Wprowadzenie: Tegorocznym tematem przewodnim World HAN Day 2021 jest - “Czas
porozmawiac¢ o pompach”.
Dlaczego wiec pompy s3 tak waznym tematem?

Osoby, ktére sg zalezne od domowego leczenia zywieniowego (ang. HAN - Home Artificial
Nutrition) borykaja sie nie tylko z chorobg i leczeniem w warunkach szpitalnych, ale ze
wzgledu na dtugotrwaty charakter terapii i czas toczenia mieszanin zywieniowych, podaz
“zywienia” odbywa sie przede wszystkim w warunkach domowych. Niestety nie wszystkie
pompy, z ktorych korzystajg pacjenci, byly projektowane z mys$lg o zastosowaniu ich w
srodowisku domowym.

W tym kontekscie warto postawi¢ pytanie, czy jest to bezpieczne, odpowiednie i wiasciwe
rozwigzanie dla oséb zyjacych “na zywieniu™?

Powszechne sposoby podazy mieszanin zywieniowych:

- metoda grawitacyjna jest jednym ze sposobow na prowadzenie sztucznego
odzywiania w warunkach domowych,

- w niektérych krajach wprowadzono pompy, ktére zwykle ze wzgledu na swoje cechy
(duzy rozmiar, ciezar, ograniczona pojemnos¢ baterii) sg urzagdzeniami stacjonarnymi
stosowanymi gtéwnie w szpitalach.

- kolejnym krokiem byto wprowadzenie ambulatoryjnych (przenosnych) systemoéow
zywienia, ktére umozliwialy umieszczenie mieszaniny, pompy i akumulatora w
plecaku, a nastepnie jej bezpieczng podaz podczas noszenie plecaka lub ciggniecia
go na kétkach.

Pomimo, iz nie jesteSmy w stanie okresli¢ procentowo stopnia wykorzystania réznych
sposobow podazy mieszanin zZywieniowych w skali catego Swiata, to jesteSmy przekonani ze
stosowanie pomp przenosnych umozliwia wykorzystanie takich funkcjonalnosci, ktére nie sg
mozliwe w ramach rozwigzan grawitacyjnych lub stosowanych w lecznictwie szpitalnym. Ich
uzytecznoSc nabiera szczegdlnego znaczenia w odniesieniu do tego - jak i kiedy odzywiajg
sie pacjenci.

Dlaczego ambulatoryjne (przenosne) systemy zywienia nie sg ogélnodostepne:
Przyczyn tej sytuacji jest wiele, np.: poziom poczgtkowego kosztu urzgdzen i biezgcych
kosztow obstugi, zbyt niskie finansowanie i brak refundaciji, niewystarczajgca swiadomosc¢
lub dostepnosci do takich urzgdzen.

Czy ktoérykolwiek z tych powoddéw uzasadnia ograniczenie dostepu do tych urzadzen
medycznych, ktére tak znaczgco poprawiajg bezpieczenstwo i jakos¢ zycia pacjentéw?

Kto wiec o tym decyduje, jaki sprzet jest dostepny i w jakim zakresie jest oferowany?:
Biorgc pod uwage rézne systemy finansowania stuzby zdrowia i refundacji kosztéw



zwigzanych z zywieniem domowym, decyzja dotyczgca tego, co, dla kogo i w jakiej sytuacji
jest oferowane, rézni sie znaczgco.

Wiele czynnikow moze mie¢ wptyw na podejmowane decyzje refundacyjne sg to m.in.:
poziom kosztdéw; brak checi zmian i wprowadzenia nowej technologii; czy duzy zasoéb
przestarzatego sprzetu szpitalnego, ktory jeszcze dziata.

Jednoczesnie warto zapytaé czy skalkulowany w ten sposoéb poziom optacalnosci
danej technologii medycznej uwzglednia bezpieczenstwo i jakos¢ zycia oséb "na
zywieniu" korzystajacych ze sprzetu, w tym takze cztonkéw ich rodzin?

Sprébujmy zrozumieé¢ w jaki sposob pompy ambulatoryjne (przeno$sne) moga wplynaé
na zycie oséb “na zywieniu”:

Kazda z os6b leczonych zywieniowo ma unikalny styl zycia, a wspélnym mianownikiem dla
pacjentéw “na zywieniu” jest fakt sztucznej suplementacji pokarmowej w warunkach
domowych.

Podaz grawitacyjna wymusza na pacjentach koniecznosc¢ siedzenia w jednym miejscu, bo
tylko wtedy mozliwe jest bezpiecznie przetoczenie mieszaniny.

Stacjonarna pompa ze wzgledu na swoj ciezar i ograniczong pojemnos¢ baterii, sprawia ze
pacjenci poruszajg sie wokot ciezkiego stojaka i zawieszonej na nim pompy zywieniowe;j.
W tym kontekscie jedynie ambulatoryjny(przenosny) system zywienia moze da¢ duzg
swobode.

Wolnos¢ zaczyna sie w domu. Swobodne przemieszczanie sie z jednego punktu do
drugiego podczas podazy zywienia, mozliwos¢ poruszania sie rowniez na zewnatrz, to
istotne zalety, szczegdlnie stajg sie szczegodlnie wazne gdy zywienie trwa kilkanascie godzin
na dobe.

Podaz grawitacyjna oraz za posrednictwem pompy stacjonarnej pomimo, iz umozliwiajg
toczenie mieszaniny zywieniowej, to dodatkowo ograniczajg codzienne funkcjonowanie z
terapig zywieniowg i negatywnie wptywajg decyzje w roznych wymiarach zycia pacjentéw.
W poréwnaniu - przeno$ne pompy umozliwiajg pacjentom kontynuacje edukaciji, podjecie
pracy zawodowej, rozwijanie hobby, pasiji, petnoprawny udziat w zyciu rodzinnym, co w
efekcie (stosownie do ich stanu zdrowia) pozwala im by¢ czescig tzw. “normalnego swiata”
bez poczucia wykluczenia.

Odpowiedni sprzet zwieksza mozliwosci zwigzane z podejmowaniem aktywnosci poza
domem. Moze to dotyczy¢ spacerdw i krotkich wycieczek w stosunkowo bliskiej odlegtoéci,
ale takze nawet dalekich podrozy czy wyjazdow za granice.

Jestesmy przekonani o tym, ze kazdy kto korzysta z leczenia zywieniowego w domu,
powinien mie¢ dostep do mobilnych pomp zywieniowych.

Warto zacytowaé co na ten temat moéwig przedstawiciele organizacji cztonkowskich
zrzeszonych w PACIFHAN z réznych krajow:



W naszym kraju zywienie pozajelitowe podaje sie najczesciej za pomocg zestawdw
grawitacyjnych i pomp stacjonarnych. Dgzymy do tego, by zwiekszono poziom
refundacji - co umozliwi objgé nim koszty samej pompy ale takze zestawdw do
podazy mieszanin za posrednictwem przenosnej pompy. Z pewnoscig wptynie to na
znaczng poprawe jakosci zycia oséb “na zywieniu”.

Chcieliby$my mie¢ wybér pomp réznych producentéw i technologii HPN, a nie tylko
jednego modelu.

W naszym kraju, na zgdanie, pompe otrzymujg wszyscy pacjenci.

W wiekszos$ci przypadkdw sg to pompy przenosne, ktére pozwalajg na swobode
nawet podczas podazy mieszanin zywieniowych co niewatpliwie wptywa na poprawe
jakosci zycia pacjentéw jak i catych rodzin.

Pompa przenosna w specjalnej torbie/plecaku daje mobilno$¢ i mozliwos¢ wyjscia
poza dom rowniez podczas podazy zywienia pozajelitowego. Pacjenci ktorzy toczg
mieszanine w nocy, mogg spac¢ spokojnie, bez nerwdéw o nieregularne tempo podazy,
pielegniarki mogg planowaé poranne wizyty, pacjenci mogg swobodnie poruszac sie
na wézkach inwalidzkich podczas infuzji. Wszystko to daje wieksze poczucie
bezpieczenstwa, poprawia jako$¢ zycia, umozliwia podréozowanie, prace itp.
Przywraca pacjentowi kontrole nad jego wtasnym zyciem”.

Niektére ambulatoryjne pompy moga by¢ nieporeczne i ciezkie do noszenia przez
pacjentéw. Dlatego dobor odpowiedniego sprzetu jest tak wazny! Daje mozliwosé
swobodnego zywienia nie tylko w warunkach domowych, ale takze pozwala na
wyjscie na zewnatrz, umacnianie relacji spotecznych, podejmowanie pracy,
aktywnego spedzania wolnego czasu, podrézowanie itd.

Koszt wdrozenia takiego rozwigzania wydaje sie szczegdlnie uzasadniony, gdy na tg
kwestie spojrzymy z perspektywy zdrowia psychicznego i akceptacji dtugotrwatego
leczenia zywieniowego.

Pompa jest potrzebna do podawania odpowiedniej ilosci sktadnikéw odzywczych w
okreslonym czasie i ograniczeniu ryzyka wystgpienia blokady toczenia.

Wezwanie do dziatania!

Wszystkie osoby, ktdre odpowiadajg za sytuacje pacjentéw bedacych na domowym
leczeniu zywieniowym, powinni zwréci¢ szczegdlng uwage na jakie sg realne
potrzeby tej spotecznosci chorych oraz czy domowe zywienie jest dla nich
odpowiednio przystosowane.

Jesdli domowe leczenie zywieniowe nie jest dostepne, pacjenci i ich opiekunowie
powinni ustali¢ realng przyczyne takiego stanu rzeczy, a nastepnie wspdlnie ze
stosownymi organami ustali¢ droge postepowania, ktéra umozliwi ludziom dostep do
HAN.

Stowarzyszenia pacjentow powinny dzieli¢ sie prawdziwymi historiami i
doswiadczeniami oséb “na zywieniu”, co pomoze wptywac na pozytywne
rozstrzygniecia systemowe zmierzajgce do zastosowania przenosny pomp u
kolejnych grup pacjentow.

Przedstawiciele pacjentéw i klinicystéw powinni wspotpracowac z producentami
przeno$nych pomp, by wspélnie analizowac i pokonywacé trudnosci, ograniczajace
dostepnosc¢ tych rozwigzan dla pacjentéw.



Europejskie Towarzystwo Zywienia Pozajelitowego i Dojelitowego (ESPEN) w ostatnim
czasie opublikowato: “Wytyczne ESPEN dotyczgce domowego pozajelitowego zywienia
domowego”, w ramach ktérych co najmniej 3 punkty wzmacniajg nasz przekaz formutowany
w ramach Swiatowego Dnia Oséb Leczonych Zywieniowo:

[ Zalecenie nr 16: HPN (ang. Home Parenteral Nutrition - Domowe Zywienie
Pozajelitowe) powinno by¢ podawane za pomocg pomp infuzyjnych ze wzgledéw
bezpieczenstwa jak i zaréwno skuteczno$ci.

[ Zalecenie nr 17: W wyjgtkowych sytuacjach grawitacyjny zestaw infuzyjny z
regulatorem przeptywu moze byé czasowo stosowany do podazy domowego
zywienia. Zestawy grawitacyjne wyposazone jedynie w rolkowy regulator przeptywu
nie powinny by¢ stosowane przy podazy domowego zywienia pozajelitowego.
Komentarz: “Wprowadzenie pomp infuzyjnych byto jednym z gtéwnych postepéw
technologicznych w podazy zywienia pozajelitowego [94]. Pompa infuzyjna nalezy do
wyposazenia medycznegdo, ktére dostarcza ptyny wraz ze sktadnikami odzywczymi i
lekami do organizmu pacjenta w $cisle okreslonych ilosciach [95]. Za dobrg praktyke
uwaza sie stosowanie elektronicznej ambulatoryjnej pompy infuzyjnej z
kompatybilnymi zestawami infuzyjnymi [6, 96, 97].

[ Zalecenie nr 18: Przenosna pompa moze poprawi¢ jako$¢ zycia pacjenta, w
poréwnaniu do standardowych pomp stacjonarnych.

Petna wersja wytycznych, opublikowana w Complete Nutrition, 39, 2020 1645-1666,
znajduje sie pod tym linkiem: https://bit.ly/3t1jQ0Ow
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