybitni onkolodzy. Fundacja wydala zbiér po-
radnikéw dla pacjentéw i ich rodzin dotyczacych
réznych metod leczenia nowotwordw, probleméw
psychicznych, spolecznych, seksualnych w choro-
bie nowotworowej oraz sposobéw radzenia sobie

z nimi, ktére mozna pozyskac bezplatnie w formie

papierowej i elektronicznej (www.tamizpowro-

tem.org).
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* Fundacja Urszuli Jaworskiej — jest najwiekszym
pod wzgledem liczby zarejestrowanych os6b Ban-
kiem Dawcéw Szpiku Kostnego w Polsce. Gtow-
nym celem jest szeroko pojeta pomoc dla ludzi
chorych na bialaczke i inne nowotwory krwi, pro-
wadzenie akcji edukacyjnych i informacyjnych

w prasie, radiu i telewizji na temat tworzenia ban-

kow dawcow szpiku oraz przeszczepdédw szpiku

kostnego, a przede wszystkim pozyskiwanie po-
tencjalnych dawcéw szpiku (www.fundacjauj.pl).

Ogo6lnokrajowe Stowarzyszenie Pomocy Cho-

rym na Przewlekla Bialaczke Szpikowa — wspie-

ra osoby chore na przewlekla bialaczke szpikows,
ich rodziny i bliskich (www.spbs.com.pl).

Polskie Towarzystwo Opieki nad Chorymi ze

Stomia ,POL-ILKO” - jego celem jest dzialanie

na rzecz os6b z wyloniong stomia jelitowa oraz

inicjatywy zmierzajac do zwiekszenia $wiadomo-

Sci spolecznej w zakresie probleméw zycia ze sto-

mia (www.polilko.pl).

Stowarzyszenie Chorych na Chloniaki ,Sowie

Oczy” - obejmuje wsparciem chorych na chfonia-

ki w calej Polsce (www.sowieoczy.pl).

* Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST -
wszechstronnie wspiera osoby chore na nowotwor
podscieliska przewodu pokarmowego (gastrointe-
stinal stromal tumors — GIST), ich rodziny i opieku-
néw, aby zwigkszy¢ szanse chorych na wyleczenie
i powr6t do normalnego zycia (www.gist.pl).

* Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Miesaka
Sarcoma — adresuje swoja dzialalnos$¢ statutowa
do calego spoleczenstwa, w szczegdlnosci zas do
wszystkich chorych na miesaki i ich rodzin (www.
sarcoma.pl).

* Stowarzyszenie Pomocy Osobom Chorym na
Szpiczaka - jest polska organizacja pozarzadowa
zrzeszajaca pacjentéw chorych na szpiczaka oraz
ich bliskich i przyjaciél. Priorytetem jest pomoc
i reprezentowanie interesow 0sob dotknietych
szpiczakiem (www.szpiczak.org.pl).

* Stowarzyszenie Walki z Rakiem Pluc — udziela
informacyjnego i emocjonalnego wsparcia pacjen-
tom iich bliskim poprzez przekazywanie niezbed-
nych informacji na temat raka ptuca, jego profi-
laktyki i dostepnych mozliwosci terapeutycznych
(www.rakpluca.org.pl).

* Stowarzyszenie Wspierania Chorych na Guzy

Neuroendokrynne — jego celem jest zapewnienie

osobom chorym na guzy neuroendokrynne pelne-

go dostepu do nowoczesnych metod diagnostycz-
nych oraz leczniczych (www.rakowiak.pl).

Polska Koalicja Organizacji Pacjentow — zalozy-

cielami sg cztery stowarzyszenia: Federacja Stowa-

rzyszen ,Amazonki”, Stowarzyszenie Wspierajace

Chorych na Chloniaki ,Sowie Oczy”, Ogdlnokra-

jowe Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Przewle-

kia Biataczke Szpikowa oraz Polskie Towarzystwo
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Stomijne POL-ILKO. Zasadniczymi celami tej or-
ganizacji jest wszechstronne wspieranie i wsp6l-
praca z organizacjami pacjentéw onkologicznych,
kreowanie wspdlnej polityki zdrowotnej, repre-
zentacja organizacji cztonkowskich w kontaktach
z instytucjami publicznymi, wymiana doswiad-
czen i przykladéw prawidlowych praktyk w celu
wzmochienia organizacji pacjentéw onkologicz-
nych na poziomie krajowym i europejskim (www.
koalicjaonkologiczna.pl).

Polski Komitet Zwalczania Raka —jego celem jest
organizowanie i prowadzenie dzialalnosci zmie-
rzajacej do ochrony i promocji zdrowia poprzez
zwalczanie raka i minimalizacje jego negatyw-
nych skutkéw spotecznych (www.pkzr.pl).

Slaska Liga do Walki z Rakiem — stara sie zapew-
ni¢ mieszkancom Slgska jak najpelniejsze infor-
macje na temat zapobiegania powstawaniu no-
wotworéw, wczesnego wykrywania raka, metod
leczenia oraz sposobéw rehabilitacji po leczeniu
(www.slwr.org.pl).

Fundacja Instytut Rozwoju Praw Pacjenta i Edu-
kacji Zdrowotnej — portal skierowany jest do
pacjentéw jako odbiorcéw débr i ustug zdrowot-
nych, tak aby byli $wiadomymi uzytkownikami
systemu ochrony zdrowia, aby latwiej dokony-
wali racjonalnego wyboru miedzy oferowanymi
Swiadczeniami medycznymi i mogli z nich ko-
rzysta¢ w sposéb bezpieczny i satysfakcjonujacy,
a gdy zaistnieje taka konieczno$¢ — potrafili do-
chodzi¢ rekompensaty za doznane krzywdy lub
szkody (www.prawapacjenta.eu).

ZAOPATRZENIE W WYROBY MEDYCIZNE
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

Wsparcie informacyjne powinno dotyczyé¢ tez
przekazania informacji na temat mozliwosci za-
opatrzenia materialnego dla pacjentéw i ich rodzin.
Obecnie rozporzadzenie Ministra Zdrowia z 6 grud-
nia 2013 r. w sprawie wykazu wyboréw medycz-
nych wydawanych na zlecenie okresla réwniez limi-
ty finansowania wyrobéw medycznych ze §rodkéw
publicznych i wysokosci udzialu wlasnego $wiad-
czeniobiorcy w kwocie limitu, kryteriéw ich przy-
znawania, okresu uzytkowania. Okres uzytkowania
jest liczony od daty potwierdzenia odbioru wyrobu
medycznego albo srodka pomocniczego [21].

W mysél rozporzadzenia pacjenci leczeni z przy-
czyn onkologicznych moga korzysta¢ z wymienio-
nych nizej rodzajéw zaopatrzenia medycznego.

e Krtan elektroniczna (aparat wspomagajacy mowe)
—dla pacjenta po usunieciu krtani (laryngektomii)
z powodu nowotworu. Limit finansowania ze
§rodkéw publicznych wynosi 1600 zt. Okres uzyt-
kowania wedlug rozporzadzenia to 5 lat.
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* Rurka tracheostomijna wraz z zapasowym wkla-
dem dla pacjenta z tracheostomig. Limit finansowa-
nia ze Srodkéw publicznych wynosi 150 zl. Okres
uzytkowania wedlug rozporzadzenia to 1 rok.
Worki do zbiérki moczu w ilosci do 12 sztuk
w przypadku nefrostomii lub w réwnowartosci
ich nabycia inny sprzet urologiczny (np. cewniki
urologiczne, paski mocujace itp.). Limit finanso-
wania ze $srodkéw publicznych wynosi 120 zl. Re-
fundacja przystuguje raz w miesigcu.

Worki stomijne samoprzylepne jednorazowego
uzycia w ilosci do 90 sztuk w systemie jednocze-
Sciowym lub w réwnowartosci ich kosztu wor-
ki i plytki w systemie dwucze$ciowym, lub inny
sprzet stomijny: zestawy irygacyjne, nocne zbior-
niki na mocz, pasty, pudry oraz paski, péipierscie-
nie, pierscienie o wlasciwosciach uszczelniajacych
lub gojacych, produkty do usuwania sprzetu sto-
mijnego lub do ochrony skéry wokét stomii. Limit
finansowania ze Srodkéw publicznych zalezny jest
od rodzaju przetoki. W przypadku stomii wylo-
nionej na jelicie cienkim (ileostomii) wynosi 400 z1,
stomii na jelicie grubym (kolostomii) — 300 zl, nato-
miast w przypadku stomii na uktadzie moczowym
(urostomii) limit finansowania wynosi 480 zI. Re-
fundacja przystuguje raz w miesigcu.
Pieluchomajtki do 60 sztuk miesiecznie lub za-
miennie pieluchy anatomiczne do 60 sztuk
miesiecznie, lub zamiennie majtki chlonne do
60 sztuk miesiecznie, lub zamiennie podkiady
do 60 sztuk miesiecznie, lub zamiennie wkiady
anatomiczne do 60 sztuk miesiecznie. Kryterium
przyznawania tego rodzaju sprzetu jest wyste-
powanie choroby nowotworowej przebiegaja-
cej w postaci owrzodzialych lub krwawiacych
guzow krocza lub okolicy krzyzowej, przetoki
nowotworowe lub popromienne, nietrzymanie
stolca lub moczu w wyniku choréb nowotwo-
rowych. Limit $rodkéw finansowych wynosi
77 zl, a refundacja przystuguje raz w miesiacu.
Rekaw uciskowy plaskodziany z krytym szwem,
bez zawartosci bawelny, z uciskiem nie mniejszym
niz 20 mm Hg, przeznaczony dla oséb po prze-
bytej rehabilitacji, podczas ktérej leczono obrzeki
limfatyczne pierwotne i wtérne 1II, III i IV stop-
nia. Limit $rodkéw finansowych wynosi 400 zi,
a refundacja przystuguje raz w roku przy udziale
Swiadczeniobiorcy w kosztach wynoszacym 30%.
Proteza piersi dla kobiet po amputacji piersi z przy-
czyn nowotworowych. Limit §rodkéw finanso-
wych wynosi 280 zl, a refundacja przystuguje raz
na dwa lata.

Peruka dla oséb, u ktérych doszto do utraty wlo-
sOw w przebiegu leczenia choréb nowotworo-
wych. Limit $srodkéw finansowych wynosi 250 z,
a refundacja przystuguje raz na rok.
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POMOC SOCJALNA DLA PACJENTOW
CHORYCH NA NOWOTWOR

Wspomniane wczesniej wsparcie informacyjne
powinno dotyczy¢ rowniez $wiadczen udzielanych
przez Zaklad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS). Do
tego rodzaju $wiadczeii mozna zaliczy¢:

* Zasilek chorobowy z ubezpieczenia spolecznego,

trwajacy 182 dni na jedna jednostke chorobowa.

* Swiadczenie rehabilitacyjne, ktore jest konty-
nuacjg zasilku chorobowego, pod warunkiem ze
6 tygodni przed zakonczeniem zasitku chorobo-
wego osoba korzystajaca ze Swiadczen wystapi
o tego rodzaju Swiadczenie. Zasilek przyznawany
jest przez lekarza orzecznika ZUS na 12 miesiecy.
Przysluguje ono osobie ubezpieczonej, ktéra po
uplywie pobierania zasitku chorobowego nadal
nie jest zdolna do podjecia pracy, natomiast dalsze
leczenie i rehabilitacja rokujg powrét do zdolnosci
do podjecia pracy. Swiadczenie to nie przystuguje
osobie, ktdra jest uprawniona do emerytury lub
renty z tytutu niezdolnosci do pracy, zasitku dla
bezrobotnych, zasitku i $wiadczenia przedeme-
rytalnego lub urlopu na poratowanie zdrowia.
Swiadczenie wyplacane jest w wysokosci 90%
wynagrodzenia lub przychodu, ktére stanowito
podstawe wymiaru zasitku chorobowego za okres
pierwszych 90 dni.

Renta z tytulu niezdolnosci do pracy wydawana
jest przez lekarzy orzecznikéw ZUS, ktérzy wy-
daja orzeczenie o niezdolnosci do pracy. Lekarz
orzecznik moze zakwalifikowa¢ osobe chorg jako
calkowicie niezdolng do pracy oraz samodzielnej
egzystencji, calkowicie niezdolng do pracy, czy-
li taka, ktéra utracila zdolnos¢ do wykonywania
jakiejkolwiek pracy, oraz czesciowo niezdolng do
pracy, ktéra w znacznym stopniu utracita zdol-
nos¢ do pracy zgodnej z poziomem posiadanych
kwalifikacji. Niezdolno$¢ do pracy orzekana jest
na okres diuzszy niz 5 lat, jezeli nie ma rokowan
odzyskania zdolnosci do pracy przed uplywem
tego okresu.

Zasilki przyznawane sg na podstawie zasad okre-
§lonych w ustawie z 12 marca 2004 r. o pomocy
spolecznej. Wyréznia sie zasitki state, okresowe
i celowe. Osoba, ktora chce sie stara¢ o przyznanie
zasitku, powinna zglosi¢ sie do osrodka pomocy
spolecznej w miejscu zamieszkania. Pomoc skie-
rowana jest zwlaszcza dla oséb, ktére pozostaja
w trudnej sytuacji finansowej, zyciowej. Zasilek
staly przysluguje osobie pelnoletniej, osobie sa-
motnie gospodarujgcej niezdolnej do pracy z po-
wodu wieku lub niepelnosprawnosci, rodzinie,
jezelijej dochéd jest nizszy od kryterium dochodo-
wego na czlonka rodziny, ktére podlega weryfika-
cji co 3 lata. Zasilek okresowy, ktéry przystuguje
w szczegollnosci ze wzgledu na dlugotrwala cho-
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robe, niepelnosprawnos¢, bezrobocie, mozliwosé
utrzymania lub nabycia uprawnienr do §wiadczen
z innych systeméw zabezpieczenia spolecznego.
Okres, na jaki przyznawany jest zasitek, zalezy
od okolicznosci. Zasilek celowy wyplacany jest
w celu zaspokojenia konkretnej potrzeby byto-
wej. Zasitek tego typu moze by¢ przeznaczony na
koszty zakupu zywnosci, lekéw, leczenia, kupno
opalu, odziezy, drobne naprawy w domu, koszty
pogrzebu. W przypadku przekraczania kryterium
dochodowego taki rodzaj zasitku moze by¢ przy-
znany w uzasadnionych przypadkach.

Mozliwa jest rowniez pomoc niepieniezna w po-
staci niezbednego ubrania, positku, schronienia, ustug
opiekuniczych w miejscu zamieszkania, w osrodkach
wsparcia oraz rodzinnych domach pomocy. W ra-
mach pomocy niepienieznej Swiadczone sa specjali-
styczne ustugi opiekuicze w miejscu mieszkania oraz
w oérodkach wsparcia, a takze pobyt i ustugi w domu
pomocy spolecznej, jak réwniez pomoc w uzyskaniu
odpowiednich warunkéw mieszkaniowych, w tym
w mieszkaniu chronionym [22-24].

PODSUMOWANIE

Zakres oczekiwanej pomocy i wsparcia przez pa-
cjentdw zmagajacych sie z problemami choroby no-
wotworowej i ich rodziny jest zréznicowany. Pomoc
pielegniarek, lekarzy, psychologéw czy pracowni-
kéw socjalnych odgrywa wazna role w zapewnieniu
wsparcia spolecznego w radzeniu sobie w sytuacji
choroby przewleklej. Zalecany jest zintegrowany
model opieki nad pacjentem choremu na nowo-
twor i jego rodzing, wykorzystujacy rézne obszary
wsparcia spolecznego. Oczekiwania pacjentéw na
wsparcie spoleczne w konkretnych sytuacjach cho-
roby nowotworowej sa zwykle jasno wyrazone [25].
Istotne jest, aby zastosowaé najlepsze rozwigzania
teoretycznej wiedzy o walorach wsparcia spolecz-
nego w praktyce Swiadczenia opieki nad ta grupa
odbiorcow.
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