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Streszczenie

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM) zaliczane jest do choréb chronicznych. Pierwsze objawy kliniczne
dotykaja ludzi mlodych i powoduja, ze zaréwno chory, jak i osoby z najblizszego otoczenia (rodzina, partnerzy
zyciowi) musza liczy¢ si¢ z trwajacymi do korica zycia ograniczeniami o réznym nasileniu, czgsto zmiang planéw
zyciowych i zawodowych. Celem niniejszej pracy jest oméwienie ogdlnych zatozert wspdipracy pielegniarki z rodzing
pacjenta chorego na stwardnienie rozsiane. Autorka na podstawie przegladu pi$miennictwa, a przede wszystkim
do$wiadczenia whasnego, przedstawia cele i modele kompleksowej opieki nad pacjentem z SM z uwzglednieniem
zastosowanej terapii. Omawia role pielegniarki w procesie terapii chorych z SM, jak réwniez zagadnienia zwigzane
z koordynowaniem opieki nad chorym z SM. W podsumowaniu autorka stwierdza, ze pielegniarki specjalizujace
si¢ w SM, w wigkszosci krajéw europejskich odgrywaja kluczows role w opiece nad pacjentami chorymi na SM.
Stanowia one niezbedne ogniwo w procesie terapii SM. Planuja zakres opieki i koordynuja jego realizacje. Poma-
gaja w dostepie do leczenia, promuja prawa pacjenta. Wigkszo$¢ pielegniarek odczuwa potrzebe doksztalcania sie
i zgtasza konieczno$¢ tworzenia nowych form ksztalcenia dajacych okreslone kompetencje zawodowe i kwalifikacje.
(PNN 2013; 2(5): 228-231)
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Abstract

Multiple sclerosis (Sclerosis Multiplex SM) is classified as a chronic disease. The first clinical symptoms affecting
young people make both the sick and those with immediate environment (family, life partners) face the life-long
restrictions of varying severity, often connected with changing their life and professional plans. The purpose of this
paper is to discuss the general principles of cooperation of a nurse with the family of a patient with multiple scle-
rosis. The author reviews literature and most on the base of her own experience presents the objectives and models
of comprehensive care of patients with MS with regard to the therapy. The role of the nurse in the treatment of
patients with MS is being discussed, as well as issues related to the coordination of care for patients with MS. In
conclusion, the author states that nurses specializing in MS in most European countries play a key role in the care of
patients with MS. They are an essential link in the process of MS therapy. They plan to coordinate the range of care
and its implementation. They assist in the access to treatment and promote the rights of the patient. Most nurses
feel the need to further education and to create new forms of education giving certain professional competence and
qualifications. (PNN 20135 2(5): 228-231)
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Wprowadzenie

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM)
zaliczane jest do chordb chronicznych. Pierwsze objawy
kliniczne dotykaja ludzi mtodych i powoduja, ze zaréw-
no chory, jak i osoby z najblizszego otoczenia (rodzina,
partnerzy zyciowi) muszg liczy¢ si¢ z trwajacymi do
kofica zycia ograniczeniami o réznym nasileniu, czgsto
zmiang planéw zyciowych i zawodowych.

W przeciwieristwie do chordb przejsciowych musi
zostaé zintegrowana z toczacym si¢ zyciem. Wazne jest
szybkie i trafne ustalenie rozpoznania, aby rozpoczaé
leczenie modyfikujace przebieg choroby [1]. Decyzje
dotyczace leczenia, kariery czy planowanie rodziny
opieraja si¢ jedynie na rokowaniu, ktére trudno jest
dokladnie okresli¢ na poczatku choroby, czyli wtedy
gdy te decyzje trzeba podejmowac.

Zycie z SM oznacza ,,oczekiwanie nieoczekiwanego”,
tworzenie planéw awaryjnych oraz koncentracj¢ na
sprawach, ktére mozna zatatwi¢. Ta nieprzewidywalnos¢
w SM wymaga elastycznosci i sprawnosci organizacyj-
nej wszystkich cztonkéw rodziny chorego [2]. Rodziny
doswiadczajace SM czgsto czuja si¢ zagubione. Wezesniej-
sze wzorce wspdtzycia ulegajg przeobrazeniu. Choroba
wymaga niekiedy zmiany rél i odpowiedzialnosci [3].

Wspélpraca pielegniarki z rodzina pacjenta
chorego na stwardnienie rozsiane

Daostgp do terapii

Leczenie pacjentéw z SM w Polsce odbywa si¢ w wy-
specjalizowanych osrodkach z dostgpem do nowoczesnych
metod diagnozy i leczenia. Obejmuje diagnozg, wybdr
terapii, propozycje catosciowej opieki w zaleznosci od
postaci choroby, jej zaawansowania, obecnosci i rodzaju
deficytéw, wieku oraz potrzeb pacjenta.

Cele opicki

W chorobie przewleklej, jaka jest SM, konieczne staje
si¢ wypracowanie wszechstronnego modelu wspétpracy,
ktéry rozpoczynalby si¢ w chwili diagnozy, obejmowat
edukacje, wspdlne rozwiazywanie probleméw, wsparcie,
i trwat do korica zycia osoby chorej:

* ogdlne cele opieki maja charakter dtugoterminowy,

* opieka medyczna dotyczy edukacji prowadzacej do
adaptacji i radzenia sobie z objawami i postgpem
choroby,

* cele i okre$lone decyzje sa wyznaczane i podejmo-
wane w rezultacie wspétpracy zespotu medycznego,
pacjenta i rodziny, w ktorym pielegniarka zajmuje
bardzo wazne miejsce,

* cele, z biegiem czasu i trwaniem procesu chorobo-
wego, musza ulega¢ aktualizacji,

* musi im towarzyszy¢ $wiadomo$é wpltywu choroby
przewleklej na caly rodzing od chwili diagnozy,

* pacjent i cztonkowie rodziny wspdlnie dostosowuja
si¢ do zmian, jakie nieuchronnie niesie SM [4].

Model kompleksowej opieki w SM

O koniecznosci stosowania kompleksowego podej-
$cia do terapii SM decyduje zlozonos¢ i dlugotrwatos¢
probleméw powodowanych przez t¢ chorobe:

* wplyw na calg rodzing,

* skutki choroby maja charakter medyczny, spoteczny,

ekonomiczny i emocjonalny,

* formy opicki zaleza od wieku chorego, zaawanso-

wania choroby, deficytéw zdrowotnych, pozycji
w rodzinie czy sytuacji spoteczne;.

Pielegniarka w kompleksowej opiece edukuje, wspie-
ra, pomaga tworzy¢ grupy wsparcia dla pacjenta i je-
go rodziny, uczy radzenia sobie z objawami, pomaga
w kontakcie ze specjalistami z réznych dziedzin, koordy-
nuje opieke. Pomaga calej rodzinie w adaptacji do zycia
z choroba, diagnozuje jaki model opieki tworzy rodzina,
jaka postawe przyjmuje wobec chorego, jakie panuja
w niej relacje.

Odrzucenie

Nadopiekuriczosé Ambiwalencja

SM

Pielggniarka rozpoznaje i dostosowuje swoje dziata-
nia wobec chorego w zaleznosci od tego na jakim etapie
radzenia sobie z choroba znajduje si¢ pacjent:

1. Zaprzeczenia

2. Z}osci

3. Pertraktacji

4. Depresji

5. Akceptacji

Analogiczne etapy przechodzq takze bliscy chorego

Efektywna wspélpraca z pacjentem mozliwa jest
w zasadzie dopiero na etapie akceptacji choroby.

Zycie z SM stale wystawia na prébe réwnowage
emocjonalng rodziny. Zaréwno osoba dotkni¢ta SM, jak
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i czfonkowie rodziny doswiadczajg uczucia straty i gnie-
wu. Kazdy postgp choroby wymaga pogodzenia si¢ ze
swoista stratg oraz zaakceptowania i przystosowania si¢
do zmiany.

Nowa definicja rél Problemy finansowe

Chory partner

Problemy z opieka

i wychowaniem dzieci

Kryzys wigzi

emocjonalnej

Pielggniarka jako koordynator opieki pacjenta z SM

— budowanie relacji

Pielegniarka kazdy kontakt z pacjentem, rodzina,
kazda rozmowg telefoniczna, nawet przelotng rozmowe,
powinna wykorzystywa¢ do budowania relagji i zache-
cania do wspoétpracy. Systematyczny kontakt pacjenta
i pielegniarki zajmujacej si¢ pacjentami z SM gwarantuje
lepsze efekty leczenia podczas nowoczesnych, dlugo-
trwalych terapii. Poczucie bezpieczeistwa ma istotny
wplyw na zdrowie i samopoczucie chorych, a w efekcie
i ich rodzin.

Pielegniarki w procesie terapii SM

Z inicjatywy Europejskiej Platformy SM i Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR) w czerwcu
2010 r. w Warszawie odbyla si¢ debata pielegniarek SM.
Powodem spotkania byta prezentacja badari IOMSN
International Organisation of Multiple Sclerosis Nurses
(Migdzynarodowa Organizacja Pielegniarek SM). Udziat
w ankiecie wzigto 280 pielegniarek z 6 europejskich
krajéw: Czech, Finlandii, Niemiec, Wloch, Wielkiej
Brytanii oraz Polski. W debacie uczestniczyli lekarze
i psycholodzy, pielegniarki zajmujace si¢ pacjentami
chorymi na SM z wiodacych osrodkéw w Polsce, przed-
stawiciele pacjentéw, Departamentu Pielegniarek i Potoz-
nych w Ministerstwie Zdrowia, Polskiego Towarzystwa
Pielegniarskiego (PTP), Naczelnej Izby Pielegniarek
i Potoznych oraz Centrum Ksztalcenia Podyplomowego
Pielegniarek.

Dyskusja koncentrowata si¢ wokét:

* istoty relacji pacjent-pielegniarka w procesie lecze-

nia SM,

* roli pielegniarki w opiece nad pacjentem z SM,

* koniecznosci podnoszenia kwalifikacji, a co za tym

idzie kompetencji pielegniarek SM,

* wyboru odpowiedniej formy doskonalenia zawo-

dowego pielegniarek SM.
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Wyniki ankiety przeprowadzonej wérdd polskich
pielegniarek przedstawiajq sytuacje naszych pielegniarek
na tle Europy:

* 2/3 pielegniarek uwaza, ze obecne standardy opieki

nad pacjentami z SM sa dalekie od ideatu,

* pielegniarki SM postrzegane sa jako codzienni do-
radcy z racji na najczestsze kontakty z pacjentami,

* odgrywaja wiodaca rol¢ w pomocy psychospotecznej,

* sa bardziej zaangazowane w rozwigzywanie innych
probleméw zdrowotnych pacjentéw z SM niz pie-
legniarki w innych krajach,

* polowa pielegniarek SM pomaga swoim pacjen-
tom w uzyskaniu dostgpu do badan klinicznych,
dofinansowania na leczenie,

* wszystkie zaangazowane sa w proces rehabilitacji
swoich pacjentéw,

* wigkszos¢ zglasza problem z dostgpem do odpowied-
nich form szkolenia z zakresu problematyki SM,

* 40% pielegniarek nie zna kryteriéw kwalifikacji do
nowoczesnych terapii.

Whnioski

Kazda z przybylych na spotkanie pielggniarek pod-
kreslata konieczno$¢ podnoszenia kwalifikacji gwaran-
tujacych samodzielno$¢ i niezb¢dne kompetencje zawo-
dowe oraz wyboru lub stworzenia odpowiedniej formy
ksztatcenia.

Pielegniarka specjalizujaca si¢ w opiece nad pacjen-
tami z SM:

1. Pomaga calej rodzinie w adaptacji do zycia z cho-

roba.

2. Wskazuje kierunki dziatan, czasem podsuwa gotowe
rozwigzania korzystajac ze swojego doswiadczenia.

3. Pomaga wykorzystaé cala realng sil¢ pacjenta do
radzenia sobie z rodzacymi si¢ wyzwaniami.

4. Wspiera opiekunéw w sytuacjach trudnych.

5. Prowadzi ciagly proces edukacyjny, ktéry jest do-
stosowany do zmieniajacej si¢ sytuacji zdrowotnej
pacjenta.

6. Stanowi skuteczne wsparcie i dostep do rzetelnych
informacji w zakresu SM.

7. Kazdego chorego traktuje indywidualnie, a swoje
dziatania dostosowuje do rzeczywistych potrzeb
chorego z uwzglednieniem wieku, stopnia niepet-
nosprawnosci, sytuacji spolecznej, stanu ﬁzycznego
i psychicznego.

8. Pomaga w kontaktach ze specjalistami z innych
dziedzin, instytucjami, stowarzyszeniami wspie-
rajagcymi.

9. Od pielegniarki zalezy w znacznym stopniu to czy
chory bedzie kontynuowat dhugie i czgsto uciazliwe
terapie.
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W modelu kompleksowej opicki rodzina zajmuje
miejsce centralne. Kazdy jej cztonek na swéj sposéb
reaguje na pojawienie si¢ w domu SM.

Czlonkowie rodziny, aby by¢ wsparciem dla chorego,
musza sami otrzyma¢ pomoc. Dopiero wéwczas stang
si¢ skuteczni w opiece nad osobg z SM.

W Polsce istnieje konieczno$¢ zorganizowania sieci
opieki pielggniarskiej nad pacjentami ze stwardnieniem
rozsianym oraz tworzenia instytucji koordynatordw,
dajacych wsparcie pacjentom i ich rodzinom na kazdym
etapie choroby na wzér innych krajéw europejskich.

W pazdzierniku 2010 r. miatam zaszczyt reprezento-
wac polskie pielggniarki SM na corocznym Europejskim
Forum Zdrowia w Bad Hofgastein w Austrii, na sesji
poswigconej jakosci opieki pielegniarskiej nad pacjen-
tami z chorobami przewlektymi, w tym nad pacjentami
chorymi na SM.

Sesja pielegniarska miata na celu:

* okrelenie obszaréw najlepszych prakeyk warun-

kujacych efektywna opieke nad chorymi na SM,
w tym rosnacg rol¢ pielegniarki,

* poréwnanie roli pielggniarki SM w calej Europie,

* okreslenie potrzeb pielegniarek w zakresie dosko-

nalenia.

Podsumowanie

Pielegniarki specjalizujace si¢ w SM, we wszystkich
omawianych krajach odgrywaja kluczows rol¢ w opiece
nad pacjentami chorymi na SM. Stanowia niezbedne
ogniwo w procesie terapii SM. Planuja zakres opieki

i koordynuja jego realizacj¢. Pomagaja w dostgpie do
leczenia, promuja prawa pacjenta. Wigkszo$¢ odczuwa
potrzebe doksztatcania si¢ i zgtasza koniecznos¢ tworzenia

nowych form ksztatcenia dajacych okreslone kompetencje
zawodowe i kwalifikacje.
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