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ROLA PIELEGNIARKI W OPIECE NAD DZIECKIEM
PRZEWLEKLE CHORYM I NIEPELNOSPRAWNYM

The role of a nurse in the children chronically ill and handicapped children

Streszczenie

Wstep

Cztowiek ze wzgledu na rézne sytuacje (niepetnosprawnos¢, choroba, wiek) nie moze zapewni¢ sobie samoopieki
i wymaga pomocy ze strony pielegniarki.

Cel

Celem pracy byta analiza problematyki zwigzanej z dzieckiem chorym przewlekle i niepetnosprawnym oraz sprawowane;j
w tym obszarze opieki.

Przeglad

Choroba dziecka zwtaszcza przewlekta, lub jego niepetnosprawnos¢ jest duzym przezyciem dla rodzicow, a przyswajanie
informacji o chorobie wymaga okresu, w ktorym rodzice przechodza adaptacje do sytuacji zaistnialej, w ktorej beda
gotowi do wspotpracy w procesie leczenia dziecka.

Whioski

W sytuacji choroby szczegdlnie choroby przewleklej i niepelnosprawnosci to pielegniarka, oprocz rodzicow/opickundéw
jest pierwszym ogniwem w procesie terapeutycznym. Przyjmujac takie zalozenia, nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby
$wiadczenia bedace udziatem pielegniarki, opieraty si¢ o aktualng wiedz¢ medyczna.

Stowa kluczowe: pielegniarstwo, niepelnosprawnos¢, choroba przewlekta, edukacja, dziecko.

Abstract

Introduction

Human due to various situations such as, for example, disability, illness or age can not secure self-care and requires help
from the nurse.

Aim

The issue presented by this study is analyze problems related to the chronically ill and handicapped children as well as
the care of them.

Overview
Children’s illness especially disease or disability is quite an experience for parents. Parents need time to adapt to a new
situation and they have to be ready to cooperate in the child’s healing process.

Conclusions

In the case of illness especially chronic disease and disability, the nurse in addition to parents or guardians is the first link
in the therapeutic process. Assuming such assumptions, every effort should be made to ensure that nurse-related services
are based on the latest medical knowledge.

Keywords: nursing, disability, chronic disease, education, child.

Wstep

Ciagly rozwdj i postep dokonujacy sie we wszystkich dziedzinach zycia, dotyczy takze medycyny i pielegniarstwa.
Postepowi wiedzy towarzyszy¢é moga rdzne zagrozenia. Szczegélnie dotycza one cztowieka w okresie rozwoju
ontogenetycznego, czyli dziecka. By¢ moze naczelna zasada pentalogu Hipokratesa —,,Primum non nocere”- nigdy dotad
nie byla narazona na tak duza utrat¢ znaczenia, jak obecnie. Podstawowe zasady etyczne dotyczace ochrony praw dziecka
zostaly zawarte w Miedzynarodowej Konwencji Praw Dziecka, przyznajac dzieciom szczegodlne prawa do opieki zdrowotne;.

Medycyna — szczegdlnie dotyczaca specjalizacji pediatrycznych — jest historig cierpienia. Bol, bezradno$¢,
samotnos¢, niepokoj sa nieodlacznym elementem choroby, jak zyczliwos$¢, zrozumienie, empatia, wsparcie powinny
sta¢ si¢, nieodtacznymi elementami w pracy pielggniarki z dzieckiem chorym [Maciarz, 2006].
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Postgp medycyny stawia przed pielegniarkami pediatrycznymi szczegélnie w sytuacji choroby przewleklej,
bez pomyslnego rokowania, coraz wyzsze wymagania profesjonalne, nie zmienia si¢ jednak, istota etyki zawodowej
pielegniarek, ktora kieruje si¢ zasada, ze dobrem najwyzszym jest zycie i zdrowie dziecka.

W kazdym kraju europejskim, takze w Polsce wzrasta zapotrzebowanie na pielggniarska opieke dlugoterminowsa.
Takie zmiany jak wydluzenie trwania zycia, wzrost wskaznika niepelnosprawnosci oraz skrocenie czasu pobytu pacjenta
w szpitalach i innych stacjonarnych zaktadach leczniczych czy zmiany spoteczno-kulturowe, spowodowaty dynamiczny rozwoj
pielggniarstwa teoretycznego, rozwoj standardéw i procedur postepowania pielggniarskiego, takze w warunkach domowych.

Wedhug WHO opieka dtugoterminowa jest systemem dziatan podejmowanych przez opiekunow nieformalnych
(rodzina, przyjaciele) oraz formalnych (specjalistéw w dziedzinie zdrowia, opieki spotecznej oraz innych) w celu
zapewnienia osobie, ktora nie jest w pelni zdolna do samodzielnej opieki, najwyzszej mozliwej jakosci zycia. W oparciu
o indywidualne preferencje, przy zachowaniu mozliwie wysokiego stopnia niezaleznos$ci, autonomii, samorealizacji
i godnosci ludzkiej [Widomska- Czekajska i wsp., 1996].

Wymaga pomystowosci, kreatywnosci, wiedzy, umiej¢tnosci, komunikacyjnych, elastycznosci w dziataniu,
umiejetnosci dostosowania si¢ do zréznicowanych warunkéw w jakich pacjent przebywa. Gwarantuje to wysoka, jakos¢
$wiadczen i wysoka, jakos¢ zycia chorego. Liderem opieki dlugoterminowej i jej gtdownym swiadczeniodawca jest pielegniarka.

Podstawowym wymiarem, jakosci praktyki pielegniarskiej, jest potwierdzony i przyjety do realizacji
proces pielegnowania. Niezwykle pomocne w planowaniu opieki nad chorym przewlekle i niepetnosprawnym sa
klasyfikacje pielggniarskie, ktoérych celem jest opis rzeczywisto$ci, postawienie diagnozy, opisanie i definiowanie
dziatan pielggniarskich. Sa one wykorzystywane, jako terminologiczne podstawy rozwoju teorii pielggnowania oraz
w dokumentacji elektronicznej pacjenta, jak rowniez komunikacji wewnatrzzawodowej i interdyscyplinarne;j.

Cel

Celem pracy byta analiza problematyki zwigzanej z dzieckiem chorym przewlekle i niepetnosprawnym oraz
sprawowanej w tym obszarze opieki.

Przeglad

Pielggniarstwo jest jednym z zawodow zaliczanych w poczet stuz spotecznych, ktore wyrdznia troszczenie si¢
o zdrowie ludzi niemogacych samodzielnie zapewni¢ sobie opieki zdrowotnej. Cztowiek ze wzgledu na rézne sytuacje
(niepelnosprawnosé, choroba, wiek) nie moze zapewnié¢ sobie samoopieki i wymaga pomocy ze strony pielegniarki. Ma
to miejsce wtedy, gdy zapotrzebowanie na samoopieke¢ przerasta jego mozliwosci, zardowno pod wzglgdem ilosciowym
(zbyt duze zapotrzebowanie na opieke), jaki i ilosciowym (réznorodnos$¢ i ztozono$¢ probleméw zdrowotnych).
Wystepowanie deficytu samoopieki terapeutycznej jest podstawowym uzasadnieniem niesienia pomocy pielegniarskiej.
Rola pielegniarki polega wtedy na catkowitym lub czesciowym kompensowaniu niezdolnosci albo ograniczen w zakresie
samopielggnacji, badz na asystowaniu/doradzaniu pacjentowi w samoopiece (zgodnie z rodzajem stwierdzonego
deficytu). Warunkiem niezb¢dnym do zapewnienia zindywidualizowanej opieki i trafnego wyboru metod i1 systemu
pielegnowania jest poprawne rozpoznanie przez pielegniarke potrzeb pacjenta oraz okreslenie deficytow w zakresie
samoopieki).

Teoria Dorothei Orem nalezy do jednej z klasycznych teorii pielggnowania majacej praktyczne zastosowanie,
ktorej koncepcja oparta jest na samoopiece. W swoim modelu autorka, wskazata na indywidualng zdolnos$¢ cztowieka
do samoopieki, uwarunkowang i zmieniajaca si¢ wraz z wiekiem, etapem rozwojowym, do§wiadczeniem zyciowym,
orientacja socjalno-kulturowa, Srodowiskiem i aktualnym stanem zdrowia. U podstaw teorii samoopieki lezy zatozenie,
ze w zapewnieniu zdrowia najistotniejsza rolg odgrywa sam cztowiek — to on sam w stosunku do siebie, a takze do tych,
ktorzy sa od niego zalezni (dzieci, rodzicow, podopiecznych), podejmuje aktywnosci znaczace dla utrzymania zycia
i zdrowia, konieczne do osiagniecia dobrostanu. [Slusarska i wsp. 2004].

1. Choroba przewlekta i niepetnosprawnos¢, jako sytuacje trudne w zyciu dziecka i jego rodziny.

Badania nad populacja dzieci i mtodziezy w wieku od 0 do 18 roku zycia wskazuja, ze u okoto 25-30% z nich
wystepuja, znaczne odchylenia od normy biorgc pod uwagg ich stan zdrowia i rozw6j. Wigkszo$¢ schorzen w calym
okresie rozwojowym ma charakter przewlekty, co oznacza, ze dziecko i rodzina musza zmagac si¢ z choroba przez wiele
lat, czasami cate zycie. Choroba przewlekta czgsto niesie z sobg rowniez réznego stopnia niepetnosprawno$¢ dziecka.

Chorobg przewlekla u dziecka mozna zdefiniowaé, jako dlugotrwate zaburzenie jego zdrowia i dobrego
samopoczucia, ktore narusza prawidtowy rozwdj psychoruchowy, utrudnia mu edukacje i powoduje duze zmiany
w sytuacji rodzinnej. Choroby przewlekte okreslane jako wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy maja, co
najmniej jedng z nastepujacych cech; sa trwate spowodowane nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, istnieje
koniecznos¢ dlugotrwatego leczenia (czasami przez cale zycie), wystepuja okresy zaostrzen w chorobie oraz okresowe
pobyty w szpitalu i absencji w szkole a czasami ,,uwigzanie” do instytucji medycznej Wielokrotne przezywanie przez
dziecko i rodzicow poczucia zagrozenia, niepokoju, przy réwnoczesnym podejmowaniu walki z chorobg, stanowig dla
nich zrédlo trwajacej trudnej sytuacji. Radzenie sobie w tej sytuacji nie bytoby mozliwe bez wszelkiego rodzaju wsparcia
dziecka i rodziny przez specjalistow rozne oraz stuzby spoteczne [Goéralczyk i wsp., 1996].
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Uwarunkowania zdrowotne niosg za soba, zauwazalny wzrost zachorowalnosci na choroby przewlekle przede
wszystkim w populacji 0séb starszych, oraz szybki wzrost liczby osob niepelnosprawnych w mitodszych grupach
wiekowych, co budzi niepokoj i generuje problemy dla polityki zdrowotnej i zadania dla opieki pielggniarskiej. Wsrod
przyczyn niepelnosprawnosci nalezy wymieni¢ wypadki komunikacyjne, urazy mechaniczne, zatrucia, schorzenia
przewlekte, w tym gtownie neurologiczne i uktadu krazenia.

2. Organizacja opieki dlugoterminowej

Zapotrzebowanie na opieke dlugoterminowa dla oséb przewlekle chorych i niepelnosprawnych jest bardzo
wysokie. Jest to ciagla, dlugookresowa i profesjonalna opieka obejmujaca pielggnacje, rehabilitacje, kontynuacje
leczenia, edukacje w celu zapewnienia bezpieczenstwa zdrowotnego pacjentom i podopiecznym, ktorzy nie sa zdolni do
samodzielnego funkcjonowania.

Rozwdj opieki dlugoterminowej obejmuje tworzenie publicznych stacjonarnych i niestacjonarnych placowek
opieki dlugoterminowej, tworzenie niepublicznych placowek opieki dlugoterminowej, prowadzonych przez organizacje
pozarzadowe, organizacje koscielne i osoby prywatne, opracowanie i wdrazanie zasad finansowania tych $wiadczen.
Ogromne znaczenia miato opracowanie kryteriow kwalifikacji pacjentdw oraz standardow w zakresie udzielanych
$wiadczen w poszczeg6lnych kategoriach placéwek i formach opieki dlugoterminowej. Cele opiekuncze sa realizowane
przez placowki opieki dtugoterminowej, bedace w strukturze ochrony zdrowia i w strukturze pomocy spolecznej, chociaz
zadania ustawowe obu resortoOw znacznie si¢ r6znig.

Catodobowa, dlugoterminowa opieka stacjonarna jestrealizowanaw zaktadach opiekunczo-leczniczychizaktadach
pielegnacyjno-opiekunczych. Ich celem jest objecie opieka catodobowa i leczeniem tych osob, ktére nie wymagaja
diagnozowania oraz hospitalizacji. Swiadczenia pielegniarskie udzielane w warunkach domowych sa realizowane przez
pielegniarke opieki dlugoterminowej oraz zespot dlugoterminowej opieki domowej dla dorostych, dla dzieci i mlodziezy,
pacjentéow wentylowanych mechanicznie. Swiadczenia te obejmuja miedzy innymi pielggnacie, rehabilitacje, pomoc
w rozwigzywaniu probleméw zdrowotnych. Do zadan pielegniarki w domowej opiece dlugoterminowej, naleza
$wiadczenia z zakresu edukacji zdrowotnej, $wiadczenia socjalno-organizacyjne oraz $wiadczenia o charakterze
psychoterapeutycznym [Bledowski i wsp., 2009]

Zabezpieczenie potrzeb oraz zidentyfikowanie priorytetow dla ustug z zakresu opieki dlugoterminowej, a tym
samym poprawa, jakosci zycia pacjentow, staly si¢ celem dziatania powotanego przez Ministra Zdrowia - Zespotu ds.
Opieki Dhugoterminowe;j.

3. Reakcja dziecka i rodzicow na chorobg przewlekta.

Przewlekta choroba somatyczna, jako rodzaj sytuacji trudnej, stanowi czynnik dezorganizacji zachowania
dziecka, poczawszy od drobnych nieprawidtowosci az po powazne zaburzenia. Zmiany zachowania w sposobie bycia
dziecka sg wyrazem niezrozumiatych przez niego doznan ze strony organizmu i otoczenia. Dzieci najmtodsze nie maja
$wiadomosci istnienia choroby. W tym okresie ani najblizsi ani personel medyczny nie s3 w stanie wyjasni¢ dziecku,
czym jest choroba.

Dziecko w wieku od 2 do 5 lat, dazy do wlasnej autonomii, obcigzenie choroba prowadzi do zachowan
regresyjnych, gdyz dziecko na tym etapie swojego zycia, nie rozumie, czym jest choroba i leczenie a zachowania
regresyjne sag mechanizmem radzenia sobie z sytuacja przykra i nieprzewidywalna.

W wieku 6-8 lat dziecko tworzy poczucie ,,wlasnego ja”, choroba przewlekta i dlugotrwale leczenie moze
wyzwoli¢ agresje 1 zto$¢ skierowana, przeciwko wszystkim i wszystkiemu. Chorobe postrzega, jako kare i co$ ztego.

W wieku szkolnym 9-12 lat dziecko poglgbia swoja autonomie oraz niezaleznos¢, choroba znowu moze by¢
postrzegana, jako kara za zte zachowanie, ale okres ten to okres szybkiego uczenia si¢ przez dziecko i przyswajania
nowych sytuacji, wigc istnieje, zatem mozliwos$¢ pozytywnego wzmacniania obrazu dziecka i uczenia go werbalizacji
przezywanych frustracji. [Perek Mieczystawa, Twardu$ Krystyna, Koézka Maria i wsp., 2006].

W wieku dorastania mtody czlowiek, probuje zrozumieé swoja sytuacje, zmaga si¢ z wymuszonymi ograniczeniami
spowodowanymi chorobg przewlekla, choroba moze by¢ postrzegana, jako przeszkoda na drodze do realizacji planow
izamierzen zyciowych, ale choroba przewlekta moze by¢ rowniez odbierana, jako zrédto pozornych korzysci- pozostania
nadal w roli dziecka, co pozwala na unikanie podejmowania samodzielnych decyzji [Pilecka i wsp., 2002].

Choroba przewlekta jest rowniez sytuacja trudng dla rodzicow i opiekundéw dziecka, niesie, bowiem ze soba
wiele negatywnych przezy¢ i nowych obowiazkéw. Proces radzenia sobie rodzicow w sytuacji choroby nazywa si¢
adaptacja. Prawidtowa adaptacja to §wiadome dostosowanie si¢ do zaistniatych wymagan, przez zmian¢ zachowan,
myslenia, tworcza reakcje na wystepujace zagrozenie, ktore w konsekwencji doprowadza do zaakceptowania sytuacji.

Fazy adaptacji rodzicow do choroby dziecka wedtug Goralezyk:

- szok, wstrzas, odretwienie — rodzicom trudno jest zrozumie¢ informacje, ktore przekazuje lekarz, czasami

nastgpuje odrzucenie;

- kryzys emocjonalny poczucie niesprawiedliwosci, beznadziejnosci, bezradnosci,
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- pozorne przystosowanie si¢ do nowej sytuacji- rodzice mechanicznie podporzadkowuja si¢ zaleceniom zespotu
terapeutycznego;

- konstruktywne przystosowanie si¢ do sytuacji- rodzice mobilizuja si¢ do dziatania i rozpoczyna si¢ walka
o dziecko [Goralczyk i wsp. 1996].

Wedhug Obuchowskiej rodzice najczgséciej pojmuja chorobg dziecka, jako krzywde, zagrozenie lub wyzwanie.

Choroba przewlekla dziecka stwarza konieczno$¢ zmian w funkcjonowaniu catej rodziny: przeorganizowaniu
opieki nad pozostatymi dzie¢mi, czasem nawet zrezygnowania z zaje¢ dodatkowych, a niejednokrotnie nawet z pracy
zawodowej przez jednego z rodzicow, a to juz niesie za sobg klopoty finansowe rodziny.

Osoby sprawujace opieke nad dzieckiem i jego rodzing powinny by¢ §wiadome zlozonosci sytuacji, probleméw
i trudnosci, przed ktoérymi staje cata rodzina dotknigta choroba przewlekta dziecka. Zaréwno rodzina jak i samo dziecko
potrzebuja wsparcia catego personelu terapeutycznego, w tym lekarzy, pielegniarek, psychologa, pracownika socjalnego,
a czasem nawet kapelana.

Dlatego tez zakres interwencji pielegniarskich nad pacjentem przewlekle chorym opiera si¢ na poprawnie
opracowanej diagnozie pielegniarskiej. Powinna ona obejmowaé oceng¢ zakresu wsparcia, jaka jest potrzebna
choremu oraz jego rodzinie i opiekunom. Integralnym elementem calosciowej diagnozy jest diagnoza indywidualna
i rodzinna, uzupehiana przez diagnoz¢ spotecznosci lokalnej. Bedzie to stanowito podstawe do dalszego planowania
opieki w $rodowisku domowym, badz tez umieszczenia pacjenta w zaktadzie pielegnacyjno-leczniczym lub zaktadzie
opiekunczo-leczniczym.

4. Postawy rodzicow wobec dzieci przewlekle chorych i niepelnosprawnych

Rodzice dzieci przewlekle chorych lub niepelnosprawnych, moga prezentowaé rdzne postawy w stosunku
do dziecka, wynikajace z zaistnialej sytuacji trudnej, jaka jest choroba lub niepelnosprawnosé¢. Powinni nauczy¢ si¢
akceptowac dziecko ze wszystkimi problemami, wynikajacymi z tego faktu, poprzez postawe nadmiernie wymagajaca,
az do postawy odrzucajacej dziecko. Pielegniarka, pracujac z dzieckiem przewlekle chorym i jego rodzina, powinna
umie¢ ocenic relacje, ktore zachodza migdzy rodzicami a dzie¢mi, oraz okresli¢ rodzaj postawy, jaka prezentuja rodzice,
co pozwoli na podjecie dziatan stosowanych do rozpoznanej sytuacji. [Kielin i wsp., 2002].

Rodzice reprezentuja postawe¢ unikajaca, poprzez duzy dystans uczuciowy w stosunku do dziecka. Brak jest
wyraznie poczucia odpowiedzialno$ci za dziecko, a zajmowanie si¢ dzieckiem jest szczegdlnie trudne i ucigzliwe. Ta
postawa ukazuje rodzicow, ktorzy ciesza sie¢, kiedy inni zajmuja si¢ ich dzieckiem, sami za$ zachowuja si¢ beztrosko
i daja dziecku duzo swobody, zaniedbuja czasem leczenie choroby i nie interesuja si¢ postgpami w terapii.

Rodzice reprezentujacy postawe nadmiernie wymagajaca poswiecaja dziecku zbyt duzo czasu i uwagi. Stawiaja
dziecku zbyt wysokie wymagania, trudne czasami do osiggni¢cia w sytuacji choroby przewlektej. Ograniczaja dziecku
swobode, przez co moze si¢ ono czué¢ niepewne, by¢ bojazliwe i mie¢ problemy z koncentracja.

W przepadku postawy nadmiernie opiekunczej, wymagania w stosunku do dziecka sa znikome lub prawie zadne.
Rodzice sa dumni z tego, ze troszcza si¢ o dziecko, nie zdajac sobie sprawy z tego, ze nadopiekunczos$¢ z ich strony jest
pewna forma agresji, przekazang za pomoca serdecznych gestéw i cieptych stow.

W przypadku postawy odrzucajacej rodzicow, cechuje bardzo duzy dystans uczuciowy w stosunku do dziecka,
ktore wyzwala w nich negatywne uczucia, takie jak zto$¢, agresja, poczucie krzywdy lub niecheé. Krytykuja niemal kazde
zachowanie dziecka, nie akceptujg jego sprzeciwu i negatywnych odczu¢ zwiazanych z réznymi sytuacjami, czasami nawet
obserwuje si¢ zastraszanie czy wregez surowe karanie. W tej postawie dziecko chore czy niepelnosprawne staje si¢ przeszkoda
w realizacji plandw materialnych czy zawodowych, dlatego rodzice obarczaja opieka nad nim instytucje czy inne osoby.

Rodzice pozytywnie nastawieni do choroby lub niepetnosprawnosci dziecka, akceptujacy je, nie maja zwykle
probleméw w relacjach uczuciowych z dzieckiem. Podobnie jak inni rodzice maja chwile zataman, odczuwaja Iek,
cierpienie, ale nie przysparzaja ich wlasnemu dziecku. Rodzice sg nastawieni pozytywnie na pomoc ze strony innych,
dobrze wspoélpracuja z osobami i instytucjami [Serejski i wsp., 1992].

W opiece nad dzieckiem przewlekle chorym bardzo istotne jest niwelowanie niewtasciwych postaw ze strony
rodzicéw utrudniajacych prowadzenie efektywnej opieki.

W zdrowiu, chorobie czy niepelnosprawnosci, dziecko potrzebuje mitosci dajacej mu poczucie bezpieczenstwa,
wsparcia w trudnej sytuacji, ale nieograniczajacej jego samodzielnosci. Rodzice powinni troszczy¢ si¢ o dziecko, nie
zapominajac réwniez o sobie, aby zachowac¢ potrzebng na dhugie lata kondycje psychiczng i fizyczna, by moc niesé
dziecku pomoc stosownie do zaistniatej sytuacji.

5. Opieka pielegniarska nad osobami z niepetnosprawnos$cia
Postugiwaniesig¢terminem,,niepetnosprawno$¢” moze wzbudzaé okre§lone watpliwosciw zakresie funkcjonowania
spotecznego, realizowania okre$lonych rél rodzinnych czy zawodowych. Klasyfikacje niepetnosprawnosci dotycza

cech fizycznych i intelektualnych pacjenta oraz funkcjonowania zmystow. Pojecie niepetnosprawnosci jest roznorodnie
definiowane, moze tez by¢ przyczyna stygmatyzacji i wielu problemow pacjentow.
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Odrebne problemy zdrowotne i pielegnacyjne dotycza:

- 0s6b z niepelnosprawnoscia fizyczna, u ktoérych wystepuje czasowe lub trwate uszkodzenie narzadu ruchu,
zaburzenia mowy,

- 0sOb zniepelnosprawnoscia sensoryczna, czyli niedowidzacychiniewidomych, niedostyszacych iniestyszacych,

- 0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Niezaleznie od powyzszego nalezy nawigza¢ do definicji podanej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia,
okreslajaca niepelnosprawnosé jako:

- uszkodzenie, co oznacza utrate lub niepelnosprawnos¢ struktury lub funkcji psychicznej, fizjologicznej lub

anatomicznej,

- niesprawno$¢, co okresla wszelkie ograniczenie lub wynikajacy z tego uszkodzenia brak mozliwosci
wykonywania pewnych czynnosci w sposob lub w zakresie uznanym za normalny dla ludzi,

- uposledzenie - niepetnosprawno$é, co oznacza trudnosci wynikajace z uszkodzenia lub niepelnosprawnosci,
ktére ograniczaja lub uniemozliwiaja danej osobie pelnienie takich rol, jakie uznaje si¢ za normalne,
uwzgledniajac wiek, pte¢, czynniki spoleczne i kulturowe, w ktorych zyje [Serejski i wsp., 1992].

Planowanie przez pielegniarke opieki w stosunku do dziecka niepelnosprawnego i przewlekle chorego, jest
niezwykle skomplikowane, uwarunkowane przez prawidlowe zaspokajanie potrzeb oraz ksztattowanie optymalnych
warunkoéw rozwoju. Bardzo wazna rola pielegniarki jest troska o state zaspokajanie potrzeby bezpieczenstwa, troska
0 potrzeby zwigzane z dojrzewaniem osobowosci spolecznej, czyli ujawnianie przez pacjenta wlasnych pragnien
1 mozliwosci, potrzeby samodzielno$ci i samodecydowania, potrzeby przynaleznosci, bycia potrzebnym, nawigzywania
i podtrzymywania kontaktow z innymi.

Warunkiem powodzenia jest wspoipraca interdyscyplinarna, a przede wszystkim wspolpraca z rodzing i (lub)
opiekunami osoby z niepelnosprawnoscia, z uwzglednieniem faktu, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna jest stanem,
a nie choroba. Opieka i szeroko pojeta rehabilitacja osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng to dlugotrwatly,
systematyczny i zréznicowany proces, ktory wyznacza jako$¢ zycia tej osoby, obejmuje wspomaganie ogélnego
rozwoju psychofizycznego, wspieranie, ksztaltowanie zdolnosci adaptacyjnych oraz umozliwia uzyskanie poprawy
w funkcjonowaniu i osiggniecie odpowiedniego do stopnia niepelnosprawnosci zakresu niezaleznosci zyciowej. Jest
to odpowiedzialno$¢ ogolnospoleczna, wpisana w zadania polityki spotecznej, w tym polityki zdrowotnej panstwa,
poprzez zapobieganie niepelnosprawnos$ci, wczesne rozpoznanie i diagnozowanie problemdéw niepetnosprawnosci,
rozwoj rehabilitacji leczniczej, zawodowej, spolecznej, srodowiskowej, psychologicznej, rozwoj edukacji, doradztwa
zawodowego, zatrudnienie, ochrone socjalng, ochrong prawng i wsparcie finansowe.

Wisrod kompetencji pielegniarki w opiece nad osobami z niepelnosprawnoscia, nalezy wymienic zdolnos¢ shuchania
i odzwierciedlania wypowiedzi pacjenta (komunikatu), umiejetnos$¢ i zaangazowanie w odkrywanie sit i potencjalu
pacjenta, tworcze pomaganie ludziom w stawaniu si¢ bardziej §wiadomymi, odpowiedzialnymi i posiadajacymi zaufanie
do swoich mozliwosci, a takze umiejetnos¢ refleksji, konstruktywnej krytyki petnionej roli pielegniarskiej i opiekunczo-
terapeutycznej [ Woynarowska i wsp., 2008].

6. Wsparcie w chorobie przewleklej i w niepelnosprawnosci

Chore dziecko i jego rodzina potrzebuja czasu na oswojenie si¢ z niepomys$lng diagnoza, chorobg oraz na
przyzwyczajenie si¢ do zwigzanych z tym niedogodnos$ci. W poradzeniu sobie z tg nowa, trudng sytuacjg wspieraja
dziecko i jego rodzing, specjalisci w tym pielegniarki i odpowiednie stuzby spoteczne [Samardakiewicz, Kowalczyk
iwsp., 1997].

Ze wzgledu na charakter wsparcia §wiadczonego rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym wyr6znia si¢ cztery
jego kategorie:

Wsparcie emocjonalne - istota tej pomocy jest uzyskanie przekonania, ze jest si¢ kochanym, stanowi si¢ dla kogo$
warto$¢, ma si¢ w poblizu bliskg osobe, na ktéra mozna liczy¢ w trudnej sytuacji.

Wsparcie informacyjne - otrzymanie pomocy w rozwigzywaniu réznych probleméw, w poszukiwaniu zrodet
i zasobdw oraz uzyskanie informacji zwrotnej od rodziny w zakresie radzenie sobie z nowymi wymogami zycia.

Wsparcie socjalno-ustugowe (instrumentalne) - wsparcie dla rodzin zyjacych w niedostatku materialnym, przy
braku mozliwo$ci zapewnienia choremu dziecku warunkéw do leczenia i rozwoju. Moze mie¢ charakter jednorazowy,
kilkakrotny lub wielokrotny (pomoc systematyczna w dtugim przedziale czasowym).

Wsparcie rehabilitacyjne - obejmuje pomoc rodzinie w zorganizowaniu wlasciwego leczenia i usprawniania dziecka,
zaopatrzeniu w pomocny sprzet rehabilitacyjny, zorganizowaniu przestrzeni mieszkania do celow rehabilitacyjnych.

Wsparcie spoleczne w stosunku do rodziny dziecka przewlekle chorego ma najcze$ciej charakter formalny
lub nieformalny. Wsparcie nieformalne to pomoc od rodziny, przyjaciol, krewnych oraz wolontariuszy, bedacych
przedstawicielami stowarzyszen i organizacji. W prace tych grup moga by¢ zaangazowani pracownicy spoleczni,
czy pracownicy ochrony zdrowia, dziatalno$¢ ich koncentruje si¢ w duzej mierze na rozwigzywaniu probleméw dnia
codziennego [Pilecka i wsp., 2002].

Wsparcie formalne stanowi natomiast pomoc instytucji i profesjonalistoéw, do ktorych zwracaja si¢ rodziny
po specjalny rodzaj pomocy, w tym wypadku pomiedzy stronami brak jest emocji, relacji wzajemnos$ci, ushugi sa
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najczesciej odplatne. Obie formy wsparcia odgrywaja istotng role w promowaniu kompetencji dziecka chorego
przewlekle i niepelnosprawnego. Istotg wsparcia jest wyzwalanie i wzmacnianie wewnetrznych sit rodziny. Prowadzi to
do uwolnienia rodziny od tendencji do nadmiernego ochraniania dziecka oraz do wyzwolenia wewnetrznych sit dziecka
irodziny do radzenia sobie z ograniczeniami, jakie niesie ze sobg choroba przewlekta lub niepetnosprawnos¢. To rodzina
wlasnie stanowi skuteczny system wsparcia zarowno dla chorego dziecka jak i dla siebie nawzajem, poprzez wyreczanie
si¢ z codziennych obowiazkow. Niosac wsparcie rodzinie, nalezy pamigtaé, ze pomocy wymaga nie tylko dziecko chore,
ale rowniez jego rodzenstwo i pozostali cztonkowie rodziny.

7. Zadania zawodowe i funkcja edukacyjna pielegniarki w opiece nad przewlekle chorymi i niepelnosprawnymi pacjentami

Pielegniarka sprawujaca opieke nad przewlekle chorymi i niepelnosprawnymi jest zobowigzana do
koordynowania i nadzorowania w sposob profesjonalny $wiadczen pielegniarskich i ushug opiekunczych, co moze
gwarantowa¢ wysoka jakos¢ tej opieki. Podstawowym celem dziatalno$ci pielegniarki, jest diagnozowanie obszaru
niezbgdnych $wiadczen medycznych wobec pacjenta, monitorowanie ich przebiegu w odniesieniu do 0séb przewlekle
chorych, osob z niepelnosprawnoscia. Wobec pielegniarki stawiane sa powazne wymagania, dotyczace kwalifikacji
zawodowych, doswiadczenia zawodowego, dojrzatosci zawodowe;j, szczegoélnych predyspozycji 1 wlasciwych postaw
etycznych. Powyzsze wymagania wynikajg ze specyfiki i szczegélnego charakteru pracy z osobami przewlekle chorymi
i niepelnosprawnymi.

Edukacje pacjenta uznaje si¢ za bardzo wazny element opieki i leczenia, odgrywajacy istotna rol¢ w kontrolowaniu
choréb przewleklych i w znaczacy sposob, wplywajacy na poprawe, jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin. Stanowi
integralng czgs¢ opieki pielegniarskiej nad osobami chorymi. W polskiej literaturze pielegniarskiej ,,edukacja” jest
okreslana, jako $wiadome komunikowanie si¢ z pacjentem, ktorego celem jest podejmowanie decyzji zwigzanych
ze swoim zdrowiem, rozwijanie pozytywnych postaw wobec zdrowia oraz inicjowanie i utrzymywanie pozadanych
zachowan zdrowotnych [Plaszewska —Zywko, 2000].

Edukacja pacjenta w sytuacji choroby przewleklej to dzialania wobec podmiotu opieki, ktorych celem jest
przekazanie niezbednej wiedzy o chorobie i sposobach radzenia sobie z jej skutkami, ksztaltowanie i rozwijanie
pozytywnych postaw wobec wtasnego zdrowia i pozadanych zachowan zdrowotnych.

Edukacja jest jednym ze zlozonych dzialan podejmowanych przez zespot terapeutyczny na rzecz dziecka i jego
rodziny w sytuacji choroby przewleklej. Podstawowym elementem edukacji jest nauczenie chorego dziecka /rodziny
aktywnegouczestnictwaw leczeniu i zmiany postawy biernej na czynng. W ten sposob czesé satysfakejiiodpowiedzialnosci
za leczenie zostaje przeniesiona na pacjenta/rodzing i z biorcy ustug medycznych staja si¢ wykonawcami planu leczenia.

W procesie edukacji wazne jest, aby przekazywane informacje pochodzity od oséb kompetentnych, do ktérych
odbiorca ma zaufanie, z ktérymi czuje si¢ bezpiecznie. Przekazywana tres¢, forma i stopien poszczegolnych informacji
powinny by¢ dostosowane do mozliwosci percepcyjnych dziecka i rodziny/opiekundéw. W trakcie edukacji kazdy pacjent/
rodzic, powinien mie¢ przekazane minimum wiedzy na temat choroby, uzyska¢ odpowiedzi na wszelkie watpliwosci
i niepokojace go pytania, powinien réwniez mie¢ mozliwos¢ wyrazenia swoich lekéw i obaw.

Aby cele edukacji zostaly osiggniete, musi by¢ przekazana wiedza w zakresie:

- samej choroby przewleklej,

- prowadzenia samokontroli bez pomocy urzadzen pomiarowych, interpretacji wynikow, wyciaganie wnioskow,

- rozpoznanie sytuacji i czynnikdéw mogacych nasila¢ objawy, rozpoznanie pierwszych objawow,

- metod leczenia, technik przyjmowania lekow, niepozadanych skutkoéw leczenia farmakologicznego,

- modyfikacji leczenia w zaleznos$ci od obserwowanych objawow i wynikow badan,

- aktywnosci ruchowej w chorobie, udziat w zajeciach sportowych w zaleznosci od stanu zdrowia,

- uzyskanie pierwszej pomocy w sytuacji zaostrzenia choroby [Slusarska i wsp., 2004].

Pielegniarka w opiece nad pacjentem przewlekle chorym i niepelnosprawnym realizuje nast¢pujace zadania:

- diagnozowanie i ocena stanu zdrowia oraz ustalanie zakresu deficytu w zakresie samoobstugi i samo pielegnacji;

- koordynowanie i planowanie opieki nad pacjentem przewlekle chorym i niepelnosprawnym oraz pacjentem

z zaburzeniami psychicznymi,

- organizowanie i podtrzymywanie wsparcia spotecznego dla pacjenta;

- wspélpraca z instytucjami, organizacjami spolecznymi i stowarzyszeniami, wolontariuszami w celu

rozwigzywania problemow zdrowotnych,

- prowadzenie edukacji i pomocy w zakresie obstugi sprzgtu rehabilitacyjnego, aparatury specjalistycznej,

sprzetu pomocniczego.

Planujac i realizujac opieke nad pacjentem oraz wspodiprace interdyscyplinarng, nie nalezy zapominaé
o postepujacej informatyzacji zycia codziennego jako o powaznym elemencie kultury zycia cztowieka. Obecnie
funkcjonujace w ochronie zdrowia systemy ulatwiaja §wiadczenie ustug medycznych na odleglosé, umozliwiaja
korzystanie z szerokiej wiedzy medycznej, prawnej i innej w miar¢ potrzeb. Wprowadzenie do praktyki pielegniarskiej
Migdzynarodowej Klasyfikacji Praktyki Pielegniarskiej ICNP, jako standardu miedzynarodowego, mogtoby usprawnic
diagnoze pielegniarska, planowanie opieki, stosowanie procedur, realizowanie zapotrzebowania na materialy i sprzet.
Wspomniana klasyfikacja jest integralng czescia infrastruktury ochrony zdrowia i polityki zdrowotnej. W obszarze,
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jakosci opieki pielegniarskiej, szczegodlnie w opiece nad pacjentem przewlekle chorym i niepetnosprawnym, jej
wprowadzenie wplynie pozytywnie na czas i poprawno$¢ komunikacji, pozwoli na zmniejszenie liczby niepozadanych
sytuacji w zakresie opieki oraz na biezace monitorowanie dziatan i interwencji pielegniarskich.

Podsumowanie

Dziecko a szczego6lnie dziecko chore jest w szczegolnej grupie odbiorcéw §wiadczen medycznych. Dziecko ze
wzgledu na odrebno$ci rozwojowe (anatomofizjologiczne i psychoemocjonalne) jest niezwykle narazone na zachwianie
jego delikatnej wewnetrznej rownowagi. Opieka nad dzieckiem stawia, zatem przed pielegniarka, a zwlaszcza pielegniarka
pediatryczng i opieki dlugoterminowej, wysokie wymagania zawodowe, etyczne oraz dojrzato§¢ zawodowa. Trudnosci
w sprawowaniu tego rodzaju opieki, wynikaja nie tylko z faktu objecia opieka samego dziecka, ale rowniez (a czasami
przede wszystkim rodzicow/opiekunoéw czy calej rodziny dziecka). Warunkiem niezbednym do zapewnienia malemu
pacjentowi zindywidualizowanej opieki i trafnego doboru metod oraz systemu pielegnowania jest przede wszystkim trafne
i prawidlowe rozpoznanie potrzeb dziecka i jego rodzicow, a takze okre$lenie deficytdéw w sprawowaniu samoopieki czy
opieki. Aby zatozenia opieki pielggniarskiej w stosunku do dziecka przewlekle chorego i niepelnosprawnego mogty by¢
realizowane w sposob rzetelny, nalezy przede wszystkim prowadzi¢ szeroko rozumiang edukacje wsrod pielegniarek,
sprawujacych opieke nad ta wymagajaca grupa pacjentow.
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