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Program edukacyjny dla piel�gniarek i rodziców  

dzieci zespołem Alporta 

Wst�p  

Zespół Alporta to choroba uwarunkowana genetycznie. Cech� charakterystyczn� tej 

jednostki chorobowej s� defekty pojawiaj�ce si� w obr�bie błon podstawnych kł�buszków 

nerkowych, post�puj�ce uszkodzenia nerek oraz zmiany pozanerkowe w obr�bie narz�du 

wzroku i słuchu� "�#. Dokładne dane epidemiologiczne w zakresie wyst�powania zespołu 

Alporta u dzieci s� do�� ograniczone. Szacuje si� jednak, �e ogółem na zespół Alporta 

choruje w Polsce około 450 osób, z czego 3% jest dializowanych� "��#. Rzadko��

wyst�powania choroby oraz jej przewlekło�� stawia w trudnej sytuacji pacjentów, a tak�e ich 

rodziny. Dlatego konieczna jest ich edukacja, co pozwoli na ułatwienie opieki nad chorymi w 

przyszło�ci, a tak�e umo�liwi obni�enie progresji choroby u wielu pacjentów. Prowadzenie 

programów edukacyjnych w ró�nych chorobach przynosi wymierne korzy�ci, szczególnie w 

przypadku chorób rzadkich i przewlekłych. W programach edukacyjnych powinni bra� udział 

nie tylko pacjenci, ale tak�e piel�gniarki, dietetycy, a nawet lekarze. Wiedza na temat 

rzadkich chorób jest bowiem niska w obr�bie całej grupy personelu medycznego. 

Opracowanie jednolitych programów edukacyjnych do szkolenia pacjentów, ich rodzin, a 

tak�e piel�gniarek, dla ró�nych typów rzadkich chorób przewlekłych pozwoliłoby na 

wykorzystanie potencjału tych  �rodowisk w leczeniu i opiece nad pacjentem�"�#. 

W pracy podj�to prób� opracowania ramowego programu edukacji rodziców dzieci z 

zespołem Alporta oraz piel�gniarek, które maj�, lub potencjalnie mog� mie�, styczno�� z 
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dzie�mi obarczonymi t� chorob�. W celu realizacji tematu,  prac� podzielono na kilka 

rozdziałów opatrzonych teoretycznym i metodologicznym wst�pem.  

Cel pracy 

Celem pracy było opracowanie programu edukacyjnego dla rodziców dzieci  

z zespołem Alporta oraz personelu piel�gniarskiego, który opiekuje si� chorymi dzie�mi. 

Propozycja programu edukacyjnego  

Ne Profesjonalna działalno�� edukacyjna w zakresie przewlekłej choroby powinna by�

mo�liwie przyst�pna, pozbawiona �ci�le medycznych okre�le�, co pozwoli na pełne 

zrozumienie nawet osobom bez wiedzy medycznej, a tak�e ograniczy ryzyko nieporozumie� i 

bł�dów. Aby w całym kraju zachowa� jednolite standardy szkolenia nale�y opracowa�

ramowy program edukacji pacjentów, rodzin i piel�gniarek maj�cych styczno�� z zespołem 

Alporta. Do wdro�enia takich działa� potrzeba jednak wsparcia o�rodków rz�dowych, 

pozarz�dowych oraz sponsorów, którzy wespr� ich powstanie i publikacj�.  

Ogólne zało�enia  programu edukacyjnego dla personelu i rodziców  dzieci                             

z zespołem Alporta 

Program edukacyjny powinien obejmowa� wszystkie stadia choroby, jednak nale�y 

wprowadzi� zró�nicowanie pomi�dzy zakresem przekazywanych tre�ci na poszczególnych jej 

etapach. Celem edukacji zdrowotnej w pierwszych stadiach choroby Alporta powinno by�

zrozumienie przebiegu choroby, jej etapów, a tak�e działa� na ka�dym z nich. Realizacja tego 

pierwszego modułu przygotowałaby rodziców dzieci chorych na zrozumienie istoty choroby 

oraz umo�liwiłaby pozyskanie umiej�tno�ci dbania o zdrowie dzieci i powstrzymania 

progresji choroby, tym samym pozwalaj�c na utrzymanie optymalnej jako�ci �ycia. 

Zaj�cia powinny by� prowadzone w małych grupach, b�d�cych jednocze�nie grupami 

wsparcia rodzin dzieci z zespołem Alporta. Nale�y je prowadzi� w formie pogadanek 

edukacyjnych, obejmuj�cych zró�nicowane tre�ci. Takie pogadanki trzeba rozpocz�� jak 

najwcze�niej, najlepiej tu� po zdiagnozowaniu choroby. W kolejnych stadiach nale�y 

wprowadza� rodziny z tematyk� leczenia nerko zast�pczego, tak aby w przypadku 

konieczno�ci wprowadzenia takiej terapii, mo�na było j� podj�� bez zb�dnej zwłoki.  

 Propozycja układu programu 
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Kolejne etapy udziału w programie edukacyjnym przedstawiono na ryc. 37. 

Klasyfikacja udziału w programie powinna si� ju� odbywa� w momencie kontaktu rodziców 

dzieci z zespołem Alporta z o�rodkiem zdrowia i lekarzem pierwszego kontaktu oraz 

piel�gniark� �rodowiskow�. Pojawienie si� w dany o�rodku zdrowia dziecka z t� chorob�

powinna stanowi� inspiracj� do udziału personelu medycznego z tego o�rodka w programie 

edukacyjnym, do którego nale�y równie� przekona� rodziców dziecka. 

Ryc. 1. Propozycja programu edukacyjnego dla rodziców dzieci z zespołem Alporta,  

	ródło: opracowanie własne 

Osob�, która wprowadzałaby uczestników programu w tematyk� choroby powinien 

by� lekarz nefrolog, specjalizuj�cy si� wła�nie w tej chorobie i posiadaj�cy szerok� wiedz� z 

LEKARZ POZ I PILEG
NIARKA �RODOWISKOWA 

LEKARZ SPECJALISTA I PIEL
GNIARKA SPECJALISTYCZNA 

DIAGNOSTYKA 

Szeroko aspektowa edukacja zdrowotna rodziców:

1. Zapoznanie z istot� choroby, jej uwarunkowaniami i objawami na 

poszczególnych etapach 

2. Dostarczenie specjalistycznej wiedzy na temat zagro�e� zwi�zanych z 

chorob�, terapi� a tak�e chorobami współistniej�cymi 

3. Omówienie najwa�niejszych stadiów choroby, leczenia na ka�dym 

etapie, ryzyka powikła� i mo�liwo�ci zahamowania post�pów choroby 

na ka�dym z etapów 

4. Zapoznanie rodziców z najnowszymi doniesieniami naukowymi na 

temat mo�liwo�ci leczenia 

5. Wprowadzanie stale elementów motywacyjnych, w tym przekazywanie 

doniesie� o najnowszych odkryciach naukowych zmierzaj�cych do 

poznania sposobów przezwyci��enia choroby 

6. Edukacja dietetyczna 

7. Przekazanie wiedzy na temat metod leczenia nerkozast�pczego  

8. Test sprawdzaj�cy wiedz�
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tego zakresu, z tytułem naukowym minimum doktora medycyny. Powinien on zaznajomi�

uczestników programu z istota choroby, objawami i leczeniem w poszczególnych stadiach, 

chorobami współistniej�cymi z zespołem Alporta i mo�liwo�ciami przeciwdziałania im lub 

ich leczenia, a tak�e przedstawi� najnowsze doniesienia naukowe na temat post�pów terapii 

tej choroby. 

Bardzo wa�ny blok zaj�� powinien by� prowadzony przez do�wiadczonego 

psychologa, który nauczyłby uczestników programu technika radzenia sobie z sytuacj�

choroby, pokazałby jak udziela� wsparcia oraz jak je przyjmowa�. 

Edukacja dietetyczna powinna zosta� przeprowadzona przez diabetyka, który 

dostarczyłby wiedzy z zakresu prawidłowego �ywienia chorych dzieci oraz wpływu diety na 

rozwój choroby. 

Informacj� o leczeniu nerko zast�pczym powinny zosta� przekazane przez osoby z 

o�rodków dializacyjnych, przy czym w tym zakresie program edukacyjny w formie grupowej 

powinien by� uzupełniony indywidualnym tokiem szkolenia, który uwzgl�dniałby  równie�

poszczególne formy terapii nerkozast�pczej (przeszczep wyprzedzaj�cy, dializa otrzewnowa, 

hemodializa). Przeprowadzenie takich indywidualnych rozmów pozwoliłoby na 

przygotowanie rodziców chorych dzieci na podmiotowe uczestnictwo w ka�dej z dost�pnych 

metod leczenia nerkozast�pczego.  

Prowadz�c zaj�cia nie nale�y zapomina� o odpowiadaniu na wszelkie mo�liwe pytania 

rodziców, zach�caj�c do ich zadawania. Pami�ta� trzeba równie� o u�ywaniu zrozumiałego 

j�zyka, nieprzeładowanego formułami medycznymi czy niezrozumiałymi dla 

niewtajemniczonych zwrotami. Ko�cowym etapem zaj�� powinien by� test w formie ankiety, 

który pozwoliłby na sprawdzenie poziomu wiedzy, a tym samym umo�liwiłby ewaluacj�

programu.  

Koordynatorem programu powinien by� lekarz – nefrolog, najlepiej Krajowy 

Konsultant w Dziedzinie Nefrologii. 

Program edukacyjny w formie grupowej powinien trwa� 5 godzin zaj�� edukacyjnych 

dal personelu medycznego. Ten czas pozwoliłby na pogł�bienie i aktualizacj� obecnej wiedzy 

i umiej�tno�ci, niezb�dnych do realizacji opieki nad dzieckiem z zespołem Alporta. Zaj�cia 

indywidualne dla piel�gniarek i piel�gniarzy powinny by� form� fakultatywn� w razie 

stwierdzenia takiej potrzeby w odniesieniu do indywidualnego przypadku.  W przypadku 

rodziców program edukacyjny nale�y rozszerzy� o dodatkowe 5 godzin zaj�� grupowych i 

ka�dego z rodziców obj�� indywidualnymi konsultacjami, których czas nale�y dopasowa� do 

ka�dego przypadku. 



����

�

Cele realizacji programu 

Cel ogólny 

Zapoznanie personelu piel�gniarskiego  i  rodziców dzieci z zespołem Alporta ze 

sposobem opieki nad chorym dzieckiem 

Cele szczegółowe  

Dla piel�gniarki / piel�gniarza- po zrealizowaniu szkolenia personel: 

� B�dzie znał podstawowe informacje o schorzeniu 

� Wyja�ni sposoby obj�cia dziecka opiek�

� Zaopiekuje si� rodzicem i dzieckiem z zespołem Alporta 

� Wyka�e si� postaw� empatii i zrozumienia wobec dziecka i rodzica 

� Potrafi wskaza� jacy specjali�ci powinni rodzicom udziela� porad i wskazówek 

Dla rodziców chorego dziecka – po zrealizowaniu szkolenia rodzic: 

� Otrzyma podstawow� wiedz� w zakresie chorób współistniej�cych z zespołem Alporta 

i przebiegu choroby na poszczególnych etapach  

� B�dzie posiadał umiej�tno�ci  podstawowej opieki domowej nad dzieckiem w zakresie 

realizacji jego potrzeb w poszczególnych stadiach choroby, odpowiedniego �ywienia i 

post�powania 

� B�dzie zgłaszał wszystkie problemy wynikaj�ce z opieki nad dzieckiem do lekarza 

prowadz�cego 

� Otrzyma wsparcie psychiczne w walce z chorob�

� B�dzie odpowiednio zmotywowany do walki z chorob�
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Tre�ci kształcenia dla rodziców i personelu piel�gniarskiego  

Tabela 1. Tre�ci w programie edukacyjnym dla rodziców i piel�gniarek z uwzgl�dnieniem wyst�puj�cych 

problemów dziecka z zespołem Alporta

PROBLEM rodzice personel medyczny 

Etiologia choroby
Uwarunkowana 

genetycznie. 

Uwarunkowana genetycznie. Defekty 

pojawiaj�ce si� w obr�bie błon podstawnych 

kł�buszków nerkowych, post�puj�ce 

uszkodzenia nerek oraz zmiany pozanerkowe w 

obr�bie narz�du wzroku i słuchu�"�#.�

Dziedziczenie 

Dziedziczy si� w 

sposób zwi�zany z 

płci� - w sposób 

dominuj�cy w 

sprz��eniu z 

chromosomem X; 

rzadziej w sposób 

autosomalny 

recesywny, bardzo 

rzadko w sposób 

autosomalny 

dominuj�cy. 

Najcz��ciej w sposób zwi�zany z płci� (w 85% 

przypadków). Rzadziej (ok.  15% przypadków), 

w sposób  autosomalny recesywny, bardzo 

rzadko w sposób autosomalny dominuj�cy�"��#. 

W przypadku dziedziczenia autosomalnego 

recesywnego defekt mo�e tyczy� si� jednego 

locus (chory jest homozygot�) lub te� dwu 

ró�nych loci (chory jest heterozygotyczny)�"�#. 

Czynniki maj�ce 

wpływ na 

wyst�pienie 

zespołu  

Genetyczne Genetyczne 

Objawy kliniczne�

�

�

�

�

�

�

Bialkomocz, 

krwinkomocz,  

niewydolno�� nerek, 

głuchota, zmiany w 

obr�bie wzorku�

Nie s� charakterystyczne. Pierwsze objawy 

kliniczne: białkomocz i krwinkomocz�"�#.  

Niewydolno�� nerek rozwija si� stopniowo, 

zwykle schyłkowa niewydolno�� pojawia si�
dopiero pomi�dzy drug� a pi�t� dekad� �ycia. 

Głuchota typu nerwowego. Dotyczy ona zwykle 

tylko tonów wysokich, a zmiany mog� by� na 

tyle drobne, �e s� mo�liwe do stwierdzenia 

wył�cznie przy pomocy badania 

audiograficznego.  

Cz�sto równie� zmiany w narz�dzie wzroku. 

Podczas badania okulistycznego stwierdza si�
sto�ek soczewki, idiopatyczne owrzodzenia 

rogówki lub te� zmiany degeneracyjne 

siatkówki. Mo�e si� tak�e pojawia� rozlana 

mi��niakowato�� w przypadkach zwi�zanych z 

płci��"�#.�
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Diagnozowanie 

Wywiad rodzinny 

Biopsja nerek 

Badanie 

elektronowo-

mikroskopowe 

Badania genetyczne 

�

Utrudnione szczególnie w pierwszych etapach 

choroby. Zmiany mało charakterystyczne (nawet 

przy pomocy mikroskopu �wietlnego). Bardzo 

cz�sto w obrazie mikroskopowym, na pierwszym 

etapie choroby, kł�buszki nerkowe nie wykazuj�
�adnych zmian. Tylko w niektórych przypadkach 

odnotowuje si� obecno�� przetrwałych. 

Na nast�pnym etapie choroby w obr�bie 

kł�buszków nerkowych pojawia� si� mog�
segmentalne ogniska sklerotyzacji.  

Wraz z post�pem choroby zwi�kszeniu ulega 

liczba kł�buszków, które uległy całkowitej 

sklerotyzacji. Dodatkowo w obr�bie pod�cieliska 

nerki mo�na zaobserwowa� w niektórych 

przypadkach obecno�� skupie� komórek 

piankowatych�"
#. 

Zespołu Alporta nie sposób stwierdzi� przy 

badaniu immunofluorescencyjnym. Badanie to 

daje wynik ujemny pomimo tego, �e w obr�bie 

ognisk sklerotyzacji widuje si� pasywnie 

odkładane złogi immunoglobulin, w 

szczególno�ci typu IgM�"�#. Z tego powodu w 

przypadku podejrzenia zespołu Alporta 

bezwzgl�dnie wskazane jest wykonanie badania 

elektronowo-mikroskopowego. Mo�na w nim 

stwierdzi� nie tylko zmiany nieswoiste, typu 

sklerotyzacja, ale równie� charakterystyczne dla 

tej choroby zmiany morfologiczne, zachodz�ce 

w obr�bie błon podstawnych w kł�buszkach 

nerkowych�"��#. 

Cz�sto niejednoznaczne s� równie� wyniki bada�
genetycznych. Z jednej strony typ dziedziczenia 

zwi�zany z chromosomem X powinien 

wskazywa� na zespół Alporta. Z drugiej jednak 

strony mo�na to stwierdzi� jednoznacznie tylko i 

wył�cznie w przypadku licznych rodzin, które s�
w znacznej mierze dokładnie przebadane pod 

tym k�tem. U ok. 20% pacjentów z zespołem 

Alporta, nie wykazuje si� w badaniu 

genetycznym mutacji genowych.  

Badanie genetyczne w tej chorobie jest jednak 

niezwykle istotne. Pozwala bowiem na 

okre�lenie podtypu choroby i potwierdzenie 

bezobjawowego nosicielstwa�"	#.�
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Mo�liwo�� �

zachorowania  

�

Tak, w ok. 5–10% 

przypadków choroba 

mo�e wynika� ze 

�wie�ych mutacji 

genowych. 

Tak, w ok. 5–10% przypadków choroba mo�e 

wynika� ze �wie�ych mutacji genowych. 

�

Przebieg 

Ci��szy u kobiet Ci��szy u kobiet 

Rokowanie 

Choroba ma 

charakter 

post�puj�cy, 

prowadz�c 

nieuchronnie do 

rozwoju 

niewydolno�ci nerek. 

Jedynie rzadko 

wyst�puj�ca posta�
autosomalna 

dominuj�ca mo�e 

rozwija� si� z ni�sz�
progresj�.�

Choroba ma charakter post�puj�cy, prowadz�c 

nieuchronnie do rozwoju niewydolno�ci nerek. 

Jedynie rzadko wyst�puj�ca posta� autosomalna 

dominuj�ca mo�e rozwija� si� z ni�sz� progresj�. 
Rokowanie pogarsza fakt, �e nawet 

przeszczepienie nerki nie daje gwarancji 

przerwania choroby, bowiem u 1-2% chorych 

stwierdzono rozwój kł�buszkowego zapalenia, 

zwi�zanego z produkcj� przeciwko błonie 

podstawnej�"�#. 

LECZENIE I OPIEKA 

Cele terapii 

zwalczanie objawów 

zahamowanie 

post�pu choroby�
zwalczanie objawów 

zahamowanie post�pu choroby 

Leczenie 

objawowe 

w miar� potrzeby 

nerkozast�pcze�
objawowe 

w miar� potrzeby nerkozast�pcze 

Edukacja 

Zdrowotna (dieta) 

Dializacyjna 

Informacje o nowych 

sposobach 

powstrzymywania 

rozwoju choroby 

Wsparcie psychiczne 

Zdrowotna (dieta) 

Dializacyjna, o nowych sposobach 

powstrzymywania rozwoju choroby 

Wsparcie psychiczne 

�ródło: opracowanie własne na podstawie literatury przedmiotu: 1,��4,5,��
���$

�

�

�
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Diagnoza wst�pna 

Diagnoza rodziców i personelu została opracowana na podstawie kwestionariusza ankiety dla 

rodziców i kwestionariusza dla personelu piel�gniarskiego pt. Wiedza na temat zespołu 

Alporta 

Zaj�cia z nefrologiem, zarówno prowadzone w grupie rodziców, jak i personelu 

medycznego mog� mie� form� wykładu uzupełnionego pokazem multimedialnym. Przydatny 

mo�e by� równie� film pokazuj�cy poszczególne etapy choroby. 

Zaj�cia z psychologiem powinny przybra� form� warsztatów opartych przede 

wszystkim na �wiczeniach praktycznych, np. analiza ró�nych zalet i ogranicze�

poszczególnych metod redukcji stresu, prowadzenie sytuacyjnych obserwacji zachowania 

członków warsztatów, analiza własnych reakcji, rozpoznawanie uczu� na podstawie opisu 

przypadków, itp. 

Zaj�cia z dietetykiem nale�y podzieli� na dwa bloki. Pierwszy – wprowadzaj�cy – 

obj�łby tematyk� ogólnego �ywienia człowieka i wpływu na zdrowie i powinien by�

prowadzony w formie wykładu uzupełnionego foliogramami, filmami, pokazami 

multimedialnymi. Blok drugi powinien mie� form� zaj�� praktycznych, podczas których 

uczestnicy tworzyliby programy �ywieniowe dla konkretnych przypadków, w sytuacji 

rodziców bezpo�rednio dla swoich dzieci, za� w sytuacji personelu medycznego dla 

hipotetycznie przyj�tych przypadków.  

Finansowanie realizacji programu 

Za realizacj� i koordynacj� programu powinien odpowiada� Minister Zdrowia z 

upowa�nienia Prezesa Rady Ministrów. Minister Zdrowia, po konsultacjach społecznych, 

powinien zatwierdzi� kierunki programowe i priorytety.  

Ponadto nale�y powoła� Zespół Koordynacyjny (Rad� Programow�) w skład której 

weszliby przedstawiciele: 

− Ministerstwa Zdrowia,  

− Ministerstwa Finansów; 

− przedstawiciele rodziców dzieci z zespołem Alporta;

− lekarz nefrolog; 

− przedstawiciel �redniego personelu medycznego. 

Rada Programowa powinna mie� za zadanie uzgadnianie zakresu realizowanych 

zada�, tre�ci programowych oraz kosztów ich realizacji, a tak�e przygotowywanie 

okresowych raportów z realizacji programu dla Prezesa Rady Ministrów oraz Sejmu. 
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Program edukacyjny powinien mie� charakter ponadresortowego, wieloletniego 

działania, realizowanego na etapie województw. Bardzo wa�ne jest zapewnienie stabilnego 

�ródła jego finansowania, co umo�liwiłoby racjonalne planowanie poszczególnych etapów 

programu. Głównym donatorem powinno by� Ministerstwo Zdrowia, b�d�ce koordynatorem 

programu. Ze wzgl�du na niewielk� liczebno�� populacji chorych na zespół Alporta koszt 

programu nie byłby wysoki. Autorka programu szacuje go na około 150 000 zł rocznie. 

Minister Zdrowia powinien przekaza� jednostkom prowadz�cym szkolenie, przy czym 

najlepiej gdyby były to o�rodki nefrologiczne. Podstawow� zasad� wykorzystania �rodków 

przeznaczanych na realizacj� programu powinno by� finansowanie przedmiotowe – tj. 

finansowanie okre�lonych przedsi�wzi�� programowych.  

Przedsi�wzi�cia te powinny by� zgodne z priorytetami programu oraz 

współfinansowania realizacji jego zada�, przy czym powinna istnie� mo�liwo�� dostosowania 

pewnych zagadnie� programowych do bie��cych potrzeb edukacyjnych. Nale�y bowiem 

pami�ta�, ze zespół Alporta jest zło�on� jednostk� chorobow�, która mo�e przebiega�

indywidualnie w ka�dym przypadku.  

Programy terenowe  powinny by� przyjmowane do realizacji na podstawie procedury 

kwalifikacyjnej, obejmuj�cej eksperckie oceny warto�ci merytorycznej projektu. 

Podsumowanie  

Edukacja rodziców w znacznej mierze nale�y do obowi�zków personelu 

piel�gniarskiego. Tym samym podobny program edukacyjny powinien zosta� najpierw 

przeprowadzony w grupie piel�gniarek i piel�gniarzy – edukatorów, przy czym oprócz 

przekazania wiedzy specjalistycznej z zakresu zespołu Alporta, program taki powinien 

opiera� si� przede wszystkim na przekazaniu umiej�tno�ci nauczania, przede wszystkim za�

udzielania wsparcia emocjonalnego i motywowania. Edukatorzy powinni zosta� dobrze 

przygotowani do prowadzenia zaj�� w sposób uporz�dkowany. W tym celu nale�y stworzy�

jednolity konspekt zaj��, według którego piel�gniarki - edukatorzy prowadziłyby zaj�cia z 

rodzicami.  

Działalno�� pedagogiczna realizowana przez personel piel�gniarski powinna by�

oparta na przestrzeganiu �cisłych reguł post�powania i na d��eniu do osi�gni�cia 

konkretnych, wymiernych i mierzalnych efektów, i powinna uwzgl�dnia�: 

� �wiadomy udział rodziców dzieci z zespołem Alporta na zasadach partnerskich, czego 

efektem jest wzi�cie odpowiedzialno�ci rodziców za podejmowane w procesie 

leczenia decyzje, a tak�e umiej�tno�� rodziców w zakresie okre�lenia oczekiwa� od 
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personelu medycznego. Wa�nym efektem tego działania jest tak�e ch�� do nauki 

uczestnika programu. 

� Pełn� podmiotowo�� w kontaktach z rodzicem pacjentów, a zatem uwzgl�dnienie jego 

prawa do własnych pogl�dów, przekona�, zachowa� zdrowotnych, przede wszystkim 

za� prawa do szacunku i poczucia zachowania godno�ci. 

� Przestrzeganie podstawowych warunków komunikacji interpersonalnej, co dotyczy 

zarówno przekazywania komunikatów, jak i ich przyjmowania od nadawcy, a tak�e 

posługiwania si� zrozumiałym j�zykiem. 

� Racjonalne dobranie tre�ci do zaj�� edukacyjnych, stałe monitorowanie ich odbioru i 

skuteczno�ci. 

� Prowadzenie skutecznej pracy dydaktycznej i wychowawczej, z uwzgl�dnieniem 

wymaga� uczestników programu, �

Nale�y wnioskowa� o wprowadzenie zmian organizacyjnych, które pozwoliłyby na 

szerok� edukacj� rodzin dzieci z zespołem Alporta. Konieczne jest przede wszystkim 

zrozumienie przez personel medyczny potrzeby takiej edukacji i nie spychanie na margines 

osób cierpi�cych na rzadkie choroby. Istotn� rol� ma tu do spełnienia przede wszystkim 

personel piel�gniarski, maj�cy stały kontakt z pacjentem i jego rodzin�. Edukacja jest w tej 

chorobie koniczna na ka�dym jej etapie, ka�dy bowiem etap niesie inne zagro�enia, 

dodatkowo mo�e przebiega� indywidualnie dla ka�dego chorego. Szczególnie istotn� rol�

edukacja odgrywa we wczesnych stadiach, gdy mo�na - przy czynnym udziale rodziców 

dziecka - powstrzyma� progresj� choroby.  

Pomimo wsparcia przez dokumenty strategiczne roli piel�gniarek w edukacji i 

informowaniu pacjentów, działalno�� edukacyjna jest nadal rzadko�ci� w polskiej ochronie 

zdrowia, pomimo deklarowanej rzez piel�gniarki ch�ci do uczestniczenia w ró�nych 

programach edukacyjnych.  
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