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Program edukacyjny dla piel¢gniarek i rodzicow
dzieci zespolem Alporta

Wstep

Zespol Alporta to choroba uwarunkowana genetycznie. Cechg charakterystyczng tej
jednostki chorobowej sg defekty pojawiajace si¢ w obrebie bton podstawnych kiebuszkow
nerkowych, postepujace uszkodzenia nerek oraz zmiany pozanerkowe w obrebie narzadu
wzroku 1 stuchu [7]. Doktadne dane epidemiologiczne w zakresie wystepowania zespotu
Alporta u dzieci sg do$¢ ograniczone. Szacuje si¢ jednak, ze ogdétem na zespot Alporta
choruje w Polsce okoto 450 oséb, z czego 3% jest dializowanych [10]. Rzadko$¢
wystepowania choroby oraz jej przewlekto$¢ stawia w trudnej sytuacji pacjentow, a takze ich
rodziny. Dlatego konieczna jest ich edukacja, co pozwoli na ulatwienie opieki nad chorymi w
przysztosci, a takze umozliwi obnizenie progresji choroby u wielu pacjentow. Prowadzenie
programow edukacyjnych w réznych chorobach przynosi wymierne korzysci, szczegdlnie w
przypadku chordb rzadkich i1 przewlektych. W programach edukacyjnych powinni bra¢ udziat
nie tylko pacjenci, ale takze pielggniarki, dietetycy, a nawet lekarze. Wiedza na temat
rzadkich choréb jest bowiem niska w obrebie calej grupy personelu medycznego.
Opracowanie jednolitych programoéw edukacyjnych do szkolenia pacjentdw, ich rodzin, a
takze pielggniarek, dla roéznych typow rzadkich chorob przewlektych pozwolitoby na
wykorzystanie potencjatu tych §rodowisk w leczeniu i opiece nad pacjentem [1].

W pracy podjeto probe opracowania ramowego programu edukacji rodzicéw dzieci z

zespolem Alporta oraz pielegniarek, ktore maja, lub potencjalnie moga mieé, stycznos¢ z
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dzie¢mi obarczonymi tg chorobg. W celu realizacji tematu, prace podzielono na kilka

rozdziatoéw opatrzonych teoretycznym i metodologicznym wstgpem.

Cel pracy
Celem pracy bylo opracowanie programu edukacyjnego dla rodzicow dzieci

z zespotem Alporta oraz personelu pielggniarskiego, ktory opiekuje si¢ chorymi dzieé¢mi.

Propozycja programu edukacyjnego

Ne Profesjonalna dziatalno$¢ edukacyjna w zakresie przewleklej choroby powinna by¢
mozliwie przystepna, pozbawiona $ciSle medycznych okreslen, co pozwoli na pelne
zrozumienie nawet osobom bez wiedzy medycznej, a takze ograniczy ryzyko nieporozumien i
btedéw. Aby w catym kraju zachowac¢ jednolite standardy szkolenia nalezy opracowac
ramowy program edukacji pacjentow, rodzin i1 pielegniarek majacych styczno$¢ z zespotem
Alporta. Do wdrozenia takich dzialan potrzeba jednak wsparcia osrodkéw rzadowych,

pozarzadowych oraz sponsorow, ktorzy wespra ich powstanie i publikacje.

Ogolne zalozenia programu edukacyjnego dla personelu i rodzicow dzieci
z zespolem Alporta

Program edukacyjny powinien obejmowacé wszystkie stadia choroby, jednak nalezy
wprowadzi¢ zrdznicowanie pomigdzy zakresem przekazywanych tresci na poszczeg6lnych jej
etapach. Celem edukacji zdrowotnej w pierwszych stadiach choroby Alporta powinno by¢
zrozumienie przebiegu choroby, jej etapdw, a takze dzialan na kazdym z nich. Realizacja tego
pierwszego modutu przygotowataby rodzicéw dzieci chorych na zrozumienie istoty choroby
oraz umozliwilaby pozyskanie umiej¢tnosci dbania o zdrowie dzieci i powstrzymania
progresji choroby, tym samym pozwalajac na utrzymanie optymalnej jako$ci zycia.

Zajgcia powinny by¢ prowadzone w matych grupach, bedacych jednoczesnie grupami
wsparcia rodzin dzieci z zespolem Alporta. Nalezy je prowadzi¢ w formie pogadanek
edukacyjnych, obejmujacych zroznicowane tresci. Takie pogadanki trzeba rozpoczaé jak
najwczesniej, najlepiej tuz po zdiagnozowaniu choroby. W kolejnych stadiach nalezy
wprowadza¢ rodziny z tematyke leczenia nerko zastgpczego, tak aby w przypadku

konieczno$ci wprowadzenia takiej terapii, mozna bylo ja podjaé bez zbednej zwloki.

Propozycja ukladu programu
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Kolejne etapy udzialu w programie edukacyjnym przedstawiono na ryc. 37.
Klasyfikacja udzialu w programie powinna si¢ juz odbywa¢ w momencie kontaktu rodzicow
dzieci z zespotem Alporta z o$rodkiem zdrowia i lekarzem pierwszego kontaktu oraz
pielggniarka Srodowiskowa. Pojawienie si¢ w dany osrodku zdrowia dziecka z ta chorobg
powinna stanowi¢ inspiracje do udzialu personelu medycznego z tego osrodka w programie

edukacyjnym, do ktérego nalezy rowniez przekonac rodzicow dziecka.

LEKARZ POZ I PILEGENIARKA SRODOWISKOWA

M

¢

LEKARZ SPECJALISTA I PIELEGNIARKA SPECJALISTYCZNA

U

DIAGNOSTYKA

g

Szeroko aspektowa edukacja zdrowotna rodzicoéw:

1. Zapoznanie z istotg choroby, jej uwarunkowaniami i objawami na
poszczegbdlnych etapach

2. Dostarczenie specjalistycznej wiedzy na temat zagrozehn zwigzanych z
choroba, terapig a takze chorobami wspotistniejgcymi

3. Omowienie najwazniejszych stadiow choroby, leczenia na kazdym
etapie, ryzyka powiktan i mozliwo$ci zahamowania postepoéw choroby
na kazdym z etapow

4. Zapoznanie rodzicOw z najnowszymi doniesieniami naukowymi na
temat mozliwos$ci leczenia

5. Wprowadzanie stale elementow motywacyjnych, w tym przekazywanie
doniesien o najnowszych odkryciach naukowych zmierzajacych do
poznania sposobow przezwyci¢zenia choroby

6. Edukacja dietetyczna

Przekazanie wiedzy na temat metod leczenia nerkozastepczego

8. Test sprawdzajacy wiedzg

=

Ryec. 1. Propozycja programu edukacyjnego dla rodzicéw dzieci z zespoltem Alporta,

Zrodlo: opracowanie wlasne

Osoba, ktora wprowadzalaby uczestnikow programu w tematyke choroby powinien

by¢ lekarz nefrolog, specjalizujacy si¢ wtasnie w tej chorobie i1 posiadajacy szeroka wiedzg z
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tego zakresu, z tytutem naukowym minimum doktora medycyny. Powinien on zaznajomic
uczestnikOw programu z istota choroby, objawami 1 leczeniem w poszczegdlnych stadiach,
chorobami wspotistniejagcymi z zespolem Alporta i mozliwosciami przeciwdziatania im lub
ich leczenia, a takze przedstawi¢ najnowsze doniesienia naukowe na temat postgpoOw terapii
tej choroby.

Bardzo wazny blok zaje¢ powinien by¢ prowadzony przez doswiadczonego
psychologa, ktéry nauczylby uczestnikoéw programu technika radzenia sobie z sytuacja
choroby, pokazatby jak udziela¢ wsparcia oraz jak je przyjmowac.

Edukacja dietetyczna powinna zostaé przeprowadzona przez diabetyka, ktory
dostarczylby wiedzy z zakresu prawidtowego zywienia chorych dzieci oraz wptywu diety na
rozwoj choroby.

Informacj¢ o leczeniu nerko zastgpczym powinny zosta¢ przekazane przez osoby z
osrodkoéw dializacyjnych, przy czym w tym zakresie program edukacyjny w formie grupowej
powinien by¢ uzupekliony indywidualnym tokiem szkolenia, ktéry uwzgledniatby réwniez
poszczego6lne formy terapii nerkozastgpczej (przeszczep wyprzedzajacy, dializa otrzewnowa,
hemodializa). Przeprowadzenie takich indywidualnych rozméw pozwoliloby na
przygotowanie rodzicow chorych dzieci na podmiotowe uczestnictwo w kazdej z dostgpnych
metod leczenia nerkozastepczego.

Prowadzac zajecia nie nalezy zapomina¢ o odpowiadaniu na wszelkie mozliwe pytania
rodzicow, zachecajac do ich zadawania. Pamigta¢ trzeba réwniez o uzywaniu zrozumiatego
jezyka, nieprzetadowanego formulami medycznymi czy niezrozumialymi dla
niewtajemniczonych zwrotami. Koncowym etapem zaje¢ powinien by¢ test w formie ankiety,
ktory pozwolilby na sprawdzenie poziomu wiedzy, a tym samym umozliwitby ewaluacje
programu.

Koordynatorem programu powinien by¢ lekarz — nefrolog, najlepiej Krajowy
Konsultant w Dziedzinie Nefrologii.

Program edukacyjny w formie grupowej powinien trwaé 5 godzin zaje¢ edukacyjnych
dal personelu medycznego. Ten czas pozwolitby na poglebienie i aktualizacje obecnej wiedzy
1 umiej¢tnosei, niezbednych do realizacji opieki nad dzieckiem z zespotem Alporta. Zajecia
indywidualne dla pielegniarek i pielggniarzy powinny by¢ forma fakultatywng w razie
stwierdzenia takiej potrzeby w odniesieniu do indywidualnego przypadku. W przypadku
rodzicoOw program edukacyjny nalezy rozszerzy¢ o dodatkowe 5 godzin zaje¢ grupowych i
kazdego z rodzicow obja¢ indywidualnymi konsultacjami, ktorych czas nalezy dopasowac do
kazdego przypadku.
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Cele realizacji programu

Cel ogolny
Zapoznanie personelu pielegniarskiego 1 rodzicow dzieci z zespolem Alporta ze

sposobem opieki nad chorym dzieckiem

Cele szczegolowe

Dla pielggniarki / pielegniarza- po zrealizowaniu szkolenia personel:
v Bedzie znal podstawowe informacje o schorzeniu

Wyjasni sposoby objecia dziecka opieka

Zaopiekuje si¢ rodzicem i dzieckiem z zespotem Alporta

Wykaze si¢ postawg empatii 1 zrozumienia wobec dziecka 1 rodzica

<N S X

Potrafi wskaza¢ jacy specjalisci powinni rodzicom udziela¢ porad 1 wskazowek

Dla rodzicow chorego dziecka — po zrealizowaniu szkolenia rodzic:

v' Otrzyma podstawowg wiedze w zakresie chorob wspotistniejgcych z zespotem Alporta
1 przebiegu choroby na poszczegolnych etapach

v' Bedzie posiadal umiejetnosci podstawowej opieki domowej nad dzieckiem w zakresie
realizacji jego potrzeb w poszczegolnych stadiach choroby, odpowiedniego Zywienia i
postepowania

v Bedzie zglaszal wszystkie problemy wynikajace z opieki nad dzieckiem do lekarza
prowadzacego

v' Otrzyma wsparcie psychiczne w walce z choroba

v Bedzie odpowiednio zmotywowany do walki z chorobg
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Tresci ksztalcenia dla rodzicow i personelu pielegniarskiego

Tabela 1. TreSci w programie edukacyjnym dla rodzicéw i pielegniarek z uwzglednieniem wystepujacych

probleméw dziecka z zespolem Alporta

PROBLEM rodzice personel medyczny
Uwarunkowana genetycznie. Defekty
pojawiajace si¢ w obrebie blon podstawnych

Etiologia choroby Uwamnkqwana kiqbuszkmfv nerkowych, p0§tqpuj ace
genetycznie. uszkodzenia nerek oraz zmiany pozanerkowe w
obrebie narzadu wzroku 1 stuchu [7].
Dziedziczy si¢ w
sposob zwigzany z
pleig - w sposob Najczesciej w sposob zwiazany z plcig (w 85%
dominujacy w . .. o .
L przypadkow). Rzadziej (ok. 15% przypadkow),
sprzgzeniu 2 w sposOb autosomalny recesywny, bardzo
chromosomem X; rzadko w sposob autosomalny dominujacy [12]
Dziedziczenie |rzadziej w sposob P Y Jacy '

autosomalny
recesywny, bardzo
rzadko w sposob
autosomalny
dominujacy.

W przypadku dziedziczenia autosomalnego
recesywnego defekt moze tyczy¢ si¢ jednego
locus (chory jest homozygota) lub tez dwu
roznych loci (chory jest heterozygotyczny) [6].

Czynniki majace
wplyw na
wystapienie
zespolu

Genetyczne

Genetyczne

Objawy kliniczne

Bialkomocz,
krwinkomocz,
niewydolno$¢ nerek,

gluchota, zmiany w
obrebie wzorku

Nie sg charakterystyczne. Pierwsze objawy
kliniczne: biatkomocz i krwinkomocz [5].
Niewydolnos¢ nerek rozwija si¢ stopniowo,
zwykle schytkowa niewydolno$¢ pojawia si¢
dopiero pomiedzy druga a piata dekada zycia.
Gtluchota typu nerwowego. Dotyczy ona zwykle
tylko tonow wysokich, a zmiany moga by¢ na
tyle drobne, Ze s3 mozliwe do stwierdzenia
wylacznie przy pomocy badania
audiograficznego.

Czesto réwniez zmiany w narzadzie wzroku.

Podczas badania okulistycznego stwierdza si¢
stozek soczewki, idiopatyczne owrzodzenia
rogowki lub tez zmiany degeneracyjne
siatkowki. Moze si¢ takze pojawiac rozlana
mig$niakowato$¢ w przypadkach zwigzanych z

picia [4].
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Diagnozowanie

Wywiad rodzinny
Biopsja nerek
Badanie
elektronowo-
mikroskopowe
Badania genetyczne

Utrudnione szczegdlnie w pierwszych etapach
choroby. Zmiany mato charakterystyczne (nawet
przy pomocy mikroskopu $wietlnego). Bardzo
czesto w obrazie mikroskopowym, na pierwszym
etapie choroby, klebuszki nerkowe nie wykazuja
zadnych zmian. Tylko w niektérych przypadkach
odnotowuje si¢ obecno$¢ przetrwatych.

Na nastepnym etapie choroby w obrebie
ktgbuszkoéw nerkowych pojawiaé sie moga
segmentalne ogniska sklerotyzacji.

Wraz z postepem choroby zwigkszeniu ulega
liczba kiebuszkow, ktore ulegty catkowitej
sklerotyzacji. Dodatkowo w obrebie podscieliska
nerki mozna zaobserwowac¢ w niektorych
przypadkach obecno$¢ skupien komorek
piankowatych [9].

Zespotu Alporta nie sposéb stwierdzi¢ przy
badaniu immunofluorescencyjnym. Badanie to
daje wynik ujemny pomimo tego, ze w obrebie
ognisk sklerotyzacji widuje si¢ pasywnie
odktadane ztogi immunoglobulin, w
szczegolnosci typu IgM [3]. Z tego powodu w
przypadku podejrzenia zespotu Alporta
bezwzglednie wskazane jest wykonanie badania
elektronowo-mikroskopowego. Mozna w nim
stwierdzi¢ nie tylko zmiany nieswoiste, typu
sklerotyzacja, ale rOwniez charakterystyczne dla
tej choroby zmiany morfologiczne, zachodzace
w obrebie blon podstawnych w ktebuszkach
nerkowych [11].

Czesto niejednoznaczne sg rowniez wyniki badan
genetycznych. Z jednej strony typ dziedziczenia
zwigzany z chromosomem X powinien
wskazywac na zespot Alporta. Z drugiej jednak
strony mozna to stwierdzi¢ jednoznacznie tylko i
wylacznie w przypadku licznych rodzin, ktore sa
w znacznej mierze doktadnie przebadane pod
tym katem. U ok. 20% pacjentéw z zespotem
Alporta, nie wykazuje si¢ w badaniu
genetycznym mutacji genowych.

Badanie genetyczne w tej chorobie jest jednak

niezwykle istotne. Pozwala bowiem na
okreslenie podtypu choroby i potwierdzenie
bezobjawowego nosicielstwa [8].
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Mozliwosé

Tak, w ok. 5-10%
przypadkow choroba

Tak, w ok. 5-10% przypadkoéw choroba moze

zachorowania moze wynikaé ze wynika¢ ze $wiezych mutacji genowych.
$wiezych mutacji
genowych.
Ciezszy u kobiet Ciezszy u kobiet
Przebieg
Choroba ma
charakter
postepujacy, Choroba ma charakter postepujacy, prowadzac
prowadzac nieuchronnie do rozwoju niewydolno$ci nerek.
nieuchronnie do Jedynie rzadko wystepujaca postac¢ autosomalna
rozwoju dominujaca moze rozwijac si¢ z nizsza progresja.
R . niewydolnosci nerek. | Rokowanie pogarsza fakt, ze nawet
okowanie o o s .
Jedynie rzadko przeszczepienie nerki nie .daje gwarancji
wystepujaca posta¢ | PrZerwania chorob’y, bowiem u 1-2% chorych
stwierdzono rozwdj klgbuszkowego zapalenia,
autosomalna

dominujaca moze
rozwijac si¢ z nizsza
progresja.

zwigzanego z produkcja przeciwko btonie
podstawne;j [2].

LECZENIE I OPIEKA

zwalczanie objawow

Cel .. zahamowanie zwalczanie objawow

ele terapll 1 postepu choroby zahamowanie postepu choroby
objawowe
w miar¢ potrzeby objawowe

Leczenie nerkozastepeze w miare potrzeby nerkozastepcze
Zdrowotna (dieta)
ﬁﬁﬁ;?enz nowveh Zdrowotna (dieta)

. ] Y Dializacyjna, o nowych sposobach
Edukacja sposobach

powstrzymywania
rozwoju choroby

Wsparcie psychiczne

powstrzymywania rozwoju choroby
Wsparcie psychiczne

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie literatury przedmiotu: 1,2,4,5,6,9,15.
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Diagnoza wstepna

Diagnoza rodzicow 1 personelu zostata opracowana na podstawie kwestionariusza ankiety dla
rodzicow 1 kwestionariusza dla personelu pielegniarskiego pt. Wiedza na temat zespotu
Alporta

Zajgcia z nefrologiem, zarowno prowadzone w grupie rodzicow, jak 1 personelu
medycznego mogg mie¢ forme¢ wyktadu uzupelionego pokazem multimedialnym. Przydatny
moze by¢ rowniez film pokazujacy poszczegdlne etapy choroby.

Zajecia z psychologiem powinny przybra¢ forme¢ warsztatow opartych przede
wszystkim na ¢wiczeniach praktycznych, np. analiza réznych zalet 1 ograniczen
poszczegdlnych metod redukcji stresu, prowadzenie sytuacyjnych obserwacji zachowania
cztonkow warsztatow, analiza wlasnych reakcji, rozpoznawanie uczu¢ na podstawie opisu
przypadkow, itp.

Zajecia z dietetykiem nalezy podzieli¢ na dwa bloki. Pierwszy — wprowadzajacy —
objalby tematyke ogolnego zywienia cztowieka i wpltywu na zdrowie i1 powinien by¢
prowadzony w formie wyktadu uzupelionego foliogramami, filmami, pokazami
multimedialnymi. Blok drugi powinien mie¢ forme¢ zaje¢ praktycznych, podczas ktérych
uczestnicy tworzyliby programy zywieniowe dla konkretnych przypadkow, w sytuacji
rodzicow bezposrednio dla swoich dzieci, za§ w sytuacji personelu medycznego dla
hipotetycznie przyjetych przypadkow.

Finansowanie realizacji programu

Za realizacje 1 koordynacje programu powinien odpowiada¢ Minister Zdrowia z
upowaznienia Prezesa Rady Ministrow. Minister Zdrowia, po konsultacjach spotecznych,
powinien zatwierdzi¢ kierunki programowe 1 priorytety.

Ponadto nalezy powota¢ Zespot Koordynacyjny (Rad¢ Programowa) w sktad ktorej
weszliby przedstawiciele:

— Ministerstwa Zdrowia,

— Ministerstwa Finansow;

— przedstawiciele rodzicow dzieci z zespotem Alporta;
— lekarz nefrolog;

— przedstawiciel sredniego personelu medycznego.

Rada Programowa powinna mie¢ za zadanie uzgadnianie zakresu realizowanych
zadan, treSci programowych oraz kosztow ich realizacji, a takze przygotowywanie

okresowych raportéw z realizacji programu dla Prezesa Rady Ministréw oraz Sejmu.
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Program edukacyjny powinien mie¢ charakter ponadresortowego, wieloletniego
dziatania, realizowanego na etapie wojewodztw. Bardzo wazne jest zapewnienie stabilnego
zrodla jego finansowania, co umozliwiloby racjonalne planowanie poszczegdlnych etapow
programu. Gtéwnym donatorem powinno by¢ Ministerstwo Zdrowia, bedace koordynatorem
programu. Ze wzgledu na niewielka liczebno$¢ populacji chorych na zespdt Alporta koszt
programu nie bylby wysoki. Autorka programu szacuje go na okoto 150 000 zl rocznie.
Minister Zdrowia powinien przekaza¢ jednostkom prowadzacym szkolenie, przy czym
najlepiej gdyby byly to osrodki nefrologiczne. Podstawowa zasada wykorzystania srodkow
przeznaczanych na realizacj¢ programu powinno by¢ finansowanie przedmiotowe — tj.
finansowanie okreslonych przedsigwzie¢ programowych.

Przedsigwzigcia te powinny by¢ zgodne =z priorytetami programu oraz
wspotfinansowania realizacji jego zadan, przy czym powinna istnie¢ mozliwo$¢ dostosowania
pewnych zagadnien programowych do biezacych potrzeb edukacyjnych. Nalezy bowiem
pamigtaé, ze zespdl Alporta jest ztozong jednostka chorobowa, ktora moze przebiegac
indywidualnie w kazdym przypadku.

Programy terenowe powinny by¢ przyjmowane do realizacji na podstawie procedury

kwalifikacyjnej, obejmujacej eksperckie oceny warto$ci merytorycznej projektu.

Podsumowanie

Edukacja rodzicow w znacznej mierze nalezy do obowigzkéw personelu
pielegniarskiego. Tym samym podobny program edukacyjny powinien zosta¢ najpierw
przeprowadzony w grupie pielegniarek 1 pielegniarzy — edukatorow, przy czym oprocz
przekazania wiedzy specjalistycznej z zakresu zespotu Alporta, program taki powinien
opiera¢ si¢ przede wszystkim na przekazaniu umiejetnosci nauczania, przede wszystkim zas
udzielania wsparcia emocjonalnego i motywowania. Edukatorzy powinni zosta¢ dobrze
przygotowani do prowadzenia zaje¢ w sposob uporzadkowany. W tym celu nalezy stworzy¢
jednolity konspekt zaje¢, wedlug ktérego pielegniarki - edukatorzy prowadzityby zajecia z
rodzicami.

Dziatalno§¢ pedagogiczna realizowana przez personel pielegniarski powinna by¢
oparta na przestrzeganiu S$cistych regul postepowania i na dazeniu do osiggnigcia
konkretnych, wymiernych i mierzalnych efektow, i powinna uwzgledniaé:

v' Swiadomy udziat rodzicow dzieci z zespotem Alporta na zasadach partnerskich, czego
efektem jest wzigcie odpowiedzialno$ci rodzicow za podejmowane w procesie
leczenia decyzje, a takze umiejetno$¢ rodzicow w zakresie okreslenia oczekiwan od
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personelu medycznego. Waznym efektem tego dziatania jest takze ch¢¢ do nauki

uczestnika programu.

v" Pelng podmiotowos$¢ w kontaktach z rodzicem pacjentow, a zatem uwzglednienie jego
prawa do wilasnych pogladow, przekonan, zachowan zdrowotnych, przede wszystkim
za$ prawa do szacunku i1 poczucia zachowania godnosci.

v’ Przestrzeganie podstawowych warunkoéw komunikacji interpersonalnej, co dotyczy
zarowno przekazywania komunikatéw, jak i ich przyjmowania od nadawcy, a takze
postugiwania si¢ zrozumiatym jezykiem.

v Racjonalne dobranie tre$ci do zaje¢ edukacyjnych, state monitorowanie ich odbioru i
skutecznosci.

v' Prowadzenie skutecznej pracy dydaktycznej i wychowawczej, z uwzglednieniem
wymagan uczestnikOw programu,

Nalezy wnioskowaé¢ o wprowadzenie zmian organizacyjnych, ktére pozwolityby na
szeroka edukacje rodzin dzieci z zespotem Alporta. Konieczne jest przede wszystkim
zrozumienie przez personel medyczny potrzeby takiej edukacji i nie spychanie na margines
osOb cierpigcych na rzadkie choroby. Istotng role ma tu do spelnienia przede wszystkim
personel pielegniarski, majacy staly kontakt z pacjentem 1 jego rodzing. Edukacja jest w tej
chorobie koniczna na kazdym jej etapie, kazdy bowiem etap niesie inne zagrozenia,
dodatkowo moze przebiega¢ indywidualnie dla kazdego chorego. Szczegdlnie istotng rolg
edukacja odgrywa we wczesnych stadiach, gdy mozna - przy czynnym udziale rodzicéw
dziecka - powstrzymac¢ progresje choroby.

Pomimo wsparcia przez dokumenty strategiczne roli pielegniarek w edukacji 1
informowaniu pacjentow, dziatalno$¢ edukacyjna jest nadal rzadkosciag w polskiej ochronie
zdrowia, pomimo deklarowanej rzez pielggniarki checi do uczestniczenia w rdznych

programach edukacyjnych.
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