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                                                        najlepszym nauczycielom  w zrozumieniu powrotu ze śpiączki

     Rozwój cywilizacji niesie ze sobą nie tylko większe możliwości i perspektywy dla społeczeństwa , ale stwarza również więcej zagrożeń dla człowieka. Dotyczy to osób w każdym wieku a w szczególności dzieci, które często nie są świadome zagrożeń w otaczającym ich świecie.

      Urazy i wypadki zajmują czwarte miejsce po chorobach serca, nowotworach i chorobach układu oddechowego jako przyczyna śmierci wśród społeczeństwa Europy. W stosunku do dzieci i młodzieży urazy i wypadki zajmują pierwsze miejsce w tej klasyfikacji. Dane zebrane w państwach członkowskich Unii Europejskiej w ramach programu EHLASS (EUROPEAN NOME AND LEISURE ACCIDENT SURVEILLANCE SYSTEM) ukazują, jak rozległy jest to problem. Co roku 60mln ludzi korzysta z pomocy medycznej wskutek wypadków i doznanych urazów, z czego 7mln osób wymaga hospitalizacji, a 250000 ludzi umiera. Dwie trzecie wszystkich wypadków i urazów zdarza się w domu lub podczas zajęć rekreacyjnych.(1) Około      2mln wypadków domowych kończy się hospitalizacją, a 83000 ma skutek śmiertelny. (2) Wypadki w domu mają wiele przyczyn zależnych od inwencji samych poszkodowanych( dzieci) jak i od nieprzemyślanych działań ich opiekunów lub są to zdarzenia losowe ( poparzenia, uduszenia, utonięcia itp ).

     W Polsce wypadki i urazy wśród dzieci nie są odosobnione, ze statystyk policyjnych wynika, że w 2006 roku w wyniku tylko samych wypadków drogowych z udziałem dzieci w wieku 0-17 lat, 300 osób poniosło śmierć, a 8913 odniosło obrażenia ciała.(3) Dochodzą do tego jeszcze urazy  i wypadki w domu i podczas rekreacji.

      Rozwój medycyny pozwala w coraz większym stopniu zapobiegać i przeciwdziałać skutkom wypadków, urazów czy błędów medycznych. Dzięki temu wzrasta przeżywalność pacjentów, jednak część z nich w wyniku zdarzenia i działań medycznych przebywa w śpiączce, z której ma szanse się wybudzać. Powrót do społeczeństwa takich osób wymaga pomocy specjalistów wielu dziedzin medycyny. W grupie m.in. lekarzy, rehabilitantów swoje bardzo ważne miejsce znajduje pielęgniarka z profesjonalnym , holistycznym podejściem do pacjenta jako jedności bio-psycho-społecznej i kulturowo-duchowej.                                                                                                                                     Przyjmując, że u 5% wszystkich pacjentów oddziałów intensywnej terapii występują jakościowe lub ilościowe zaburzenia świadomości - w tym śpiączka (4), miernik jakości życia jako wynik zastosowanego leczenia znajduje przełożenie w intensywnym rozwoju rehabilitacji, gdzie głównym celem jest walka o standard życia uratowanego pacjenta, a co za tym idzie jego jak najpełniejsze funkcjonowanie w społeczeństwie.(5) 

      Postęp w medycynie zwiększa przeżywalność i poprawę wyników leczenia zachowawczego, operacyjnego i w intensywnej terapii, stąd od lat siedemdziesiątych XX wieku prowadzone są badania nad jakością życia co znalazło przeniesienie w ich intensywności w latach dziewięćdziesiątych XX wieku. Coraz większe zainteresowanie losami chorych i jakością ich życia spowodował intensywny rozwój rehabilitacji, która umożliwia człowiekowi niepełnosprawnemu coraz lepsze bycie (fizyczne, społeczne, duchowe), stawanie się (rozwój osobisty, czas wolny, produktywność) i przynależność do grupy ( społeczna, lokalna, ekologiczna).(6)

      Stwarza to nowe kierunki rozwoju pielęgniarstwa jako samodzielnej dziedziny nauki. Dotychczas programy nauczania pielęgniarek nie były nastawione na szczegółowe omawianie zagadnień rehabilitacji w szerokim kontekście. Trudno znaleźć publikacje w języku polskim o zadaniach pielęgniarki w zespole terapeutycznym w stosunku do pacjenta rehabilitowanego bez zaburzeń psychicznych. Ilość fachowej literatury, szkoleń z tego zakresu czy choćby konferencji kierowanych do środowiska pielęgniarskiego jest znikoma i nie odpowiada zapotrzebowaniu społecznemu jak i samych zainteresowanych pielęgniarek.  

Praca ta jest pracą badawczą, w celu uzyskania odpowiedzi na postawione pytania problemowe przygotowano 2 ankiety; jedna skierowana do opiekunów dzieci w śpiączce przebywających w Klinice Rehabilitacji Pediatrycznej IPCZD, drugą skierowano bezpośrednio do zatrudnionych w klinice pielęgniarek i położnych. Ogółem przebadano 80 osób. Obie ankiety były anonimowe i dobrowolne, wypełnianie ich odbywało się bez udziału ankietera.

     Ankiety zawierały wyłącznie pytania zamknięte, ogółem ankieta dla rodziców zawierała 19   pytań, pogrupowanych w 3 blokach; -dane personalne, -wiedza na temat śpiączki, -skala potrzeb opieki pielęgniarskiej. Ankieta kierowana do personelu zawierała  24 pytania podzielone na 3 zestawy: -dane personalne, -predyspozycje indywidualne, -organizacja pracy.

Zanim przedstawię wybraną część analizy uzyskanych wyników, zaprezentuję fragmenty części teoretycznej mojej pracy, wyjaśniającej podstawowe pojęcia związane z śpiączką.
           Pojęcie świadomości w piśmiennictwie nie posiada jednej ogólnie przyjętej definicji, jest ono uzależnione od aspektu w jakim jest używane. Stanowi przedmiot zainteresowań m.in. psychologii, socjologii, filozofii. W podejściu filozoficznym świadomość to funkcje nadrzędne w procesach regulacji zachodzących w mózgu poprzez odbiór informacji i sterowanie zachowaniem człowieka. W medycynie klinicznej świadomość to przytomność, to poczucia przeżywania własnych procesów psychicznych lub stopień kontaktu z otoczeniem. (7)      

  Zaburzenia świadomości zamiennie określane jako stany nieprzytomności towarzyszą w codziennym życiu społeczeństwa bardzo często.  Ze względu na dynamikę objawów dzielimy je na trzy postacie:

 - o bardzo szybkim i głębokim przebiegu wymagające reanimacji,

 - płytkie i przemijające samoistnie (np. omdlenia, napady padaczkowe), 

 - głębokie i długotrwałe zaburzenia przytomności określane jako stany śpiączkowe.(8) Długotrwałe zaburzenia przytomności ze względu na objawy dzielimy na jakościowe zwane zaburzeniami złożonymi i ilościowe nazywane zaburzeniami prostymi. O jakościowych zaburzeń mówimy jeśli prawidłowo funkcjonuje układ rozbudzenia a zaburzone zostają czynności funkcji poznawczych bez zaburzenia kory mózgu.  Zaburzenia jakościowe są głównie omawiane w psychiatrii.(10) Zaburzenia ilościowe są w kręgu zainteresowań wielu innych dziedzin medycyny ze względu na współistnienie z innymi chorobami somatycznymi lub byciem bezpośrednią przyczyną ich wystąpienia. Zaliczamy do nich:- Przedsenność, - Senność, - Ogłuszenie, - Sopor i wreszcie - Śpiączkę jako najgłębszy stan zaburzenia świadomości, w którym brak wszelkiej reakcji na bodźce; źrenice nie reagują na światło i pozostają rozszerzone lub zwężone, a wszystkie odruchy są zniesione.(11)

Śpiączka często mylona jest ze  szczególnymi formami zaburzeń świadomości jakimi są:

 -Stan odmóżdżeniowy, -”Śpiączka alfa”, - ”Izolowana śmierć mózgu”(12), -Mutyzm kinetyczny, - Zespół zamknięcia, - Stan wegetatywny.(13) - stanem minimalnej świadomości (nowe rozpoznanie które pojawiło się w latach dziewięćdziesiątych XX wieku, zjawisko to jest w trakcie badań w Centre de Recherches du Cyklotron w Uniwersitete de Lege w Belgii pod kierunkiem  Stevena Laureysa).(14)
    O rokowaniu w śpiączce trudno mówić jednoznacznie. Jest ono uzależnione od wielu czynników. Podstawę rokowania stanowi przyczyna wywołująca śpiączkę, prawidłowo przeprowadzona diagnostyka, szybkość wprowadzenia leczenia ukierunkowanego na przyczynę oraz wiek pacjenta.(15) Różni się ono w stosunku do śpiączki pourazowej i nie urazowej. Badacze na świecie wskazują na lepsze rokowanie przeżycia w skali roku, u pacjentów którzy przeżyli śpiączkę po urazie (75%) niż śpiączkę nieurazową (12%). W badaniach  pacjentów po śpiączce pourazowej (1508 osób badanych) wskazano całkowite wyleczenie lub niewielki ubytek neurologiczny w 69%, u 11% stwierdzono znaczny ubytek neurologiczny lub stan wegetatywny , a u 20% nastąpił zgon. Inne badanie przeprowadzone w stosunku do pacjentów w śpiączce nieurazowej (310 osób badanych) wykazało u 25% pacjentów znaczny ubytek neurologiczny lub stan wegetatywny, jeśli przebywali w śpiączce powyżej 6 godzin , a jeśli stan śpiączki utrzymywał się powyżej jednego tygodnia, to dotyczyło to79% badanych.(16)

Fragmenty pracy poświęcone analizie uzyskanych danych z przeprowadzonych ankiet

     Z analizy wieku dziecka w momencie zapadnięcia w śpiączkę stworzone przedziały wiekowe uzyskały porównywalne wartości procentowe, co przedstawia tabela 

Wiek dziecka w momencie zapadnięcia w śpiączkę 

	Wiek dziecka
	     0 - 3
	       3 - 6


	   6 - 12
	     12 – 18

	Ilość dzieci /47/ 
	  12
	8
	 14
	13

	100 %
	26%
	17%
	29%
	28%


  W 92% wskazano na przyczynę śpiączki  jako skutek wypadków ( w 77% dzieci uczestniczyło bezpośrednio w wypadku, a 15% to błędy medyczne), które miały miejsce w 48% wśród mieszkańców wsi, 34% mieszkańców dużych miast a po 9% to mieszkańcy małych miast i miejscowości, jednocześnie 74% to chłopcy. Uzyskane wyniki wskazują na potrzebę szerszej analizy przyczyn takiej sytuacji, jak i stworzenie profilaktycznych programów edukacyjnych kierowanych do odbiorców w różnych grupach wiekowych. Jest to jeden z elementów przeciwdziałania niepotrzebnej śmierci, tragedii ludzkiej, cierpieniu dzieci i ich rodziców. Wypadki i wynikające w ich konsekwencji choroby z przebiegiem w śpiączce zamieniają życie nie tylko dziecka poszkodowanego, ale całej jego najbliższej rodziny w ciąg niewyobrażalnych dla przeciętnego obywatela problemów do rozwiązania.

     W ankiecie kierowanej do rodziców/opiekunów dzieci będących w śpiączce i wychodzących z niej postawiono pytania o problemy opiekuńcze ogólne i  szczegółowe, wynikające z nieprawidłowego funkcjonowania poszczególnych układów w organizmie człowieka.

Największym problemem dla rodziców było/jest brak kontaktu z dzieckiem – brak reakcji na ich słowa, działania, na co wskazało 51% badanych w pytaniu ogólnym, co stwarza największy problem dla nich w opiece nad dzieckiem w śpiączce. Osoby te są wyczulone na najmniejszy impuls ze strony organizmu śpiącego dziecka, często poczytując błędnie zaobserwowane reakcje jako element wybudzania ze śpiączki. Różnicowanie ruchów celowych od mimowolnych jest niezmiernie trudne ze względu na oczekiwania rodziców, a jednocześnie stwarza trudną sytuację dla personelu oddziału w interpretowaniu obserwacji rodziców.

    W wymiarze fizycznym największy problem dla rodziców stwarza towarzysząca dziecku w śpiączce spastyka (35% badanych), która wraz z przedłużającym się czasem śpiączki narasta, a dodatkowo wzmagają ją jakiekolwiek działania osób drugich. Dlatego tak ważne jest uprzedzanie słowne o naszych zamiarach osobę w śpiączce, nawet gdy nie mamy z nią kontaktu. W bardziej szczegółowym pytaniu o największe trudności do nauczenia w opiece ze strony układu nerwowego 46% osób zaznaczyło spastykę, dla 19% największym problemem było/jest różnicowanie mioklonii od ataków padaczkowych. Ten problem dotyczy także personelu, który krótko pracuje z dziećmi o takich objawach. Wynika to z tego, że ataki epileptyczne u dzieci przybierają bardzo różną formę i rzadko mają postać pełnych lub częściowych ataków, z którymi jesteśmy zapoznani w ramach nauki, czy ze środków masowego przekazu.

 Zaangażowanie rodziców w rehabilitację swojego dziecka widoczne jest w udzielonej odpowiedzi wskazującej na trudności w nauce podstawowych ćwiczeń. Tylko 4%, co stanowi 2 osoby, wskazało na problemy z tym związane. Jest to niezmiernie ważne w procesie zdrowienia dziecka, ze względu na uzasadnioną potrzebę kilkukrotnego powtarzania ćwiczeń w ciągu dnia. Możliwe jest to tylko przy pełnej współpracy z rodziną pacjenta, jako element niezbędny dla prawidłowego przebiegu rehabilitacji..

Pacjentami Kliniki Rehabilitacji IPCZD są dzieci o dużej rozbieżności wiekowej; od noworodka do 18 roku życia podczas pierwszego pobytu, stąd w pytaniu o największy problem w opiece nad dzieckiem w śpiączce poza brakiem kontaktu i spastyką, 10% zaznaczyło wagę dziecka. Waga pacjentów osiąga od kilku do kilkudziesięciu kilogramów, przy jednoczesnym wzroście od kilkudziesięciu centymetrów do ponad metra dziewięćdziesięciu. Nie należy  zapominać o spastyce, która dodatkowo stwarzając opór przy wykonywanych czynnościach, powoduje większe zaangażowanie sił własnych na wykonanie danej czynności przy dziecku (czynności te wykonujemy przynajmniej w dwie osoby). 
Brak świadomości siebie, zmiany neurologiczne u dzieci w śpiączce uniemożliwiają samodzielne odżywianie się. Zadaniem rehabilitacji jest jak najwcześniejsze przywrócenie prawidłowego funkcjonowania układu pokarmowego, dlatego dzieci te nie są odżywiane drogą poza jelitową czy dożylną, tylko przez zgłębnik żołądkowy, a jeśli stan zdrowia nie ulega poprawie to przez PEG-a. Etap zakładania sondy, pielęgnacji jej, karmienia przez nią dotyczy wszystkich pacjentów w śpiączce, dlatego 41% badanych wskazało na ten element jako najtrudniejszy do nauczenia się przez nich, jeśli chodzi o układ pokarmowy.
   Dzieci  w śpiączce przebywające w oddziale rehabilitacji nie wymagają sztucznej wentylacji. Są to pacjenci na własnym oddechu, jednakże często możliwym dzięki założonej rurce tracheotomijnej. Wymuszona pozycja ciała, głównie leżenie w niskich pozycjach, spowolnienie wszystkich czynności organizmu, słaby odruch kaszlowy lub jego brak stwarzają duże problemy pielęgnacyjne, na co zwrócili uwagę rodzice w pytaniu o najtrudniejsze elementy do nauczenia dotyczące układu oddechowego. Dla 35% badanych odsysanie wydzieliny z drzewa oskrzelowego było/jest najtrudniejszym elementem do nauczenia. 39% nie miało żadnego problemu z pielęgnacją układu oddechowego, jednak należy pamiętać o indywidualnym wybudzaniu się ze śpiączki pacjentów, gdzie okres od leżenia do pionizacji i chodzenia bywa zróżnicowany.

    W pielęgnacji układu moczowego 58% badanych zaznaczyło, że nie miało żadnych trudności w tym względzie. Należy pamiętać, że nie każde schorzenie podstawowe,  w przebiegu którego dziecko zapadło w śpiączkę związane jest z nieprawidłowym funkcjonowaniem tego układu, np. pęcherzem neurogennym. Dla rodziców dzieci, u których nieprawidłowości te wystąpiły w 22% dużym problemem było nauczenie się cewnikowania przerywanego, które jest niezbędne dla prawidłowego funkcjonowania dziecka z pęcherzem neurogennym czy przerwaniem rdzenia kręgowego.   

 Dla realizacji zadań stawianych przed pielęgniarką opiekującą się dzieckiem w śpiączce poza umiejętnościami manualnymi, technicznymi i wiedzą zawodową związaną z prawidłowo wykonywanymi czynnościami pielęgniarskimi i pielęgnacyjnymi, równie ważne są umiejętności pedagogiczno-psychologiczne. Dzieci w niewielkim procencie powrócą do stanu zdrowia z czasów przed zapadnięciem w śpiączkę. Oddział rehabilitacji jest miejscem, w którym nie walczy się z bezpośrednim zagrożeniem życia, tu rodzice nie oczekują odpowiedzi na pytanie, czy dziecko będzie żyło, tu walczą o jakość życia w danej chwili i w przyszłości. Na co dzień pielęgniarka słyszy pytania czy dziecko będzie chodzić, mówić, samodzielnie jeść. Jest to oddział, gdzie rodzic zderza się z rzeczywistością, która go przerasta bez względu na  wykształcenie, wiek, czy statut społeczny. Jest to miejsce, gdzie pacjent osiąga określony poziom swoich możliwości, a następnie uczy się funkcjonować z ograniczonymi umiejętnościami. To pielęgniarka pomaga mu i jego rodzinie odnaleźć się w nowej rzeczywistości i sprostać zadaniom życia codziennego. To ona uczula na pojawiające się nieprawidłowe reakcje, objawy i uczy, jak im przeciwdziałać lub ograniczać ich rozwój.

     Znaczenie roli zawodowej pielęgniarki sprawowanej w stosunku do podmiotu opieki i wynikającej z niej zadań znalazło potwierdzenie w ankiecie kierowanej do rodziców dzieci w śpiączce. W uzyskanych odpowiedziach  na pytanie o źródło, z którego czerpali wiedzę o śpiączce, 49% wskazało na personel oddziału. Na pytanie czy wiedza i umiejętności zdobyte w oddziale rehabilitacji ułatwiają opiekę nad chorym dzieckiem w warunkach domowych, 70% wskazało odpowiedź tak, co oznacza, że wykorzystuje w codziennej nieprofesjonalnej opiece w warunkach domowych zdobytą wiedzę i umiejętności do opieki nad swoim dzieckiem.

Uzyskane wyniki potwierdzają konieczność dużego zaangażowania pielęgniarek w edukację rodziny i potrzebę jeszcze większego wyczulenia na indywidualne predyspozycje rodziców, ich obawy i niepewności.      
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