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Streszczenie |

Summary |

Wstep: Zespdt nerczycowy (ZN) u dzieci jest chorobg cze¢sto nawracajaca i obarczong znaczaca liczba
powiktan klinicznych. Dziecko i cafa rodzina doSwiadczaja zmiany stylu zycia oraz znacznego obcigzenia
psychicznego. W opiece nad pacjentami i ich rodzinami biora udziat pielegniarki i lekarze zarowno opieki
podstawowej, jak i oSrodkow specjalistycznych. Cel pracy: Celem pracy bylo ustalenie zakresu zapotrze-
bowania na opieke pielegniarska w podstawowej opiece zdrowotnej (POZ) oraz specjalistyczng u dzieci
z zespotem nerczycowym. Material i metody: Po przeprowadzeniu badania wsrod rodzicow 40 pacjentow
chorujacych na idiopatyczny zespot nerczycowy (wiek dzieci: 2-18 lat) uzyskane wyniki odniesiono do grupy
opieki zdrowotnej. Badanie miato form¢ przekrojowego badania ankietowego (35 pytaf dotyczacych prze-
biegu choroby, leczenia, czynnosci pielegnacyjnych). Wyniki: Dzieci chorujace na ZN rownie czgsto jak
dzieci z grupy kontrolnej korzystaty z opieki POZ. Z drugiej strony przygotowanie chorego na ZN do aktyw-
nego i Swiadomego udzialu w postegpowaniu leczniczym spoczywalo gtownie na pielegniarce i lekarzu
specjaliScie z oddziatu szpitalnego (poradni specjalistycznej). Dzieci z zespolem nerczycowym czeSciej niz
dzieci zdrowe korzystaly z opieki oddzialow szpitalnych. Program szczepieni ochronnych byt u nich
znaczaco opozniony w stosunku do dzieci z grupy kontrolnej. WiekszoS¢ badanych deklarowata, ze
najbardziej wiarygodnym powiernikiem problemow zdrowotnych jest lekarz specjalista, a nie pielegniarka,
a tym bardziej POZ. Wnioski: Podsumowujac badanie, nalezy stwierdzi¢, ze zapotrzebowanie na opieke
pielegniarska u dzieci z zespotem nerczycowym jest wigksze niz u dzieci niechorujacych na choroby przewlekle.
Mimo tego teoretycznie wigkszego zapotrzebowania na opieke medyczna rola pielegniarki i lekarza POZ
w ksztaltowaniu odpowiedniego stylu zycia dziecka i rodziny jest niewystarczajaca.

Stowa kluczowe: dzieci, zespot nerczycowy, pielggniarka, podstawowa opieka zdrowotna

Introduction: Nephrotic syndrome in children is recognized as recurrent disease with significant number
of clinical complications. Child and its family experience changes in the lifestyle with high psychological
burden. Family doctors and nurses from primary care should participate in NS child care as well as
specialists do. Objectives: The aim of the study was to assess the demand of primary nurse care with
comparison to specialists. Material and methods: The study was designed as cross-sectional clinical trial
among parents of 40 nephrotic children (aged 2-18 years). Parents of 40 healthy subject from family
practice (age- and gender-related) constituted the control group. All the subjects filled out specially
designed anonymous questionnaire (35 questions concerning clinical course of the disease, treatment
and complications and nurse care demand). Results: Nephrotic children used the primary care (nurses
and doctors) similarly as the controls. On the other hand, preparation of NS children and families to the
active participation in the treatment procedures were based on the action of nurse specialist and nephrol-
ogist. Nephrotic children were hospitalized more frequently and their immunization schedule was sig-
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nificantly delayed. Most of nephrotic parents described specialist nephrologists as the most reliable
source of information rather than nurses or primary care. Conclusions: To summarize, we revealed that
amongst nephrotic children the demand for nurse care is higher than in healthy controls. However, the
role of primary care in modifying the lifestyle of the child and family was inadequate.

Key words: children, nephrotic syndrome, nurse, primary medical care

WSTEP

zieci chorujace na zespot nerczycowy znajduja
D si¢ pod taczna opieka poradni podstawowej

opieki zdrowotnej (POZ) i poradni (oddziatu)
specjalistycznej. Zgodnie z teorig modelu opieki zdro-
wotnej w Polsce udziat pielegniarki POZ i lekarza ro-
dzinnego w opiece nad dzieckiem powinien by¢ znacza-
cy, a nawet kluczowyV. Bliskos¢ placowki POZ sprzyja
lepszej jej dostepnosci, a dobra komunikacja pomiedzy
POZ a specjalistami umozliwia nowoczesne i skutecz-
ne leczenie blisko domu.
Wiadomo, ze potrzeby dzieci chorych przewlekle i poten-
cjalnie zdrowych nie rdznig si¢, jednak niektdre z nich sg
bardziej nasilone w okresie trwania choroby czy hospi-
talizacji. Oprdcz dolegliwosci fizycznych i bolu choruja-
ce dziecko o$wiadcza takze dyskomfortu psychicznego.
U dzieci chorujacych na zespdt nerczycowy obserwuje si¢
czesto wigksze napigcie emocjonalne, wzmozong impul-
sywnos¢, mniejsza zdolnoS¢ empatii, silny lek, gniew oraz
strach o wlasne zycie i przysztosc¢®?. Wiadomo, ze oprocz
leczenia, czyli sfery fizycznej, odpowiednie zaspokajanie
potrzeb biopsychospotecznych dzieci gwarantuje dobro-
stan ich organizmu®.
Kazda choroba zakt6ca prawidiowy rozwdj dziecka
zarowno pod wzgledem fizycznym, psychicznym, jak
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212 Rys. 1. Czestotliwosc wizyt w poradniach POZ

i spotecznym. Szczegodlnie jej przewlekly przebieg sta-
nowi ogromny problem i trudne przezycie emocjonalne
dla dziecka i rodziny. Trudno zaakceptowac jej lecze-
nie, konieczno$¢ pobytu w szpitalu, inwazyjnos¢ tera-
pii (zaktadanie wkiu¢ obwodowych, wlewy kroplowe,
pobierania krwi, przetoczenia, biopsje itp.), cierpienie
fizyczne zwigzane z chorobg oraz skutki leczenia. Przy
tym niepokdj o przyszios¢ moze doprowadzi¢ do sta-
néw depresyjnych®.

Pielegniarki POZ i poradni specjalistycznej odgrywaja
istotng rol¢ w leczeniu i pielegnowaniu dziecka z cho-
robg przewlekta. Oprocz czynnosci zwigzanych bez-
posrednio z czynnoSciami medycznymi do ich zadan
nalezy fagodzenie i niwelowanie problemow chorego.
Wediug standardow opieka pielegniarska musi by opie-
kg profesjonalna, o jak najwyzszej jakosci, sprawowang
w sposob ciagly, musi spetniac wszystkie kryteria bezpie-
czenstwa, by¢ dostosowana do stanu fizycznego i psy-
chicznego pacjenta, przede wszystkim jednak powinna
by¢ ukierunkowana na promocj¢ zdrowia i edukacje®.
Wydaje si¢, iz zapotrzebowanie na opieke piel¢gniar-
skg u dzieci chorujacych na zespo6l nerczycowy jest
zwigkszone — stuzenie rodzicom wiedzg i rada, stwa-
rzanie dziecku nalezytych warunkow pielegnacji sta-
nowig bardzo istotny element w procesie leczenia tej
choroby®. Pielegniarka specjalistka i pielegniarka
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Rys. 2. CzestotliwoSc¢ pobrari krwi
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Cecha demograficzna Grupa wiekowa Pte¢ Miejsce zamieszkania
0.-10.r.z. >10.r.z. dziewczeta chtopcy miasto wie$
Dzieci zdrowe 27 0s6b 13 0s6b 20 dziewczat 20 chiopcéw 22 osoby 18 0s6b
(68%) (32%) (50%) (50%) (55%) (45%)
Dzieci z zespotem nerczycowym 25 0s6b 15 0s6b 13 dziewczat 27 chopcéw 21 0s6b 19 0sb
(64%) (34%) (32%) (68%) (52%) (48%)
Poziom istotnosci (p) 0,9659 0,1119 0,8226
Tabela 1. Charakterystyka grupy badanej
POZ powinny si¢ w swoich dziataniach uzupetniac, WYNIKI

a ta druga moze odgrywac kluczowg role w opiece nad
dzie¢mi i rodzinami mieszkajacymi w okolicy.

Celem przeprowadzonego badania bylo poréwnanie za-
kresu zapotrzebowania na opieke pielggniarska w POZ
1 specjalistyczng u dzieci z zespotem nerczycowym.

MATERIAL I METODY

Badanie zostato przeprowadzone wsrod rodzicow
40 pacjentow chorujacych na idiopatyczny zespdt ner-
czycowy (wiek dzieci: 2-18 lat). Wyniki badania od-
(40 osob) dobranych na zasadzie pici i wieku spoSrod
pacjentow POZ (head-to-head). Badanie przeprowa-
dzono jako przekrojowe badanie ankietowe w czeSci
szczegbtowej, dotyczylo ono ostatnich 12 miesi¢cy od
punktu wyjscia. Rodzice dzieci (razem lub pojedynczo)
wypetniali ankiety sktadajace si¢ z 35 pytan dotyczacych
przebiegu choroby, leczenia i jej powiklan oraz zakresu
czynnoSci pielegnacyjnych, jakich wymaga dziecko. Za
mierniki zapotrzebowania na opiek¢ medyczng i pie-
legniarskg przyjeto czestoS¢ wizyt w poradni, cz¢stoS¢
infekeji drog oddechowych, koniecznos¢ przyjmowania
antybiotykdw, pobieranie krwi do badan, wykonywanie
szczepien ochronnych, edukacj¢ prozdrowotng i pro-
mocj¢ zdrowia w formie udzielania informacji bezpo-
Sredniej przez personel medyczny.

Przy konstruowaniu ankiety badania skorzystano z kon-
sultacji psychologa klinicznego. Obliczenia statystycz-
ne przeprowadzono z wykorzystaniem nastepujacych
metod statystycznych: analizy porownawcze — w posta-
ci tabel oraz wykresdw poréwnawczych, test chi? sto-
sowany do analizy cech niemierzalnych, test t (tzw. test
Studenta) stosowany do analizy cech mierzalnych
u badanych dzieci”. Na badanie uzyskano zgod¢ Ko-
misji Etycznej Uniwersytetu Medycznego w Lodzi.

Grupa dzieci z ZN byta w petni porownywalna z dziec-
mi zdrowymi w zakresie parametrow demograficznych,
tj. wieku oraz miejsca zamieszkania i pici, a takze
parametrow porodowych, tj. tygodnia porodu, masy
urodzeniowej 1 oceny urodzeniowej w skali Apgar oraz
sposobOw porodu (p>0,05). Szczegdtowq charaktery-
styke pozostalych parametrow zawiera tabela 1. W gru-
pie dzieci z ZN rozpoznania choroby dokonano najcze-
Sciej (w 80%) do 4. roku zycia, w tym 40% w wieku od
0 do 24 miesiecy oraz 40% w wieku od 25 do 48 mie-
siecy. W ciggu ostatniego roku kalendarzowego u 65%
dzieci wystapito od 1 do 2 zaostrzef choroby (tabela 2).
Wigkszos¢ dzieci (80%) spetniata kryterium steroidoza-
leznosci lub czgstych nawrotow choroby z konieczno-
Scig stosowania jednego lub 2 lekow podtrzymujacych
remisj¢: prednizonu (u 87% dzieci), cyklofosfamidu
(u 3 dzieci) i cyklosporyny A (80% dzieci). U wigkszoSci
dzieci z ZN (68%) wystgpily inne choroby wspofistnie-
jace 1 powiktania (tabela 3). Nie wykazano istotnych
réznic w warunkach socjalno-bytowych, w jakich zyly
rodziny badanych dzieci.

OPIEKA MEDYCZNA
(LEKARSKA I PIELEGNIARSKA)

Analiza udzialu poszczegOlnych rodzajow opieki
w grupie badanej wykazata, ze dzieci chorujace na ZN
znacznie czeSciej niz dzieci z grupy kontrolnej korzy-
staly z wizyt w poradniach specjalistycznych. Osiem-
dziesiat dwa procent dzieci z ZN pozostaje pod opiekg
poradni specjalistycznych, w grupie kontrolnej odsetek
ten wynosi 44% (poradnia alergologiczna, pulmonolo-
giczna, ortopedyczna itp.) (rys. 2, p=0,019).

Z drugiej strony dzieci z ZN rdwnie czesto jak dzieci
z grupy kontrolnej korzystaly z opieki poradni POZ

Wiek dziecka, w ktérym Liczba rzutéw choroby w ostatnim roku Liczba rzutéw choroby w ciagu catego zycia dziecka
rozpoznano zespot nerczycowy kalendarzowym

Wartosd | 0.-2.r.z. |3.-5.rz. | Powyzej6.rz. | 1-2 34 |57 8-10 | >10 13 47 1810 11-15 | >15 | Nie pamieta
16.056b | 16056b | 8 0sob 260s0b | 6 0s0b | 4 osoby | 2 0soby | 2 0soby | 160s6b | 8 0séb | 3 0soby | 10soba | 60sdb | 6 0s6b

% 40 40 20 65 15 10 5 5 40 20 7 3 15 15

Tabela 2. Kliniczne dane dotyczqce przebiegu zespolu nerczycowego
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Choroby wspotistniejace z zespotem nerczycowym Odsetek
Otytos¢ 20%
Hirsutyzm 23%
Niski wzrost 8%
Nadciénienie tetnicze 24%
Rozstepy skéme 3%

Nie wystapity zadne 22%

Tabela 3. Choroby wspdlistniejqce z zespolem nerczyco-
wym w grupie badanej

(rys. 1). Analiza wykazata, ze wSrod badanych dzieci
z ZN 52% odbywalo w poradniach POZ od 1 do 5 wi-
zyt, a 30% od 6 do 10 wizyt rocznie. Podobne wartoSci
stwierdzono w grupie dzieci z grupy kontrolnej: 55%
odbywato w poradniach POZ od 1 do 5 wizyt, a 52%
od 6 do 10 wizyt rocznie. W przypadku nagltego pogor-
szenia si¢ stanu zdrowia dziecka 85% rodzicow dzieci
z ZN szukato pomocy u lekarza specjalisty na oddziale
szpitalnym. Rodzice dzieci zdrowych udawaly si¢ do le-
karza rodzinnego w poradni POZ réwnie czgsto — 88%
badanych (p=0,002). Badanie wykazato, ze dzieciz ZN
majq znacznie cz¢sciej naktuwane zyly, pobierang krew
do badafi laboratoryjnych niz dzieci z grupy kontrolnej
(rys. 2). Zakazenia drog oddechowych wystepowaly
z podobng cze¢stoScig w grupie dzieci z ZN i kontrol-
nej (u dzieci ZN - infekcje od 1 do 3 razy w 45%, od
4 do 7 razy w 38%; w grupie kontrolnej - infekcje od
1 do 3 razy w 50%, od 4 do 7 razy w 30%). Dzieci z ZN
podobnie cz¢sto jak te z grupy kontrolnej przyjmowa-
ty antybiotyki. Antybiotyk od 1 do 31 od 4 do 7 razy
przepisywano odpowiednio u 53% i1 25% dzieci z ZN;

0,

60% 56%

] 53%

50% D dzieci z zespotem
nerczycowym
dzieci z grupy

40% — 38% [] kontrolnej

30% [~

20%
20% [~ 18%
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0,
0% '-.M
weale 1-5razy  6-10razy ~ 11razy  nie pamieta
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214 Rys. 3. Czestotliwosc wizyt w poradniach specjalistycznych

w grupie dzieci bez chorob przewlektych antybiotyk od
1 do31io0d4do 7 razy stosowano odpowiednio w 48%
130% przypadkow (rys. 3).

SZCZEPIENIA OCHRONNE

Analiza wykazata, ze az 35% dzieci z zespolem ner-
czycowym nie ma w ogdle wykonywanych szczepien
i tylko 62% ma je wykonywane zgodnie z kalendarzem
szczepien; w grupie kontrolnej szczepienia zgodnie
z kalendarzem szczepien wykonywano u 95% bada-
nych (rys. 4). Roznica ta byta znamienna statystycznie
(p=0,03). Realizacja szczepiefi ochronnych przebie-
gala roznie u dzieci z ZN i u dzieci zdrowych. Niemal
u wszystkich dzieci z grupy kontrolnej (97%) i jedynie
57% dzieci z ZN wykonywano szczepienia w poradni
POZ (p=0,04). Znaczacy odsetek dzieci z ZN byt szcze-
piony w poradni konsultacyjnej (40% vs 0%, p=0,03).

PROFILAKTYKA, PIELEGNACJA
I WPLYWANIE NA STYL ZYCIA

W badaniu wykazano, ze pielggniarki POZ edukuja je-
dynie 3% dzieci z ZN w zakresie piel¢gnacii, odzywia-
niaizachowania prozdrowotnego (rys. 5). Wigkszos¢
takich informacji dostarczaja lekarze i pielegniarki
z oddziatdw specjalistycznych (66%) (p=0,02). W gru-
pie rodzicOw dzieci bez ZN 43% badanych otrzymywato
takie informacje od pracownikéw POZ, 14% od rodziny
iznajomych. Jezeli chodzi o profilaktyczne pomiary cis-
nienia t¢tniczego, znaczgco rzadziej przeprowadzano
je u dzieci z grupy kontrolnej (36% vs 78%, p=0,009).
Regularnego pomiaru ciSnienia tetniczego u dzieci z ZN

100%
°
90% [~
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80% - 2%
70% —  [RERA [ |
| dzieci z zespotem
60% nerczycowym
50% - 3% []
40% - dzieci z grupy
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30% -
T 6%
20% [~
10%
0% '
szczepione  nieszczepione nie
terminowo pamietaja

Rys. 4. Szczepienia ochronne
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czeSciej dokonywali lekarze niz pielegniarki (odpowied-
nio 43% 1 35%). Troje na 40 dzieci z ZN uczgszezato do
skupiska, w grupy kontrolnej — 12 na 40 (p=0,04).
DwadzieScia siedem procent rodzicow dzieci z ZN
1 12% rodzicow dzieci z grupy kontrolnej deklarowato
potrzebe statej wspotpracy z pielggniarka Srodowi-
skowa (p=0,05). Szczegblnego traktowania w POZ
doswiadcza 67% rodzicow dzieci z ZN. Zasilek piele-
gnacyjny pobierata potowa rodzicow dzieci chorych.
U dzieci z grupy kontrolnej nie stwierdzono koniecz-
nosci takiego wsparcia.

OMOWIENIE

W podstawowe] opiece zdrowotnej bardzo waznym
ogniwem jest pielegniarka, ktorej rola w ostatnim cza-
sie wyraznie wzrosfa. Nowoczesna pielegniarka powin-
na by¢ nauczycielem, terapeuta i doradca®?. Jej udziat
w procesie pielegnacii i leczenia u dzieci chorujacych na
zespot nerczycowy powinien byC znaczacy. W obecnej
strukturze opieki zdrowotnej bardzo istotnym elemen-
tem jest promocja zdrowia i edukacja zdrowotna dzieci
1 ich rodzicow. Pielegniarka rozpoznaje potrzeby edu-
kacyjne rodzin i samych pacjentdw, ocenia ich wiedzg¢
dotyczaca samoopieki, samopielegnacji, zapobiegania
chorobom i realizuje swoje zatozenia i cele, edukujac
cafg rodzing. Aby edukacja byta skuteczna, koniecz-
ne jest profesjonalne przygotowanie personelu piele-
gniarskiego®. Pozytywnie edukowani pacjenci i ich
rodziny stajg sie odpowiedzialni za wlasne zdrowie,
potrafig radzi¢ sobie z sytuacjami trudnymi, proble-
mami zyciowymi i zaistniatymi chorobami®.
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Edukacja pacjenta jest procesem zlozonym i wieloeta-
powym, jednak dobrze przeprowadzona pomoze dziec-
ku i rodzicom §wiadomie uczestniczyC w post¢powaniu
diagnostycznym, leczniczym, pielegnacyjnym oraz die-
tetycznym. Prawidtowe dziatania opiekuficze przygoto-
wuja dziecko i rodzing do samokontroli parametrow zy-
ciowych, wychwytywania objawOw powiktaf, czynig ich
wspolodpowiedzialnymi za wyniki Swiadczonej opieki
i przyczyniaja si¢ do jej efektywnosci oraz zmniejszenia
liczby powiktafi i nieprawidtowych zachowan podczas
choroby!?,

W przeprowadzonym badaniu tylko 33% rodzicow
zdrowych dzieci (niechorujgcych na zespot nerczyco-
wy) uwazalo, ze w POZ sg one traktowane w szczeg6l-
ny sposob. Wsrdd rodzicow dzieci z zespolem nerczy-
cowym odsetek ten wynosi 67%, co moze oznaczac, ze
zapotrzebowanie na opieke pielggniarska w tej grupie
jest wicksze i pielegniarki, ktore rowniez tak uwazaja,
bardziej przyktadaja si¢ do realizacji swoich zadan,
opiekujac si¢ dzieckiem z zespolem nerczycowym.
Z drugiej strony dane te pokazuja, ze zaangazowanie
pielegniarek POZ w opieke i pracg z dzieckiem zdro-
wym jest niewielkie. Mozejko 1 wsp. wykazaly w swoich
badaniach, ze informowanie pacjenta — czyli edukacja
lezaca w kompetencjach pielegniarek — zostato przez
nie zaniechane, co wynika z poczucia braku odpo-
wiedniej wiedzy!V. Brak takich informacji doprowa-
dza do niepotrzebnego stresu, co moze przyczynic si¢
do pogorszenia stanu zdrowia pacjenta. Profesjonalna
pielegniarka powinna mie¢ przygotowany program
edukacyjny, zawierajacy informacje o chorobie, ob-
jawach, powiktaniach, leczeniu. W programie takim

14% [
dzieci z zespotem
nerczycowym
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Rys. 5. Zrddla informacji na temat odzywiania, aktywnosci fizycznej i prozdrowotnej
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nalezy potozy¢ nacisk na samoobserwacj¢ majacg na
celu wykrycie objawOw zaostrzen choroby i skutkow
niepozadanych leczenia, znaczenie wizyt u specjalisty,
styl zycia, leczenie dietetyczne oraz koniecznoS¢ syste-
matycznego przeprowadzania badan laboratoryjnych.
Chorzy powinni skrupulatnie przestrzega¢ wyznaczo-
nych terminoéw wizyt i badan.

W dalszej cz¢sci badania okazato si¢, ze informacje
na temat pielggnacji dziecka, karmienia, ruchu, wypo-
czynku i zachowania byly dostarczane gtéwnie przez
lekarza specjaliste z oddziatu szpitalnego (27%) i pie-
legniarke z oddziatu szpitalnego (21%). Pielegniar-
ka POZ odgrywata tutaj duzo mniejsza role (12%).
W grupie dzieci z zespotem nerczycowym lekarz POZ
udzielit takich informacji tylko w 8%, a pielegniarka
POZ w 3% przypadkdw. Widac z tego, jak nikia jest rola
edukacyjna pielggniarki POZ. Zdaniem autordw niniej-
szej pracy to na niej powinien spoczywa¢ obowiazek
informowania podopiecznego i jego rodzicdw o pie-
legnacii, stylu zycia, diecie, odpowiednim zachowaniu
si¢ w przypadku niepokojacych sytuacji badz objawow
chorobowych.

Opierajac si¢ na wynikach badania, mozna postawic
hipotezg, ze pielegniarki POZ podejmuja niewiele dzia-
tafi edukacyjnych oraz promujacych zdrowie na rzecz
swoich podopiecznych. W literaturze fachowej dziata-
nia edukacyjne pielegniarki obejmuja oddziatywanie na
pacjenta poprzez przekazywanie mu niezbe¢dnej wiedzy,
zach¢canie do samoobserwacji, samoopieki, pobudza-
nie zachowan korzystnych dla zdrowia!?. Pacjenci i ich
rodziny oczekuja takich informacji w POZ. W opinii au-
torow niniejszej pracy nalezy potozy¢ wigkszy nacisk na
doksztatcanie pielegniarek, zach¢canie ich do udziatu
w kursach, studiach pielegniarskich oraz konferencjach
naukowych. By¢ moze problem tkwi w braku wiedzy,
a nie checi. Warto jednak wspomnieé, ze w pracy Mo-
tyki i Sarmackiej 84% ankietowanych uwaza pielggniar-
ke za kompetentne i wiarygodne Zrodto informacji®®.
W badaniu tym oceniano jednak gtownie pielegniarki
pracujace w oddziafach szpitalnych. Z kolei analizujac
satysfakcje pacjentow z opieki pielegniarskiej, wykaza-
no, ze tylko 32,5% chorych czuje si¢ wystarczajaco po-
informowanych o swoim stanie zdrowia¥. Sprzeczne
wyniki powinny skfoni¢ do uwazniejszego przyjrzenia
si¢ edukacyjnej roli pielegniarek, zwlaszcza pielegniarek
pracujacych w POZ. W oparciu o poczynione obser-
wacje mozna stwierdziC, ze dzieci z zespolem nerczy-
cowym wymagaja zwickszonej opieki pielegniarskiej
— wickszego zainteresowania ich stanem zdrowia nie
tylko podczas rzutdow choroby, ale takze w trakcie re-
misji. Pielggniarki POZ powinny ktas¢ wickszy nacisk
na edukacje takich pacjentow i ich rodzin, wskazywac
mozliwosci (na przykfad kontakt z pielegniarkg Srodo-
wiskowa), z jakich mogg korzystac.

We wezesniejszych badaniach wykazano, ze znaczaco
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wsparcia ze strony pielegniarek oraz lekarzy POZ.
Pacjenci i ich rodziny chca mie¢ wigksze poczucie bez-
pieczenstwa i wiedz¢®®. Wymagania rosng w kryzyso-
wych sytuacjach, gdy pojawia si¢ choroba. Zdaniem
Pilarz i wsp. oczekiwania rodzicOw zmieniajg si¢ wraz
z rozwojem choroby i postepem w leczeniu ich dziecka.
Na poczatku rodzice potrzebuja najwickszego wspar-
cia psychicznego, emocjonalnego, jak réwniez rzetel-
nych i jasnych informacji na temat choroby, leczenia
i pielegnacji'?. Oczekuja zrozumienia i wyrozumiato-
Sci, chcg, by poswiecono im odpowiednig ilo$¢ czasu.
Niekiedy informacje przekazywane w poSpiechu nie
docieraja do odbiorcow. Rodzice oczekujg odpowied-
nio diugich rozméw oraz czesto ponownego omdwie-
nia stanu zdrowia dziecka. Swiadomosé, ze dziecko
choruje, powoduje ogromny stres, co znacznie obni-
za mozliwosci percepeyjne i pamigciowe rodzicow!?.
Tym bardziej rola pielegniarki POZ i lekarza POZ po-
winna by¢ wyraznie widoczna, gdyz to oni sprawujg
bezposrednig opiek¢ nad pacjentem po jego wypisaniu
ze szpitala.

Pilarz i wsp. udowodnili, ze w kolejnych etapach cho-
roby, czyli w oswajaniu si¢ z nig oraz podczas wielo-
letniego leczenia, oczekiwania rodzicOw sa nieco inne.
Rodzice wiedzg niemal wszystko na temat zespotu
nerczycowego, jednak nadal potrzebujg informacji,
rozmowy 1 odpowiedzi na pytania dotyczace leczenia
ijego skutkow ubocznych oraz pielggnaciji. Oczekuja, ze
specjaliSci zainteresujq si¢ catg rodzing — w jaki sposob
funkcjonuje, z jakimi boryka si¢ problemami. Tak wigc
rodzice wciaz potrzebujg wsparcia psychicznego?.
Tutaj rola POZ moze wydawac si¢ znaczaco mniejsza,
gdyz personel moze nie by¢ odpowiednio przygotowa-
ny do prowadzenia takich rozméw. Badana przez nas
grupa rodzicow miata spore doSwiadczenie w leczeniu
choroby i prawdopodobnie znajdowala si¢ juz w kolej-
nym etapie starcia z nig. W tym przypadku zrozumiate
jest, ze zrodlem wiedzy i wsparcia byli specjaliSci.
Mimo iz personel medyczny udzielal do$¢ wyczerpu-
jacych informacji, cze¢$¢ rodzicow dzieci bioracych
udziat w badaniu aktywnie poszukiwafa dodatkowych
materialow o chorobie dziecka. Najbardziej popular-
nymi zrodfami wiedzy okazaly si¢ Internet, literatura
medyczna oraz znajomi i rodzina®.

Dla ponad 65% badanych dzieci zespot nerczycowy
nie byt jedyng dolegliwoscia — u 24% stwierdzono nad-
ciSnienie t¢tnicze, u 24% hirsutyzm, a u 20% otytosc.
Moga one powodowac wicksze niz standardowe zapo-
trzebowanie na opieke pielegniarska. Wspotwystepujace
schorzenia niosg ze sobg nie tylko trudnosci zwigzane
z leczeniem (leki, wizyty), ale takze problemy natu-
ry psychicznej. Dzieci borykajace si¢ z nadmiernym
owlosieniem badz otyle mogg czuc si¢ odrzucane
i nieakceptowane przez otoczenie. Pielegniarki powin-
ny umie¢ rozmawiac z takimi chorymi oraz ich rodzi-
nami, otaczac ich cieplem, zrozumieniem, dzieli€ si¢
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fachowymi uwagami i radami oraz niekiedy wptywac na
Srodowiskoszkolnepodopiecznych. WedtugOblaciriskiej
1 wsp. 8,7% badanych dzieci ma problemy z nadwaga,
w tym 3,4% otylos¢. Niestety, tylko 27% dzieci z tymi za-
burzeniami jest objetych statg kontrolg">. Opieka nad
dzie¢mi z nadwaga jest niezadowalajgca, co stanowi ry-
zyko réznych zaburzen, w tym rozwoju miazdzycy!!>19.
Jednym z istotnych zadafn POZ jest prowadzenie pro-
gramu obowigzkowych i zalecanych szczepiefi ochron-
nych. Z naszych obserwacji wynika, ze ujawnienie si¢
zespolu nerczycowego spowodowalo znaczace op0z-
nienia w kalendarzu szczepiefi. Mozna podejrzewac, ze
ich przyczynami byly przebieg choroby oraz wzgledne
i bezwzgledne przeciwwskazania do szczepien. Jak
wynika z analizy, udzial opieki podstawowej w pla-
nowaniu kalendarza szczepiefi i jego realizacji jest
niewystarczajacy. Prawdopodobnie zbyt tatwo POZ
rezygnuje ze swojego udziatu w planowaniu szczepief,
a brak narzedzi w rekach specjalistow (nie prowadza
punktow szczepien) utrudnia wykonanie programu.
Trwajg dyskusje na temat optymalnego terminu prze-
prowadzenia szczepiefi ochronnych u dzieci z zespo-
tem nerczycowym. Niewykluczone, ze z powodu zabu-
rzen immunologicznych zwigzanych z samg chorobg
oraz z leczeniem kortykosteroidami zdolno$¢ wytwa-
rzania odpornoSci poszczepiennej jest zmniejszona.
Istnieje rdwniez obawa, ze zastosowanie zywej szcze-
pionki zwicksza ryzyko nawrotu zespotu nerczycowego.
Co istotne, zadne z wymienionych zastrzezen nie jest
dostatecznie udokumentowane. Rownoczesnie szereg
obserwacji innych autorOw przemawia za celowoscig
przeprowadzenia lub uzupetnienia szczepiefi ochron-
nych w okresie remisji choroby. Duze ryzyko zachoro-
wania na zapalenie watroby typu B u dzieci hospitalizo-
wanych, a takze leczonych preparatami krwi skfania do
przeprowadzenia szczepienia juz we wezesnym okresie
choroby!'”. Jesli nawroty zespolu nerczycowego sg czg¢-
ste, warto wykorzystaC okres remisji na przeprowadze-
nie obowiazujacych szczepien ochronnych!®.

WNIOSKI

W przeprowadzonym badaniu wykazano, ze dzieci cho-
rujace na zespoOt nerczycowy majg zwickszone zapo-
trzebowanie na specjalistyczng opieke pielegniarska
1 lekarska. Nie zauwazono r6znic pomi¢dzy zapotrzebo-
waniem na opiek¢ w POZ. Dzieci z zespolem nerczyco-
wym w pordwnaniu z grupa kontrolng maja opdznienia
w kalendarzu szczepien, a znaczaca ich cz¢S¢ wykonywa-
na jest w warunkach specjalistycznej opieki, a nie POZ.
Stwierdzono, ze rodzice dzieci z zespotem nerczycowym
bardziej ufaja personelowi pielegniarskiemu z oddziatow
specjalistycznych i poradni specjalistycznych (traktujg je
jako specjalistki) niz pielegniarkom z POZ.

Podsumowujac, mozna postawiC hipoteze, iz gtowna
role w przygotowaniu dziecka chorujacego na zespot

PEDIATR MED RODZ Vol 6 Numer 3, p. 211-217

nerczycowy do aktywnego i Swiadomego udziatu w po-
stepowaniu leczniczym, dietetycznym i pielegnacyjnym
odgrywaja pielegniarka i lekarz, specjalisci z oddziatu
szpitalnego (poradni specjalistycznej). Udziat piele-
gniarek POZ w tej pracy jest niedostateczny.
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