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STRESZCZENIE
Specyfika niepetnosprawnosci intelektualnej sprawia, Ze opieka nad pacjentami stanowi duze wyzywanie dla personelu,
zaréwno w zakresie profilaktyki, jak i diagnostyki i leczenia. Swiadczenie kompleksowej opieki pielegniarskiej odpowia-
dajgcej potrzebom dorostych niepetnosprawnych intelektualnie wymasga dogtebnego poznania ich potrzeb i probleméw
zdrowotnych. Niepetnosprawnos¢ intelektualna dotyczy niewielkiej liczby oséb, jednak ludzie nig dotknigci wykazuja
zwigkszong, w stosunku do populacji ogélnej, liczbe problemdéw zdrowotnych, wymagajgc szczegdlnej uwagi i opieki.
Relacje przedstawicieli ochrony zdrowia z dorostymi osobami niepetnosprawnymi intelektualnie nie powinny skupiaé
sig jedynie na ich doraznych problemach zdrowotnych, winny by¢ ukierunkowane dtugoterminowo na rozwéj i dobro-
stan biopsychospoteczny. Kompleksowa opieka nad osobami niepetnosprawnymi powinna byé prowadzona w oparciu
o partnerskie relacje przez wykwalifikowany interdyscyplinarny zespét specjalistow.
Celem pracy jest ukazanie wybranych zagadnien dotyczgacych kompleksowej opieki pielegniarskiej sprawowanej nad
osobami dorostymi niepetnosprawnymi intelektualnie.
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ABSTRACT
The specificity of intellectual disability makes the care of these patients a major challenge for the staff, both in terms of pre-
vention as well as diagnosis and therapy. The provision of a comprehensive nursing care, corresponding to the needs of the
adults with intellectual disabilities requires a deep understanding of their needs and health problems. Intellectual disability
refers to a small number of people, but people affected by it have an increased number of health problems requiring special
attention and care, compared to the general population. The relationships between the representatives of the health care
with the adults with intellectual disabilities should not focus only on their immediate health problems, they must be directed
for a long term development and welfare of the bio-psycho-social welfare of those people. The comprehensive care for
people with disabilities should be conducted on the basis of partnership by qualified interdisciplinary team of specialists.
The aim of the thesis is to show selected issues relating to the comprehensive nursing care for adults with intellectual disabilities.
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Wstep z ewolucji koncepcji niepelnosprawnosci — przejscia
Zmiana w postrzeganiu probleméw zdrowotnych  od modelu biomedycznego w stron¢ holistycznego
os6b niepelnosprawnych intelektualnie wynika postrzegania pacjenta i jego potrzeb. Niepeino-
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sprawnos$¢ intelektualna dotyka okoto 1% dorostych
przedstawicieli spoteczenistwa [1]. W kontekscie opie-
ki zdrowotnej stanowi to niewielka warto§¢, jednak
ludzie z niepelnosprawnoscig intelektualng wykazuja
zwigkszona, w stosunku do populacji ogdlnej, liczbe
probleméw zdrowotnych, wymagajac szczegdlnej
uwagi i opieki. Specyfika niepetnosprawnosci inte-
lektualnej sprawia, ze opieka nad tymi pacjentami
stanowi duze wyzywanie dla personelu medycznego,
zaréwno w zakresie profilaktyki, jak i diagnostyki
i terapii. Problemy i potrzeby zdrowotne omawia-
nej grupy spolecznej skupiaja si¢ zazwyczaj wokot
zagadnief zwigzanych z deficytami samoopieki, za-
burzeniami somatycznymi, utrudniong komunikacja,
zaburzeniami zachowania oraz zaburzeniami psy-
chicznymi. Ponadto zaréwno sami niepetnosprawni,
jakiich opiekunowie zglaszaja, zZe potrzeby w zakresie
profilaktyki, podstawowej i specjalistycznej opieki
zdrowotnej sa marginalizowane, a dostep do specja-
listéw utrudniony [1-5]. Celem pracy jest ukazanie
wybranych zagadnien dotyczacych kompleksowej
opieki pielegniarskiej sprawowanej nad osobami
doroslymi niepelnosprawnymi intelektualnie.

Problemy i potrzeby dorostych
niepeinosprawnych intelektualnic — opicka
medyczna

Pierwotnie koncentrowano si¢ na problemach
i potrzebach os6b niepetnosprawnych intelektualnie
jedynie z perspektywy ich funkcjonowania biolo-
gicznego. W jednym z pierwszych badaf w tej grupie
pacjentow, jako najwazniejsze zidentyfikowano naste-
pujace problemy zdrowotne: zaburzenia odzywiania
(zaparcia i niedowage), zaburzenia w przyjmowaniu
ptynéw (zbyt mato), zaburzenia w funkcjonowaniu
uktadu oddechowego oraz narazenia na fizyczne
uszkodzenia [2].

W pdzniejszym okresie skupiono si¢ na bardziej
holistycznym ujeciu pacjenta, jednak czgsto diagnozy
pielegniarskie i lekarskie stawiane byly wylacznie
w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng i wspotistniejacymi zaburzeniami psychiczny-
mi. Obecnie problemy i potrzeby niepetnosprawnych
intelektualnie identyfikuje si¢ w nastepujacych obsza-
rach: nieskuteczne radzenie sobie, zaburzenia wzorca
snu, zaburzone procesy myslowe, zaburzona komuni-
kacja werbalna, ryzyko zachowan agresywnych wobec
siebie i innych, deficyt wiedzy, izolacja spoteczna, lek
istrach, trudnosci w skupieniu uwagi, zaburzenia roz-
woju, zaburzenia reagowania [3], deficyt samoopieki,
narazenie na skrzywdzenie, zaburzenia odzywiania
(nadmierna podaz w stosunku do potrzeb), zaburze-
nia sensoryczne [4], upoSledzenie relacji spotecznych,
zaburzenia funkcjonowania w czynnoS$ciach dnia co-
dziennego, ryzyko zaburzen funkcjonowania w sferze

seksualnej, a takze nieskuteczno$¢ radzenia sobie
wykazywana przez rodzing [5].

Niepelnosprawni intelektualnie, w stosunku
do populacji ogdlnej, maja utrudniony dostgp do
profilaktyki zdrowotnej, ponadto w zwigkszonym
stopniu narazeni sa na wtérne powiklania wynikajace
z niesprawnosci [6-8]. Osoby te wykazuja zwigkszona
liczbe probleméw zdrowotnych zwiazanych zaréwno
ze stanem somatycznym, jak i psychicznym. Zabu-
rzenia te obejmuja przede wszystkim: padaczke,
nadwage i otyto§¢, zaburzenia w funkcjonowaniu
uktadu trawiennego, choroby uktadu krazenia, za-
burzenia zachowania i inne zaburzenia psychiczne
[9, 10]. Ponadto choroby tetnic, udary, nadci$nienie,
osteoporoze, cukrzyce [7], choroby nowotworowe
(gtéwnie w obrebie przewodu pokarmowego), cho-
robe wieficowa, nieprawidlowy stan jamy ustnej, cho-
roby uktadu oddechowego (podatno$¢ na infekcje),
refluks Zotadkowo-przetykowy, zaburzenia polykania,
problemy sensoryczne (okoto 40% ma problemy ze
wzrokiem), obserwuje si¢ takze zaburzenia zachowa-
nia i agresje [11, 12].

Natomiast zglaszane przez niepetnosprawnych
intelektualnie i ich opiekunéw problemy w zakresie
korzystania z zasobow systemu ochrony zdrowia
dotycza gtéwnie kwestii dyskryminacji w dostepie do
opieki, profilaktyki i leczenia, lekcewazenia potrzeb
iopinii, a takze nieprawidlowej komunikacji z niepet-
nosprawnym i jego opiekunami (lub catkowitym jej
braku). PodkreSlany jest réwniez brak wiedzy i umie-
jetnoSci personelu medycznego w zakresie opieki
nad wymagajacymi specyficznego podejsScia osobami
z niepetnosprawnoscig intelektualng [8, 13-18].

Nawiazanie relacji z pacjentem
niepeinosprawnym intelektualnie
Identyfikacja probleméw zdrowotnych u os6b
z niepetnosprawnoscia intelektualng moze by¢ utrud-
niona i stanowic dla pielegniarek wyzwanie. Pacjenci
ci moga wykazywaé zaburzenia w komunikowaniu
si¢ oraz w opisywaniu swych dolegliwosci, ignoru-
jac je lub przedstawiajac w spos6b wyolbrzymiony.
Wynikiem tego moze by¢ bledne identyfikowanie
objawow i dolegliwosci jako wynikajgcych z zaburze-
nia intelektualnego, a nie z rzeczywistego problemu
zdrowotnego [9]. Stosowane procedury diagnostyczne
czy terapeutyczne rowniez mogag budzi¢ obawe wyni-
kajaca z nieznajomoSci ich istoty i celu [13, 19, 20].
Styczno$¢ z przedstawicielami czy instytucjami
opieki zdrowotnej dla kazdej osoby moze by¢ wy-
darzeniem stresujacym, tym bardziej dla oséb nie-
petlnosprawnych intelektualnie, u ktérych trudnosci
z komunikacja oraz zaburzenia zachowania moga
mie¢ wplyw na proces diagnostyczny, terapeutycz-
ny i pielegnacyjny. Dlatego tez osoby z niepetno-
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sprawnoscig intelektualna potrzebuja szczegdlnego
wsparcia. Komunikowanie powinno odpowiadaé
ich potrzebom i mozliwoSciom, jeSli to konieczne
powinno takze obejmowac alternatywne lub dodat-
kowe metody komunikacji. Pielggniarka powinna
wykazac¢ si¢ zrozumieniem i cierpliwos$cia oraz zdol-
noScia przewidywania reakcji pacjenta, pamigtajac,
ze zjawiska dla niego nieznane moga powodowac
niepokdj. Kazdorazowo nalezy wyjasnic istote wyko-
nywanej czynnosci czy procedury medycznej, pamie-
tajac o dostosowaniu poziomu i zakresu informacji
do mozliwosci pacjenta [16—18]. W opiece, w miare
mozliwosci, nalezy stwarza¢ warunki do kontynuo-
wania przyzwyczajefi czy nawykéw oraz umozliwic
state towarzystwo osoby bliskiej [8, 16-18, 21]. Rea-
sumujac, w obszarze komunikowania si¢ z osobami
z niepetnosprawnoscia intelektualna szczegdlnie
istotne jest po$wigcenie wystarczajacej iloSci czasu
na przekaz informacji, prowadzenie jej w przyjaznym
otoczeniu, przez osobg, ktora pacjent zna i do ktorej
jest przyzwyczajony. Istotne jest rowniez zwrdcenie
uwagi pacjenta na przekazywane mu tresci (koncen-
tracja uwagi), stosowanie wzmocnienia przekazu
komunikacja pozawerbalna i alternatywnymi formami
komunikacji, zachowanie kontaktu wzrokowego.
Wazne jest aktywne stuchanie (a takze interpretacja
pozawerbalnych reakcji pacjenta), wykorzystywanie
prostego slownictwa, dobra artykulacja oraz takie
formulowanie wypowiedzi, by pacjent mdgt je dokon-
czy¢ lub uzupehic. Korzystne jest wlaczanie w proces
komunikowania si¢ bliskich pacjenta Iub innych oséb,
ktére zna i ktérym ufa [22].

Kompleksowa odpowiedi na potrzeby
0sob dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualng

Pomoc oferowana niepetnosprawnym (oraz ich
bliskim) powinna przedstawia¢ wielowymiarowa
oferte dziatah obejmujaca wsparcie emocjonalne
(empatia, pozytywny stosunek do podopiecznego),
informacyjne (przekazanie informacji w sposdb
zrozumialy dla pacjenta), instrumentalne (podjecie
okreSlonych dziataf, na przyktad aktywizacja zawo-
dowa), rzeczowe (zasoby materialne, na przyktad
sprzet, i finansowe) i duchowe (refleksyjne wsparcie
w wymiarze filozoficznym) [20, 21, 23-25]. Pamigtaé
jednak nalezy, ze opieka pielggniarska sprawowana
wobec 0sOb niepelnosprawnych intelektualnie nie
powinna nadmiernie skupiac si¢ na postawach chro-
nigcych albowiem nadopiekunczo$¢ odbiera wolnos¢
[26]. Dziatania wspierajace osoby niepelnosprawne
intelektualnie prowadzone przez pielggniarki obej-
mowac powinny: monitorowanie i poprawe¢ zdrowia,
zapewnienie bezpieczenstwa (szeroko rozumianego),
rozwo6j umiejetnosci komunikacji interpersonalne;j
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i asertywnosci, wspomaganie kontroli nad wlasnym
zyciem, budowania i podtrzymania relacji spotecz-
nych, umiejetnodci radzenia sobie, uznanie osiagniec,
racjonalng ocen¢ mozliwosci, wsparcie [12, 25, 27, 28].

Wzorcowe zalecenia odnoszace si¢ do opieki me-
dycznej nad osobami niepelnosprawnymi intelektual-
nie zostaly sformutowane przez European Association
of Intellectual Disability Medicine (pierwotnie Medical
Aspects of Mental Handicap, MAMH) we wsp6lpracy
z Netherlands Society of Physicians for Persons with
Intellectual Disabilities (NVAVG) w postaci Basic
Standards of Health Care for People with Intellectual
Disabilities [8, 29]. Wedtug tych wytycznych kluczowa
role w utrzymaniu zdrowia os6b niepelnospraw-
nych intelektualnie odgrywa optymalny dostep do
podstawowej opieki zdrowotnej. Oznacza on réwne
traktowanie i brak dyskryminacji w dostepie do opie-
ki, ale takze przeznaczenie wigkszej iloSci czasu na
kontakt z pacjentem, umozliwienie dost¢pu do opieki
w warunkach domowych, stosowanie zrozumiatej dla
pacjenta formy komunikacji, aktywne podejscie do
problemdéw zdrowotnych, zapewnienie opieki specja-
listycznej. Pacjenci ci powinni mie¢ zagwarantowany
dostep do programéw profilaktycznych na réwni
z reszta spoleczefistwa, nieograniczany przez bariery
fizyczne, prawne czy finansowe.

Wzrastajace zainteresowanie osobami niepet-
nosprawnymi intelektualnie w kontekscie opieki
zdrowotnej zaowocowato prowadzonym w Europie
w latach 2002-2008 projektem POMONA [30].
Miat on na celu okreslenie kluczowych elementow
zdrowia os6b z niepetnosprawnoscia intelektual-
na, ktére uznane zostaly za podstawowe elementy
jakoSci zycia. Na podstawie prowadzonych badan
okreSlono, ze przedstawiciele ochrony zdrowia (za-
rOéwno na poziomie podstawowej opieki zdrowotnej,
jak i specjalistycznej) powinni znaé specyficzne
problemy zdrowotne oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna i posiada¢ kompetencje w ich rozwia-
zywaniu. Programy ksztatcenia w ochronie zdrowia
powinny obejmowac zagadnienia zdrowia i choroby
niepetnosprawnych intelektualnie zaréwno w ujeciu
klinicznym, jak i umiejetnoSci komunikacji i postaw.
Profesjonalisci opieki zdrowotnej specjalizujacy si¢
w okreSlonej specjalistycznej dziedzinie opieki nad
pacjentami z niepelnosprawnoscia intelektualna
powinni mie¢ zapewniong stala mozliwos¢ kontaktu
z przedstawicielami podstawowej opieki zdrowotne;j.
Wskazane jest inicjowanie wsp6lnych badan, w ktore
powinny by¢ wlaczane o§rodki akademickie, ich celem
powinno by¢ zwigkszenie wiedzy na temat potrzeb
0s6Ob niepetnosprawnych intelektualnie [30].

Opieka medyczna nad osobami z niepetnospraw-
no$cig intelektualng wymaga interdyscyplinarnego
podejscia przedstawicieli wielu specjalnosci i zawodow.
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W ksztatceniu pielegniarek szczegdlnie uwzglednicé
nalezy zagadnienia wsparcia 0os6b niepetnosprawnych
intelektualnie w kontekscie ich rozwoju, a takze tago-
dzenia istniejacych zaburzeni [17, 18, 21, 29]. Pielggniarki
powinny odegra¢ rOwniez istotng role w aktywnym
podejsciu do potrzeb os6b niepetnosprawnym intelektu-
alnie. Istotne jest zachecanie do udziatu w programach
profilaktycznych, zwlaszcza w zakresie schorzefi, na
ktére populacja ta jest szczeg6lnie narazona, oraz pro-
wadzenie promocji i edukacji zdrowotnej [27, 28, 31].
Osoby z niepelnosprawnodcig intelektualng i ich rodziny
powinny mie¢ takze prawo dostepu do badan identy-
fikujacych etiologie ich niepelnosprawnosci [29, 32].

Nieodlaczny element sprawowania opieki nad
dorostymi osobami niepelnosprawnymi intelektual-
nie stanowia zagadnienia etyczne zaréwno typowo
wystepujace w opiece zdrowotnej, ale takze specy-
ficzne zwigzane z niepelnosprawnoscig intelektualng
i wynikajacymi z niej problemami [11]. Najczestsze
dylematy etyczne pojawiajace si¢ w codziennej opie-
ce nad dorostymi niepelnosprawnymi intelektualnie
wiaza si¢ z prawem do autonomii i samostanowienia,
prywatnoSci i poufnosci, prowadzenia wybranego przez
siebie stylu zycia, utrzymania preferowanej aktywnosci
spolecznej. A takze dostepem do badan genetycznych,
prawem do udzialu w badaniach naukowych, prawem
do ekspresji wlasnej seksualnosci [17, 26, 33]. Dylematy
etyczne zwigzane z opieka nad niepetnosprawnymi
intelektualnie obejmuja réwniez zagadnienia zwigza-
ne z odmowga pacjenta poddania si¢ dziataniu, ktére
w opinii personelu jest dla niego korzystne, zwlaszcza
w sytuacji, gdy pacjent nie jest w stanie racjonalnie
uzasadni€ swojego stanowiska. Kolejnymi potencjalnie
problematycznymi zagadnieniami sa kwestie zwigzane
z ograniczeniem wolnoSci osobistej i praw publicznych,
stosowania ograniczef czy przymusu bezposredniego
celem ochrony pacjenta (lub oséb trzecich) przed do-
znaniem krzywdy, reagowania na zachowania nieapro-
bowane spolecznie czy tez ingerowania w zawierane
przez pacjenta relacje [17, 22, 34].

Sytuacje takie rodza wiele dylematéw, w ktérych
rozwiagzywaniu konieczne jest rownowazenie praw
pacjenta z obowiazkami etycznymi i zawodowymi
profesjonalisty [21, 35]. Opieka pielegniarska powin-
na by¢ oparta na poszanowaniu godno$ci cztowieka,
przejawiajacym si¢ zwlaszcza przez indywidualne
traktowanie pacjentéw i okazywanie im szacunku,
bez wzgledu na rodzaj czy stopien ich schorzenia, czy
zaburzenia [16, 17, 21, 36].

Podsumowanie

Koncepcja opieki nad dorostymi osobami niepet-
nosprawnymi intelektualnie podlega przeobrazeniom
zwigzanym ze zmiang uj¢cia niepelnosprawnosci jako
deficytu biologiczno-medycznego na ujecie niepet-

nosprawno$ci w kontekscie biopsychospolecznym.
Obszary opieki nad osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng skupiajg si¢ wokot zagadnien zwiaza-
nych z ochrona pacjentéw przed skrzywdzeniem (za-
réwno przez nich samych, jak i inne osoby), utrzyma-
niem lub budowa prawidtowych relacji spotecznych,
wspomaganiem komunikowania si¢, zaburzeniami
zachowania, zaburzeniami sensorycznymi (wzrok,
stuch), zaburzeniami somatycznymi (zwlaszcza cha-
rakterystycznymi dla tej populacji), zaburzeniami
odzywiania si¢, profilaktyka, edukacja zdrowotna.
A takze ochrong praw pacjentdéw, monitorowaniem
stanu zdrowia z uwzglednieniem specyfiki zaburze-
nia intelektualnego i zwiazanych z tym probleméw
diagnostyczno-terapeutycznych.

Pielegniarka jako specjalista odpowiadajacy na po-
trzeby zdrowotne swych podopiecznych powinna by¢
przygotowana réwniez do §wiadczenia kompleksowe;j
opieki nad dorostymi osobami niepelnosprawnymi
intelektualnie. W wielu krajach opieka pielegniarska
nad osobami niepelnosprawnymi intelektualnie opie-
ra si¢ na $wiadczeniach udzielanych przez pielegniarki
wyspecjalizowane w opiece nad tego typu pacjentami.
Jednak w Polsce zagadnienia opieki nad osobami
dorostymi z deficytami intelektualnymi stanowig te-
mat poruszany w czasie ksztalcenia jedynie w zarysie,
zazwyczaj w kontekscie psychiatrii i pielggniarstwa
psychiatrycznego. Ponadto odnotowaé nalezy, ze
w krajach rozwijajacych si¢ specjalistyczna opieka
medyczna nad osobami z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna nie stanowi priorytetu, co jest przykladem
dyskryminacji réwnego udziatu w Zyciu spolecznym.
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