Family Medicine & Primary Care Review 2012, 14, 4: 559-565 © Copyright by Wydawnictwo Continuo

PRACE ORYGINALNE ¢ ORIGINAL PAPERS

Rola zespotu terapeutycznego POZ
w opiece nad dzie¢mi z zespotem nerczycowym

PL ISSN 1734-3402

The role of primary care treatment team
in the care of children with nephrotic syndrome

SYLWIA MICHALSKAAF, MARCIN TKACZYKA- b-F

Klinika Pediatrii i Immunologii z Pododdziatem Nefrologii Instytutu Centrum Zdrowia Matki Polki
w todzi
Kierownik: prof. dr hab. med. Krzysztof Zeman
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Wstep. Zespot nerczycowy (ZN) jest choroba nawracajaca i obarczona znaczaca liczba powiktan.
Dziecko i rodzina doswiadczaja zmiany stylu zycia oraz znacznego obciazenia psychicznego. W opiece nad pacjen-
tami i ich rodzinami duzy udziat powinny mie¢ zaréwno pielegniarki, jak i lekarze opieki podstawowej.

Cel pracy. Ustalenie zakresu zapotrzebowania na opieke w podstawowej opiece zdrowotnej (POZ) wsréd dzieci
z ZN.

Material i metody. Badanie byto przeprowadzone wsréd rodzicow 40 pacjentéw chorujacych na idiopatyczny
zespot nerczycowy (w wieku 2-18 lat). Wyniki zostaty odniesione do 40-osobowej grupy kontrolnej zdrowych
rowiesnikéw dobranych na zasadzie pici i wieku sposréd pacjentéow POZ. Badanie byto przeprowadzone jako prze-
krojowe badanie ankietowe (35 pytan dotyczacych przebiegu choroby, leczenia i jej powikfan oraz zakresu czynnosci
pielegnacyjnych).

Wyniki. Dzieci chorujace na ZN réwnie czesto jak dzieci z grupy kontrolnej korzystaty z opieki lekarza i pielegniarki
POZ. Dzieci z ZN czesciej niz dzieci zdrowe korzystaty z opieki oddziatow szpitalnych. Jednoczesnie przygotowanie
chorego na ZN do aktywnego i Swiadomego udziatu w postepowaniu leczniczym, dietetycznym i pielegnacyjnym
spoczywalo gtéwnie na pielegniarce i lekarzu specjaliscie z oddziatu szpitalnego i poradni specjalistycznej. Program
szczepien ochronnych byt u nich opézniony w stosunku do dzieci z grupy kontrolnej. Wiekszo$¢ badanych deklaro-
wato, ze najbardziej wiarygodnym powiernikiem probleméw zdrowotnych jest lekarz specjalista, a nie pielegniarka
specjalistka, a tym bardziej POZ.

Whioski. Podsumowujac badanie, nalezy stwierdzi¢, ze rola lekarzy i pielegniarek POZ w opiece nad dzie¢mi
z zespofem nerczycowym jest relatywnie niska w poréwnaniu do zapotrzebowania. Szczegélnie widoczne jest to
w dziedzinie ksztaftowania stylu Zycia dziecka i rodziny.

Stowa kluczowe: dzieci, zespét nerczycowy, lekarz, pielegniarka, podstawowa opieka zdrowotna.

Background. Nephrotic syndrome (NS) in children is a recurrent disease with significant number of clini-
cal complications. A child and its family encounter changes in life-style and a psychological burden. Primary care
physicians and nurses should actively participate in these changes.

Objectives. To establish the need for primary care in children with nephrotic syndrome.

Material and methods. The study was conducted in a group of parents of children with nephrotic syndrome (aged
2-18 years). We designed it as cross-sectional with a specially designed questionnaire concerning the disease, treat-
ment and need for nursing and primary care. Parents of 40 healthy children served as controls.

Results. Children with NS required the primary care to the same extent as healthy children. On the other hand, they
additionally required the help of specialists. Moreover, the preparation of children and families for active participation
in the treatment, diet and nursing was based on a specialist’s assistance (in the hospital of clinics). Children with NS
were not adequately vaccinated when compared to healthy controls. Most of parents declared that the main source
of medical support was a nephrologist rather than primary care doctor or nurse.

Conclusions. We concluded that the role of primary care in the treatment and support of children with nephrotic
syndrome in far too low when compared to the real need. This is clearly seen in the field of life-style changes for the
patient and its family.

Key words: children, nephrotic syndrome, primary care, nurse, family doctor.
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Wstep

Dzieci chorujace na zesp6t nerczycowy (ZN)
znajduja sie pod taczna opieka poradni podstawowej
opieki zdrowotnej (POZ) i poradni specjalistycznej
(oddziatu specjalistycznego). Zgodnie z teorig modelu
opieki zdrowotnej w Polsce, udziat pielegniarki POZ
i lekarza rodzinnego w opiece nad dzieckiem powi-
nien by¢ znaczacy, a nawet kluczowy [1]. Bliskos¢
placéwki POZ powinna sprzyja¢ lepszej jej dostepno-
Sci, a dobra komunikacja miedzy POZ a specjalistami
powinna umozliwi¢ nowoczesne i skuteczne leczenie
blisko domu. POZ winien odpowiada¢ na potrzeby
podstawowe i w razie koniecznosci korzysta¢ z po-
mocy specjalisty, a potem realizowac jego zalecenia.

Lekarz i pielegniarka POZ maja duzy wglad w zy-
cie codzienne chorego dziecka i jego rodziny, w ich
warunki mieszkaniowo-socjalne i srodowisko zycia.
Pozwala im to nalezycie okresli¢ sytuacje rodzinna,
szkodliwosci Srodowiskowe i inne uwarunkowania.
Posiadajac ciagly, systematyczny kontakt z dzieckiem
i rodzicami lekarz POZ jest w stanie nie tylko diagno-
zowac i leczy¢, ale facznie z pielegniarka prowadzi¢
skuteczng profilaktyke i wiasciwa promocje zdrowia.
Tym bardziej w przypadku dzieci o zwiekszonym za-
potrzebowaniu na opieke medyczna [3, 6].

Rola lekarza to wczesne postawienie rozpozna-
nia, wykonanie badan z krwi i moczu, i skierowa-
nie chorego we wifasciwym czasie na konsultacje
lub leczenie do specjalisty. Wiasnie catosciowa
opieka nad dzie¢mi z ZN i rodzicami pozwala na
osiagniecie przez nich wysokiej jakosci zycia [8].

Personel oddziatu szpitalnego prowadzi dia-
gnostyke i leczenie pierwszego etapu. W prakty-
ce nefrolodzy maja wplyw na bardziej wnikliwa
diagnostyke i leczenie. Jednak to lekarz POZ ma
teoretycznie fatwiejszy kontakt z chorym dziec-
kiem. Nalezy pamieta¢, ze dzieci z ZN po pobycie
w oddziale nefrologicznym, jak réwniez po kon-
sultacji nefrologicznej, zawsze wracaja do domu
— pod opieke lekarza rodzinnego i pielegniarki
POZ. Koncowe efekty terapeutyczne zaleza wiec
w ogromnym stopniu od dobrej wspétpracy specja-
listbw z réznych dziedzin [6, 7].

Najwazniejsze jest, aby lekarz POZ znat nie
tylko standardy diagnostyki, ale réwniez wiedziat,
kiedy nalezy skierowa¢ dziecko na kolejng konsul-
tacje nefrologiczna i z jakimi badaniami, a takze jak
realizowac zalecenia poszpitalne i kiedy kierowac
chorego na badania kontrolne i leczenie szpitalne.

Gtéwne zadania lekarza POZ w opiece nad
dzie¢mi z ZN to znajomos¢ objawéw choroby
oraz rodzaju badar laboratoryjnych pomocnych
do ustalenia rozpoznania, znajomo$¢ zakresu moz-
liwosci diagnostycznych i terapeutycznych, Swia-
doma realizacja zalecer poszpitalnych, gdy chory
przebywa w domu i jest leczony ambulatoryjnie,
znajomos¢ lekéw, modyfikacje dawkowania oraz
wprowadzanie zasad profilaktyki i promocji zdro-

wia oraz podwyzszanie $wiadomosci rodzicow
dzieci [7, 8].

Pielegniarka POZ réwniez spetnia duza role
w leczeniu i pielegnowaniu dziecka z chorobg
przewlekta. Oprécz czynnosci zwiazanych bezpo-
Srednio z czynnosciami medycznymi do jej zadan
nalezy diagnozowanie, fagodzenie i niwelowanie
dodatkowych probleméw chorego.

Wedtug standardéw, opieka pielegniarska musi
by¢ profesjonalna i jak najwyzszej jakosci, spetnia¢
wszystkie kryteria bezpieczenstwa, by¢ dostosowana
do stanu fizycznego i psychicznego pacjenta, by¢
zachowana jej ciaglos¢ i przede wszystkim ukierun-
kowana na promocje zdrowia i edukacje [1, 4].

Cel badan

Celem przeprowadzonego badania byto okre-
Slenie udziatu lekarza i pielegniarki podstawowe;j
opieki zdrowotnej w leczeniu dzieci z ZN.

Materiat i metody

Badanie byto przeprowadzone wsréd rodzicow
40 pacjentéw chorujacych na idiopatyczny zespot
nerczycowy (wiek dzieci 218 lat). Wyniki badania
zostaly odniesione do 40-osobowej grupy rodzicow
zdrowych réwiesnikéw dobranych na zasadzie pici
i wieku sposréd pacjentéw POZ. Badanie byto prze-
prowadzone jako przekrojowe badanie ankietowe,
w czesci szczegdtowej dotyczace ostatnich 12 mie-
siecy od punktu wyjscia. Rodzice dzieci (razem lub
pojedynczo) wypetniali ankiety skfadajace sie z 35
pytan dotyczacych przebiegu choroby, leczenia i jej
powiktai oraz zakresu czynnosci pielegnacyjnych,
jakich wymaga dziecko. Za mierniki zapotrzebo-
wania na opieke medyczng i pielegniarska przyjeto
czesto$¢ wizyt w poradni, czestos¢ infekgji drog
oddechowych, konieczno$¢ przyjmowania anty-
biotykéw, pobieranie krwi do badan, wykonywa-
nie szczepien ochronnych, edukacje prozdrowotna
i promocje zdrowia w formie udzielania informagji
bezposredniej przez personel medyczny.

Ankieta badania zostata skonstruowana przy konsul-
tacji psychologa klinicznego. Zastosowano obliczenia
statystyczne nastepujacych metod: analizy poréwnaw-
cze — w postaci tabel oraz wykreséw poréwnawczych;
test 2 stosowany dla analizy cech niemierzalnych; test
T (tzw. test Studenta) stosowany dla analizy cech mie-
rzalnych u badanych dzieci [5]. Na badanie uzyskano
zgode Komisji Etycznej UM w todzi.

Wyniki

Grupa dzieci z ZN byta w petni poréwnywalna
z dzie¢mi zdrowymi w zakresie: parametréow de-
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Tabela 1. Charakterystyka grupy badanej — wiek, pte¢, miejsce zamieszkania

Cecha Grupa wiekowa Plec Miejsce zamieszkania
demograficzna - X - - - .
0-5r.z. 6-10 r.z. > 10rz. | dziewczeta | chlopcy miasto wie§
Dzieci zdrowe 40% 28% 32% 50% 50% 55% 45%
Dzieci z zespofem 36% 28% 34% 32% 68% 52% 48%
nerczycowym
Poziom istotnosci (p) 0,9659 0,1119 0,8226
mograficznych, tj. wieku oraz miejsca zamieszkania 60% 1 55% L
i pfci; parametréw porodowych, tj. tygodnia poro- 2% " dzieciz zespolem
. L - . 50% - nerczycowym
du oraz masy urodzeniowej i oceny urodzeniowej L
. ’ p m dzieci z grupy
w skali Apgar, oraz sposob6éw porodu. Szczegbtowa X
) 40% - kontrolnej
charakterystyka pozostatych parametréw zostata
zawarta w tabeli 1. 30%
W grupie dzieci z ZN rozpoznania choroby do-
konano najczesciej (w 80%) w wieku do 4 lat zycia, 20%
w tym u 40% do 24. miesigca zycia oraz u 40%
miedzy 24. a 48. miesiacem zycia. W ciagu ostat- 10%
niego roku kalendarzowego u 65% dzieci wystapito 0%

1-2 zaostrzen choroby. Wiekszos¢ dzieci (80%)
spetniafa kryterium steroidozaleznosci lub czestych
nawrotéw choroby z koniecznoscia stosowania jed-
nego lub dwoch lekéw podtrzymujacych remisje:
prednizon, (ktéry stosowano u 87% dzieci), cyklo-
fosfamid (u 3 dzieci) i cyklosporyne A (80% dzieci).
Analiza nie wykazata istotnych réznic w warunkach
socjalno-bytowych wystepujacych w rodzinach ba-
danych dzieci (m.in. pochodzenie z miasta/wsi,
wyksztatcenie rodzicow).

Opieka medyczna (lekarska i pielegniarska)

Biorac pod uwage korzystanie z opieki POZ
(lekarza i pielegniarki tacznie), dzieci z ZN réw-
nie czesto jak dzieci z grupy kontrolnej korzystaty
z opieki tej poradni (ryc. 1). Analiza wykazata,
ze wéréd badanych dzieci z ZN 52% odbywato
w poradniach POZ od 1 do 5 wizyt, a 30% odby-
wato od 6 do 10 wizyt rocznie. Podobnie wartosci
ksztattowaty sie wsréd dzieci z grupy kontrolnej:
55% odbywato w poradniach POZ od 1 do 5 wizyt,
a 52% odbywato od 6 do 10 wizyt rocznie.

Zakazenia drég oddechowych wystepowaty
z podobna czestoscia w grupie dzieci z ZN jak
w kontrolnej (u dzieci z ZN - infekcje od 1 do
3 razy w 45% oraz od 4 do 7 razy w 38%; w grupie
kontrolnej — infekcje od 1 do 3 razy w 50% oraz od
4 do 7 razy w 30%). Dzieci z ZN podobnie czesto
jak te z grupy kontrolnej przyjmowaty antybiotyki.
U dzieci z ZN antybiotyk stosowano od 1 do 3 razy
w 53% oraz od 4 do 7 razy w 25%; u dzieci bez
choréb przewleklych antybiotyk stosowano od
1 do 3 razy w 48% oraz od 4 do 7 razy w 30%
(ryc. 2).

6-10 11 nie
i wigcej pamieta

wcale 1-5
razy razy

Rycina 1. Czesto$¢ wizyt w poradniach POZ
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Rycina 2. Czestos¢ naktuwania zyt i pobrani krwi

Badanie wykazato, ze dzieci z ZN maja znacz-

nie czesciej naktuwane zyly i pobierang krew do
badan laboratoryjnych niz dzieci z grupy kontrol-
nej. W wiekszosci dziafania te byly wykonywane
w osrodkach specjalistycznych badZ na zlecenie
lekarza specjalisty.

Az 35% dzieci z ZN nie miatlo wykonywanych
zalecanych szczepierr w ogoble i tylko 62% ma je
wykonywane zgodnie z kalendarzem szczepien.
W grupie kontrolnej szczepienia ma wykonywane
zgodnie z kalendarzem szczepieri 95% badanych
dzieci (p = 0,03) (ryc. 3).
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Rycina 3. Szczepienia ochronne

Realizacja szczepieft ochronnych przebiegata
roéznie u dzieci z ZN i u dzieci zdrowych. Niemalze
wszystkie dzieci z grupy kontrolnej (97%), a jedy-
nie 57% dzieci z ZN, szczepienia wykonywane
miaty w poradni POZ (p = 0,04). Z kolei znaczacy
odsetek dzieci z ZN byt szczepiony w poradni kon-
sultacyjnej (40% vs 0%; p = 0,03).

Bilanse zdrowia przeprowadzane byly w wa-
runkach POZ. Jednym z elementéw badania byt
planowy pomiar ci$nienia tetniczego. W zakresie
profilaktycznych pomiaréw cisnienia tetniczego
wykazano, ze dzieci z grupy kontrolnej znaczaco
rzadziej mialy mierzone cisnienie (36% vs 78%;
p = 0,009). Regularny pomiar cisnienia tetniczego
u dzieci z ZN w 43% dokonywali lekarze, a w je-
dynie 35% — pielegniarki.

Analizujac zakres opieki specjalistycznej wyka-
zano, ze dzieci chorujace na ZN znacznie czesciej
niz dzieci z grupy kontrolnej korzystaty z wizyt
w poradniach spegjalistycznych. Osiemdziesiat dwa
procent dzieci z ZN korzystato stale z opieki poradni
spegjalistycznych, gdy w grupie kontrolnej odsetek
ten wynosit 44% (poradnia alergologiczna, pulmo-
nologiczna, ortopedyczna itp., p = 0,019) (ryc. 4).

60% - 56% L
539 M dzieci z zespolem
SO% nerczycowym
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Rycina 4. Czestos¢ wizyt w poradniach specjalistycznych

Co ciekawe, w przypadkach nagtego pogor-
szenia sie stanu zdrowia badanych dzieci, 85%
rodzicow dzieci z ZN udawato sie z dzieckiem do
lekarza specjalisty na oddziale szpitalnym, podczas
gdy 88% rodzicow dzieci zdrowych udawato sie
z dzieckiem do lekarza rodzinnego w poradni POZ
(p = 0,002).

Profilaktyka, pielegnacja
i ksztattowanie stylu zycia

W badaniu poddano analizie zrédta czerpania
wiadomosci przez rodzicéw na temat zdrowego
trybu zycia, zachowan prozdrowotnych ogélnych
i specyficznych w przypadku okreslonej jednostki
chorobowej. Okazato sie, ze tylko 3% dzieci cho-
rych na ZN ma dostarczane wiadomosci na temat
pielegnacji, odzywiania i zachowania prozdrowot-
nego od pielegniarek POZ. Wiekszoé¢ takich infor-
magji dostarczaja lekarze i pielegniarki z oddziatéw
specjalistycznych (66%) (p = 0,02). Dla rodzicow
dzieci bez ZN w 43% takich informacji dostarczali
pracownicy POZ, a rodzina i znajomi — w 14%.

27% rodzicow dzieci z ZN i 12% rodzicow
dzieci z grupy kontrolnej deklarowato potrzebe
statej wspotpracy z pielegniarka $rodowiskowa
(p = 0,05). Z kolei 67% rodzicéw dzieci z ZN do-
Swiadcza szczegblnego traktowania w POZ, pod-
czas gdy takie odczucia prezentuje jedynie 33%
(p = 0,03).

Badanie wykazato, ze w oparciu o opinie lekarza
POZ rodzice 50% dzieci chorych na ZN pobierato
zasitek pielegnacyjny, podczas gdy dzieci zdrowe
nie pobieraty tego Swiadczenia (p < 0,05).

Dyskusja

Podstawowa opieka zdrowotna w Polsce powin-
na spetnia¢ znaczaca role w profilaktyce zdrowia,
leczeniu najczesciej wystepujacych choréb oraz
wspomaganiu leczenia specjalistycznego. Lekarz
rodzinny lub pediatra POZ rozpoznaje chorobe,
kieruje pacjenta do specjalisty oraz uczestniczy
w procesie leczniczym wedtug wydanych przez
specjaliste zalecen. Pielegniarka POZ prowadzi
opieke srodowiskowa, wykonuje szczepienia i bi-
lanse oraz pozostate zlecenia lekarskie. Jej rola
w ostatnim czasie wzrosta jeszcze bardziej. Musi
by¢ nauczycielem, terapeuta i doradca [3, 8]. Tym
samym jej znaczenie w procesie pielegnacji i lecze-
nia u dzieci chorujacych na choroby przewlekte,
w tym ZN, powinno by¢ znaczace.

W przeprowadzonym badaniu opartym na gru-
pie dzieci podlegajacej specjalistycznej opiece ne-
frologicznej wykazano, ze ciezar opieki medycznej
roztozony jest réwnomiernie miedzy specjalistoéw
i POZ. O ile w zakresie $wiadczerr podstawowych,
takich jak np. leczenie infekcji i badania bilansowe
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. [ etencjach pielegniarek, sa przez nie zaniechane;
najomii rodzina znajomii rodzina _=|:14% \F/)vynikaJ to zppoggucia brakalu podpowiedniej wiedzy
internet -9%| internet |&7% [2]. Brak takich informacji doprowadza do niepo-
literatura... -g%l literatura... | ===9% trzebnego stresu, co w efekcie moze przyczyni¢
42%  lekarz specjalista |<=49% sie do pogorszenia stanu zdrowia pacjenta. Profe-
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——
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Rycina 5. Zrodta informacji nt. pielegnacji, odzywiania,
zachowania itp.

czy kierowanie do opieki specjalistycznej, rola POZ
wydaje sie by¢ adekwatna w poréwnaniu z dzie¢-
mi zdrowymi, to jezeli chodzi o ksztaftowanie
stylu zycia (zmienionego przez chorobe), promocje
zdrowia oraz szczepienia ochronne — stanowczo
niedostateczna.

Bardzo waznym elementem jest promocja zdro-
wia i edukacja zdrowotna dzieci i ich rodzicéw.
Zespot terapeutyczny POZ rozpoznaje potrzeby
edukacyjne rodzin i samych pacjentéw, ocenia ich
wiedze dotyczaca samoopieki, samopielegnacji,
zapobiegania chorobom i realizuje swoje zatozenia
i cele edukujac cata rodzine. Aby edukacja byta
skuteczna, konieczne jest profesjonalne przygoto-
wanie personelu pielegniarskiego [4]. Pacjenci i ich
rodziny pozytywnie edukowani staja sie odpowie-
dzialni za wtasne zdrowie, potrafig radzi¢ sobie
z sytuacjami trudnymi, problemami zyciowymi
i zaistniatymi chorobami [1, 4].

Edukacja pacjenta jest procesem ztozonym
i wieloetapowym, jednak dobrze przeprowadzona
przygotowuje dziecko i rodzicéow do Swiadomego
udziatu w postepowaniu diagnostycznym, leczni-
czym, pielegnacyjnym oraz dietetycznym. Prawi-
dfowe dziafania opiekuricze przygotowuja dziecko
i rodzine do samokontroli parametréw zycio-
wych, wychwytywania objawéw powiktan, czynia
ich wspétodpowiedzialnymi za wyniki $wiadczo-
nej opieki i przyczyniaja sie do jej efektywnosci
i zmniejszenia liczby powiktain oraz nieprawidto-
wych zachowan podczas choroby [2, 4].

Przeprowadzone badanie wykazato, ze 67%
rodzicow dzieci z ZN uwaza, ze ich dziecko trak-
towane jest w szczegblny sposoéb przez personel
POZ, podczas gdy dzieci zdrowe traktowane sa
w ten sposob jedynie w 33%. Moze to dowodzic,
ze zapotrzebowanie na opieke pielegniarska jest
wieksze i pielegniarki, ktére rowniez tak uwazaja,
bardziej przyktadaja sie do realizacji swych zadan
wéréd dzieci z ZN. Jednak dowodzi to réwniez
temu, iz zaangazowanie pielegniarek POZ w opie-
ke i prace z dzieckiem zdrowym jest niewielkie.
Mozejko i wsp. wykazaty w swoich badaniach, ze
informowanie pacjenta i edukacja, lezace w kom-

objawéw zaostrzen choroby, skutkéw niepozada-
nych leczenia, istotnosci wizyt u specjalisty, stylu
zycia, leczeniu dietetycznym oraz koniecznosci
systematycznego przeprowadzania badan labora-
toryjnych. Chorzy powinni skrupulatnie przestrze-
ga¢ wyznaczonych terminéw wizyt i badan [3, 4].
W dalszej czesci badania okazato sie, ze wsr6d
dzieci zdrowych najwiecej informacji dostarczyt
lekarz specjalista z oddziatu szpitalnego (27%) lub
pielegniarka z oddziatu szpitalnego (21%); tylko
w 12% takich informacji udzielita pielegniarka POZ
i 13% — lekarz POZ, natomiast wséréd dzieci z ZN:
42% — lekarz specjalista z oddziatu szpitalnego,
24% - pielegniarka specjalistka z oddziatu szpital-
nego; lekarz POZ udzielit takich informacji tylko
w 8 %, a pielegniarka POZ — w 3%. Wida¢ wobec
tego, ze nikfa jest rola edukacyjna pielegniarki, a w
szczegoblnosci pielegniarki POZ. Teoretycznie wia-
domo, ze to na nich powinien spoczywac obowia-
zek informowania podopiecznych i ich rodzicéw
na tematy dotyczace pielegnagji, stylu zycia, diety,
odpowiedniego zachowania sie w przypadku nie-
pokojacych sytuacji badZz objawéw chorobowych.
Mozna postawi¢ hipoteze, ze niewiele dziatan edu-
kacyjnych oraz promujacych zdrowie podejmuja
pielegniarki POZ na rzecz swoich podopiecznych.
Wedtug literatury fachowej, dziafania edukacyjne
pielegniarki to oddziatywanie na pacjenta przez
przekazywanie mu niezbednej wiedzy, zacheca-
nie do samoobserwacji, samoopieki, pobudzania
zachowan korzystnych dla zdrowia [1, 2]. Pacjenci
i ich rodziny oczekuja w POZ takich informagji.

Wydaje sie konieczne potozenie wiekszego na-
cisku na ksztatcenie pielegniarek i lekarzy POZ do
roli, jaka powinni spetnia¢ wobec dzieci z chorobg
przewlekla. Zaufanie poktadane przez rodzicéow
pacjentéw powinno by¢ zobowiazujace. Warto
jednak wspomnie¢, ze w pracy Motyki i Sarmac-
kiej [3], 84% ankietowanych uwaza pielegniarke
za kompetentne i wiarygodne Zrédto informacji.
Jednak badanie to gtéwnie dotyczyto pielegniarek
pracujacych w oddziatach szpitalnych. Z kolei oce-
niajac satysfakcje pacjentéw z opieki pielegniar-
skiej, wykazano, ze tylko 32,5% chorych czuje sie
wystarczajgco poinformowanych o swoim stanie
zdrowia [1, 3].

Woczesniejsze badania wykazaty, ze znaczaco
rosng tez oczekiwania pacjentéw i ich rodzin wo-
bec wsparcia ze strony pielegniarek oraz lekarzy
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POZ. Pacjenci i ich rodziny oczekuja tego, chca
mie¢ wieksze poczucie bezpieczenstwa i wiedze
[3]. Wymagania rosng w kryzysowych sytuacjach,
gdy pojawia sie choroba. Wedtug Pilarz, oczeki-
wania rodzicow zmieniajg sie w trakcie rozwoju
choroby i leczenia ich dziecka. Na poczatku choro-
by rodzice potrzebuja najwiekszego wsparcia psy-
chicznego, emocjonalnego, jak rzetelnych i jasnych
informacji na temat choroby, leczenia i pielegnagji
[1, 2]. Oczekuja zrozumienia, wyrozumiafosci i po-
Swiecania im odpowiedniej ilosci czasu. Niekiedy
informacje przekazywane w pospiechu nie docie-
raja do odbiorcéw. Rodzice oczekuja odpowiednio
dtugich rozméw oraz czesto ponownego oméwie-
nia stanu zdrowia dziecka. Swiadomog¢, iz dziecko
choruje, powoduje wielki stres, co znacznie obniza
mozliwosci percepcyjne i pamieciowe rodzicow
[1, 2]. Tym bardziej rola pielegniarki i lekarza POZ
winna by¢ wyraznie widoczna, gdyz to oni sprawu-
ja bezposrednia opieke nad pacjentem po wyjsciu
ze szpitala.

Badania Pilarz i wsp. udowodnity, ze w ko-
lejnych etapach choroby, czyli w oswajaniu sie
z choroba oraz juz podczas wieloletniego leczenia,
oczekiwania rodzicoéw sa nieco inne. Rodzice wie-
dza niemal wszystko na temat ZN, jednak nadal
potrzebuja informacji, rozmowy i odpowiedzi na
pytania dotyczace leczenia i wynikajacych z niego
skutkéw ubocznych oraz pielegnacji. Oczekuja
zainteresowania cala rodzing i sytuacja w niej pa-
nujaca. Rodzice zatem wciaz potrzebuja wsparcia
psychicznego [1, 2]. Tutaj rola POZ moze wydawac
sie znaczaco mniejsza, gdyz personel moze nie
by¢ odpowiednio przygotowany specjalistycznie
do prowadzenia takich rozméw. Badana przez nas
grupa rodzicow charakteryzowata sie znaczacym
doswiadczeniem w leczeniu choroby i prawdopo-
dobnie znajdowata sie juz w kolejnym etapie star-
cia z choroba. Z tego powodu logiczne wydaje sie,
ze zrédtem wiedzy i wsparcia byli specjalisci.

Mimo dos¢ obficie dostarczanych informagji
przez personel medyczny cze$¢ rodzicow dzieci
bioracych udziat w badaniu aktywnie poszukiwa-
ta dodatkowych materialtéw o chorobie dziecka.
Najbardziej popularnymi zrédtami wiedzy okazaty
sie Internet, literatura medyczna oraz znajomi i ro-
dzina [1, 4].

Jedna z kluczowych rél, jakie spetnia POZ, jest
prowadzenie programu obowiazkowych i zaleca-
nych szczepiefi ochronnych. Ujawnienie sie ZN
spowodowato znaczace opdznienia w kalendarzu
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szczepien. Mozna podejrzewad, ze wynikafo to
z przebiegu choroby oraz wzglednych i bezwzgled-
nych przeciwwskazan do szczepien. Jak wynika
z analizy, udziat opieki podstawowej w planowaniu
kalendarza szczepier i jego realizacji jest niewystar-
czajacy. Prawdopodobnie zbyt tatwo POZ rezygnuje
ze swojego udziatu w planowaniu szczepien, a brak
narzedzi w rekach specjalistow (kt6rzy nie prowadza
punktéw szczepien) utrudnia wykonanie programu.
Poglady na optymalny termin przeprowadzenia
szczepien ochronnych u dzieci z ZN nie sg jednolite.
Jest prawdopodobne, ze z powodu zaburzen im-
munologicznych, zwiazanych z sama choroba oraz
z leczeniem kortykosteroidami, zdolno$¢ wytwa-
rzania odpornosci poszczepiennej jest zmniejszona.
Istnieje réwniez obawa, ze zastosowanie zywej
szczepionki zwieksza ryzyko nawrotu ZN.

Réwnoczesnie szereg obserwacji przemawia
za celowoscig przeprowadzenia lub uzupetnienia
szczepien ochronnych w okresie remisji choroby.
Duze ryzyko zachorowania na zapalenie watroby
typu B u dzieci hospitalizowanych, a takze leczo-
nych preparatami krwi, sktania do przeprowadze-
nia szczepienia juz we wczesnym okresie choroby
[1]. Jesli nawroty ZN sa czeste, warto wykorzystac
okres remisji na przeprowadzenie obowiazujacych
szczepien ochronnych.

Whnioski

Przeprowadzone badanie, majace na celu okre-
Slenie roli zespotu terapeutycznego POZ u dzieci
z ZN, wykazato, ze dzieci wykazujg zwiekszone
zapotrzebowanie na opieke pielegniarska i lekarska
POZ. Dzieci z ZN w poréwnaniu z grupa kontrolna
maja opdznienia w kalendarzu szczepien, a zna-
czaca czes¢ szczepieh maja prowadzong w warun-
kach opieki specjalistycznej, a nie POZ. Niestety,
rodzice dzieci z ZN maja wieksze zaufanie do per-
sonelu pielegniarskiego z oddziatéw specjalistycz-
nych i poradni specjalistycznych (traktujac je jako
specjalistki) niz do pielegniarek i lekarzy z POZ.
Podsumowujac, badanie mozna postawi¢ hipoteze,
ze przygotowanie dziecka chorujacego na ZN do
aktywnego i Swiadomego udziatu w postepowaniu
leczniczym, dietetycznym i pielegnacyjnym spoczy-
wa gféwnie na pielegniarce i lekarzu, specjalistach
z oddziatu szpitalnego (poradni specjalistycznej).
Udziat pielegniarek i lekarzy POZ w tej pracy jest
niedostateczny.
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