PROGRAM KURSU SPECJALISTYCZNY DLA PIELEGNIAREK

»Pediatryczna domowa opieka paliatywna”

ZALOZENIA ORGANIZACYJNO-PROGRAMOWE

1. Nazwa organizatora ksztalcenia

Fundacja i NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, organizacja pozytku
publicznego

ul. Agatowa 10

03-680 Warszawa

www.hosicjum.waw.pl

tel. 22 678 16 11/22 678 17 11

2. Rodzaj ksztalcenia

Kurs specjalistyczny

3. Adresat

Preferowane pielegniarki i pielegniarze pracujacy w hospicjach domowych dla dzieci
oraz w hospicjach domowych dla dorostych, ktére zajmuja sie rowniez dziecmi,
posiadajacy prawo wykonywania zawodu oraz minimum trzymiesigeczny staz pracy

w zawodzie.

4.Nazwa kursu

y,Pediatryczna domowa opieka paliatywna”

5. Cel ksztalcenia

Pielegniarka sprawuje holistyczna opieke nad dzieckiem objetym domowa opieka
paliatywna, jak rowniez poglebia i aktualizuje wiedze i umiejetnosci zawodowe
pielegniarki potrzebne do udzielania $wiadczen w zakresie pediatrycznej domowe;j

opieki paliatywne;.

6. Tryb ksztalcenia

e mieszany


http://www.hosicjum.waw.pl/

7. Czas trwania:

Laczna liczba godzin przeznaczonych na realizacje programu ksztalcenia kursu
specjalistycznego wynosi 198 godzin dydaktycznych

7. 1. Zajecia teoretyczne — 26 godzin,

7.2. Zajecia praktyczne - 172 godziny.

8. Sposob organizacji

8.1. Organizator powotuje kierownika kursu, ktéry posiada nastepujace
kwalifikacje:

e mgr pedagogiki resocjalizacyjnej

e licencjat pielegniarstwa

e 11-letni staz pracy w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci

e kurs doskonalacy w zakresie ,,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” CMKP

Prosba o zatwierdzenie kierownika kursu w zalaczeniu.

8.2. Organizator powoluje kadre dydaktyczna zapewniajaca wlasciwa realizacje
zajec.
Kadra posiada nastepujace kwalifikacje:
e posiadaja tytut zawodowy licencjata pielegniarstwa.
e posiadaja tytul specjalisty w dziedzinie pielegniarstwa opieki
paliatywne;j.
e posiadajg specjalizacje lekarska w dziedzinie medycyny paliatywnej,
anestezjologii, neurologii dzieciece;.
e posiadaja ukonczone studia wyzsze na kierunku majacym
zastosowanie w ochronie zdrowia lub inne merytoryczne kwalifikacje

niezbedne do realizacji wybranych zagadnien.

8.3. Organizator zapewnia baze dydaktyczng dostosowang do liczby uczestnikow

oraz realizacji zajec¢ (sale wykladowe i warsztatowe).

8.4. Organizator posiada opracowany regulamin organizacyjny kursu, ktory
okresla: organizacje kursu, zasady i sposoéb naboru oséb przewidzianych na kurs,

prawa i obowiazki osob uczestniczacych w szkoleniu, zakres praw i obowiazkow



kadry dydaktycznej, w tym kierownika kursu, koncowy sposob sprawdzenia efektow

ksztalcenia (egzamin ustny).

8.5. Organizator przeprowadzi postepowanie kwalifikacyjne zgodnie z § 32
rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2003r w sprawie
ksztatcenia podyplomowego pielegniarek i poloznych (Dz. U. Nr 197, poz. 1923)

wskazanymi dla kursu specjalistycznego.

8.6. Organizator posiada wewnetrzny system monitorowania jakosci ksztalcenia.
Uczestnicy szkolenia wypelniaja ankiete po ukonczeniu kursu (oceniaja: trafnosc
doboru tematow, wartoS¢ merytoryczna, forme prezentacji). Ponadto oceniaja

organizacje kursu, jakos¢ dostarczonych materiatow i warunki socjalne.

9. Sposéb sprawdzania efektow nauczania —

e Lkoncowy egzamin ustny

10. Wykaz umiejetnosci bedacych przedmiotem ksztalcenia
W wyniku realizacji programu ksztalcenia kursu specjalistycznego pielegniarka,
powinna:
e przestrzegac praw dziecka,
e pielegnowac dziecko z przewlekla, postepujaca choroba,
e okresli¢ role i zadania pielegniarki w zespole interdyscyplinarnym,
e podejmowac decyzje etyczne w ramach zespotu interdyscyplinarnego,
e oceni¢ i monitorowa¢ boél oraz inne objawy wystepujace u dziecka
objetego opieka paliatywna,
e podaé¢ na zlecenie lekarskie dozylnie, zewnatrzoponowo, podskoérnie,
doustnie leki niwelujace/tagodzace objawy somatyczne i psychiczne u
dziecka objetego opieka paliatywna,
e dokona¢ doraznej modyfikacji dawki leczniczej lekow w sytuacji
nasilenia bolu i innych objawéw wynikajacych z przebiegu choroby,
e wspohuczestniczy¢ w fizjoterapii dziecka objetego opieka paliatywna,
e omowic i przestrzegac zasad opieki hospicyjnej oraz potrzeby i prawa
nieuleczalnych chorych dzieci i ich rodzin,
e omowic¢ standardy w pediatrycznej domowej opiece paliatywne;j,

e ocenic jakosc¢ zycia dziecka objetego opiekqg paliatywna,



e udzieli¢ wszechstronnego wsparcia nieuleczalnie chorym dzieciom i ich
rodzinom,
e scharakteryzowac trudnosci i zagrozenia zawodowe zwiazane z pracg

w hospicjum dla dzieci.

11. PLAN NAUCZANIA

11.1. Liczba modulow

11.2. Nazwa modulow

11.3. Czas trwania modulow

11.4. Modyfikacje czasu trwania zajec¢ teoretycznych

11.5. Nazwy placowek stazowych

11.6. Czas trwania zajeé¢ praktycznych w poszczegdlnych placowkach

stazowych

PLAN NAUCZANIA

Lp.

Teoria Staz Laczna

Modul . . : liczba
(liczba godzin) Placéwka ;‘;‘;zzt:; godzin

Zasady opieki
hospicyjne;j.
Zagadnienia etyczne w 2
pediatrycznej opiece
paliatywnej

IT

Standardy domowe;j
pediatrycznej opieki
paliatywne;j.
Organizacja pracy
hospicjum.
Fundacja Warszawskie

III

Hospicjum dla Dzieci 172

Zagadnienia kliniczne
i praktyka
pielegniarska

w domowej
pediatrycznej opiece
paliatywnej

12




Aspekty
psychologiczne,
duchowe i socjalne w
domowej pediatrycznej
opiece paliatywne;j.
Komunikacja z

IV |pacjentem i jego 8
rodzing. Problemy
psychologiczne
zespotu hospicyjnego
(zespol wypalenia i
praca zespolowa).

LACZNA LICZBA GODZIN 26 172 198

12. PROGRAM - czes§¢é teoretyczna

Modul I
Zasady opieki hospicyjnej. Zagadnienia etyczne w pediatrycznej opiece

paliatywnej

Cel modulu
Pielegniarka omowi zasady opieki hospicyjnej oraz potrzeby i prawa nieuleczalnie

chorych dzieci i ich rodzin.

Wykaz umiejetnosci wynikowych
W wyniku realizacji tresci nauczania pielegniarka powinna:
e przedstawi¢ zasady opieki hospicyjnej wedhug Cicely Saunders i Roberta
Twycrossa,
o przedstawic¢ sylwetke i dorobek Cicely Saunders,
e wymienic elementy opieki paliatywnej wedtug Cicely Saunders,
e opisac stanowisko Cicely Saunders wobec eutanaz;ji,
e scharakteryzowac opieke nad pacjentem chorym terminalnie wedtug Roberta
Twycrossa,
o przedstawi¢ najwazniejsze zagadnienia poruszone w Karcie ACT,
e przedstawi¢ najwazniejsze zagadnienia poruszone w Karcie Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu,
e przedstawi¢ porownanie zagadnien poruszonych w Karcie ACT oraz w Karcie

Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu,




przedstawic potrzeby dzieci nieuleczalnie chorych i ich rodzin na podstawie
Karty ACT oraz Karty Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu,
przedstawic zasady etyczne w opiece paliatywnej (WHO),

przedstawic zasady zwalczania bélu nowotworowego wedlug WHO,

podac definicje uporczywej terapii,

przedstawi¢ zasady etyczne dotyczace =zaniechania i wycofania sie
z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci,

przedstawi¢ rdéznice miedzy zaniechaniem i wycofaniem sie z uporczywego
leczenia, a uporczywa terapia,

przedstawi¢ roznice miedzy eutanazja, uporczywa terapig, a opiekg
paliatywna,

przedstawic postepowanie w przypadku zapisu o niereanimowaniu dziecka.

TreSci nauczania

o

o o

5o oo
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Zasady opieki hospicyjne;j.
Zalozenia opieki hospicyjne;j.
Sylwetka i dorobek Cicely Saunders
Idea hospicjum wedlug Cicely Saunders
Stanowisko wobec eutanazji Ciciely Saunders
Opieka nad pacjentem chorym terminalnie wedlug Roberta Twycrossa
Prawa nieuleczalnie chorego dziecka
Karta ACT.
Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu.
Zasady etyczne opieki paliatywnej na podstawie wytycznych WHO.
Zwalczanie bolu nowotworowego wedtug WHO.
Zasady etyczne w opiece paliatywnej w aspekcie uporczywej terapii.
. Zasady etyczne w opiece paliatywnej w aspekcie zaniechania i wycofania si¢
z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci.
Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia, a uporczywa terapia.
Eutanazja, uporczywa terapia, a opieka paliatywna.

Postepowanie w przypadku zapisu o niereanimowaniu dziecka.

Wskazowki metodyczne:

1. Czas realizacji: 2 godziny

2. Metody/formy: wyklady



3. Srodki dydaktyczne: rzutnik multimedialny, sprzet nagtasniajacy, komputer,
wskaznik laserowy, flipchart, pisaki
4. Kwalifikacje wykladowcow, posiadaja co najmniej 5 letni staz pracy oraz:
e specjalizacje lekarska w dziedzinie medycyny paliatywne;j
S. Aktualny wykaz literatury: materialy konferencyjne - opublikowany bedzie
skrypt pt: ,Opieka paliatywna nad dziecmi” Tom XVII[/2010, ISSN 1898-
2018, pod redakcja dr. hab. n. med. Tomasza Dangla
6. Wykaz obowiazujacych aktow prawnych -
a. Karta ACT,
b. Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu,
c. Zalecenia WHO
7. Sposob zaliczenia — koncowy egzamin ustny
Modutl II

STANDARDY DOMOWEJ PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNEJ.

Organizacja pracy hospicjum.

Cel modulu

Pielegniarka omowi standardy w pediatrycznej domowej opiece paliatywne;.

Wykaz umiejetnosci wynikowych

W wyniku realizacji tresci nauczania pielegniarka powinna:

podac definicje pediatrycznej domowej opieki paliatywnej,

omowic¢ zasady kwalifikowania pacjentow do pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej,

wymienic¢ glowne grupy schorzen kwalifikujace do opieki paliatywnej,
wymienic¢ przyklady jednostek chorobowych kazdej z grup schorzen,
przedstawic organizacje pracy domowego hospicjum dla dzieci,

omowié zasady funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci,

wymienic¢ sprzet medyczny niezbedny w hospicjum domowym dla dzieci,
omoOwic zastosowanie sprzetu medycznego w domowej opiece paliatywnej dla
dzieci,

poshugiwac sie sprzetem medycznym w hospicjum domowym dla dzieci
omowi¢ zasady dyskwalifikacji pacjentow do pediatrycznej domowej opieki

paliatywnej,



e omowic przyczyny dyskwalifikacji pacjentow do pediatrycznej domowej opieki

paliatywnej,

e podac¢ przyklady dyskwalifikacji pacjentow do pediatrycznej domowej opieki

paliatywnej,

e omowic zasady wypisywania pacjentow z hospicjum,

e 0omoOwiC przyczyny wypisywania pacjentow z hospicjum,

e podac przyklady wypisywania pacjentow z hospicjum,

e omowic kryteria kierowania pacjentow do innych jednostek ochrony zdrowia
e omowi¢ koncepcje hospicjum prenatalnego,

e omowi¢ zasady konsultacji prenatalnej w przypadku rozpoznania wady

letalnej ptodu,

e przedstawi¢ przyklady kierowania pacjentow z konsultacji prenatalnych do

opieki hospicyjnej,

e przedstawi¢ zasady zachowania sie w sytuacjach kolizji drogowych, gdy

pielegniarka porusza sie samochodem stuzbowym:
1) pielegniarka jako uczestnik zdarzenia;

2) pielegniarka jako swiadek zdarzenia.

e przedstawic zasady korzystania z samochodu shuzbowego,

e omowic zasady transportu pacjentéw hospicjum.

TreSci nauczania

Definicja — pediatryczna domowa opieka paliatywna.

Zasady kwalifikowania pacjentow pod opieke hospicjum.

Glowne grupy schorzen kwalifikujace do opieki paliatywne;.

Przyklady jednostek chorobowych kazdej z grup schorzen, kwalifikujacych
dziecko do objecia opieka paliatywna.

Zasady funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci.

Zasady dyskwalifikacji pacjentow do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej,
Przyczyny dyskwalifikacji pacjentow do pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej,

Przyklady dyskwalifikacji pacjentow do opieki hospicjum.

Zasady wypisywania pacjentow z hospicjum.

Przyczyny wypisywania pacjentow z hospicjum.

Przyklady wypisywania pacjentow z hospicjum.

Kryteria kierowania pacjentéw do innych jednostek ochrony zdrowia.



Koncepcja hospicjum prenatalnego.
Zasady konsultacji prenatalnej w przypadku rozpoznania wady letalnej ptodu,
Kierowanie pacjentow z konsultacji prenatalnych do opieki hospicyjne;j.
Organizacja pracy domowego hospicjum dla dzieci.
Zasady funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci.
Sprzet medyczny stosowany w pediatrycznej domowej opiece paliatywne;j:
1) obstuga sprzetu;
2) serwisowanie sprzetu;
3) instruktaz opiekunow (rodzicow i wolontariuszy).
Zasady postepowania w przypadku kolizji drogowej w godzinach pracy:
3) pielegniarka jako uczestnik zdarzenia;

4) pielegniarka jako Swiadek zdarzenia.

e Zasady korzystania z samochodu stuzbowego.

e Zasady transportu pacjentow hospicjum.

Wskazowki metodyczne:

1.
2.
3.

Czas realizacji: 4 godziny

Metody/formy: wyktady

Srodki dydaktyczne: rzutnik multimedialny, sprzet nagtasniajacy, komputer,
wskaznik laserowy, flipchart, pisaki

Kwalifikacje wykladowcow, posiadaja co najmniej S letni staz pracy oraz
nastepujace kwalifikacje:

licencjat pielegniarstwa,

mgr psychologii,

inne merytoryczne kwalifikacje niezbedne do realizacji wybranych zagadnien;
Aktualny wykaz literatury: materialy konferencyjne - opublikowany bedzie
skrypt pt: ,Opieka paliatywna nad dziecmi” Tom XVIII/2010, ISSN 1898-
2018, pod redakcja dr. hab. n. med. Tomasza Dangla

Wykaz obowiazujacych aktéw prawnych —

ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIA z dnia 29 sierpnia 2009 r. w
sprawie Swiadczen gwarantowanych 2z zakresu opieki paliatywnej i
hospicyjne;j

Sposoéb zaliczenia — koncowy egzamin ustny



Modut III

ZAGADNIENIA KLINICZNE I PRAKTYKA PIELEGNIARSKA W DOMOWEJ
PEDIATRYCZNEJ OPIECE PALIATYWNEJ

Cel modulu

Pielegniarka nauczy sie¢ rozpoznawania i leczenia objawoéw powodujacych cierpienie

dziecka objetego domowa opieka paliatywna.

Wykaz umiejetnosci wynikowych

W wyniku realizacji tresci ksztalcenia pielegniarka powinna:

omowic¢ symptomatologie w gtéwnych grupach schorzen,

omowic zasady leczenia bélu,

przedstawic zasady kojarzenia lekow w terapii bolu,

podac przyktady leczenia bolu u pacjentow hospicjum domowego dla dzieci,
omowic zasady leczenia swiadu,

podac¢ przyklady leczenia sSwiadu u pacjentow hospicjum domowego dla
dzieci,

omowic zasady leczenia nudnosci i wymiotow,

poda¢ przyklady leczenia nudnosci i wymiotow u pacjentow hospicjum
domowego dla dzieci,

omo6wic zasady leczenia zaparé,

podac przyktady leczenia zaparc u pacjentow hospicjum domowego dla dzieci,
omowic zasady leczenia zaburzen mikcji,

podac¢ przyklady leczenia zaburzen mikcji u pacjentow hospicjum domowego
dla dzieci,

omowic zasady leczenia dusznosci i kaszlu,

poda¢ przyklady leczenia dusznosci i kaszlu u pacjentéw hospicjum
domowego dla dzieci,

omo6wi¢ zasady leczenia drgawek, zaburzen napiecia mieSniowego,
(spastycznosé, wiotkosc)

podac¢ przyklady leczenia drgawek, zaburzen napigecia mieSniowego u
pacjentow hospicjum domowego dla dzieci,

omowic zasady leczenia goraczki,

podac¢ przyklady leczenia goraczki u pacjentow hospicjum domowego dla
dzieci,

omowic zasady leczenia leku,
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podac przyklady leczenia leku u pacjentéw hospicjum domowego dla dzieci,
omowic zasady leczenia bezsennosci,

podac przyklady leczenia bezsennosci u pacjentéw hospicjum domowego dla
dzieci,

omowic podstawy farmakologii oraz zasady stosowania nastepujacych lekow
w leczeniu objawowym:

paracetamol, metamizol, ibuprofen;

tramadol, kodeina, morfina, metadon, fentanyl, buprenorfina;

etamina;

krem EMLA;

midazolam, diazepam;

inne leki przeciwpadaczkowe (kwas walproinowy, karbamazepina, depakina,
vigabatrinum, opiramatum, lamotriginum, keppra, diazepam,
clonazepamum, luminal);

leki obnizajace napiecie miesni (baclofen, myolastan);

leki przeciwwymiotne (metoclopramid, thiethylperazinum, ondanestron);

leki kardiologiczne (metocard, enapril, metyldigoxina, spironolakton,
furosemidum);

leki dermatologiczne (tormentiol, clotrimazolum, triderm, pimafucort);

leki przeciw zaparciu (lactuloza, xenna);

antybiotykoterapia, zasady stosowania;

glikokortykoidy (hydrocortyzon, dexaven) — zasady stosowania;

probiotyki, witaminy i suplementy — zasady stosowania;

inne (melatonina, paroksetyna, heparyna drobnoczasteczkowa);

tlenoterapia (zasady).

omowic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dzie¢mi z chorobami
nowotworowymi,

poda¢ przyklady opieki paliatywnej nad dziecmi 2z chorobami
nowotworowymi,

omowic¢ wytyczne WHO ,Leczenie bolu i opieka paliatywna nad dzie¢mi”,
omowic zasady kojarzenia lekow w terapii bolu,

omowic¢ dzialania niepozadane opioidow,

scharakteryzowac bol przebijajacy,

omowic leczenie swiadu w chorobach nowotworowych,

scharakteryzowac¢ diagnostyke i leczenie nudnosci i wymiotow u dzieci,

11



omowic przyczyny wystepowania przewlektych zaparc¢ u dzieci,

przedstawic aspekty terapii przewleklych zaparc,

omowic diagnostyke i leczenie refluksu zotadkowo-przetykowego u dzieci,
przedstawi¢ objawy ze strony ukladu oddechowego w zaawansowanej
chorobie nowotworowej,

scharakteryzowac przewlekly kaszel — przyczyny, leczenie,

omowic karte obserwacji pacjenta (ocena bolu, swiadu, nudnosci, nastroju),
omowic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dziecmi z chorobami
neurodegeneracyjnymi,

poda¢ przyklady opieki paliatywnej nad dzieécmi 2z chorobami
neurodegeneracyjnymi,

omo6wic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dzie¢mi z chorobami
metabolicznymi,

podac przykltady opieki paliatywnej nad dzie¢mi z chorobami metabolicznymi,
omowic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dziecmi z dystrofia
miesniowq i rdzeniowym zanikiem miesni,

podac¢ przyklady opieki paliatywnej nad dzie¢mi z dystrofia miesSniowa i
rdzeniowym zanikiem miesni,

omoOwic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dzie¢mi z aberracjami
chromosomowymi,

poda¢ przyklady opieki paliatywnej nad dziecmi =z aberracjami
chromosomowymi

omowic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dzieémi z wadami
wrodzonymi,

podac przyklady opieki paliatywnej nad dzie¢mi z wadami wrodzonymi,
omowic specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dziecmi z patologiami
okoloporodowymi,

poda¢ przyktady opieki paliatywnej mnad dziecmi 2z patologiami
okotoporodowymi,

omowic¢ specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dziecmi ze stanem
wegetatywnym,

podac przykltady opieki paliatywnej nad dziecmi ze stanem wegetatywnym,
omowi¢ specyficzne aspekty opieki paliatywnej nad dziecmi z ciezkimi

postaciami dzieciecego porazenia mozgowego,
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podac¢ przyklady opieki paliatywnej nad dziecmi z ciezkimi postaciami
dzieciecego porazenia mozgowego,

omowic problemy kardiologiczne w domowej opiece paliatywnej,

podac przyktady problemow kardiologicznych w domowej opiece paliatywnej,
scharakteryzowac¢ problemy urologiczne w pediatrycznej domowej opiece
paliatywnej,

omoOwi¢ problemy stomatologiczne w pediatrycznej domowej opiece
paliatywnej,

omowic zakazenia grzybicze w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej,,
omowic powiklania antybiotykoterapii w pediatrycznej domowej opiece
paliatywnej,

poznac¢ podstawy fizykoterapii oddechowej i kinezyterapii w pediatrycznej
domowej opiece paliatywnej,

podac¢ przyklady fizykoterapii oddechowej i kinezyterapii w pediatryczne;j
domowej opiece paliatywnej,

omowic zasady zywienia dzieci nieuleczalnie chorych,

omowic postepowanie w dysfagii z uwzglednieniem metod Zywienia,

omowic problemy zywienia dzieci nieuleczalnie chorych,

podac¢ wskazania do przezskornej gastrostomii (PEG),

omowic pielegnacje gastrostomii,

omowic leczenie powiklan gastrostomii,

omowic diagnostyke refluksu zotadkowo-przelykowego,

omowic zasady leczenia refluksu zotadkowo-przetykowego,

omowic zasady profilaktyki i leczenia ran, w tym ran odlezynowych,
wykonywac procedury medyczne:

zakladanie sondy dozotadkowej;

cewnikowanie pecherza moczowego;

wymiana rurki tracheotomijnej;

wymiana zestawu gastrostomii;

fizjoterapia oddechowa, obstluga asystora kaszlu, odsysanie wydzieliny
z drog oddechowych;

wykonanie spirometrii;

wykonanie badania EKG;

zaktadanie igly do portu podskoérnego, wktucia dozylne i podskorne;

obstuga pomp infuzyjnych, w tym pompy PCA;
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— postugiwanie sie cyfrowym aparatem fotograficznym 1 kamera DVD
(dokumentacja);
— pobieranie materialu na badania bakteriologiczne;

— toaleta po Smierci dziecka.

Tresci nauczania

1. Podstawy symptomatologii ze szczegolnym uwzglednieniem leczenia objawowego
u dzieci ze schorzeniami ograniczajacymi zycie — w okresie, gdy zakonczono juz
specjalistyczne leczenie w szpitalu:

1) bol;

2) swiad;

3) nudnosci i wymioty;

4) zaparcia;

5) zaburzenia mikcji;

6) dusznosc¢, kaszel,

7) drgawki, zaburzenia napigcia mieSniowego (spastycznosc¢ i wiotkosc);

8) goraczka;

9) lek;

10) bezsennosc.
2. Podstawy farmakologii lekow stosowanych w leczeniu objawowym:

1) paracetamol, metamizol, ibuprofen;

2) tramadol, kodeina, morfina, metadon, fentanyl, buprenorfina;

3) etamina;

4) krem EMLA;

S) midazolam, diazepam;

6) inne leki przeciwpadaczkowe (kwas walproinowy, karbamazepina, depakina,
vigabatrinum, opiramatum, lamotriginum, keppra, diazepam,
clonazepamum, luminal);

7) leki obnizajace napigcie miesni (baclofen, myolastan);

8) leki przeciwwymiotne (metoclopramid, thiethylperazinum, ondanestron);

9) leki kardiologiczne (metocard, enapril, metyldigoxina, spironolakton,
furosemidum);

10) leki dermatologiczne (tormentiol, clotrimazolum, triderm, pimafucort);
11) leki przeciw zaparciu (lactuloza, xenna);
12) antybiotykoterapia, zasady stosowania;

13) glikokortykoidy (hydrocortyzon, dexaven) — zasady stosowania,;

14



13.
14.
15.

16.
17.

18.
19.
20.
21.
22.
23.

14) probiotyki, witaminy i suplementy — zasady stosowania;

15) inne (melatonina, paroksetyna, heparyna drobnoczasteczkowa);
16) tlenoterapia (zasady).

Wytyczne WHO ,Leczenie bolu i opieka paliatywna nad dziecmi”.
Zasady kojarzenia lekow w terapii bolu.

Dzialania niepozadane opioidow.

Bol przebijajacy.

Leczenie swiadu w chorobach nowotworowych.

Diagnostyka i leczenie nudnosci i wymiotoéw u dzieci.

Przyczyny wystepowania przewleklych zaparc¢ u dzieci.

. Diagnostyka i leczenie refluksu Zotadkowo-przetykowego u dzieci.
. Praktyczne aspekty terapii przewleklych zaparc.

.Objawy ze strony ukladu oddechowego w zaawansowanej

nowotworowe;j.
Przewlekly kaszel — przyczyny, leczenie.
Karta obserwacji pacjenta (ocena bolu, swigdu, nudnosci, nastroju).
Specyfika opieki nad dzie¢mi z r6znymi chorobami:

1) choroby nowotworowe;

2) choroby osrodkowego ukladu nerwowego;

3) choroby metaboliczne;

4) dystrofie mieSniowe, rdzeniowy zanik miesni;

5) aberracje chromosomowe;

6) wady wrodzone;

7) patologie okoloporodowe;

8) stan wegetatywny;

9) cigzkie postacie porazenia mozgowego.
Problemy kardiologiczne w pediatrycznej domowej opiece paliatywne;j.
Przyklady probleméw kardiologicznych w pediatrycznej domowe;j
paliatywne;j.
Problemy urologiczne w pediatrycznej domowej opiece paliatywne].
Problemy stomatologiczne pediatrycznej domowej opiece paliatywne;j.
Zakazenia grzybicze, powiklania antybiotykoterapii.
Podstawy fizykoterapii oddechowej i kinezyterapii.
Zywienie dzieci nieuleczalnie chorych, suplementacja.
Zasady zywienia w przypadku rozpoznanej dysfagii:

1) zgtebnik dozotadkowy;

chorobie

opiece
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2) gastrostomia przezskorna (PEG) - wskazania, pielegnacja, leczenie

powiklan.

24. Diagnostyka i zasady leczenia refluksu Zotadkowo-przetykowego.

25. Leczenie i pielegnacja odlezyn i innych ran, inne problemy dermatologiczne.

26. Procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywne;j:

1) zakladanie sondy dozotadkowej;

2) cewnikowanie pecherza moczowego;

3) wymiana rurki tracheotomijnej;

4) wymiana zestawu gastrostomii;

5) fizjoterapia oddechowa, obstuga asystora kaszlu, odsysanie wydzieliny
z drég oddechowych;

6) wykonanie spirometrii;

7) wykonanie badania EKG;

8) zakladanie igly do portu podskornego, wkhtucia dozylne i podskorne;

9) obstuga pomp infuzyjnych, w tym pompy PCA;

10) poshugiwanie sie cyfrowym aparatem fotograficznym i kamera DVD

(dokumentacja);

11) pobieranie materialu na badania bakteriologiczne;

12) toaleta po Smierci dziecka.

16. Edukacja opiekunow w zakresie sprawowania opieki nad dzieckiem objetym

domowa opieka paliatywna.

Wskazowki metodyczne:

1.
2.
3.

Czas realizacji: 12 godzin

Metody/formy: wyktady

Srodki dydaktyczne: rzutnik multimedialny, sprzet nagtasniajacy, komputer,
wskaznik laserowy, flipchart, pisaki

Kwalifikacje wykladowcow, posiadaja co najmniej 5 letni staz pracy oraz:
tytul zawodowy licencjata pielegniarstwa,

posiadaja specjalizacje lekarska w dziedzinie medycyny paliatywnej,

anestezjologii, neurologii dzieciece;.

. Aktualny wykaz literatury: materialy konferencyjne - opublikowany bedzie

skrypt pt: ,Opieka paliatywna nad dziecmi” Tom XVIII/2010, ISSN 1898-
2018, pod redakcja dr. hab. n. med. Tomasza Dangla
Wykaz obowiazujacych aktéw prawnych
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e ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIA z dnia 7 listopada 2007 r. w
sprawie rodzaju i zakresu $wiadczen zapobiegawczych, diagnostycznych,
leczniczych i rehabilitacyjnych udzielanych przez pielegniarke albo potozna
samodzielnie bez zlecenia lekarskiego (Dz. U. z dnia 14 listopada 2007 r.)

7. Sposob zaliczenia — koncowy egzamin ustny

Modut IV

ASPEKTY PSYCHOLOGICZNE, DUCHOWE I SOCJALNE W DOMOWEJ
PEDIATRYCZNEJ OPIECE PALIATYWNEJ. Komunikacja z pacjentem i jego
rodzina. Problemy psychologiczne zespolu hospicyjnego (zesp6t wypalenia i

praca zespolowa).

Cel modulu

Pielegniarka zdobedzie wiedze i umiejetnosci z zakresu psychologii oraz opieki
duchowej i socjalnej, ktére pozwola jej na udzielanie wszechstronnego wsparcia
nieuleczalnie chorym dzieciom i ich rodzinom.

Pielegniarka pozna trudnosci i zagrozenia zawodowe zwigzane z praca w hospicjum

dla dzieci.

Wykaz umiejetnosci wynikowych
W wyniku realizacji tresci ksztalcenia pielegniarka powinna:
o omowic specyfike w komunikacji z dzieckiem i rodzinag:
— zdobycie zaufania,
— umiejetnosc¢ shuchania,
— obserwacja zachowania,
— przekazywanie rutynowych informac;ji,
— przekazywanie trudnych informacji,
— przekazywanie zalecen i decyzji lekarskich,
— prowadzenie karty zlecen,
— udzielanie instrukgcji,
— prowadzenie rozmow telefonicznych,
e przestrzegac zasad zachowania podczas wizyt w domu pacjenta:
- stroj,
— sposob bycia,

— sposo6b zwracania sie i wyrazania,
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Swiadome ksztaltowanie partnerskiej relacji z rodzicami,
dyskrecja, poszanowanie prywatnosci rodziny,
wlasciwe reagowanie na poczestunek,
postepowanie po Smierci dziecka,
wykonywac zabiegi u pacjenta w warunkach domowych z zachowaniem
nastepujacych zasad:
uzyskiwanie akceptacji i zgody na przeprowadzane zabiegi,
poszanowanie woli dziecka,
umiejetnos¢ negocjowania,
eliminacja pospiechu,
stosowanie metod tagodzenia leku i stresu,
omowic zasady rozwiazywania konfliktow:
w rodzinie pacjenta,
w zespole terapeutycznym,
udziela¢ wsparcia dzieciom i ich rodzinom w trudnych sytuacjach takich, jak:
kryzysu przezywanego przez rodzicow,
umierania dziecka,
przedstawi¢ problemy psychologiczne w opiece nad chorym dzieckiem i
rodzina,
przedstawic problemy socjalne w opiece nad chorym dzieckiem i rodzina,
przedstawic problemy duchowe w opiece nad chorym dzieckiem i rodzina,
omowic towarzyszenie umierajgcemu dziecku,
stosowac zasady postepowania po Smierci dziecka:
sprawy urzedowe,
organizacja pochowku,
pogrzeb,
spotkanie z rodzinag,
zawiadomienie lekarza kierujacego pacjenta,
wspolpracowa¢ z lekarzem, psychologiem, pracownikiem socjalnym,
kapelanem oraz innymi cztonkami zespotu hospicjum,
omowic przebieg zaloby oraz formy pomocy,
poznac wlasna reakcje na $Smierc¢ dziecka,
przedstawi¢ przyczyny stresu zawodowego oraz czynniki ryzyka i metody

zapobiegania zespolowi wypalenia zawodowego,
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omoOwi¢ metode oceny jakosci opieki Swiadczonej przez hospicjum domowe

dla dzieci.

TreSci nauczania

1. Podstawy komunikacji z dzieckiem i rodzina; formy komunikowania:

zdobycie zaufania,

umiejetnos¢ stuchania,

obserwacja zachowania,

przekazywanie rutynowych informacji,
przekazywanie trudnych informacji,
przekazywanie zalecen i decyzji lekarskich,
prowadzenie karty zlecen,

udzielanie instrukcji,

prowadzenie rozmow telefonicznych.

. Zasady zachowania podczas wizyt w domu pacjenta:

stroj,

sposob bycia,

sposo6b zwracania sie i wyrazania,

Swiadome ksztaltowanie partnerskiej relacji z rodzicami,
dyskrecja, poszanowanie prywatnosci rodziny,

wlasciwe reagowanie na poczestunek,

postepowanie po Smierci dziecka.

Zasady wykonywania zabiegow u pacjenta w warunkach domowych:

uzyskiwanie akceptacji i zgody na przeprowadzane zabiegi,
poszanowanie woli dziecka,

umiejetnos¢ negocjowania,

eliminacja pospiechu,

stosowanie metod tagodzenia leku i stresu.

Wsparcie dzieci i ich rodzicow w trudnych sytuacjach takich, jak:
kryzys przezywany przez rodzicow,

umieranie dziecka.

. Postepowanie po Smierci dziecka:

sprawy urzedowe,
organizacja pochowku,

pogrzeb,
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e spotkanie z rodzina,

zawiadomienie lekarza kierujacego pacjenta,
Pomoc rodzinie bezposrednio po $mierci dziecka.
Przebieg zaloby oraz formy pomocy.

Wtlasna reakcja na smierc dziecka.

© ® N o

Problemy psychologiczne, socjalne i duchowe w opiece nad chorym dzieckiem

i rodzina.

10. Towarzyszenie umierajacemu dziecku.

11. Zasady wspolpracy i rozwiazywania konfliktow w wielodyscyplinarnym
zespole terapeutycznym.

12. Rozpoznawanie przyczyn stresu i zasad przeciwdzialania zespolowi
wypalenia zawodowego.

13. Badanie jakosci domowej opieki paliatywnej nad dziec¢mi.

14. Konsultacje prenatalne psychologa w przypadkach nieuleczalnych choréb

ptodu.

Wskazowki metodyczne:

1. Czas realizacji: 8 godzin

2. Metody/formy: warsztaty

3. Srodki dydaktyczne: rzutnik multimedialny, sprzet naglasniajacy, komputer,
wskaznik laserowy, flipchart, pisaki

4. Kwalifikacje opiekunow grup warsztatowych, co najmniej 5 letni staz pracy
oraz nastepujace kwalifikacje:

e licencjat pielegniarstwa,

e mgr psychologii,

e mgr pedagogiki,

e mgr socjologii;

o licencjat pedagogiki w zakresie pracy socjalnej;

5. Aktualny wykaz literatury: materialy konferencyjne - opublikowany bedzie
skrypt pt: ,Opieka paliatywna nad dziecmi” Tom XVIII/2010, ISSN 1898-
2018, pod redakcja dr. hab. n. med. Tomasza Dangla

6. Wykaz obowiazujacych aktow prawnych

e Ustawa z 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej (Dz. U z 2 lipca 2008 r. Nr
115 poz. 728 - tekst jednolity)

7. Sposob zaliczenia — koncowy egzamin ustny
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13. PROGRAM - Czes¢é praktyczna

13.1. Nazwa placowek stazowych

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

13.2. Cel ksztalcenia

Pielegniarka nauczy sie rozpoznawania i leczenia objawow powodujacych cierpienie

dziecka objetego domowa opieka paliatywna oraz wykonywania pielegnacji i

pielegniarskich procedur medycznych.

13.3. Wykaz umiejetnosci

Pielegniarka:

oceni objawy w gléownych grupach schorzen,

monitoruje leczenie nastepujacych objawow: bol, nudnosci i wymioty,
zaparcie, zaburzenia mikcji, dusznos¢, kaszel, drgawki, zaburzenia napiecia
miesSniowego, goraczka, lek, bezsennos¢, swiad,

zastosuje podstawy farmakologii oraz zasady stosowania lekow w leczeniu
objawowym,

oceni i zastosuje opieke uwzgledniajac specyfike nastepujacych schorzen:
choroby nowotworowe, choroby neurodegeneracyjne, choroby metaboliczne,
dystrofie miesniowe, rdzeniowy zanik miesni, aberracje chromosomowe, wady
wrodzone, patologie okotoporodowe, stan wegetatywny, ciezkie postacie
dzieciecego porazenia mozgowego,

monitoruje problemy kardiologiczne w domowej opiece paliatywnej,

zastosuje podstawy fizykoterapii oddechowej i kinezyterapii,

monitoruje zywienie dzieci nieuleczalnie chorych oraz postepowanie w
dysfagii z uwzglednieniem metod zywienia,

oceni i zastosuje profilaktyke i leczenie ran, w tym ran odlezynowych,
wykonuje procedury medyczne w pediatrycznej opiece paliatywnej,

obstuguje i udziela instruktazu opiekunom dzieci dotyczacego zastosowania
sprzetu medyczny w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej,

bierze udzialt w konsultacjach w szpitalach pediatrycznych w Warszawie, w
tym kwalifikowaniu i przyjmowaniu pacjentéow do opieki domowej,

bierze udzial w spotkaniach grupy wsparcia w zatobie dla rodzicow.
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13.4. Liczebnos§é grupy -
Z uwagi na specyfike pracy w hospicjum domowym (wizyty w domach pacjentow)
jednoczasowo staz moga odbywac maksymalnie 2 /3 osoby.

Pismo z prosba o zatwierdzenie stazéw odbytych w WHD w zalaczeniu.

13.5. Czas trwania zaje¢ —

Wizyty u pacjentow odbywajq sie codziennie od poniedzialku do piatku w godz. 9-
15.

Dwa razy dziennie odbywaja sie¢ odprawy zespolu WHD w godzinach 8:00-9:00 i
15:00-16:00, podczas ktorych dyskutowane sa problemy kliniczne, etyczne,
psychologiczne, socjalne i duchowe dotyczace pacjentow.

Ponadto raz w tygodniu w godzinach 17:30 — 20:00 odbywaja sie spotkania grupy

wsparcia w zalobie dla rodzicow — naprzemiennie we czwartki i w soboty.

13.6. Kwalifikacje opiekuna stazu -
Kadra posiada co najmniej S letni staz pracy oraz nastepujace kwalifikacje:

o tytul zawodowy licencjata pielegniarstwa,

Wspolopiekunami stazu jest kadra posiadajaca co najmniej 5 letni staz pracy oraz
nastepujace kwalifikacje:

e specjalizacje lekarska w dziedzinie medycyny paliatywnej, pediatrii,
anestezjologii,

e posiadajg ukonczone studia wyzsze na kierunku majacym zastosowanie w
ochronie zdrowia lub inne merytoryczne kwalifikacje niezbedne do realizacji
wybranych zagadnien: mgr ekonomiki i organizacji ochrony zdrowia, mgr
psychologii, mgr pedagogiki, mgr socjologii, licencjat pedagogiki w zakresie

pracy socjalnej, mgr fizjoterapii, mgr teologii;

13.7. Wykaz swiadczen zdrowotnych -
Pielegniarka nauczy sie wykonywac nastepujace procedury medyczne:
1) zakladanie sondy dozotadkowej;
2) cewnikowanie pecherza moczowego;
3) wymiana rurki tracheotomijnej;
4) wymiana zestawu gastrostomii;
5) fizjoterapia oddechowa, obsluga asystora kaszlu, odsysanie wydzieliny
z drog oddechowych;

6) wykonanie spirometrii;
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7) wykonanie badania EKG;
8) zakladanie igly do portu podskornego, wktucia dozylne i podskorne;

9) obstuga pomp infuzyjnych, w tym pompy PCA;

10) postugiwanie sie cyfrowym aparatem fotograficznym i kamera DVD
(dokumentacja);

11) pobieranie materialu na badania bakteriologiczne;

12) toaleta po Smierci dziecka.
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