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Model Wsparcia Innowacji Spotecznej
pt. "Ustugi opiekunicze dla oséb zaleznych”
realizowany przez Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. Ks. Jozefa Tischnera

I WSTEP

W trakcie 13 lat dziatalnosci Krakowskie Hospicjum dla dzieci im. Ksiedza Jézefa Tischnera, jako
pierwsza taka instytucja w Matopolsce, pomogta setkom rodzin i dzieciom zmagajgcym sie z chorobg
nieuleczalna. Interdyscyplinarnos¢ opieki paliatywno-hospicyjnej polega nie tylko na niesieniu pomocy
catej rodzinie, w ktérej wychowuje sie nieuleczalnie chore dziecko, ale na trwaniu tej opieki takze w
czasie zatoby i osierocenia. Z jednej strony: to kontakt z rodzinami po stracie dziecka i obserwacja
trwajgcego procesu zatoby i jednoczesnie procesu rozwoju cztonkdw rodziny, zrodzit pomyst wsparcia
rodzicow po stracie dziecka (w szczegdlnosci matek) oraz wykorzystania ich trudnego, wszak
unikatowego w skali spotecznej, doswiadczenia utraty, do pomocy innym, bedgcym jeszcze w trakcie
przezywania i zmagania sie z nieuleczalnoscig choroby dziecka. Z drugiej strony: to duzy udziat zespotu
terapeutycznego w zyciu rodziny z dzieckiem nieuleczalnie chorym pozwolit doskonale poznaé
codzienno$¢ narzucong przez chorobe dziecka, czesto zgota dalekg od realizacji podstawowych,
naturalnych z uwagi na etap zycia, potrzeb rodziny. Uwiktanie rodziny (szczegdlnie matek) w
nienaturalnie wymuszong przez chorobe i przedtuzajacg sie symbioze z dzieckiem, jest zrodtem wielu
destrukcyjnych uczué, przystaniajgcych mozliwos¢ jakiejkolwiek zmiany, a nasilajgcych poczucie
bezsilnos$ci, samotnosci i izolacji od zycia zewnetrznego. Te bogate doswiadczenia wielowymiarowej
pracy z rodzing, obarczong przewlekts i nieuleczalng chorobg dziecka a nastepnie jego Smiercig, daty
poczatek mysli o pomocy potrzebujgcym i wyniesieniu doswiadczen utraty dziecka na poziom
wyjatkowosci, ktérg trzeba i nalezy wykorzysta¢ niosgc wsparcie innym. Dodatkowym bodZcem do
stworzenia projektu innowacji spotecznej byta olbrzymia trudnos¢ w znalezieniu odpowiedniej,
profesjonalnej i bezpiecznej w postrzeganiu matek dzieci chorych, pomocy/opieki w bazie dostepnych
zawodow. Odpowiedzialno$¢ spoczywajgca na opiekunie/ce pozostajgcym z nieuleczalnie
chorym/umierajgcym dzieckiem okazata sie zbyt trudna do udiwigniecia z poziomu wiedzy
merytorycznej i radzenia sobie z emocjami dla dostepnych na rynku opiekundéw.

1. UZASADNIENIE POTRZEBY WPROWADZENIA INNOWACIJI SPOLECZNE)
Zaproponowana innowacja spoteczna jest odpowiedzig na potrzeby rodzicéw dzieci nieuleczalnie
chorych (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek - opiekunek), nie uzyskujgcych wystarczajgcej pomocy
instytucjonalnej w tym zakresie. W Polsce dochodzi rocznie do okoto 40 tysiecy poronien na réoznym
etapie rozwoju ptodowego dziecka, a 6% dzieci rodzi sie z powaznymi wadami rozwojowymi
uniemozliwiajgcymi samodzielne funkcjonowanie lub prowadzgcymi do $Smierci. Ponadto rocznie
odnotowuje sie okoto 1200 — 1300 zachorowan na nowotwory wsrdd dzieci (druga, co do czestosci
przyczyna smierci najmtodszych). Pierwszy aspekt - przewlekta choroba dziecka powoduje koniecznos¢
reorganizacji zycia rodziny. Rodzi sie potrzeba poswiecania choremu dziecku wiekszej ilosci czasu i
uwagi. Choroba wymaga mobilizacji cztonkdw rodziny, zrozumienia i aktéw wspdtdziatania.
Najwazniejszym celem organizacji domu, w ktérym zyje dziecko przewlekle chore, jest przezwyciezanie
problemdéw zwigzanych z jego ztym stanem zdrowia. Szczegdlnego znaczenia nabiera funkcja
ustugowo-opiekuncza, ktdra jest realizowana gtéwnie przez matke. To ona przede wszystkim dba o
higiene dziecka, przygotowuje dla niego positki, podaje leki, chodzi z dzieckiem na badania, konsultacje
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i zabiegi lecznicze. Te wszystkie obowigzki wraz z innymi domowymi pracami moga nadmiernie
obcigzac matki, ktore wtedy szczegdlnie potrzebujg wsparcia najblizszych. Dodatkowym problemem w
pielegnacji i opiece jest ograniczony dostep do specjalistycznej opieki medycznej. [A. Perzanowska,
Wewnatrzrodzinne stosunki uczuciowe w percepcji dzieci astmatycznych, Psychologia Wychowawcza,
1995, nr 4; R. Szczepanik ,Rodzina wobec chorego dziecka, Problemy Opiekuriczo-Wychowawcze,
2000, nr 8]. Drugi aspekt - sSmier¢ dziecka — niezaleznie od tego, w jakim byto ono wieku — pozostawia
jego bliskich w stanie szoku i niedowierzania. Jezeli $mieré¢ dziecka przychodzi nagle, wstrzas ten moze
trwaé wiele miesiecy. Czesto objawia sie on stanem odretwienia emocjonalnego, zamrozeniem.
Rodzice i bliscy mogg pozostaé w tym stanie, przedtuzajgc w nieskoriczonos$é stan zatoby i opdzniajac
lub uniemozliwiajgc powrdt do normalnego zycia. Tabu zwigzane z okazywaniem gniewu przez kobiety
jest tak silne, ze nie wiedzg one nawet, ze go odczuwajg. W rezultacie zaczynajg sie obawiac gniewu,
blokuja najbardziej naturalny i najzdrowszy sposdb ujawnienia emocji, kierujgc gniew przeciwko sobie.
Badania naukowe wykazaty, ze wychodzenie ze stanu zatoby po Smierci dziecka moze trwac latami, a
czesto nigdy nie dochodzi do catkowitego powrotu do normalnego zycia. Jedno jest pewne: tego
rodzaju bélu nie da sie unikngé, ani przezy¢ go w przyspieszonym tempie lub w fagodniejszej formie.
Kazdy rodzic przezywa swojg zatobe w inny sposdb. Kazdy cierpi inaczej, kazdemu wydaje sie, ze to
jego cierpienie jest najstraszliwsze, ze to jego najbardziej boli serce i dusza po odejsciu dziecka. Gdy
wiele osdb okazuje serdecznosé samotnym rodzicom, gdy starajg sie im pomdac i dzieli¢ uczucia, zatoba
staje sie wtedy tatwiejsza do zniesienia. Drugg wazng sprawg dla rodzicéw w tym czasie jest wsparcie
udzielane w sposdb ciaggty i profesjonalny. Rodzice, ktérzy sie dowiaduja, ze ich dziecko wkrétce umrze,
doswiadczajg gtebokiego cierpienia i przemozinego zalu. Tym bolesnym uczuciom czesto moze
towarzyszy¢ ogromny lek przed byciem osamotnionym, oddalonym od ludzi i od $wiata, poprzez swojg
niecodzienng sytuacje. Rodzice mogg obawiaé sie, ze nikt nie bedzie w stanie towarzyszy¢im w ich zalu
i bolu. Doswiadczenie leku przed samotnym znoszeniem ich trudnej sytuacji, sprawia, ze rodzicom
moze by¢ niezwykle trudno wyobrazi¢ sobie, ze mogliby w tym stanie trwaé dtuzej. Matki, ktore
przeszly juz przez ten proces pomogg rodzinom w oswojeniu nowej, trudnej sytuacji. Gdyz, jak
wskazuje B. Tobiasz-Adamczyk, w opiece nad osobg zalezng czesto konieczne jest zapewnienie pomocy
z zewnatrz. Pomoc oséb do tej pory niezaangazowanych w opieke moze spetnia¢ funkcje wspierajaca,
nie tylko dla osoby zajmujgcej sie pomaganiem, pielegnowaniem czy wspieraniem, ale moze tez
uchroni¢ sama osobe chorujacg od dodatkowych cierpien wywotanych wypaleniem opiekuna. Zespét
wypalenia na skutek wyczerpania sit moze nasilaé¢ chtéd emocjonalny wobec innych, w tym wobec
chorego, moze tez zwiekszac impulsywnosé, drazliwosé, paralizujgc zdolno$é do dalszego angazowania
sie w opieke [zrédto: Tobiasz-Adamczyk B., Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby, UJ, Krakéw
2000]. Pomyst jest odpowiedzig na potrzeby dwdch stron: matek, ktére stracity swoje nieuleczalnie
chore dziecko, gdyz potrzebujg przekaza¢ swojg wiedze kolejnym rodzinom, doskonale rozumiejg
problemy i trud zwigzany z opieka nad nieuleczalnie chorym dzieckiem, a takze potrzebujg wypetnié
czas i pustke po stracie dziecka, chcg wrdci¢ na rynek pracy, co po dtugiej nieobecnosci nie jest tatwe,
oraz rodzin, ktérym urodzito sie ciezko chore dziecko, poniewaz opieka nad osobg zaleing jest
catodobowa, a pomoc asystenta niezwykle cennym rozwigzaniem. Biorgc pod uwage powyzej opisang
sytuacje, zaproponowana innowacja spofeczna jest odpowiedzig na potrzeby rodzicow dzieci
nieuleczalnie chorych (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek - opiekundw), nie uzyskujacych
wystarczajgcej pomocy instytucjonalnej w tym zakresie (nie tylko specjalistycznej, ale przede
wszystkim wytchnieniowej), a rzeczywiscie jej potrzebujacy, poprzez wykorzystanie potencjatu
rodzicow po stracie dziecka (ze szczegdlnym uwzglednieniem potencjatu matek). Wprowadzenie
innowacji spotecznej w postaci ,ustug opiekunczych dla oséb zaleznych” jest tez odpowiedzig na
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potrzebe i che¢ niesienia dtugofalowej, szeroko pojetej pomocy rodzinom doswiadczajgcym
nieuleczalnej choroby i Smierci dziecka przez Hospicjum jako instytucji. Mozliwos$¢ wprowadzenia do
rodziny profesjonalnego opiekuna/osoby wspierajgcej w réznych kontekstach, staje sie coraz czesciej
koniecznoscig a tym samym czescig realizacji idei paliatywno-hospicyjnej.

1. CEL WPROWADZENIA INNOWACII SPOLECZNEJ

Celem gtéwnym wprowadzenia innowacji spofecznej jest zwiekszenie wsparcia dla rodzicow dzieci
nieuleczalnie chorych (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek), nie uzyskujacych wystarczajacej
pomocy instytucjonalnej w tym zakresie. Zaproponowany model wsparcia rodzicow dzieci
nieuleczalnie chorych (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek) zaprojektowany zostat w taki sposdb,
aby zmaksymalizowa¢ wykorzystanie dostepnych juz zasobdéw, réwniez poprzez odpowiedz na
zdefiniowane potrzeby gtéwnej grupy docelowej uzytkownikdw nowego rozwigzania, tj. rodzicéw po
stracie dziecka (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek), celem osiggniecia zaktadanego efektu przy
wykorzystaniu jak najmniejszej ilosci koniecznych nakfadéw, co jest niezwykle istotne w kontekscie
replikowalnosci innowacji spotecznej oraz sukcesu upowszechniania w celu wtgczenia jej do praktyki i
polityki zgodnie z zatozeniami Projektu ,Inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich Jutra” (Temat:
Ustugi opiekuncze dla osdb zaleznych). Ponadto, celowi gtdéwnemu przyporzagdkowano nastepujgce
cele szczegoétowe:

Cel szczegétowy nr 1: zmniejszenie codziennego obcigzenia rodzicéw dzieci nieuleczalnie chorych
(szczegdlnie obcigzenia matek - opiekunek), co pozwoli w wiekszym stopniu zadbac o zycie rodzinne
(relacje matzenskie, rodzenstwo dzieci nieuleczalnie chorych, itp.), spoteczne, a w miare mozliwosci
takze zawodowe.

Cel szczegdtowy nr 2: zmniejszenie poczucia osamotnienia w tak trudnej sytuacji, jaka jest opieka nad
dzieckiem nieuleczalnie chorym, a tym samym poprawa dobrostanu psychicznego rodzicow
(szczegdlnie matek) - mozliwo$¢ rozmowy z osobg (matkg), ktéra najlepiej zrozumie potrzeby matki po
stracie dziecka. Praca bedzie pewnego rodzaju terapia (dla obu stron).

Cel szczegdtowy nr 3: zapewnienie dzieciom nieuleczalnie chorym bezpfatnej lub mato kosztowej opieki
0s6b, ktoére posiadajg doswiadczenie w codziennych obowigzkach pielegnacyjnych zwigzanych z opieka
nad dzie¢mi ciezko chorymi. Opiekunami dzieci nieuleczalnie chorych bedg matki, ktére stracity swoje
ciezko chore dziecko. Przez kilka lat opiekowaty sie przed 24 godziny/dobe swoimi dzieémi i w
momencie, kiedy dziecko odeszto chcg poméc kolejnym rodzinom w opiece nad ich nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi.

Cel szczegdtowy nr 4: stworzenie alternatywy dla wsparcia rodzicow dzieci nieuleczalnie chorych na
poziomie instytucjonalnym - rodzice dzieci nieuleczalnie chorych bedg mieli zapewniong bezptatng lub
mato kosztowg opieke wysoko wykwalifikowanych opiekunek dzieci, a matki po stracie dziecka
mozliwos¢ powrotu na rynek pracy.

Cel szczegdtowy nr 5: zmniejszenie wykluczenia zawodowego wsrdd rodzicdw (w szczegolnosci matek),
ktore stracity nieuleczalnie chore dziecko. Matki dzieci nieuleczalnie chorych pozostajg przez caty czas
trwania choroby dziecka w domu, rezygnujac z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dzieckiem. Udziat
w programie umozliwi matkom nieaktywnym zawodowo powrdt na rynek pracy, a niejednokrotnie
bedzie mozliwoscig do nabycia nowych kwalifikacji.
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Zaproponowana innowacja spoteczna to nowy skuteczniejszy model wsparcia rodzicow dzieci
nieuleczalnie chorych i ich rodzin (szczegdlnie matek), nie uzyskujgcych wystarczajgcej pomocy
instytucjonalnej w tym zakresie, oparty na wykorzystaniu potencjatu rodzicéw po stracie dziecka
(szczegdlnie matek) na rzecz rodzicow tych dzieci i ich rodzin (model wsparcia). Zaproponowany model
innowacji spotecznej opiera sie zatem na symbiozie (tj. Scistym wspoétdziataniu) przedstawicieli gtdwnej
grupy uzytkownikédw nowego rozwigzania na rzecz przedstawicieli grupy docelowej odbiorcow, do
ktorej nowe rozwigzanie jest skierowane, a dokfadniej przedstawicieli:

a. rodzicow po stracie dziecka (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek), ktérzy w wyniku wdrozenia
innowacji spotecznej beda mieli mozliwosé powrotu, po dtugiej nieobecnosci, na rynek pracy (korzysc¢
dla przedstawicieli tej grupy), zapewniajgc jednoczesnie tak konieczne dodatkowe wsparcie dla:

b. rodzicow dzieci nieuleczalnie chorych i ich rodzin (ze szczegdlnym uwzglednieniem matek), ktorzy w
wyniku wdrozenia innowacji spotecznej otrzymajg pomoc w opiece nad swoim nieuleczalnie chorym
dzieckiem (korzysc¢ dla przedstawicieli tej grupy) od oséb posiadajgcych, co niezwykle istotne, zaréwno
doswiadczenie zyciowe, jak rowniez odpowiednie przygotowanie do pracy jako opiekun dziecka ciezko
chorego.

Innowacyjnos¢ zaproponowanego pomystu przejawia sie wiec przede wszystkim w tworzeniu nowych
mozliwosci oraz nowych relacji przy jednoczesnym wykorzystaniu otwartosci na wspétdziatanie, jak
rowniez efektywniejszym wykorzystaniu dostepnych zasobéw. Obecnie w Polsce nie istnieje podobne
rozwigzanie (autorski model wsparcia — uzupetnienie opieki formalnej).

V. AUTORSKI PROGRAM SZKOLENIA RODZICOW PO STRACIE DZIECKA
Autorski program szkolenia rodzicéw po stracie dziecka i wolontariuszy zawiera osiem blokéw
tematycznych zawierajgcych niezbedng wiedze do sprawowania opieki nad dzieckiem nieuleczalnie
chorym, ksztattujgce potrzebne umiejetnosci do nawigzywania kontaktu z rodzing dziecka chorego a
tym samym do udzielania wsparcia.

1. Blok ogdlny- w trakcie realizacji bloku ogdlnego poruszone zostang kwestie fundamentalne
dla rozumienia idei opieki paliatywno-hospicyjnej. Zarysowana zostanie historia ruchu
hospicyjnego w Polsce i na Swiecie ze szczegélnym naciskiem na opieke na dzie¢mi.
Rozwazaniu poddane zostang podstawy etyczne opieki hospicyjnej, niezbedne do
ksztattowania rozumienia idei prowadzenia i kontynuacji opieki nad dzieckiem nieuleczalnie
chorym i umierajgcym. Opisane zostang specyfikacja i standardy pracy w Domowym
Hospicjum dla Dzieci. Blok ogdlny zrealizowany zostanie poprzez wykfady tematyczne oraz
warsztat ksztattujacy postawy i zachowania wobec idei paliatywno-hospicyjne;.

Streszczenie wyktadu: Historia ruchu hospicyjnego w Polsce i na swiecie
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Poczatki i rozwdj wspdtczesnej opieki paliatywnej na swiecie wigzane sg z drugg potowg XX w
i dziatalnosciag Dame Cicely Sounders , cho¢ jej tradycji trzeba szukaé jeszcze w czasach
prehistorycznych.

Juz ludy pierwotne poszukiwaty pomocy w odzyskiwaniu zdrowia i dazeniu do spokojnej
$mierci, zwracajgc sie do kaptanéw, szamandw i czarownikéw, nadajgc im sity nadprzyrodzone. Pdzniej
za sprawg Sredniowiecznego ,kultu ubogiego” priorytetem stato sie poswiecenie dla drugiego
cztowieka. Biblijne ,Bytem przybyszem (gosciem z tac. hospes) a przyjeliscie mnie” stato sie podwaling
pozniejszej opieki hospicyjnej. W S$redniowiecznej Europie istniato juz wiele hospicjow- wéwczas
jeszcze schronien dla podréznych. Najstynniejsze z nich Hospicjum sw. Bernarda, znajdujace sie na
szlaku w Alpach Penninskich do dzi$ stuzy pielgrzymom. Opieke nad ubogimi i chorymi powierzano w
przewazajacej mierze zgromadzeniom zakonnym, dla wielu z nich opieka nad chorymi bylta
charyzmatem dziatalnosci (Zakon Bonifratrow, Siostry Mitosierdzia). Nie byly to jednak miejsca
otaczajgce opieka tylko umierajgcych. Daleko pézniej, gdy do szpitalnictwa przeniknety idee medyczne,
a wiekszos$¢ przytutkow zostato przeksztatconych w lecznice dla chorych, Jeanne Gardier (w 1842 roku)
zatozyta pierwszy dom opieki przeznaczony wytgcznie dla umierajgcych Hospicjum-Kalwaria. Podobne
miejsca powstaty pézniej w Irlandii i Anglii. Cho¢ wiedza medyczna, biologiczna, przyrodnicza rozwijata
sie a lekarze fascynowali sie nowymi mozliwosciami pomocy, choroba nieuleczalna traktowana byta w
kategoriach kleski medycyny, a nieumiejetnos¢ pomocy choremu byta wtedy upokorzeniem dla
lekarza .

Na tle historii pokolen brytyjska pielegniarka i lekarka Dame Cicely Sounders, podjeta walke o
pomoc dla chorych umierajacych. Z jej inicjatywy w 1967 r. w londynskim Sydenham rozpoczeto swojg
dziatalno$é Hospicjum $w. Krzysztofa- pierwszy w nowozytnej historii medycyny specjalistyczny
osrodek opieki nad chorymi u schytku zycia. Od tego czasu idea opieki hospicyjnej na swiecie rozwijata
sie bardzo dynamicznie. W ciggu 30 lat powstato ok. 4000 nowych hospicjow podejmujacych trud
opieki nad Smiertelnie chorymi. W Kanadzie Baflour Bount (1973r) do okreslenia tego rodzaju opieki
po raz pierwszy uzyt terminu ,opieka paliatywna”. W 1987 roku za sprawa brytyjskiego Royal College
of Physicians medycyna paliatywna stata sie odrebng specjalno$ciag medyczng a do 1998 roku w 14
krajach Europy powstaty rzgdowe programy opieki paliatywne;j.

Lata 70-te to réwniez poczatek tworzenia sie opieki paliatywnej dla dzieci. Pierwsze hospicjum

dla dzieci powstato w 1972 roku w Minnesocie z inicjatywy pielegniarki Idy Martinson. Juz wtedy
widoczne byly preferencje dzieci i potrzeby rodzicow do organizacji opieki hospicyjnej w domu. W
1978, M. Lauer, opracowata program domowej opieki paliatywnej dla dzieci. Kolejne lata to kolejne
samodzielne hospicja dzieciece: Edmarc Hospice for Children w Wirgini, Hospicjum ,,Helen House” w
Oxfordzie. W 1993 r za sprawg amerykanskiej organizacji Children’s Hospice International opracowane
zostaty standardy opieki nad dzieémi.
Idee i osiggniecia Dame Sounders staty sie takze motorem rozwoju polskiej opieki paliatywno-
hospicyjnej. W Krakowie za sprawg Hanny Chrzanowskiej przewlekle i terminalnie chorzy objeci zostali
domowa opiekg pielegniarska. Rdwnoczesnie z inicjatywy ks. J6zefa Gorzelanego i Haliny Bortnowskiej,
przy kosciele Arka Pana powstat Synodalny Zespdt Studyjny, ktérego cztonkami byli lekarze z
Krakowskiego Instytutu Onkologii i szpitala im. Stefana Zeromskiego. Za sprawa jego dziatalnosci, do
zycia powotane zostato Towarzystwo Przyjaciét Chorych, dzieki ktéremu, w Krakowie powstato
pierwsze w Polsce stacjonarne hospicjum obejmujgce opiekg umierajgcych na raka. Kolejno tworzyty
sie  osrodki w Gdansku, Poznaniu, Warszawie, Lublinie, Katowicach, Mystowicach
i Szczecinie. W konicu lat 80 za sprawg prof. Jacka tuczaka w Poznaniu powstaty pierwsze struktury
opieki paliatywnej w publicznej stuzbie zdrowia.
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Zgtaszane przez lekarzy potrzeby objecia opieka paliatywno-hospicyjng takze dzieci zaowocowaty
rozdzieleniem i powstaniem osrodkéw specjalizujgcych sie w opiece nad dzie¢mi. W Polsce, pierwszg
odrebng placéwka swiadczacg opieke paliatywno-hospicyjng nad dzieémi jest Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, a jego wspétzatozyciel Tomasz Dangel, uznawany jest za tworce polskiej pediatrycznej opieki
paliatywnej. Kolejno powstawaty Hospicja dla Dzieci w Lublinie, Mystowicach, todzi i Krakowie
wypetniajgc proponujgc inne niz dotad spojrzenie na nieuleczalnie chore dzieci i ich rodziny.

Kwestie terminologiczne

Z uwagi na przedmiot rozwazan istotnym wydaje sie klarowne wyjasnienie poje¢ zwigzanych
z opieka paliatywna:
Opieka Paliatywna (ang. palliative care)- Nazwa pochodzi od tac. pallium- maska, ptaszcz, opieka
paliatywna ochrania chorych i cierpigcych, maskuje objawy nieuleczalnej choroby samo palliative
z ang. znaczy tagodzacy, usmierzajgcy. Wedtug definicji WHO (2002) opieka paliatywna jest dziataniem,
ktére poprawia jakos$é¢ zycia chorych i ich rodzin stajagcych wobec problemdéw zwigzanych
Z zagrazajacg zyciu chorobg, poprzez zapobieganie i znoszenie cierpienia, dzieki wczesnej jego
identyfikacji, ocenie i leczeniu bdlu oraz pomocy w rozwigzywaniu innych probleméw: somatycznych,
psychicznych, socjalnych, duchowych. Definicja ta zaktada udzielanie opieki paliatywnej chorym nie
tylko w okresie ,korica zycia”, ale na kazdym wczesniejszym etapie ciezkiej, zagrazajgcej zyciu choroby,
o ile pacjent potrzebuje i wyraza zgode na leczenie objawowe.
Opieka Hospicyjna- opieka oparta na goscinnosci, tac. Hospitium- miejsce bezpieczne dla cierpigcych.
Kojarzona z ruchem religijnym i pracg wolontariuszy. Wedtug EAPC jest to wielozadaniowa, zespotowa
opieka ukierunkowana na realizacje fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych potrzeb
cztowieka. Historycznie starsza od opieki paliatywnej.

Zgodnie z zaleceniami WHO opieka paliatywna jest traktowana tozsamo z opieka hospicyjna
a powszechnie uzywana jest nazwa tgczgca oba terminy opieka paliatywno-hospicyjna (OPH).
Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z 29 sierpnia 2009 r. w sprawie swiadczen gwarantowanych okresla
obszar opieki paliatywno- hospicyjnej jako , wszechstronng , catosciowg opieke na
Swiadczeniobiorcami, chorujacymi na nieuleczalne, niepoddajgce sie leczeniu przyczynowemu,
postepujace choroby. Opieka ta ma na celu zapobieganie bdlowi i innym objawom somatycznym, oraz
ich usmierzanie, fagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych” .
Opieka u schytku zycia- (ang. end of life care)Wg zalecert EACP moze by¢ traktowana jako synonim
opieki paliatywno-hospicyjnej. Koniec zycia rozumiany jest jako czas, w ktérym chory, rodzina, zespét
medyczny stajg sie Swiadomi natury choroby, ktéra zmierza do Smierci (okres do dwdch lat). Jest to
catosciowa opieka nad chorym umierajgcym ( takze tym nie wymagajgcym opieki paliatywnej)
w ciggu ostatnich godzin, dni zycia.
Leczenie Paliatywne- (ang. palliative treatment) to dziatanie ukierunkowane na ztagodzenie,
zmodyfikowanie objawdow postepujacej, nieuleczalnej choroby przewlektej o niekorzystnym
rokowaniu, w tym takze zaawansowanej choroby nowotworowej. Jest niesieniem ulgi w cierpieniu,
stanowi wazny element leczenia objawowego.
Leczenie objawowe- (ang. symptom management)- to dziatanie w celu usmierzenia, wyciszenia,
ztagodzenia wszelkich ucigzliwych objawdéw choroby np. bél, dusznosci, wymioty.

Streszczenie wyktadu: Podstawy etyczne i filozoficzne opieki hospicyjnej
Filozofia opieki paliatywnej zaczeta rozwijac sie w odpowiedzi na daremne préby zwalczania
Smierci. Cztowiek odzyskat to co pierwotnie ludzkie, prawo do stabosci, utomnosci, fizycznego
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umierania. Akceptacja nieuchronnosci $mierci, czasu jej nadejscia i szeroko pojetego cierpienia stato
sie filarem nowego spojrzenia na wartos¢ ludzkiego istnienia. Cztowiek smiertelny, to nie tylko cztowiek
kruchy w sensie cielesnym, to przede wszystkim cztowiek cenigcy, szanujacy, smakujacy barwy i cienie
zycia. Opieka paliatywna gtosi afirmacje zycia, przygotowujgc dziecko/chorego i jego bliskich
jednoczesnie na jego koniec. Filozofia opieki paliatywnej wyraza sie tez w szczegdlnym stosunku do
cztowieka jako osoby. Nie moggc zmieni¢ biegu zycia koncentruje sie na poprawie jego jakosci w kazdej
mozliwej sferze. Zespdt leczacy ,,otula niczym ptaszczem” wszechogarniajgcy bdél chorego. Wstuchuje
sie w jego potrzeby, udziela pomocy rodzinie i bliskim. To dziecko/chory doswiadcza procesu
umierania, to ono wie i czuje czego mu potrzeba. Postawa zespotu leczgcego winna wiec cechowac sie
otwartoscig na doswiadczanie drugiego cztowieka, szacunkiem dla jego wybordéw i pogladdw, relacjag
bycia i towarzyszenia dziecku/choremu w jego wyjatkowej drodze. Filozofia opieki paliatywnej wyraza
sie poprzez bycie z chorym dzieckiem w relacji dialogu do dziejgcego sie dramatu zycia.

Zasady opieki paliatywno-hospicyjnej

Urzeczywistnienie filozofii opieki paliatywnej jest mozliwe dzieki realizacji podstawowych
zasad:

Zasada opieki podstawowej- odnosi sie do sprawowania podstawowej opieki nad chorym
dzieckiem ( utrzymanie higieny, usmierzanie bdlu, zaspokojenie gtodu i pragnienia itp...) az do jego
$mierci. Dziaftania zespotu medycznego zmierzaé powinny w kierunku stworzenia i utrzymania
godziwych warunkow chorowania i umierania .

Zasada poszanowania niezaleznosci (autonomii)- dotyczy traktowania chorego dziecka jako
odrebng, niezalezng, zdolng do podejmowania decyzji osobe. Opieka paliatywna swiadczona jest tylko
wtedy, kiedy jest akceptowana i pozgdana przez chorego i/lub jego rodzine. Chory jesli tego chce ma
prawo decydowania o sobie. Wigze sie to z umiejetnoscig przekazywania odpowiednich informacji,
zwigzanych z procesem chorowania i opcjami dostepnego leczenia, przez zespot interdyscyplinarny.

Zasada poszanowania godnosci- opieka paliatywna traktuje osobe jako podmiot
indywidualny. Dziatania zespotu opiekunczo-leczniczego wyrazajg sie w szacunku do osobistych
wartosci, przekonann, kultury i wiary chorego i jego rodziny, a takize pozostajg
w zgodzie z prawem obowigzujagcym w danym panstwie.

Zasada wspotpracy zespotu z chorym dzieckiem i jego rodzing- dotyczy takiego nawigzania
relacji z chorym dzieckiem ( o ile to mozliwe) i jego rodzing, aby czuli sie oni wtgczeni w proces
planowania opieki i leczenia na zasadzie partnerstwa. Nowe Sciezki rozwoju opieki paliatywnej skupiajg
sie wokoét cechy chorego/rodziny jako systemu zwanej resilience (preznos¢). Pacjent/rodzina, précz
utomnosci zwigzanych ze zdrowiem posiada zdolno$¢ do zaakceptowania nowej sytuacji zyciowej
zwigzanej z nieuleczalng chorobg. Koncentracja na mozliwosciach i umiejetnosciach chorego
dziecka/rodziny, takze tych z zakresu konstruktywnego radzenia sobie z trudnosciami, sprzyja
kreowaniu partnerskiej wspotpracy miedzy pacjentem a zespotem leczagcym.

Zasada poprawy jakosci zycia- zakfada, iz wszelkie dziatania zespotu interdyscyplinarnego
beda kierowane checig uzyskania, wspomagania, zachowania i umozliwienia jak najlepszego
funkcjonowania dziecka i jego rodziny we wszystkich sferach zycia. Jakos$¢ zycia moze by¢ oceniana
tylko przez dziecko lub jego rodzine w kontekscie jego jedynej niepowtarzalnej sytuacji zyciowej
w okreslonym czasie. Ocena ta ulega zmianie z uwagi na réznorodne czynniki somatyczne, psychiczne,
spoteczne i egzystencjalne.

Zasada wartosci zycia i naturalnego umierania- opieka paliatywna ceni zycie chorego dziecka,
jest przeciwna przyspieszaniu lub opdznianiu naturalnego procesu umierania. Jest przeciwna eutanazji,
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nie akceptuje samobdjstwa wspomaganego. Zadaniem zespotu interdyscyplinarnego jest usmierzanie,
tagodzenie i kontrolowanie objawdw bedacych powodem cierpienia pacjenta.

Zasada towarzyszenia umierajgcemu- stanowi moralny obowigzek personelu medycznego
i rodziny chorego dziecka. Realizowana jest czesto poprzez nielimitowany czas porady lekarskiej czy
wizyty pielegniarskiej w domu a takze poprzez czuwanie wraz z rodzing przy dziecku odchodzgcym na
oddziale opieki paliatywnej.

Zasada otwartej komunikacji- Z uwagi na wage problemu podejmowanego przez opieke
paliatywna, dobra, skuteczna komunikacja zespotu medycznego z dzieckiem i jego rodzing a takze
samego dziecka z cztonkami jego rodziny jest nierzadko wyznacznikiem jakosci sprawowanej opieki
( effective health care). Kwestia choroby nieuleczalnej, Smierci, umierania i osierocenia jest dla wielu
ludzi (chorych, cztonkéw rodzin, cztonkdw zespotu medycznego) sprawg tabu. Brak szczerej, rzeczowej
rozmowy z dzieckiem na nurtujgce go tematy zwigzane z przebiegiem choroby, utrzymywanie wokét
niego tak zwanej ,,zmowy milczenia”, moze wywotywad przykre konsekwencje zwigzane z zaburzeniem
procesu adaptacji do choroby, nasilaé¢ konflikty rodzinne oraz negatywnie wptywac na wspétprace
dziecka z zespotem, wzgledem leczenia. Otwarta komunikacja zaréwno ze strony zespotu medycznego
jak i rodziny jest niezbednym czynnikiem wptywajacym na kondycje psychofizyczng chorego dziecka.

Zasada edukacji spotecznej- propagowanie idei paliatywno-hospicyjnej
w spoteczenstwie jest niezwykle wazne z perspektywy budowania atmosfery akceptacji dla opieki
paliatywnej. Rzeczowe, wnikliwe informacje na temat dziatar i mozliwosci opieki paliatywnej wptywaja
na oswojenie sie cztowieka z problematykg umierania i osierocenia.

Zasada wielozadaniowos$ci, pracy zespotowej- ztozonos¢ problemu opieki nad dzieckiem
paliatywnym wymaga aktywnej wspotpracy specjalistow wielu dziedzin. Tylko tak mozliwe jest
integralne zaspokojenie potrzeb dziecka i jego rodziny.

Zasada pomocy rodzinom i osieroconym- w mysl teorii systemow, rodzina stanowi jedng
catosé. Kiedy jeden z jej cztonkdw niedomaga, wypada z dotychczas petnionej roli, funkcjonowanie
catego systemu jest zagrozone. Dostarczanie rodzinie odpowiedniego rodzaju wsparcia na kazdym
etapie chorowania wptywa pozytywnie nie tylko na proces adaptacji do nowej, trudnej sytuacji oraz
mechanizmy radzenia sobie, ale tez poprawia jako$¢ zycia dziecka.

Zasada podwodjnego skutku- wigzgca ze sobg zasade wartosci zycia i naturalnego umierania
z zasadg poprawy jakosci zycia. UsSmierzanie objawow bolowych zwigzane z realizacjg poprawy jakosci
zycia, moze w niektérych przypadkach powodowal ztamanie zasady naturalnego umierania
i przyspiesza¢ moment smierci dziecka. Podwaéjny skutek — jeden dobry, drugi zty- takiego dziatania
w opiece paliatywnej, dopuszczalny jest tylko wtedy, kiedy jedyng intencjg lekarza jest dziatanie
przeciwbdlowe a nie dziatanie o charakterze eutanatycznym .

Zasada sprawiedliwosci- zwigzana jest z zapewnieniem jednakowego dostepu do Swiadczen
z zakresu opieki paliatywnej, bez wzgledu na sytuacje finansowg, miejsce zamieszkania, status
spoteczny chorego i jego rodziny.

Zadania opieki paliatywnej

Nadrzedne zadania opieki paliatywnej wynikajg wprost z wcielania jej filozofii i zasad do realne;j
opieki nad dzieckiem i jego rodzing. Wspieranie chorego poprzez tagodzenie bélu
i cierpienia, diagnozy i pomocy w realizacji potrzeb, poszanowanie wolnosci i wsparcie autonomii
wytycza droge ku poprawie jakosci zycia, oraz przygotowania do jego zakonczenia. Osiggniecie
wyznacznikéw ,dobrej smierci chorego dziecka”- bez bdlu i cierpienia, w spokoju, w domu, w zgodzie
ze sobg i ze Swiatem jest jednym z najtrudniejszych zadan stojgcych przed zespotem opieki paliatywnej.
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Waznym aspektem wyrdzniajgcym opieke paliatywno-hospicyjng od innych czesci medycyny
jest objecie wieloaspektowg pomoca nie tylko samego chorego, ale takze jego bliskich i krewnych.
Pomoc ta nie ogranicza sie jedynie do czasu trwania choroby i leczenia, ale trwa nad po $mierci dziecka.

Zadania opieki paliatywnej nie odnoszg sie jedynie do dziecka i jego rodziny, majg tez
odniesienie wzgledem samej idei. Obowigzek permanentnego rozwoju, w kierunku ulepszania,
doskonalenia metod opieki, diagnoza obszaréw problemowych oraz wypracowanie odpowiednich
standardéw postepowania, stanowi wazne zadanie kolejnych pokolen.

Streszczenie wyktadu: Standardy postepowania w domowym hospicjum dla dzieci

Podczas wykfadu poruszone zostang kwestie kwalifikacji pacjentéw do pediatrycznej opieki hospicyjnej
oraz mozliwosci ich wypisu. Przedstawiona zostanie lista jednostek chorobowych oraz standardy
postepowania wobec nich. Opisana zostanie struktura tworzenia domowych zespotéw hospicyjnych
wynikajacych z przepiséw prawa.

Plan warsztatu ksztaftujgcego postawy wobec prowadzenia opieki hospicyjnej w domu chorego
dziecka:

1. Przywitanie uczestnikéw i zebranie oczekiwan

2. Cwiczenia ksztattujgce prawidtowe postawy wobec idei paliatywno-hospicyjnej metoda
tworczego dialogu, pracy w podgrupach, pracy z wyobraznig i psychodramy

3. Omdwienie zadan i podsumowanie bloku ogdlnego z implikacjg do dziatarh w rodzinach.

Cel wyboru tresci w module ogélnym:

e Celem takiego doboru tresci i zadan w module ogdlnym jest pogtebienie wiedzy stuchaczy
z zakresu fundamentalnych zasad i idei i standardéw pracy w domowej opiece hospicyjnej.

e Pogtebienie rozumienia filozofii opieki paliatywno-hospicyjnej z odniesieniem jej do sytuacji
konkretnych rodzin z dzieckiem nieuleczalnie chorym

e Nabycie umiejetnosci nawigzywania kontaktu z dzieckiem chorym i jego rodzing w mysl zasady
towarzyszenia umierajgcemu i akceptacji nadchodzgcej Smierci

e Oswojenie uczestnikdw z nowym rodzajem ustug medycznych polegajgcym nie na wyleczeniu
chorego dziecka, ale podnoszeniu jakosci jego zycia.

Korzysci ptynace z doboru tresci w module ogéinym dla uczestnikow:
Dzieki doboru takiemu doborowi tresci i zadarn w module ogdlnym uczestnicy innowac;ji:

e Poszerzg swojg wiedze o informacje z zakresu historii, filozofii i zasad opieki hospicyjnej nad
dzieckiem i jego rodzing

e Zrozumiejg zasadnosc i konieczno$é prowadzenia leczenia objawowego

e Poznajg standardy pracy domowego hospicjum dla dzieci

e Nabeda umiejetnosci nawigzywania kontaktu z dzieckiem i jego rodzing z poszanowaniem
zasad opieki hospicyjne;j,

e Nabeda umiejetnosci rozumienia zachowania i decyzji rodziny w kontekscie opieki hospicyjne;.
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Korzysci ptyngce z doboru tresci w module ogélnym dla rodzin korzystajacych ze wsparcia:

Wsparcie ze strony opiekuna, ktdry rozumie problemy dziecka i jego rodziny z perspektywy
cztonka zespotu hospicyjnego

Wsparcie ze strony opiekuna, ktory zna i szanuje zasady opieki hospicyjnej nad dzieémi
i potrafi zastosowac je w sytuacji kryzysu rodziny.

Wsparcie ze strony opiekuna, ktéry profesjonalnie nawigzuje relacje o charakterze
terapeutycznym z dzieckiem i jego rodzina.

Korzysci ptynace z doboru tresci w module ogélnym dla Hospicjum jako instytuciji:

Krzewienie idei hospicyjnej w spoteczenstwie

Oswajanie i zachecanie spoteczenstwa do rozmowy o problemie choroby nieuleczalnej
i Smierci dziecka

Pozyskanie opiekundéw przygotowanych do udzielanie wsparcia dziecku i jego rodzinie oraz
gotowych do witgczenia sie w prace hospicyjnych zespotdéw hospicyjnych.

Blok medyczny- w planowanych dziataniach w bloku medycznym stuchacze dowiedzg sie jaka
jest specyfikacja schorzen, chordb przewlektych, neurologicznych, wad wrodzonych oraz dzieci
z chorobg onkologiczng. Wzbogacg swojg wiedze o informacje z zakresu przebiegu
i objawdw chordéb w ostatnim okresie zycia. Dowiedzg sie jak profesjonalnie prowadzi¢ opieka
nad chorym dzieckiem w ostatnich chwilach Zycia. Poznajg podstawowe zasady leczenia
objawowego i specyfikacje leczenia paliatywnego. Zadania realizowane bedg w formie
wyktadu.

Zarys wyktadu: Pacjent domowego hospicjum dla dzieci, jak rozpoznac¢ problem, leczy¢ objawowo
i poprawi¢ komfort zycia

1.

Wprowadzenie

e Definicja i zadania opieki paliatywnej sg znane jedynie w waskiej grupie profesjonalistow
medycznych. Przystepne podanie definicji, w trakcje rozmowy z kursantami ma
uswiadomi¢ sens opieki paliatywnej nad nieuleczalnie chorym dzieckiem. W trakcie
wyktfadu ustalimy role opiekuna wspomagajgcego w rodzinie

Od wiekéw obowigzuje nas wcigz ta sama zasada ,,primum non nocere”. Szczegdlny wymiar posiada
ona wobec chorych nieuleczalnie. Poprzez omdwienie definicji choroby nieuleczalnej i zasad opieki
paliatywnej pokazemy ze mozliwa jest poprawa jakosci zycia pacjenta nieuleczalnie chorego w fazie
terminalnej choroby bez narazania go na zbedne nieprzyjemne zabiegi medyczne.
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2. Omodwienie jednostek chorobowych, ktdre najczesciej wystepuja u pacjentéw Krakowskiego

Hospicjum dla dzieci.
e Dzieciece porazenie mozgowe
e Zespoty genetyczne trisomie chromosomalne chromosomoéw 13,18,21
e Zespdt wad wrodzonych.
e Choroby metaboliczne i neurodegeneracyjne
e Choroby nowotworowe

Przyczyny, przebieg choroby, najczestsze problemy pacjenta

Pacjenci Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci stanowig bardzo heterogenng grupe chorych. Nawet
u dzieci z tg samg jednostkg chorobowg i w podobnym wieku choroba moze przebiega¢ odmiennie. W
skazanie najczesciej wystepujgcych objawéw w konkretnych jednostkach chorobowych.

3. Objawy najczesciej wystepujgce u pacjentdéw u kresu zycia
e Dusznos$é

e goraczka
e Wymioty
e Dolegliwosci bélowe
e krwotoki

Definicje, przyczyny, i leczenie farmakologiczne i niefarmakologiczne. Rola opiekuna
medycznego w tagodzeniu dolegliwosci wystepujgcych w ostatnim okresie zycia dziecka.
Wskazanie niefarmakologicznych metod tagodzenia objawdw.

4. Odchodzenie Definicja opieka nad dzieckiem w agonii, zabiegi pielegnacyjne, karmienie
pojenie Czy jest zasadne i jak to robic¢ jezeli jest potrzeba. Rola opiekuna w ostatnim okresie
zycia dziecka.

5. Faza terminalna choroby - Czy juz na pewno nie mozemy nic zrobié dla dziecka?. Opiekun
medyczny jako osoba wspierajgca rodzine, zapewniajgca spokdj
i profesjonalng opieke nad zdrowym rodzenistwem

Zarys warsztatu : Rola opiekuna medycznego jako cztonka zespotu rodzinnego w KHD ,fqcznik
miedzy rodzinq a zespotem medyczny.

Opiekun jest waznym ogniwem faczacym rodzine chorego dziecka z zespotem medycznym. Poprzez
aktywng pomoc w opiece nad dzieckiem moze zwréci¢ uwage personelu medycznego na wystepujgce
problemy pielegnacyjne i zdrowotne chorego, ktdre nie muszg niepokoi¢ rodziny dziecka. Poprzez
czestg obecnos¢ w domu pacjenta moze krzewic¢ idee opieki paliatywnej w rodzinie chorego jak
i w lokalnej spofecznosci.

Cel doboru tresci w module medycznym:
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e Poszerzenie wiedzy stuchaczy o wiedze medyczng dotyczacg chordb kwalifikujgcych
dziecko do opieki hospicyjnej

e Poszerzenie wiedzy o mozliwych interwencjach i zasadach postepowania wobec
dziecka chorego na dang jednostke chorobowa

e Poszerzenie wiedzy stuchaczy o wiedze z zakresu procesu umierania i zasad opieki nad
dzieckiem umierajgcym

e Wskazanie waznej roli opiekuna jako cztonka zespotu rodzinnego KHD.

Korzysci dla uczestnikéw ptynace z doboru tresci w module medycznym:

e Zrozumienie idei opieki paliatywnej

e Wiedza o dominujacych problemach pacjentéw ze wzgledu na konkretng jednostke
chorobowg

e Umiejetnos¢ aktywnej pomocy w leczeniu objawowym najczesciej wystepujgcych
dolegliwosci u dzieci w fazie terminalnej choroby.

e Umiejetnos¢ okreslenia roli opiekuna wspomagajacego rodzine w opiece nad
pacjentem w terminalnej fazie choroby.

e Umiejetnos¢ pomocy rodzinie dziecka w agonii

Korzysci dla rodzin korzystajgcych z wsparcia ptynace z doboru tresci w module medycznym:

e Wsparcie profesjonalnie przygotowanego opiekuna, ktory zna i rozumie specyficzny
przebieg choroby dziecka, wie jak zareagowac¢ w sytuacjach trudnych zwigzanych
z przebiegiem choroby, potrafi wesprzeé rodzine podajac rzeczowe informacje.

Korzysci dla Hospicjum jako Instytucji ptyngce z doboru tresci w module medycznym:

e Grupa profesjonalnie przygotowanych opiekundw hospicyjnych, gotowych do
wsparcia rodzin pozostajgcych pod opieka, gotowych do podjecia pracy.

3. Blok pielegniarstwo, rehabilitacja, Zzywienie- dzieki tresciom dobranym w bloku
pielegniarskim stuchacze bedg mieli mozliwos¢ zdobycia wiedzy i praktyki z zakresu:
pielegnowania, zaopiekowania dziecka z rurkg tracheotomijng, sondg, pegiem. Ponadto
nabeda wiedze i umiejetnosci bezpiecznego przewijania, przenoszenia, odwracania dziecka
lezgcego. Poznajg zasady zywienia i techniki karmienia dziecka hospicyjnego. Dowiedzg sie
czym jest rehabilitacja paliatywna. Modut zrealizowany bedzie w formie warsztatowo-
wyktadowej.

Zarys wykfadu:

Zagadnienia zwigzane z opieka nad pacjentem z przewlektg, postepujacg, ograniczajgcy zycie chorobg,
w okresie znacznego zaawansowania, ale nie tylko, sg dla wiekszosci , laikdw medycznych” kraing

12

MINISTERSTWO Unia Europejska
ROZWOJU m Europejski Fundusz Spoteczny

Fundus_ze .
Europejskie
Wiedza Edukacja Rozwdj




Krakowskie
Hospicjum dla Dzieci

im. ks. JOzefa Tischnera

nieistniejaca. Zyjac w czasach sukcesu, piekna, kultu pienigdza odpychamy mys$l o chorowaniu,
cierpieniu, umieraniu. Czy to oznacza, ze tego nie ma ? Czy to oznacza, ze chorych, stabszych,
umierajacych nalezy zepchnagé¢ na margines zycia ? Czy Ci, ktérzy opiekujg sie chorymi,
niepetnosprawnymi w domach chronigc bliskich przed inwazyjnoscig leczenia szpitalnego i uporczywa
(daremng) terapia dla ,,sukcesu” nie istniejg dla spoteczenistwa ? Czy mogg i potrafig dac cos$ z siebie
kiedy juz zabraknie ukochanej cérki, syna ? Nie ma nic tadnego w codziennych czynnosciach
pielegnacyjnych - odsysaniu, oklepywaniu, karmieniu, przewijaniu, ale tak wyglada codziennos¢ zycia
opiekunek/opiekundw chorych. 24 godziny na dobe, przez tygodnie, miesigce, lata. Mitos¢. To jest ten
,mechanizm” z serca ptynacy, to daje site na te dni, tygodnie, lata. Pomoc czasem przychodzi
z Hospicjum (bo nie kazde dziecko do takiej opieki trafia). Opieka paliatywna/hospicyjna, ktéra
obejmuje wszechstronne dziatania interdyscyplinarnego zespotu, w sktad ktérego wchodzi lekarz,
pielegniarka, psycholog, pracownik socjalny, rehabilitant, duszpasterz oraz wolontariusze, zmierza do
zaspokajania potrzeb: somatycznych, psychosocjalnych i duchowych pacjentéw oraz wsparcie
udzielane rodzinom i opiekunom. Kiedy przyjdzie moment najtrudniejszy i dziecko umiera zostajg Ci,
ktorzy czesto duzg cze$é zycia oddali opiece nad chorg corka czy synem. Zwykle wytgczeni z zycia
zawodowego pozostajg w zatobie i prébujg odnalezé sie w nowej rzeczywistosci. lle i czy majg jeszcze
co$ do zaoferowania ? Tak — ciggle mndstwo mitosci i gotowos¢ do podzielenia sie wtasnymi
doswiadczeniami w pracy z innymi rodzinami w potrzebie. Jak pomdc w przetamaniu bariery zwigzanej
z niewiedzg medyczng ? Nauczyé, wyjasni¢, da¢ podstawy wiedzy teoretycznej i praktycznej w
pielegnacji i opiece nad pacjentem przewlekle/terminalnie chorym.

1. Karta ACT

2. Codzienna toaleta — pielegnacja skéry jako jednego z najwiekszych narzaddéw

3. Zywienie, pojenie — drogi naturalne, drogi utworzone sztucznie (sonda, gastrostomia —

pielegnacja, zasady karmienia, utozenie pacjenta, potrzebny sprzet)

4. Toaleta jamy ustnej— jak czesto, czym, w jaki sposéb

5. Tracheostomia — po co, co to jest, jak pielegnowac

6. Nebulizacja — kiedy stosujemy, jak wykona¢ u pacjenta, ktéry nie wspdtpracuje

7. Pomoc niefarmakologiczna w dusznosci, obrzekach, swigdzie

8. Zapobieganie odlezynom

9. Rehabilitacja bierna —w jakim zakresie, czy zawsze i u kazdego

10. Terapie komplementarne — co to jest i jakie sg rodzaje

11. Ocena bdlu u dzieci — co go nasila, jakie s3 metody niefarmakologiczne (uzupetniajgce)

w walce z bdlem

Zarys warsztatu: ,,Elementarne umiejetnosci w pielegnacji dziecka w opiece hospicyjnej”

1. Nauka sposobu nieinwazyjnego odsysania
2. Nauka ukfadania pacjenta w drenazu
3. Pytania dotyczace pielegnacji
Cel doboru tresci w module pielegniarskim:
e Poszerzenie wiedzy uczestnikdw innowacji o podstawowe zasady obowigzujace

w pielegnowaniu dziecka w opiece hospicyjnej
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e Stworzenie mozliwosci poznania technik bezpiecznej pielegnacji dziecka lezgcego,
oprzyrzagdowanego, a nastepnie ich éwiczenia

e Stworzenie mozliwosci poznania obstugi i zasad stosowania ssakéw, koncentratorow
tlenu, pulsoksymetrow, sond.

e Wyposazenie uczestnikdw w podstawowa wiedze odnosnie zywienia i karmienia
dziecka chorego

e Wyposazenie uczestnikdbw w podstawowa wiedze odnos$nie rehabilitacji dziecka
podnoszacej jakos¢ zycia.

Korzysci dla uczestnikéw ptynace z doboru tresci w module pielegniarskim:

uczestnicy poszerzajg wiedze dotyczacy pielegnacji dziecka przewlekle/$miertelnie chorego
naucza sie nieinwazyjnych metod opieki

zapoznajg sie z niefarmakologicznymi sposobami radzenia sobie z bélem i innymi objawami
najczesciej wystepujgcymi u pacjentow obtoznie chorych

Kazdy z uczestnikdw nauczy sie w sposéb bezpieczny dla pacjenta ewakuowac¢ nadmiar
wydzieliny

Kazdy z uczestnikdw nabedzie umiejetnos¢ utozenia pacjenta w pozycji drenazu

Otrzymujgc odpowiedz na zadane pytanie stuchacze poszerzg wiedze o dodatkowe elementy
Umiejetnos¢ karmienia za pomocg sondy

Korzysci dla rodzin korzystajgcych z wsparcia ptynace z doboru tresci w module pielegniarskim:

Mozliwos¢ opieki i wsparcia od profesjonalnie przygotowanego opiekuna, ktéry potrafi
przewingé dziecko, bezpiecznie zmieni¢ jego pozycje, umy¢, nakarmic, zaspokoié¢ inne
potrzeby.

Korzysci ptyngce z doboru tresci w module pielegniarskim dla Hospicjum jako instytucji:

Uwrazliwienie na potrzeby pielegnacyjne dziecka chorego szerszej grupy oséb
Wyksztatcenie profesjonalnych opiekunéw dziecka hospicyjnego, oraz mozliwosé wigczenia
ich do zespotdw terapeutycznych.

Blok psychologiczny — poruszone zostang kwestie fundamentalne dla rozumienia rodziny jako
sytemu oraz dziecka chorego znajdujacego sie w jego centrum. Zaprezentowana zostanie
dynamika zmian zachodzacych w systemie rodzinnym pod wptywem choroby dziecka oraz
przezycia poszczegdlnych cztonkdw rodziny. Poruszone bedg zagadnienia spotecznych postaw
wobec rodziny nieuleczalnie chorego dziecka. Ponadto uczestnicy innowacji dowiedzg sie jakie
jest rozumienie choroby i Smierci przez dziecko w perspektywie rozwojowej oraz jak wspierac
dziecko i jego rodzine w trudzie chorowania.

Zarys wyktadu: Rodzina jako system. Miejsce dziecka chorego w rodzinie.

14

MINISTERSTWO m Unia Europejska

ROZWOJU Europejski Fundusz Spoteczny

Fundus_ze .
Europejskie
Wiedza Edukacja Rozwdj



Krakowskie
Hospicjum dla Dzieci

im. ks. JOzefa Tischnera

Kazda dtugotrwata choroba, zaburzenie rozwoju lub niepetnosprawnos¢ dziecka powodujg zmiany
w funkcjonowaniu rodziny. Wywotujg stres, frustracje wielu potrzeb, przysparzajg obowigzkdw,
wiec wymagajg reorganizacji zycia rodzinnego. Sytuacja choroby zmienia takze ustalong strukture
rodziny i wzajemne relacje miedzy jej cztonkami — mogg tworzyé sie koalicje, zmienia sie pozycja w
rodzinie poszczegdlnych jej cztonkdw. Zakres i gtebokos¢ zmian w rodzinie zalezy m.in. od sity
obcigzen zwigzanych z choroba. Zas obcigzenia te zalezg od rodzaju choroby, momentu pojawienia
sie, czasu jej trwania, przebiegu, rodzaju zalecen lekarskich, podjetych metod leczenia,
przewidywanych nastepstw oraz perspektyw na jej zakoriczenie. Wptyw choroby na rodzine staje
sie oczywisty, gdy analizujemy go w oparciu o teorie systemoéw i systemowe podejscie do rodzin.
w ujeciu systemowym rodzina rozumiana jest  jako system powigzan,
w ktérym zmiana jednego elementu wywotuje zmiany w catym systemie. Tak wiec choroba
jednego z cztonkdéw rodziny pocigga zmiany w catej rodzinie. Wptyw ten jest uzalezniony miedzy
innymi od tego, kto z cztonkdédw rodziny zachorowat. Wprawdzie sytuacja choroby dziecka,
w szczegblnosci choroby przewlektej lub o ztym rokowaniu, jest powaznym wstrzgsem
emocjonalnym dla rodziny, jednak jej wptyw na rodzine moze by¢ zardwno pozytywny, jak
i negatywny . Adaptacja rodziny do trudnej, a nawet kryzysowej sytuacji, jaka jest choroba jednego
z cztonkéw, zalezy od funkcjonowania przedchorobowego rodziny. Rodziny dobrze zorganizowane
i zintegrowane, z silng wiezig, potrafig najlepiej dostosowac sie do nowych, trudnych sytuacji i ich
zycie ulega mniejszym zaktéceniom pod wptywem choroby. W rodzinach Zle zintegrowanych,
obcigzonych nieujawnionymi konfliktami i problemami, choroba staje sie dodatkowym
wydarzeniem kryzysowym otwierajgcym dodatkowe konflikty, a przez to przekraczajagcym
mozliwosci adaptacyjne. W takich rodzinach moze nastgpi¢ zupetny rozktad zycia rodzinnego.
Natomiast w rodzinach jawnie sktdconych czasami wtasnie w sytuacji kryzysowej, jaka jest
choroba, dochodzi do przewartosciowania problemow, te sprzed choroby schodzg na dalszy plan
a rodzina moze ponownie zintegrowac sie dzieki podjeciu wspdlnych dziatah zwigzanych z chorobg
. Zwraca sie uwage na procesualno$é¢ przystosowania sie rodziny do choroby. W literaturze
przedmiotu opisano sposoby przezywania przez rodzicow sytuacji choroby dziecka, dynamike ich
emocji oraz etapy przystosowania do kryzysowej sytuacji.

Wedtug W. Pileckiej przystosowanie rodziny do przewlektej choroby u dziecka zachodzi w kilku
etapach: szoku, paniki, zaprzeczania, zalu i rozpaczy, optakiwania utraty zdrowia dziecka oraz
akceptacji i aktywnego dziatania. W adaptacji do diagnozy nieuleczalnej choroby dziecka mozna
wyodrebnié:

1. Szok. W przezyciach rodzicow pojawia sie poczucie krzywdy, zal, rozpacz, lek, poczucie
beznadziejnosci i bezradnosci.

2. Kryzys emocjonalny nazywany rowniez okresem depresji lub rozpaczy. Pojawia sie poczucie
kleski zyciowej, osamotnienie.

3. Pozorne przystosowanie. Rodzice podejmujg wtedy nieracjonalne prdéby poradzenia sobie
z sytuacja, np. nie akceptuja i podwazajg postawiong diagnoze.

4. Konstruktywne przystosowanie. Rodzice koncentruja sie na racjonalnym rozpatrywaniu
zaistniatej sytuacji, pojawiajg sie pozytywne emocje.
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Pojawienie sie choroby u dziecka wptywa przede wszystkim na powstanie rdéznych stanéw
emocjonalnych u rodzicdw. Emocje s3g najsilniejsze w poczatkowym okresie przystosowywania sie
do sytuacji, tj. bezposrednio po uzyskaniu diagnozy. W tym okresie przezycia rodzicéw podobne sg
do zatoby, ktérej towarzyszg smutek, ptacz, drazliwo$é, pobudliwosé i zmeczenie. Leki dotycza:
objawéw choroby dziecka, roztgki w czasie hospitalizacji, przysztosci i mozliwosci Smierci. Choroba
wzbudza réwniez u rodzicéw poczucie winy, czasem moze by¢ traktowana jako kara za grzechy.
Wina moze by¢ przypisywana sobie lub matzonkowi. Niejednokrotnie rodzice wzajemnie oskarzaja
sie za rzeczywiste lub domniemane zaniedbania, eskalacja takich uczu¢ moze nawet zagrozic
trwatosci rodziny. Rodzice mogg odczuwacd gniew i zazdrosé¢ wobec innych rodzicow, ktdrych dzieci
sg zdrowe. Jednak poprawa stanu zdrowia dziecka oraz Swiadomos¢ skutecznosci wtasnych dziatan
w sytuacji choroby wzbudza rados$é i uczucie ulgi.

Zarys warsztatu: Rozumienie choroby i smierci przez dziecko w perspektywie rozwojowej.
Problemy rodziny z dzieckiem chorym

1. Przyjecie perspektywy dziecka na réznym etapie rozwoju- z elementami metody Balinta.
2. Analiza case study
3. Techniki udzielania wsparcia

Cel doboru tresci w module psychologicznym:

e Dostarczenie wiedzy psychologicznej o rodzinie doswiadczajgcej nieuleczalnej choroby
i Smierci dziecka

e Ksztattowanie myslenia o rodzinie jako o catosci/systemie dziatajgcym sprawnie tylko
wspdlnie

e Poszerzenie wiedzy uczestnikdw o znajomos$é psychologicznych mechanizmoéw
dziatajgcych w rodzinie

e Wyposazenie uczestnikdw w umiejetnosci diagnozowania rodziny jako systemu, jej
potrzeb, funkcjonujgcych zasad i mechanizmdw obronnych

e Ksztattowanie umiejetnosci dobrej komunikacji z dzieckiem i jego rodzing

e Dostarczenie wiedzy zakresu rozwoju dziecka w kontekscie rozumienia choroby
i Smierci

Korzysci dla uczestnikow ptyngce z doboru tresci w module psychologicznym:

e Umiejetnos¢ spojrzenia na rodzine dziecka chorego w szerszym kontekscie, identyfikacji rél
i delegacji rodzinnych

e Umiejetnos¢ diagnozowania potrzeb rodziny oraz zrédet konfliktu w rodzinie

e Wiedza odnosnie rozwoju dziecka w kontekscie rozumienia choroby i $mierci

e Umiejetnos¢ rozpoznawania i identyfikacji probleméw w rodzinie z dzieckiem chorym
i umierajgcym

e Umiejetnos¢ dostarczania wsparcia kazdemu z cztonkéw rodziny

Korzysci dla rodzin korzystajgcych z wsparcia ptynace z doboru tresci w module psychologicznym:
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e Mozliwos¢ korzystania ze wsparcia opiekuna, ktéry rozumie funkcjonowanie rodziny
z dzieckiem chorym, potrafi oceni¢ potrzeby i oczekiwania rodziny oraz udzieli¢ wsparcia
w odpowiedniej formie. Opiekuna ktéry zna prawidtowosci rozwoju dziecka, rozumie
kryzysowo$¢ choroby nieuleczalnej w rodzinie.

Korzysci ptyngce z doboru tresci w module psychologicznym dla Hospicjum jako instytucji:

e Mozliwosé korzystania z ustug opiekuna wyposazonego w wiedze psychologiczng odnosnie
rodziny, oraz strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych.

5. Blok o hospicjum perinatalnym- w planowanych dziataniach w module o hospicjum
perinatalnym, stuchacze dowiedzg sie jaka jest sytuacja i potrzeby rodziny z prenatalng
diagnozg wady letalnej. Poznajg zasady prowadzenia opieki nad dzieckiem w tonie matki oraz
trudnosci z tym zwigzane. Dowiedzg sie jakie sg zadania zespotu opieki perinatalnej
w kompleksowej opiece nad rodzing z letalng wadg ptodu. Modut zrealizowany zostanie
w formie wyktadu i warsztatu ksztattujgcego umiejetnosci.

Zarys wyktadu: Sytuacja i potrzeby rodziny z prenatalng diagnozq wady letalnej

Co sie dzieje, gdy u kobiety w cigzy zostaje zdiagnozowana choroba dziecka ograniczajgca jego
zycie?

Wedtug polskiego prawa W wypadku stwierdzenia duzego prawdopodobienistwa ciezkiego
i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu, przerwanie
cigzy jest dopuszczalne do chwili osiggniecia przez ptdd zdolnosci do samodzielnego zycia poza
organizmem kobiety ciezarnej.

Zazwyczaj lekarz informujacy o stanie dziecka ma do zaoferowania dwie opcje: przerwanie
cigzy jedng z dostepnych metod / przedwczesne wywotanie porodu lub — druga opcja — kontynuowanie
cigzy w oczekiwaniu na spodziewang Smierc¢ dziecka. Sg lekarze, ktorzy potrafig te informacje przekazac
z  wrazliwoscia i delikatnoscia, analizujgc  wraz z rodzing mozliwe opcje
i towarzyszac w wyborze, w wielu sytuacjach zdarza sie jednak, ze opcja aborcji jest mniej lub bardziej
forsowana.

Wielu lekarzy potoznikdw uwaza, ze jedynym stusznym rozwigzaniem jest przerwanie cigzy.
Jest to przekonanie, ktére pojawia sie czesto automatycznie. Kiedy o tym pomyslimy gtebiej, musza sie
pojawi¢ watpliwosci. Jesli aborcja jest jedyng prezentowang opcjg, prawdopodobnie wynika z
przekonania, ze kontynuowanie cigzy wigze sie z wiekszym ryzykiem w odniesieniu do fizycznego czy
emocjonalnego stanu kobiety. Te przypuszczenia nie sg jednak poparte dowodami. Czasem lekarze
twierdza, ze udzielajg bezstronnych konsultacji. Nawet jesli méwig o mozliwosci kontynuowania cigzy,
przedstawiajg tg opcje w taki sposdb, ktéry wywotuje przerazenie. Przerwanie cigzy moze by¢
okreslone, jako aktywne, zdecydowanie dziatanie, podczas gdy kontynuowanie, jako dotyczgce tych,
ktorzy nie sg w stanie podja¢ stanowczych decyzji.
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Nawet jesli lekarz nie ma zamiaru ujawnia¢ wtasnego stanowiska, czesto bywa dyrektywny
przez sam dobodr stow. Mowienie rodzicom, ze mogg dokonaé aborcji albo mogg ,nie robi¢ nic” i
pozwoli¢ dziecku umrzec¢ po urodzeniu, wywotuje przerazajgce wyobrazenia w gtowach rodzicéw o
tym, jak to bedzie bezradnie i samotnie sta¢ w obliczu umierania ich dziecka. Jakkolwiek przerazajgca
moze by¢ opcja aborcji, jesli jest pokazana, jako podejmowanie uznanych, witasciwych dziatan,
uruchamia znajome schematy, takie jak umowienie sie na wizyte lekarska, pobyt w szpitalu, to ta opcja
wydaje sie tatwiejsza do wyobrazenia i uniesienia.

Moze sie zdarzy¢, ze niejednoznaczny jezyk uzyty do opisu przerwania cigzy moze ukrywad, ze
rekomendowane procedury s3 rodzajem aborcji. Ten brak jasnosci moze rodzi¢ u rodzicow poczucie
bycia manipulowanymi bardziej niz informowanymi. Czasem specjalisci celowo przekazujg informacje
w sposdb niejasny, niejednoznaczny, majgc na uwadze che¢ ochrony przed bolesng rzeczywistoscia.
Jednak bycie niejednoznacznym w kwestii przerwania cigzy oznacza réwnoczesnie zamazanie faktéw
o tym, co w rzeczywistosci spotyka dziecko. Niejednoznacznosé¢ w tym obszarze zapowiada przyszty
meczarnie, kiedy rodzina odkrywa, ze to na nigdy nie zdecydowataby sie na takie rozwigzanie, gdyby
byta w petni poinformowana. To takze znaczny czynnik ryzyka dla patologicznej zatoby czy stresu
pourazowego.

Niejednokrotnie zalecenia usuniecia cigzy wynikajg z przestarzatych przekonan dotyczacych
poronienia, czy urodzenia martwego dziecka. Przez lata ten temat stanowit tabu. Lekarze i pielegniarki
kierujgc sie —-w swoim przekonaniu — dobrem pacjentki, odmawiali pokazania martwego czy
umierajacego dziecka, sugerowali aby o nim zapomnieé i postarac sie o kolejne. Nie mozna wykluczyé,
ze wielu specjalistdow miato dobre zamiary, ale takie podejscie owocowato przedtuzajacy sie zatobg i
ogromnym emocjonalnym ciezarem.

Zalecenie usuniecia cigzy moze by¢ rowniez zakorzenione w stosowanych przez wiele lat
praktykach dotyczacych intensywnej terapii. Bardzo dtugo i wtasciwie czasem rowniez dotychczas,
kiedy rodzi sie dziecko terminalnie chore, pojawiajg sie naciski na umieszczenie go w intensywne;j
opiece neonatologicznej, gdzie przed swojg nieuchronng smiercig dziecko moze dodatkowo cierpieé z
powodu stosowania agresywnych metod interwencji. Usuniecie cigzy jest rozpatrywane jako mniejsze
zto, ktére miatoby pozwolié¢ unikng¢ niepotrzebnego cierpienia.

Warto dodaé, ze wspdtczesne standardy neonatologii reprezentujg bardziej holistyczne
spojrzenie na pacjenta, uwzgledniajg korzysci ale i ograniczenia ptynace z mozliwosci jakie daje
intensywna terapia.

Nacisk na usuniecie cigzy moze wynikaé réwniez z osobistego nastawienia lekarza na dziatanie,
i unikanie tematu émierci, zatoby i zwyczajnie brak przygotowania w tym zakresie. Smieré dziecka moze
by¢ postrzegana jako zawodowa porazka.

W koncu wielu lekarzy po prostu nie jest Swiadomych korzysci, jakie ptyng z perinatalnej opieki
paliatywne;j.

Jesli rodzina nie decyduje sie na usuniecie cigzy, pozostaje w rutynowej opiece perinatalnej —
takiej, ktéra dotyczy prawidtowo przebiegajacej cigzy, ewentualnie w opiece perinatalnej ograniczonej
do koniecznego minimum. W obydwu tych przypadkach pozostaje ogromna ilos¢ niewiadomych
dotyczacych zwtaszcza czasu porodu, loséw dziecka po porodzie, podejscia specjalistéw i ich
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rozumienia tematu i decyzji rodzicow. Rodzice zdani sg sami na siebie lub na samodzielne poszukiwanie
informacji oraz poszukiwanie specjalistow, ktdrzy rozumiejg ich wybor.

Pozostawienie rodziny samej sobie i brak strategii staje sie szczegdlnie trudny w obliczu $mierci
dziecka w tonie matki lub po porodzie. Brak informacji o mozliwosci pochowania dziecka,
zorganizowania pogrzebu, brak zachety ze strony personelu do pozegnania sie z dzieckiem oraz brak
wsparcia w zatobie, moga znacznie pogtebié i tak juz silnie przezywany przez rodzicdw kryzys.

Jest wreszcie nowe rozwigzanie - hospicjum perinatalne, mozina powiedzie¢, trzecie
rozwigzanie z zaistniatej sytuacji, ktére jest odlegtym zaréwno wobec przerwania cigzy, jak i wobec
biernego oczekiwania na $mieré dziecka.

Zarys warsztatu:

1. zapoznanie sie z historiami rodzicéw z nieuleczalng wadg serca wraz z wyborami przez nich
dokonanymi.

2. praca w grupach — prdba zrozumienia argumentow stojgcych za decyzjg rodzicow

3. szacowanie konsekwencji podjetych wybodw

Zarys wyktadu: Zadania zespotu opieki perinatalnej w kompleksowej opiece nad rodzing

1. Historia hospicjum perinatalnego
Hospicjum perinatalne w Krakowskim Hospicjum dla Dzieci narodzito sie z macierzynskiej mitosci i
troski o nienarodzone dziecko, oraz o starsze zdrowe rodzeristwo w okoliczno$ciach prenatalnej
diagnozy letalnej choroby. Kiedy w 2011 roku mama dziewczynki z prenatalng diagnozg zespotu
Edwardsa poprosita o pomoc dla swojej rodziny, nie podejrzewalismy ze jest to pierwsza pacjentka
hospicjum perinatalnego.

Hospicjum perinatalne w ramach Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci dziata od 2015r. Swiadczymy
wszechstronng pomoc rodzinom oczekujgcym narodzin dziecka u ktdrego potwierdzono letalng wade
wrodzona.

Poczatki hospicjum perinatalnego siegaja lat 90-tych, kiedy to dr Calhoun wraz ze wspotpracownikami
stworzyt pierwszy w USA i na Swiecie program perinatalnej opieki paliatywne;.

W ciggu pierwszych siedmiu lat funkcjonowania programu perinatalnej opieki paliatywnej, Calhoun i
wspotpracownicy prowadzili badanie efektywnosci perinatalnej opieki paliatywnej. W badaniu
uwzgledniono wszystkie przypadki w Madigan Army Medical Center pomiedzy 1995 a 2002r ( tgcznie
33 przypadki letalnych schorzen zdiagnozowanych u dzieci przed urodzeniem). 28 rodzin wybrato
perinatalng opieke paliatywng, zamiast aborcji (85%). Sposrdd dzieci i rodzin objetych perinatalng
opieka paliatywng stwierdzono $Smier¢ w tonie matki u 39% oraz zywe urodzenia u 61% (17 dzieci).

Jednym z nich jest postep rozwoju medycyny, ktéra oferuje coraz doktadniejsze metody
okreslania stanu dziecka w fonie matki. Nieinwazyjne metody, ktére sg rutynowe, jak réwniez
inwazyjne, ktére pozwalajg czesto bez watpliwosci, a czasem z pewng dozg pewnosci stwierdzi¢, jaki
jest stan dziecka i zwigzane z nim rokowania. Z jednej strony jest to dobrodziejstwo, pozwalajgce na
skuteczne interwencje w tonie matki i wyleczenie ptodu. Z drugiej, w sytuacji kiedy schorzenie jest
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nieuleczalne, pojawia sie pytanie, co z tg wiedzg robi¢. To trudne pytanie, poniewaz konfrontuje nas z
doswiadczeniem bezradnosci, z bliskoscig nieuchronnej s$mierci, a sg doswiadczenia, ktére
wspoiczesnie bardzo mocno wypieramy.

Drugim powodem jest zaawansowanie rozwoju intensywnej terapii, ktéra pozwala na
przedtuzanie zycia, réwniez dzieci z bardzo ztymi rokowaniami na przysztos¢. Taka sytuacja owocuje
coraz wiekszg iloscig dylematédw etycznych, zwigzanych z decydowaniem o Zyciu i S$mierci.
Technicyzacja wspotczesnej medycyny, ktérej towarzyszy odsuwanie Smierci i dgzenie do zawtadniecia
nig, sprawia, ze mimo istniejgcych zalecer o warunkach powstrzymania sie od intensywnej, uporczywej
i agresywnej terapii, w praktyce jest ona czesto stosowana z inicjatywy lekarza lub rodzicdw, mimo, ze
jest to dziatanie pozbawione sensu i odbierajgce godnosé umierajgcemu dziecku.

2. Struktura hospicjum perinatalnego

W strukturze hospicjum znajduje sie: lekarz, psycholog, potozona, kapelan, inni specjalisci — w miare
potrzeb. Szczegbélnym zadaniem perinatalnej opieki paliatywnej jest budowanie relacji z rodzicami i
prowadzenie ich w podejmowaniu decyzji i opiece rodzicielskiej. Relacja, ktdra jest oparta na zaufaniu
i empatii, daje mozliwos¢ leczenia w czasie Zycia dziecka i jego umierania. Waznym zadaniem
specjalistéw jest takze budowanie lub wzmacnianie sieci wsparcia rodzinnego i spotecznego: rodzice
sg zachecani do tego by zaprasza¢ pozostate dzieci, cztonkdw rodziny i przyjaciét, aby byli obecni i
towarzyszyli rodzicom i dziecku, w czasie, kiedy jest ono na Swiecie i po jego Smierci.

3. Zadania zespotu
Kazde podejrzenie nieprawidtowosci u ptodu wywotuje w rodzicach lek, prowokuje pytanie o
zasadnos¢ kontynuacji cigzy. Decyzje rodzicow podejmowane w szoku, bywajg nieodwracalne. Dlatego
w razie podejrzenia wady ptodu, nawet jezeli sie nie potwierdzi i /lub nie bedzie wadg letalng, kobieta
powinna otrzymac wsparcie psychologiczne w ramach zespotu wspierajgcego. Zadaniem zespotu
wspierajgcego w tej sytuacji jest:

e kontenerowanie i porzgdkowanie uczu¢ rodzicow

e porzadkowanie informacji, ktére chroni przed pochopnymi decyzjami

e planowanie dalszych badan prenatalnych ukierunkowanych na weryfikacje diagnozy
Zespdt przygotowany do pracy o charakterze interwencji kryzysowej, obejmuje rodzine opieka,
dostosowujgc interwencje do szczegdlnych potrzeb rodziny wynikajgcych ze stresu i szoku, oraz
uwzgledniajgc fakt niedokonczenia procesu diagnostycznego.

Po weryfikacji diagnozy moze sie okaza¢, ze:

e diagnoza nie zostata potwierdzona — co w obliczu zaawansowania diagnostyki prenatalnej,
zdarza sie rzadko. W takiej sytuacji, rodzice po przejsciu stresujgcego okresu diagnostycznego
i wsparciu zespotu, kontynuuja cigze
e diagnoza zostata w petni potwierdzona — zespét kontynuuje wielokierunkowg opieke nad
rodzing
e diagnoza nadal pozostaje niepewna — zespdét kontynuuje wielokierunkowg opieke, z
uwzglednieniem niejasnosci diagnostycznych. Postepowanie w tego rodzaju sytuacji zostato
omdwione ponizej.
Hospicjum perinatalne umozliwia rodzicom samodzielny i przemyslany wybdr pomiedzy aborcjg a
kontynuacja cigzy. Wsparcie, (ale nie wyreczenie) rodzicow w procesie podejmowania decyzji jest
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mozliwe. W hospicjum Perinatalnym Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci spotkania z rodzicami
odbywaijg sie w zespotach dwuosobowych w sktad ktorych wchodzg lekarz (pediatra lub neonatolog)
oraz psycholog majgcy doswiadczenie w pracy z rodzinami nieuleczalnie chorych dzieci w terminalnej
fazie choroby. Wspdlne spotkania lekarza i psychologa z rodzicami oczekujgcymi narodzin chorego
dziecka majg stanowi¢ wsparcie dla rodzicow, jak i dla samych cztonkéw zespotu. Czesto udzielajac
informacji profesjonalisci medyczni uzywajg stow, ktdre nie sg zrozumiate dla rodzicow. Zawsze wtedy
druga osoba moze ponownie wyttumaczy¢ kwestie ktore wydajg sie by¢ niezrozumiate. Od lekarza
oczekuje sie ze bedzie z nalezng empatig rozmawiat z rodzicami. W procesie ksztatcenia zawododw
medycznych nie ma mozliwosci nauczenia sie prowadzenia tych trudnych rozmow. Z drugiej strony
psycholog do tego przygotowany nie musi zna¢ wszystkich objawdw i sposobu postepowania w
konkretnych stanach chorobowych. Wspdlna rozmowa przynosi korzysci wszystkim uczestnikom.
Liczba spotkan z rodzicami ustalana jest indywidualnie w zaleznosci od potrzeb. W czasie rozméw
ustalane sg oczekiwania rodzicéw, przedstawiane mozliwe scenariusze wydarzen. Jednym z waznych
rezultatéw spotkan zespotu z rodzing jest Plan Porodu, ktdry stanowi pisemny wyraz oczekiwan i woli
rodzicéw dotyczacych porodu i czasu z dzieckiem po porodzie.

Kolejnym krokiem jest wspdlne spotkanie rodzicow, zespotu hospicyjnego z personelem oddziatu
potozniczego w ktérym ma odbyé sie poréd. Oswojenie miejsca narodzin dziecka, poznanie
pracujacych tam oséb uspokaja rodzicéw, daje mozliwos¢ , kontroli nad sytuacjg”. Dla personelu
oddziatu potozniczego i noworodkowego spotkanie z rodzicami pozwala przedstawi¢ warunki
lokalowe, pozna¢ i skonfrontowal z rzeczywistoscia oczekiwania rodzicéw. Podczas rozmowy
ordynatorzy otrzymujg kopie dokumentéw potwierdzajgcych chorobe nieuleczalng ptodu, w razie
watpliwosci co do stanu dziecka jest mozliwos¢ zaplanowania koniecznych dodatkowych konsultacji.

Wspdlnie stworzony plan porodu zostaje przekazany do oddziatu pofozniczego najpdzniej na okoto
dwa miesigce przed planowanym terminem porodu, tak aby caty personel oddziatu potozniczego,
noworodkowego i bloku porodowego mogt sie nim zapoznac.

Wazne miejsce w okresie przygotowan do narodzin chorego dziecka odgrywa przygotowanie
rodzenstwa. Do rozméw z dzie¢mi na temat narodzin i odchodzenia brata lub siostry przygotowywani
sg rodzice. Otrzymujg materiaty edukacyjne dostosowane od wieku rodzenstwa. Kolejne rozmowy z
dzieémi moze prowadzié psycholog w obecnosci rodzicow.

Ze wzgledu na stan ptodu i/lub matki rutynowa opieka potoznicza moze okazaé sie niewystarczajgca.
Dodatkowe wizyty kontrolne, badania USG umozliwiajg zapewnienie maksymalnego komfortu
ciezarnej, pozwalajg oceni¢ dobrostan ptodu i ustali¢ optymalny termin i sposéb prowadzenia porodu.
Nie bez znaczenia jest réwniez aspekt psychologiczny tzn potraktowanie dodatkowego badania jako
formy spotkania z nienarodzonym dzieckiem zaréwno dla rodzicéw jak i starszego rodzenstwa. Wigze
sie to jednak z wygospodarowaniem dodatkowego nielimitowanego czasu na badanie, zapewnienie
intymnosci i wiekszego skupienia na samym dziecku a nie na jego wadach.

Pomimo wprowadzenia ustawy ,Za zyciem”, coraz wiekszej swiadomosci spotecznej nadal rodziny
zgtaszajg sie do opieki perinatalnej pdzno. Powoduje to iz ze wzgledu na brak czasu nie ma mozliwosci
optymalizacji opieki. Krotki czas opieki nie pozwala w petni wykorzysta¢ mozliwosci opieki
psychologicznej, zdarza sie, iz nie mozna wykonaé¢ amniopunkcji z badaniem kariotypu ptodu co rodzi
problemy w okresie okotoporodowym.
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Ponizej zebrano najwazniejsze zatozenia dotyczace porodu dziecka objetego perinatalng opieka
paliatywna:

e Zawsze odbywa sie w sali porodéw rodzinnych, w razie koniecznosci cesarskiego ciecia jest
mozliwe uczestnictwo ojca w narodzinach.

e Przy porodzie zawsze jest obecny lekarz hospicjum jako koordynator

e Preferowany jest w miare mozliwosci pordd sitami natury, chyba ze stan matki wymaga inaczej.

e Po narodzinach bez wzgledu na stan noworodek powinien by¢ potozony na brzuchu matki,
przykryty cieptymi serwetami, nalezy zapewni¢ kontakt skora do skory.

e Nie nalezy zabiera¢ dziecka od matki w celu przeprowadzenia badania fizykalnego, nie
podejmowacd innych zbednych procedur medycznych .

e Personel obecny przy porodzie powinien zachowaé spokdj, uszanowaé¢ cud narodzin z
jednoczesng bliskoscig smierci i zaakceptowac ten stan.

e Powstrzymad sie od gtosnej oceny wygladu noworodka, stanu tozyska i pepowiny.

e Nalezy stworzy¢ warunki dla obecnosci rodzeristwa nowonarodzonego dziecka tuz po
porodzie.

e Zadbac o stworzenie ,pamigtki” (zdjecia, odciskdw raczek i stopek).

e Na prosbe rodzicow powinien odbyc¢ sie chrzest, w miare mozliwosci w obecnosci kaptana.

e W razie zgonu dziecka nalezy zapewnié¢ mozliwo$é bycia ,razem” tak dtugo jak tego potrzebuje
rodzina

e w sytuacji, gdy diagnoza stanu dziecka jest jednoznaczna, a rodzice sg przygotowani do decyzji
0 odstgpieniu o uporczywej terapii, mozliwy jest pordd w szpitalu rejonowej, jak najblizej
miejsca zamieszkania rodziny

Bardziej ztozona sytuacja ma miejsce wéwczas, gdy diagnoza stanu dziecka jest niepetna. Ponizej
przedstawiono wazne zasady, ktorymi kieruje sie zespét w takiej sytuacji:

e zasiegniecie opinii wojewddzkiego konsultanta w dziedzinie Neonatologii

e czesto: poréd w Osrodku o Il stopniu referencyjnosci
Cud narodzin, z jednoczesng akceptacjg Smierci w czasach postepu i technicyzacji medycyny jest
sytuacjg niezwyktg. Noworodek ,decyduje” czy jest w stanie podjac¢ czynnosci zyciowe. Zachowanie
spokoju, stworzenie atmosfery bliskosci, nieprzerwany kontakt matki i dziecka pozwala paradoksalnie
wydtuzyé zycie noworodka w maksymalnej jego jakosci. W dalszej opiece nad dzieckiem skupiamy sie
na pielegnacji, zapewnieniu komfortu cieplnego. Zawsze podejmujemy prdbe karmienia doustnego.
W razie braku mozliwosci zaktadany sonde zotgdkowa. Nie nalezy stosowac kropldwek
nawadniajgcych, nie zadawaé bolu w celu pobrania badan. Nie wykonujmy szczepien i nie pobieramy
badan przesiewowych.

O wypisie dziecka ze szpitala decyduje stan matki. Dziecko bedgce w opiece perinatalnej
automatycznie zostaje pacjentem Hospicjum Domowego dla Dzieci. Czasem bardzo krétki pobyt
dziecka w domu jest bardzo wazny dla rodzicéw i rodzerstwa. Wypis do domu jest swoistym powodem
do dumy .

Kazda rodzina, ktéra stracita dziecko przed narodzeniem, w okresie okotoporodowym lub pdzniej
powinna mie¢ mozliwo$¢ opieki psychologicznej w formie spotkan indywidualnych i/lub uczestnictwa
W grupie wsparcia w ramach hospicjum. Statg opieke psychologiczng ma zapewnione réwniez
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rodzenstwo zmartych dzieci. Wsparcie jest $wiadczone rowniez w formie wyjazddéw i spotkan
rodzenistwa podopiecznych hospicjum

Zarys Warsztatu:

1. Uczestnicy stworzg graficzny diagram, prezedstawiajgcy sie¢ osob i specjalistow towarzyszacych
rodzinie w hospicjum perinatalnym
2. Dyskusja w grupach nad powigzaniami pomiedzy rolg poszczegdlnych oséb

Podsumowanie:

Opiekunowie wspomagajacy rodzine w hospicjum moga zetkngé sie w swojej pracy z rodzinami
objetymi opieka hospicjum perinatalnego. Istotne znaczenie ma rozumienie sytuacji takiej rodziny i
wynikajgcych z tej sytuacji potrzeb. Jednym z dominujacych jest uczucie izolacji i osamotnienia,
pogtebione przez niski poziom spotecznego rozumienia sytuacji rodziny z nieuleczalnie chorym
dzieckiem i ich wyborow, jak i przez samych rodzicow, ktérzy mogg obawiac nieodpowiednich - zbyta
natarczywych, dociekliwych, oceniajacych reakcji otoczenia.

Mozliwos¢ wspdtpracy z opiekunem moze dotyczy¢ przede wszystkim wsparcia w opiece nad zdrowym
rodzenstwem, pomoc w opiece nad chorym dzieckiem, jesli zostaje ono wypisane domu. Réwnoczesnie
jednak bedzie ono miato kapitalne znaczenie dla wspéttworzenia spotecznej sieci wsparcia dla rodziny
hospicjum perinatalnego.

Celem bloku szkoleniowego jest wyposazenie opiekundw w wiedze o spotecznej i psychologicznej
sytuacji rodzicow oraz niezbedne umiejetnosci komunikacyjne

Cel doboru tresci w module o hospicjum perinatalnym:

e Zapoznanie uczestnikdow z aktami prawnymi i dokumentami regulujgcymi przerwanie cigzy
oraz warunki odstgpienia od uporczywej terapii

e Woyjasnienie psychologicznej sytuacji rodzicéw z diagnozg nieuleczalnej wady u dziecka

e Zapoznanie uczestnikow z dylematami etycznymi towarzyszacymi rodzicom nieuleczalnie
chorego dziecka w tonie matki

e Uwrazliwienie uczestnikdw na konflikty etyczne i psychologiczne towarzyszace rodzicom z
diagnoza nieuleczalnej choroby dziecka

e Poznanie przez uczestnikdw ztozonosci sytuacji, w jakiej znajduja sie rodzice

e Pogtebienie rozumienia psychologicznych potrzeb rodzicéw

Korzysci dla uczestnikow ptyngce z doboru tresci w module hospicjum perinatalnym:

e Wiedza o okolicznos$ciach powstania hospicjum perinatalnego na swiecie i w Polsce

e Wiedza o korzysciach i zagrozeniach ptynacych z rozwoju medycyny

e Umiejetnos¢ identyfikacji, ze tam, gdzie nie ma mozliwosci wyleczenia, medycyna nadal ma
wiele do zaoferowania (opieka paliatywna)
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e Rozumienie roli i miejsca opiekuna wspomagajgcego rodzine w hospicjum perinatalnym oraz
umiejetnos$é pracy w zespole.

e Umiejetnos¢ dobrego komunikowania sie cztonkéw zespotu

e Swiadomos¢ potrzeb rodziny, na ktére odpowiada zespdt perinatalnej opieki paliatywnej i
opiekun wspomagajacy rodzine

Korzysci dla rodzin korzystajacych z wsparcia ptynace z doboru tresci w module o hospicjum
perinatalnym:

e Pomoci wsparcie profesjonalnie przygotowanego opiekuna, ktéry zna i rozumie specyfike wad
letalnych ptodu, potrafi udzieli¢ wsparcia rodzicom dziecka na etapie kontynuowania cigzy i po
urodzeniu sie dziecka

e Wsparcie opiekuna w zakresie opieki nad rodzeristwem umierajgcego/zmartego dziecka.

Korzysci ptynace z doboru tresci w module o hospicjum perinatalnym dla Hospicjum jako instytucji:

e Krzewienie idei hospicjum perinatalnego w spoteczenstwie

e Oswajanie i zachecanie spoteczenstwa do rozmowy o problemie choroby nieuleczalnej i
Smierci dziecka takze w tonie matki

e Pozyskanie opiekunéw przygotowanych do udzielanie wsparcia rodzicom oraz gotowych do
wiaczenia sie w prace perinatalnych zespotéw hospicyjnych.

6. Blok o zatobie- podczas trwania modutu poruszone zostang kwestie zwigzane z umieraniem i
Smiercig dziecka oraz jej spotecznym odbiorze. Opisany zostanie proces zatoby po starcie
dziecka, oraz mozliwosci niesienia wsparcia na kazdym z jego etapow. Uczestnicy innowacji
dowiedzg sie jak i bedg mieli mozliwos¢ doskonalenia umiejetnosci wspierania rodzicéw i
rodzenstwa w zatobie po stracie bliskiej osoby. Zadania zrealizowane zostang w formie
wykfadowo-warsztatowej.

Zarys wyktadu: Smieré dziecka w spotecznym odbiorze. Zatoba jako proces — dynamika, etapy,
rozumienie.

Smier¢ dziecka bez wzgledu na jego wiek wydaje sie niesprawiedliwa. Towarzyszenie rodzinie w ktérej
umiera dziecko rodzi bezradno$¢ i sprzeciw bo jest to wydarzenie wbrew ,naturalnemu porzgdkowi
Swiata”, gdzie to dzieci powinny grzebac rodzicdw. Znaczenie straty dziecka dla rodzicow w sposéb
metaforyczny ujmuje ks. Piotr Krakowiak: , Tracac rodzicdw, tracimy naszg przesztos¢. Wraz z utratg
matzonka tracimy naszg terazniejszos¢. Gdy tracimy dziecko, tracimy naszg przysztosc . Dziecko stanowi
w pewnym sensie biologiczng czastke rodzicdw, co oznacza, ze tracac dziecko, po czesci umierajg
rowniez sami rodzice. Umierajace dziecko zabiera ze sobg marzenia i plany, a takze nadzieje na
przysztos¢. Dawniej rodziny byty liczne, a Smiertelnos¢ dzieci wysoka; jednak dzis, kiedy rodziny sg
mniej liczne, a standard zycia wyzszy Smieré dziecka jest wstrzgsajagcym przezyciem. Trudnos¢ w
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przezywaniu utrat w dzisiejszych czasach wynika takze z tendencji do ,,ukrywania smierci” objawiajgcej
sie nagtg potrzebg umieszczenia umierajgcego dziecka w szpitalu. Czesto w sterylnych murach szpitala
rodzina umierajgcego dziecka doswiadcza samotnosci i braku wsparcia. Takze kontakt bliskich z ciatem
zmartego jest ograniczony poprzez wypieranie rytuatéw czuwania i modlitwy przy zwtokach przez
krétkie ceremonie zatobne podczas ktérych nie ma mozliwosci zobaczenia ciata zmartego. We
wspodtczesnym swiecie sSmierc przestata byé czescig zycia, jego naturalnym etapem, jednoczesnie stajac
sie tabu, czego konsekwencjg sg trudnosci w przezywaniu zatoby.

Zatoba jest naturalng odpowiedzig na doéwiadczenie straty oraz jej konsekwencje. Mozemy ja
traktowad jako forme przystosowania sie osieroconych do zycia bez osoby zmartej. Podkredla sie, ze
zatoba nie jest chorobg, ale naturalng reakcjg cztowieka na krytyczne wydarzenie, jakim jest Smieré. W
procesie zatoby mozna dostrzec zmiany funkcjonowania osieroconej osoby na poziomie spotecznym,
emocjonalnym, poznawczym, duchowym i fizycznym. Erich Lindemann, psychiatra uwazany za
jednego z pionieréw interwencji kryzysowej, opisat typowe doznania zwigzane z zatoba:

e dolegliwosci somatyczne ( ostabienie, brak apetytu ),

e zaabsorbowanie wyobrazeniami o zmartym, czeste poczucie, ze sie widzi lub styszy utraconag

osobe,

e poczucie winy wypowiadanie, oskarzen pod swoim adresem,

e gniewng irytacje, odczuwanie obecnosci ludzi jako draznigcej,

e pobudzone, chaotyczne dziatanie.
Na przestrzeni lat badacze, tacy jak: E. Kubler-Ross, G.I. Engel, V. Kast, J. Bowlby, C. Nolen, S. Nolen-
Hoeksema i J. Larson dokonywali prob usystematyzowania reakcji przejawianych przez osierocone
osoby i podziatu zatoby na okreslone fazy. Uswiadomienie sobie, ze zatoba jest procesem, ktéry ma
swojg dynamike pozwala unikng¢ putapki uznawania za patologiczne réznych reakcji ludzi, ktérzy
doswiadczyli straty. Podkreslenia wymaga jednak to, ze nie kazdy cztowiek doswiadczajgcy straty musi
przechodzi przez kolejne fazy tego procesu. Najczesciej wymienia sie cztery fazy zatoby:
Faza 1: Otepienie
Faza 2: Tesknota i zal
Faza 3:Dezorganizacja i rozpacz
Faza 4: Reorganizacja

Zatoba jest wiec swoista ,pracg” osieroconego, ktéra zmierza do zaakceptowanie utraty, zbudowanie
nowej tozsamosci z zachowaniem pamieci o zmartym. Obecnie méwi sie wiele o zjawisku wzrostu
potraumatycznego , czyli nabywania przez jednostke pozytywnych zmian psychologicznych w wyniku
przebytej traumy, czy trudnego doswiadczenia. Innym nie mniej waznym tematem zdaje sie by¢ ryzyko
patologizacji procesu zatoby, ktore szczegdlnie w przypadku Smierci dziecka wydaje sie byé wyzsze.

Zarys wyktadu: Wsparcie Rodziny w zatobie po smierci dziecka

Catkowite przezycie zatoby i uzdrowienie, to przyjecie do swego wnetrza — ludzi, ktérych kochalismy, a
ktorych zabrata nam $mier¢. ,, Obiekt mitosci nie ginie — pisze Karl Abraham — bowiem teraz nosimy go
w nas samych ”. Wsparcie Rodziny w sytuacji Smierci dziecka jest jednym z najwazniejszych zasobéw
sprzyjajacych dobremu przezyciu procesu zatoby. Wsparcie w zatobie to gtéwnie obecnos¢ drugiego
cztowieka. Kiedy umiera dziecko nie ma wystarczajgco dobrych stéw, ale to wtasnie ,bycie” w
uwaznosci na potrzeby cierpigcego po stracie, stuchanie i towarzyszenie mogg przyniesé najwiekszg
ulge.
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Smier¢ dziecka narusza réwnowage rodziny jako catosci. Rodzina odczuwa tg strate nie tylko przez
nieobecnos¢ zmartej osoby, ale takze w zmianach jakie zachodzg w zachowaniu pozostatych cztonkéow-
rodzicow, rodzenstwa. Kazdy z cztonkdw rodziny traci nie tylko niepowtarzalng relacje z dzieckiem,
bratem czy siostrg, ale takze rozbiciu ulega dotychczasowy obraz rodziny. Jest to czas gdy wszyscy
potrzebuja wspdlnej rozmowy i przebywania ze sobg, wzajemnego wsparcia. Jednym ze sposobdéw
radzenia sobie z utratg jest méwienie o cierpieniu. Cho¢ czasem trudne, méwienie o cierpieniu pomaga
uswiadomi¢ sobie uczucia i zwigzki tgczace rodzine, a w konsekwencji wzmacnia wiezi emocjonalne.
Utatwia tez zachowanie poczucia ciggtosci zycia rodzinnego. Przezywanie zatoby w rodzinie ma tez
swoja dynamike. W poczatkowym okresie po s$mierci dziecka rodzina jednoczy sie w obliczu
nieszczescia, jej cztonkowie trzymajg sie razem, a zgoda na wspdlne dzielenie sie uczuciami stanowi
duze wsparcie dla wszystkich cztonkdéw rodziny. Waznym zadaniem dla rodziny opfakujgcej smierc
dziecka jest zmodyfikowaniu dotychczasowej struktury obowigzkéw i rél w rodzinie. Jak pisze C.M.
Parkers ,, w razie utraty jednego z cztonkéw, rodzina moze zastosowaé jeden z czterech Srodkéw
adaptacyjnych:

e funkcje i role zmartego cztonka pozostajg nie obsadzone i nie wykonywane,

e funkcje i role zmartego cztonka rodziny zostajg przejete przez kogos lub podzielone miedzy
pozostate osoby w rodzinie,

e znaleziony zostaje zastepczy cztonek rodziny,

e system sie rozpada.

Kiedy proces zatoby wygasza sie przychodzi koniecznos¢ ustabilizowania nowych relacji ze $wiatem
zewnetrznym. Niezbedne do stworzenia nowych regut zycia rodzinnego i uporzgdkowaé wszystkich
spraw jest uporanie sie z zadaniami jakie stawie przed rodzing zatoba. Duza dawka energii, zuzywana
na ttumienie uczu¢ czy unikanie ich, uniemozliwia reorganizacje rodziny. Przejscie catego procesu
zatoby jest warunkiem poradzenia sobie z urazem, jakim jest Smier¢ dziecka. Poradzi¢ sobie to wtgczyé
i zaakceptowad fakt straty dziecka w swoje doswiadczenie.

Pozostaje pytanie jak pomédc rodzinie w trudnej drodze powracania do zycia po stracie dziecka?
Niewatpliwie wsparcie rozpoczyna sie od spotkania, ktére daje mozliwosé méwienia i wyrazania uczuc
i emocji zwigzanych ze $miercig dziecka w atmosferze bezpieczefdstwa i akceptacji. To wiasnie,
umiejetno$é wspodtczujgcego stuchania, ktéra zaczyna sie od autentycznego wspdtczucia w obliczu
zatoby i pozostania milczgcym, kiedy osierocony méwi jest tym co przynosi ulge. W pracy z osobami
bedgcymi w zatobie istotna jest koncentracja na ich uczuciach, zwigzanych z utracong osobg, a takze
zapewnianie, ze to co czujg w zwigzku ze Smiercig dziecka jest jak najbardziej naturalne. Wazne jest
empatyczne podgzanie za nastrojami i dostosowanie go do potrzeb osieroconego, cierpliwos¢ do
wielokrotnego omawiania i powracania do jego emocji i watpliwosci. Istotne jest rowniez zaznaczenie
i omoéwienie kwestii niedostosowania wsparcia, ktore nie tylko nie pomaga, ale jest dodatkowym
obcigzeniem dla cierpigcych rodzicow.

Zarys wyktadu: Rodzeristwo w obliczu choroby i smierci brata lub siostry

Co dziecko wie o $mierci? Czy posiada wewnetrzng wiedze o Smierci i tlgcg sie Swiadomosé, ze zycie
ludzkie ma gdzies$ swoj kres? W pierwszej konfrontacji dziecko pojmuje smieré jako chwilowe odejscie.
Zaprzecza ostatecznosci zdarzen. Odrzuca nieodwracalnos¢ procesu umierania, niebycia. Jednak ten,
kto pracowat z dzie¢mi wie, jak bardzo potrafi czasem nas dorostych zaskoczy¢ jasnos¢ ich pojmowania.
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Pracujac z dzieémi przezywajacymi $mieré brata lub siostry niezwykle wazna jest swiadomosé
indywidualnych réznic w ich rozumieniu umierania, $mierci oraz formach reagowania na
doswiadczenie straty. Tak jak w przypadku dorostych przebieg dzieciecej zatoby jest indywidualny,
jednak istniejg pewne prawidtowosci tego procesu charakterystyczne dla danego okresu rozwojowego.
To jak dzieci ttumacza sobie Smier¢ i zatobe jest Scisle zwigzane z etapem ich rozwoju poznawczego,
emocjonalnego i fizycznego. Zdarza sie, ze rodzice zadajg pytanie: ,Czy moje dziecko reaguje
normalnie?” Warto wiec sprobowac zastanowic sie jakie sg prawidtowe dzieciece reakcje na Smieré.
Znajomos$¢ prawidtowosci rozwojowych daje osobom, ktére pracujg z dzieciecg zatobe wazine
narzedzie do rozumienia i wspierania dzieci w procesie zatoby. Wydaje sie to tym bardziej istotne, ze
w sytuacji straty rodzenstwa dziecko staje niejako wobec podwdjnego osierocenia: w sposéb
rzeczywisty przez zmarte rodzenstwo i w sposdb emocjonalny przez rodzicéw, ktdrzy wraz ze Smiercig
jednego z dzieci oddalajg sie emocjonalnie, a czesto takze fizycznie od pozostatych. Dziecko moze
odbierac takie zachowanie jako brak mitosci ze strony rodzicéw, kochajgcych — w jego oczach — tylko
zmartego. Zdarza sie czesto w takiej sytuacji, ze dziecko by odzyska¢ mitos¢ chce powaznie zachorowad
lub nawet umrze¢. Niejednokrotnie w nastepstwie smierci rodzenstw dziecku zaczyna towarzyszy lek
o rodzicow i innych bliskich cztonkéw rodziny, lek przed tym, ze mogg réwniez umrzeé i pozostawic je
samo. Kolejng kwestig jest moggce pojawié sie poczucie winy, ktére czesto ma swoje zrédio w
naturalnej, choé nie tak czesto dostrzeganej przez dorostych rywalizacji jaka istnieje miedzy
rodzenstwem. Choroba jednego z dzieci czesto nasila poczucie niesprawiedliwosci, kiedy to chory brat
czy siostra jest nieustannym obiektem uwagi dorostych. Czesto prézno szukaé wtedy dorostego, ktéry
zaopiekuje sie emocjami dziecka. Stad wazna kwestia wigczania zdrowych dzieci w opieke nad
umierajagcym brata czy siostrg. W ten sposéb zdrowe rodzenstwo ma mozliwos¢ pozegnac i
pielegnowac chorego. Stwarza to takze okazje do rozmowy o tym co trudne w tej relacji, otwierajac
jednoczesnie przestrzen przebaczenia tak wazng w dalszym radzeniu sobie ze strata.

Pomagajac dziecku przezywajgcemu zatobe wazne jest, aby umozliwié¢ mu:

wyrazania emocji

akceptacje wtasnych uczuc

powrét do zycia bez kochanej osoby

radzenie sobie ze zmianami w zyciu rodzinnym
radzenie sobie ze smutkiem rodzicéw

uAwWN e

Zarys warsztatu superwizyjnego

Nadrzednym celem warsztatu jest pogtebienie swiadomosci wiasnych przekonan dotyczgcych
umierania i Smierci i tego w jaki sposdb wptywaja one na prace w rodzinach z doswiadczeniem straty
dziecka.

Osoby, ktére stykajg sie z tak trudnymi sytuacjami jak praca w rodzinie z doswiadczeniem choroby i
$mierci dziecka powinny:

1. Umieérozpoznac swoje uczucia ileki, ktére wynikajg z wtasnych doswiadczen i przezyc
2. Umiejetnos¢ dostosowanego wsparcia rodziny w obliczu $mierci dziecka
3. Rozumieé rdzne sposoby reagowania dzieci i dorostych na strate
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4. Umiec¢ poruszac trudne tematy zwigzane z chorobg i $miercig dziecka w rodzinie
5. By¢ sSwiadomym w jaki sposdb wiasna postawa i przekonania mogg przeszkadza¢ w
towarzyszeniu rodzinie w obliczu $mierci dziecka

Korzysci ptynace z doboru tresci w module o zatobie dla uczestnikow:

e Uczestnicy zdobedg wiedze i umiejetnosci o tym:
- Jak na przestrzeni wiekdw rozwijato sie rozumienie smierci dziecka
- Jakie znaczenie dla uruchomienia procesu zatoby majg rytuaty i obrzedy zwigzane z
pozegnaniem
- Jaka sg prawidtowosci i dynamika procesu zatoby
- Czym jest patologiczna zatoba
- Czym jest wsparcie i jakg petni role w procesie zatoby i powracaniu do réwnowagi po $mierci
dziecka
- jakie sg podstawowe koncepcje zatoby
-Jak $mierc¢ dziecka wptywa na system rodzinny
-Jak rozumied i wspieraé rodzine w przezywaniu procesu zatoby
- Czym jest niedostosowane wsparcie i jak moze wptywac na proces zatoby
- Jak dzieci rozumiejg smierc¢ w zaleznosci od etapu rozwojowego na jakim sie znajdujg
- Jak rozumiec i reagowac na przejawy dzieciecej zatoby
- Jak wspiera¢ dziecko w obliczu Smierci brata lub siostry

Korzysci ptyngce z doboru tresci w module o zatobie dla rodzin korzystajacych ze wsparcia:

e Wsparcie ze strony opiekuna, ktéry rozumie przezycia rodziny w obliczu Smierci dziecka
e Wsparcie ze strony opiekuna, ktory w sposéb profesjonalny nawigzuje kontakt z rodzing
bedaca w kryzysie psychologicznym wywotanym chorobg i Smiercia dziecka

Korzysci ptynace z doboru tresci w module o zatobie dla Hospicjum:

e Pozyskanie opiekundéw przygotowanych do pracy w rodzinach z doswiadczeniem choroby i
Smierci dziecka, gotowych wtaczy¢ sie w interdyscyplinarny Zespét Rodzinny

e Minimalizowanie narazenia na trudne doswiadczenia bedacych w kryzysie rodzin, poprzez
wprowadzanie do nich przeszkolonych i przygotowanych opiekunéw

e Szerzenie idei opieki hospicyjnej

7. Blok o wolontariacie- w trakcie modutu uczestnicy innowacji dowiedzg sie czym jest
wolontariat hospicyjny i jaka jest rola wolontariusza w domowym hospicjum dla dzieci. Poznajg
akty prawne zwigzane z wolontariatem oraz dowiedzg sie jak rozumieé motywacje
wolontariusza. W trakcie zaje¢ warsztatowych poznaja mozliwe formy pracy z dzieckiem.
Poznajg tez trudnosci czyhajgce w pracy z dzieckiem chorym i umierajgcym oraz jego rodzina.
Modut zrealizowany zostanie w formie zaje¢ wyktadowo-warsztatowych.
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Zarys wyktadu: Wolontariat hospicyjny. Zagadnienia ogdlne. Miejsce wolontariusza w zespole
interdyscyplinarnym.

Wolontariuszem w swietle ustawy moze by¢ osoba fizyczna , posiadajgca petng zdolno$¢ do czynnosci
prawnych ( osoby petnoletnie) oraz osoba fizyczna majgca ograniczong zdolnosé do czynnosci
prawnych pod warunkiem, ze oswiadczenie woli tej osoby zostanie potwierdzone przez
przedstawiciela ustawowego tej osoby. Jednym z warunkéw formutowanych w ustawie pod adresem
kandydata na wolontariusza jest posiadanie kwalifikacji i spetnienie wymagan odpowiednich do
rodzaju i zakresu wykonywanych swiadczen. Rdwnoczesnie bardzo wazne sg predyspozycje i cechy
osobowosci wolontariusza, takie jak:

- afirmacja zycia z wyrazajgcym sie szacunkiem dla godnosci cztowieka i jego zycia

- gotowos¢ czynienia dobra - che¢ niesienia pomocy potrzebujgcym wsparcia, opieki

- wrazliwos$é spoteczna — dostrzeganie potrzeb spotecznych, wspdtodczuwanie ludzkiej niedoli

Znaczenie wolontariatu w opiece hospicyjnej nad dzieckiem

Wolontariat w opiece hospicyjnej nad dzieckiem ma bardzo duze znaczenie w procesie wspierania
chorego dziecka i jego rodziny. Wypetnia pewnego rodzaju luke pomiedzy tym, co kluczowe w
aspekcie opieki hospicyjnej, czyli wsparcie i pomoc medyczng oraz pozamedyczne formy skierowane
do matego pacjenta i jego bliskich.

Wazne zasady w wolontariacie hospicyjnym nad dzieckiem i jego rodzing:

- zasada indywidualnosci (podmiotowe podejscie, nieszufladkowanie, nie postugiwanie sie,
stereotypami)

- zasada obiektywizmu (nieoceniania), wszechstronne, oparte na profesjonalnej wiedzy rozpatrywanie
kazdej sytuacji, niedokonywanie osgdéw

- zasada akceptacji chorego dziecka i jego rodziny

- tolerancja, poszanowanie godnosci, swobody wyboru wartosci i celéw zyciowych

- zasada poufnosci, przede wszystkim respektowania prywatnosci dziecka i rodziny

- zasada poprawnej komunikacji z rodzing

- zasada solidarnosci z rodzing — problemy, ktére jej dotyczg powodujg czesto, ze rodzina potrzebuje
wsparcia, towarzyszenia, a czasem pomocy, gdyz samej jej nie udato sie pokona¢ pewnych trudnosci
- zasada wzmacniania kompetencji i mozliwosci rozwojowych rodziny chorego

- zasada neutralnosci — poszukiwanie przyczyn i sposobdw rozwigzan zwigzanych z sytuacjg trudng,
niezaleznie od pogladdw i postaw przyjmowanych przez wolontariusza.

Znaczenie wolontariatu odnosi sie do:
e stawiania dziecka — cztowieka w centrum zainteresowan
e szacunku do drugiej osoby
e nadawania sensu zyciu poprzez wolontariat
e odkrywania idei pomocniczosci oraz opieki hospicyjnej
e zwracania uwage na tych najbardziej potrzebujgcych
e pozytecznego wykorzystania czasu wolnego
e dzielenia czasu i siebie z innymi

Rodzaje dziatalnosci wolontaryjnej w hospicjum.
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Praca wolontariusza w hospicjum moze mie¢ charakter medyczny i niemedyczny i obejmuje miedzy

innymi:

pomoc rodzinom w opiece nad chorym dzieckiem

towarzyszenie choremu dziecku i jego bliskim

wolontariat akcyjny: koncerty, pikniki, inne formy aktywnosci

prace w biurze hospicjum

reprezentowanie hospicjum podczas imprez organizowanych przez inne instytucje
prace pomocnicze, np. dbatosé o sprzet rehabilitacyjny

Wszystkie te zadania wymagajg Scistej wspdtpracy z pozostatymi cztonkami zespotu opiekujgcego sie

rodzing.

Zarys warsztatu: Trudnosci psychologiczne w kontakcie z dzieckiem chorym terminalnie i jego
rodzing. Organizowanie pracy z dzieckiem, zadania i mozliwosci wolontariusza

Praca w grupach

Analiza case study
¢wiczenia psychodramg
praca wtasna z motywacjg

i N

Cel wyboru tresci w module o wolontariacie:

Wskazanie roli i miejsca wolontariusza w zespole hospicyjnym

Dostarczenie wiedzy o aspektach prawnych dziatalnosci wolontaryjnej

Budzenie motywacji do podjecia pracy wolontaryjnej

Propagowanie idei wolontariatu

Wykazanie korzysci ptyngcej z petnienia roli wolontariusza w domowym hospicjum dla dzieci
Wyposazenie w umiejetnosci rozpoznawania predyspozycji i cech, niezbednych w pracy z
dzieckiem chorym i umierajgcym

Wyposazenie w umiejetnosci organizacji czasu z dzieckiem chorym i jego rodzing

Korzysci ptynace z doboru tresci w module o wolontariacie dla uczestnikéw:

Wiedza dotyczaca aspektéw prawnych form oraz zasad uczestnictwa i koordynacji
wolontariatu

Wiedza na temat potrzeb rodzin hospicyjnych w kontekscie wolontariatu

Umiejetnosé identyfikacji w sobie i innych predyspozycji i cech niezbednych wolontariuszowi

Umiejetnos$¢ wzbudzania motywacji do wykonywania pracy wolontariusza

Umiejetnos$¢ radzenia sobie w sytuacjach trudnych zwigzanych z pracg wolontariusza
hospicyjnego

Umiejetno$¢ organizacji pracy z dzieckiem chorym i umierajagcym oraz jego rodzenstwem i
rodzicami

Korzysci ptyngce z doboru tresci w module o wolontariacie dla rodzin korzystajgcych ze wsparcia:

Fundus_ze .
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Dostep do profesjonalnie przygotowanych opiekunéw/wolontariuszy, swiadomych swoje roli
i motywac;ji
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Korzysci ptyngce z doboru tresci w module o wolontariacie dla Hospicjum jako instytucji:

Szerzenie idei wolontariatu hospicyjnego oraz kregu wolontariuszy wspierajgcych organizacje
oPpP
Mozliwos$¢ pozyskania zmotywowanych do pracy opiekunéw/wolontariuszy

Blok o duchowosci- w trakcie realizacji bloku o duchowosci zostang poruszone kwestie
dotyczace zycia duchowego chorych dzieci oraz ich rodzin. Duzy nacisk zostanie potozony na
kwestie zwigzane z przyjmowaniem sakramentow przez chore dzieci. Zostang takze omdwione
rozne formy rozwoju zycia duchowego zardwno w odniesieniu do chorych dzieci jak i
pozostatych cztonkdéw rodziny. Kolejnym omawianym zagadnieniem bedzie pogrzeb katolicki
oraz sprawy formalne dotyczgce jego organizacji w niektérych przypadkach. Ostatnim
punktem realizowanym w bloku o duchowosci bedzie rola kapelana hospicjum. Blok o
duchowosci zostanie zrealizowany poprzez wyktady tematyczne przy wykorzystaniu
prezentacji multimedialnej oraz zajecia warsztatowe.

Podczas modutu zostang omdéwione nastepujace zagadnienia:

1.

Potrzeby duchowe chorych dzieci
1. przyjmowanie sakramentow Swietych

W tym podpunkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie:

Fundus_ze .
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rola i znaczenie sakramentow w zyciu chorego dziecka

mozliwo$¢ przyjmowania sakramentow przez chore dzieci (pod uwage bedg brane nastepujgce
sakramenty: Chrzest, Komunia Swieta, Bierzmowanie, Sakrament Pokuty, Sakrament
Namaszczenia chorych), stanowisko KosSciota Katolickiego w kwestii przyjmowania
sakramentow przez chore dzieci, co nalezy rozumieé pod pojeciem swiadomosc¢ sakramentu;
przygotowanie chorego dziecka do przyjecia wyzej wymienionych sakramentédw: osoba
przygotowujaca, forma przygotowania, miejsce, czas przygotowania (kazdy z sakramentéw
bedzie omawiany osobno)

przyjecie sakramentu przez dziecko: miejsce, czas, forma, osoby mogace uczestniczy¢ w
przyjmowaniu przez dziecko poszczegdlnych sakramentéw

przedmioty potrzebne do przyjecia poszczegdlnych sakramentéw:

formalnosci ktérych nalezy dopetnié przed i po przyjeciu przez dziecko danego sakramentu
rozwaj zycia duchowego dziecka po przyjeciu sakramentéw

czestotliwo$é przyjmowania sakramentow (chodzi o sakramenty udzielane wiecej niz jeden
raz w zyciu)

rozwijac zycia duchowego dziecka w przypadku niemoznosci przyjmowania sakramentéw
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2. modlitwa
W tym podpunkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie:

e rolaiznaczenie modlitwy w Zzyciu chorego dziecka
e sposdb wyttumaczenia dziecku czym jest modlitwa i w jakim celu nalezy sie modli¢
e sposob uczenia dziecka modlitwy
e prezentacja réinych form  modlitewnych  dostosowanych do  $wiadomosci
i rozwoju dziecka
3. rozwdj duchowy dziecka poza sakramentami i modlitwa

W tym podpunkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie:

e uczestnictwo chorego dziecka we Mszy Swietej (Msza w  kosciele lub
w domu; udziat za posrednictwem radia lub telewizji)

e uczestnictwo chorego dziecka w  katechezie szkolnej (lekcje  prowadzone
w szkole lub w domu)

e uczestnictwo dziecka w zyciu religijnym rodziny (wspdlne przezywanie $wigt, uroczystosci
rodzinnych, tradycje rodzinne zwigzane ze Swietami)

4. przygotowanie dziecka i rozmowa na temat odchodzenia i Smierci
e W tym podpunkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie: sens i potrzeba rozmawiania z
dzieckiem o $mierci
e sposbéb rozmawiania z dzieckiem o Smierci
e perspektywa zycia po smierci w ujeciu nauki Kosciota Katolickiego

2. Potrzeby duchowe rodzin chorych dzieci
W tym punkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie:
a. spojrzenie w perspektywie wiary na chorobe, umieranie i Smier¢ dziecka; rozmowa
0 wierze, sensie cierpienia; pytanie o Boga i Jego mitos¢
b. towarzyszenie rodzinom w odchodzeniu dziecka bez wzgledu na wyznawang wiare i
przekonania religijne
c. 2ycie sakramentalne rodziny (rodzice, rodzenstwo, dziadkowie)
d. przygotowanie rodziny do przyjecia poszczegdlnych sakramentéw przez ich chore
dzieci
e. rolaiznaczenie modlitwy w zyciu rodziny (udziat w Eucharystii, zaangazowanie w Zywy
Roézaniec, modlitwa codzienna)
zaangazowanie w zycie parafii bgdz danej wspdlnoty
udziat w rekolekcjach, dniach skupienia dla matzonkdéw/rodzicéw/rodzenstwa
wsparcie rodziny podczas i po odejsciu dziecka
temat zatoby w ujeciu Pisma Swietego i nauczaniu Kosciota Katolickiego

T @ o

3. Pogrzeb w Kosciele Katolickim
W tym punkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie:
e znaczenie pogrzebu w ujeciu Pisma Swietego i nauczaniu Kosciota Katolickiego
e pogrzeb dziecka martwo urodzonego

Fundus_ze .
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e pogrzeb dziecka nieochrzczonego
e pogrzeb dziecka ochrzczonego

4. Rola kapelana hospicjum

W tym punkcie zostang poruszone nastepujgce kwestie:
e zadania jakie ma do spetnienia kapelan hospicjum
e cechy jakimi powinien odznaczac sie kapelan hospicjum
e oczekiwania ze strony dziecka i rodziny wobec kapelana hospicjum

Zajecia warsztatowe ,,Czy wiara jest nam do czegos potrzebna?” (forma: praca w grupach, dyskusja)

Cel wyboru tresci w module o duchowosci:

ukazanie znaczenia i wartosci rozwoju duchowego w zyciu cztowieka, szczegdlnie chorego
dziecka

przekazanie stuchaczom konkretnej wiedzy dotyczacej poszczegdlnych sakramentéw,
modlitwy i ukazanie ich w $wietle nauki Kosciofa Katolickiego

uwrazliwienie stuchaczy na potrzebe wtasnego rozwoju duchowego

Korzysci ptynace z doboru tresci w module o duchowosci dla uczestnikéw:
Dzieki takiemu doborowi tresci i zadan w module o duchowosci uczestnicy innowacji:

Poszerzg swojg wiedze o informacje z zakresu duchowosci, sakramentologii, katolickiej nauki
spotecznej i prawa kanonicznego

Zrozumiejg konieczno$é rozwoju duchowego w zyciu chorego dziecka i catej rodziny oraz
whasnym

poznajg rézne formy rozwoju duchowego i ich zastosowanie

Korzysci ptynace z doboru tresci w module o duchowosci dla rodzin korzystajacych ze wsparcia:

Wsparcie ze strony opiekuna, ktory rozumie duchowe potrzeby dziecka i jego rodziny
Wsparcie ze strony opiekuna, ktéry stuzy pomocy przy organizacji wydarzen zwigzanych
z rozwojem duchowym dziecka (np. pomoc w | Komunii Swietej, Sakramencie Bierzmowania
itp.)

Wsparcie ze strony opiekuna, ktéry otacza duchowg troskg rodzine dziecka (np. poprzez
modlitwe, rozmowe, przyjmowanie sakramentéw w intencji danej rodziny)

Korzysci ptyngce z doboru tresci w module o duchowosci dla Hospicjum jako instytucji:

Fundus_ze .
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Ukazanie hospicjum jako miejsca dla rozwoju duchowego cztowieka
Pozyskanie opiekundéw przygotowanych do udzielanie wsparcia dziecku i jego rodzinie oraz
gotowych do wtgczenia sie w prace hospicyjnych zespotdéw hospicyjnych.
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V. Opis sposobu pozyskania zainteresowania innowacjg rodzicow dzieci nieuleczalnie
chorych (szczegdlnie matek), jak i rodzicow po stracie dziecka (matek).

Proponowany pomyst innowacji spotecznej cieszyt sie olbrzymim zainteresowaniem rodzin dzieci
nieuleczalnie chorych na dtugo przed jego formalnym zaistnieniem. Rodziny doswiadczajgce
nieuleczalnej choroby dziecka i jego niepetnosprawnosci, w rzeczywistym sSwiecie zostajg
pozostawione samym sobie, uczg sie przetrwania i realizacji potrzeb w pierwszym rzedzie zwigzanych
z dzieckiem chorym. Dopiero po objeciu opiekg zespotu hospicyjnego, uczg sie powolii od nowa chcie¢
i odczuwac inne swoje potrzeby, jak np. spedzenie czasu ze zdrowym dzieckiem, wyjscie na spacer lub
do kina, pobycie sam na sam z matzonkiem itd. Cztonkowie zespotu hospicyjnego jako profesjonalisci
sg z rodzing, towarzyszg jej w radosnych i trudnych momentach, oswajajg swojg obecnos¢ w domu,
budujac tym samy zaufanie i poczucie bezpieczenstwa. To potrzeby ptynace od rodzin, podsunety mys|
o koniecznosci wprowadzenia do rodziny opiekuna (innowacji), ktérego zadaniem bytoby, wejsc tak jak
cztonek zespotu hospicyjnego w relacje bezpieczng, a tym samy odcigzy¢ rodzine w jej trudzie.
Zainteresowanie innowacjg wsrdd rodzin wyrazato sie w pytaniu o pomoc w zorganizowaniu opieki nad
dzieckiem chorym w rdinych sytuacjach: czy to olbrzymiego zmeczenia rodzicéw i potrzeby
odpoczynku, czy koniecznosci wyjscia z domu w waznych sprawach itd. Rodzice dzieci zwracali sie o
wsparcie z poczuciem, ze nikt inny nie moze i nie zechce im pomaéc. Bo sie boi i nie chce takiej
odpowiedzialnosci, bo nie potrafi, nie umie zaja¢ sie takim dzieckiem.

Z drugiej strony doswiadczenie pracy z rodzinami po stracie pokazato jak wielka potrzebe podzielenia
sie swoim unikatowym doswiadczeniem majg rodzice po $Smierci dziecka. W przezywaniu matek
chorowanie i Smier¢ ich dziecka to doswiadczenie, ktére nie moze popas¢ w zapomnienie, ale musi
postuzyé czemus waznemu. Z praktyki wsparcia rodzicéw po starcie wywodzi sie tez pytanie ,,co dalej?”
,Poswiecitam mu cate swoje zycie, nie potrafie robic¢ nicinnego”. Stworzenie przestrzeni wykorzystania
indywidualnych doswiadczen, ma fundamentalne znaczenie w budowaniu ,nowego poczucia wtasnej
wartosci” po stracie dziecka. Zainteresowanie innowacjg rodzicow po stracie pozyskano w trakcie
rozmow z rodzicami odbywajgcych sie w ramach indywidualnego wsparcia rodzicow po stracie.
Mozliwos¢ wziecia udziatu w innowacji, otworzyta dla wielu nowy rozdziat w mysleniu o sobie.

Wszystkie zainteresowane uczestnictwem osoby miaty dostep do informacji o projekcie i informacji o
jego kwalifikacji zamieszczonej na stronie internetowej Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci i
Facebooku. Osoby Zainteresowane zgtaszaty cheé¢ swojego udziatu, telefonicznie lub osobiscie u
psychologéw wspierajgcych rodzine. Kolejno, kazda z zainteresowanych oséb zapraszana byfa na
indywidualne spotkanie z osobg dokonujgcg wstepnej kwalifikacji. Podczas spotkania osoba
prowadzgca zbierata wstepne dane o kandydacie i spisywata je w kwestionariuszu zadajac pytania:

Kwestionariusz osobowy wstepnych rozméw o udziale w innowacji
IMIE I NAZWISKO...cuvieieete ettt ettt sttt s e sre e WK veviettereeesterte ettt e
DANE AUIESOWE.....ccueieeeiiet et ettt st eteste st st e st teses b ese st eesesteseateateasesee e sassassaseaseas et aseaeeaeesse e esansaneas et esaseseesrennen
AKEUAING SYLUACIA ZYCIOWA... ettt ettt st sttt vt ettt st sbe e e et s bebesesreeseebe sbases e essesbesbaserseres
Motywacja do UdzZiatu W iNNOWAC......ccevererieeieieirt ettt ettt s e st st st be s e e et ee e e s saseae e e e snneaeas
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Kandydat to:

e rodzic po starcie dziecka

e rodzic dziecka z niepetnosprawnoscia, bezrobotny
e wolontariusz hospicjum

e 0soba nie zwigzana z opiekg hospicyjng

Data i Podpis oséb prowadzgcych spotkanie

Po spotkaniach wstepnych i ocenie motywacji do wziecia udziatu w innowacji, podjeto decyzje o
kwalifikacji uczestnikéw projektu zgodnie z zasadg pierwszenstwa udziatu:

matek po stracie dziecka

matek chcacych wrécic na rynek pracy

wolontariuszy hospicjum

0s6b nie zwigzanych z opieka hospicyjna, ale posiadajacych
motywacje

Osoby zakwalifikowane potwierdzaty che¢ udziatu w projekcie poprzez wypetnienie i podpis,
kwestionariusza projektu i oswiadczenia zgodnie z zatgcznikiem.

PwWnNPE

Informacja dla celow pozyskania (zainteresowania programem) kazdej z grup zamieszczona na
stronie internetowej i FB Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci

Zapraszamy rodzicéw i wolontariuszy do udziatu w projekcie dla oséb chcgcych poszerzy¢ swoje
kwalifikacje o wiedze i doswiadczenie z zakresu opieki nad osobami zaleznymi.

Projekt ma na celu wsparcie rodzicéw dzieci przewlekle, nieuleczalnie chorych w codziennym zyciu
poprzez wprowadzenie do ich domu profesjonalnego opiekuna wspomagajgcego rodzine w opiece nad
dzieckiem.

Droga realizacji zatozonego celu bedzie opracowanie i przeprowadzenie profesjonalnego
szkolenia oraz umozliwienia pfatnych praktyk dla chetnych rodzicéw, wolontariuszy,a takze rodzicéw
po stracie dziecka powracajacych na rynek pracy.

Szkolenie odbywac sie bedzie w dwéch etapach:

| Etap- szkolenie merytoryczne ( 90 godzin)
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W ramach pierwszego etapu uczestnicy wezmg udziat w 8 dwudniowych ( pigtek, sobota) blokach
tematyczno -warsztatowych prowadzonych przez doswiadczonych specjalistéw w Krakowie

1. Blok ogdlny: Historia ruchu hospicyjnego, podstawy etyczne opieki hospicyjnej nad dzieémi,
specyfika i standardy opieki.

2. Blok medyczny: Dotyczacy specyfiki schorzen, choréb przewlektych dzieci, ich przebiegu i objawdw
w ostatnim okresie zycia.

3. Blok pielegniarstwo, rehabilitacja, zywienie w nieuleczalnej chorobie dziecka

4. Blok o wolontariacie: miejsce wolontariusza w zespole interdyscyplinarnym, organizacja pracy w
rodzinie dziecka chorego. Trudnosci psychologiczne w kontakcie z dzieckiem umierajgcym i jego
rodzina.

5. Blok psychologiczny: Dotyczacy rozumienia choroby i Smierci przez dziecko w perspektywie
rozwojowej. Miejsca chorego dziecka w Rodzinie. Rodziny jako systemu. Probleméw rodziny z chorym
dzieckiem. Rodzenstwa w obliczu $mierci brata lub siostry.

6. Blok duchowosci: Poruszajgcy kwestie potrzeb duchowych dzieci chorych i ich rodzin oraz roli
kapelana w hospicjum.

7. Blok o hospicjum perinatalnym: poruszajgcy kwestie sytuacji i potrzeb rodziny z prenatalng
diagnozg wady letalnej oraz zadan zespotu opieki paliatywno-hospicyjnej w kompleksowej opiece nad
matka i rodzina.

8.Blok o zatobie: Dotyczgcy Smierci dziecka w odbiorze spotecznym. Traktujgcy zatobe jako proces o
swojej dynamice, etapach i rozumieniu. Proponujacy mozliwe techniki wsparcia rodziny w zatobie po
Smierci dziecka.

Il Etap praktyka i doswiadczenie

W drugim etapie kazdy z uczestnikdw bedzie miat mozliwos¢ wykorzystania zdobytej wiedzy podczas
ptatnych (umowa zlecenie) praktyk w potrzebujgcych rodzinach z dzieckiem nieuleczalnie chorym (
pula 1200 godzin na wszystkich uczestnikow). Praktyki odbywaé sie bedg w Krakowie i okolicach (
zasieg pracy Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci). Praca odbywac sie bedzie przy pomocy zespotu
paliatywno-hospicyjnego i pod superwizjg psychologiczna.

Projekt jest bezptatny dla uczestnikéw, sfinansowany z Funduszu Inicjatyw Wielkich Jutra. Organizator
zapewnia materiaty szkoleniowe oraz catering w trakcie trwania szkolenia w Krakowie. Po zakonczeniu
projektu uczestnicy wezma udziat w jego ewaluacji, otrzymajg tez certyfikaty ukonczenia.

Wazne terminy i telefony:

Kwalifikacja do udziatu w projekcie.

W dniach od 15 do 30 pazdziernika 2017 odbedg sie rozmowy kwalifikacyjne chetnych do udziatu w
projekcie. Wszystkich zainteresowanych prosimy o zgtoszenie telefoniczne celem ustalenia spotkania
pod nr telefonu:

Hanna Swierczewska 663-814-008

Katarzyna Nowak-Ledniowska: 889-557-383

3 listopada 2017- ogtoszenie listy uczestnikdéw zakwalifikowanych do udziatu w projekcie.

20 listopada do 2 marca 2018- przeprowadzenie szkolenia merytorycznego
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1 luty do 30 kwietnia 2018- czas stazowania w rodzinach

1 maja do 15 maja 2018- czas ewaluacji i weryfikacji dziatan projektowych

Zapraszamy!
VI. Wzory dokumentéw
Wzbr:
Karta Raportujaca Prace w Rodzinie
IMi@ i NAZWISKO OPIEKUNA.......couieee et e srsae s esessessaesss csnassassnssnesasassessasssnssnssessesasnsnsessnssns snnssmssses
Data SPotkania Z rOAzZiNg......ccccecceecierinrinriressessercns s resnesnsssessnsens s sssnsssessessnssnssssessessessnsns soness sessassensnssnssnns
llo$€ godzin UdZIelanN@gO WSPAICIA......cccevieceiceiiceririnersene s sesesenessanssnssnsssssnesnassasssns senssnssnesnasssnssessenssnasnassas

Dane rodziny korzystajacej z wsparcia:

B [ TL I I = P AT VT T Qo T Aot TN
2 Imie dziecka.......coooirviinriiiniinnnininn WiK..uuieritreiiiisncice e e
3  Imiona pozostatych dzieci W rodzinie........c.eecceereerenenreencnessneensseesseensseeceenssnsessesssnessssssssessessnseessens

Rodzaj dostarczanego wsparcia/gtéwne zadania wykonywane w rodzinie:

Podpis osoby udzielajgcej wsparcia
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Kwalifikacja rodzin do udziatu w projekcie

Kwalifikacja rodzin do udziatu w projekcie odbyta sie podczas indywidualnych spotkan psychologéw z
rodzinami. W pierwszym etapie, informowano rodziny o realizacji projektu, jego zatozeniach, celach i
mozliwosciach. Badano potrzeby rodziny, wskazujgc w czym dziatania projektowe moga by¢ przydatne.
W drugim etapie oczekiwano na decyzje rodzicéw co do udziatu w projekcie oraz dopetniano formalne;j
kwalifikacji kwestionariuszowej. Wszystkie informacje odnosnie innowacji dostepne byty dla
zainteresowanych rodzin na stronie internetowej, Facebooku i u pracownikéw Fundacji.

VII. Opis sposobu weryfikacji dziatania programu oraz jego dostosowania do potrzeb kazdej
z grup,

Aktualizacja Planu Wsparcia Innowacji pt” Ustugi Opiekuncze dla oséb zaleznych”

Na podstawie weryfikacji merytorycznych zatozen zawartych w dokumencie ,,Plan Wsparcia Innowacji”
na poczatku dziatan projektowych z rzeczywistg formg i zawartoscig tre$ciowg poszczegdlnych
modutdéw tematycznych, nie stwierdzono zmian i odstepstw. W czesci VI Dokumentu Plan Wsparcia
Innowac;ji, dotaczono jedynie karte potwierdzajacg pobyt opiekuna i prace w rodzinie.

Ewaluacja Realizacji Innowacji pt” Ustugi Opiekurncze dla oséb zaleznych”

1. Czy projekt ogdlnie sprawdzit sie z zatoZonymi celami poczgtkowymi czy jest zgodny z jego istotq?

Realizacja innowacyjnych dziatan projektowych w cze$ci merytorycznej i praktycznej po stronie
prowadzgcych, uczestniczek i rodzin korzystajgcych byto dla Hospicjum jako instytucji ogromnym
wyzwaniem. Potgczenie realizacji w jednym czasie trzech znaczacych celow:

1. Pomocy rodzinom zmagajacym sie z nieuleczalng chorobg dziecka,

2. Pomocy Matkom po stracie dziecka w ich osobistej pracy z zatobg oraz w wykorzystaniu
unikatowych doswiadczen,

3. Podniesienie jakosci i komplementarnosci Swiadczonej opieki w Krakowskim Hospicjum dla Dzieci
poprzez wprowadzenie do rodziny profesjonalnego opiekuna dajgcego wytchnienie potrzebujgcym
rodzicom, propagowanie idei paliatywno-hospicyjnej,

okazato sie byé niebywale cenne. Przyczynito sie bowiem do podniesienia szeroko rozumianej jakosci
zycia obu grup odniesienia oraz jakos$ci sprawowanej opieki i wsparcia w niepoznanym dotad
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wymiarze. Dzieki skrupulatnej realizacji zaplanowanych dziata udato sie w petni osiggna¢ gtéwny cel
wprowadzenia innowacji spotecznej:

Cel gtowny: zwiekszenie wsparcia dla rodzicow dzieci nieuleczalnie chorych (ze szczegélnym
uwzglednieniem matek), nie uzyskujgcych wystarczajacej pomocy instytucjonalnej w tym zakresie.

Wszystkie 16 rodzin biorgcych udziat projekcie nigdy wczesniej nie otrzymywata pomocy ze strony
profesjonalnego opiekuna. Trud opieki nad nieuleczalnie chorym dzieckiem spoczywat dotad tylko i
wylgcznie na barkach rodzicéw, w duzej mierze Matek, opcjonalnie przy pomocy innych cztonkéw
rodziny (babcie, ciocie). Pomimo staran, rodzinom nie udato sie otrzymac wsparcia na poziomie
dostepnych form instytucjonalnych ( strach przed odpowiedzialnoscig, brak kwalifikacji).
Wprowadzenie opiekundéw merytorycznie przygotowanych do opieki nad dzieckiem nieuleczalnie
chorym, dodatkowo posiadajgcych wtasne doswiadczenia, przyniosto rodzicom dziecka ulge, a nie
rzadko pozwolito na pierwsze doznania innych niz dotad form odpoczynku i bycia w relacji ( z
matzonkiem, zdrowymi dzie¢mi, samym sobg).

Cel szczegétowy nr 1: zmniejszenie codziennego obcigzenia rodzicdw dzieci nieuleczalnie chorych
(szczegdlnie obcigzenia matek - opiekunek), co pozwoli w wiekszym stopniu zadbac o zycie rodzinne
(relacje matzenskie, rodzenstwo dzieci nieuleczalnie chorych, itp.), spoteczne, a w miare mozliwosci
takze zawodowe.

Podczas etapu testowania innowacji w rodzinach, rodzice najczesciej Matki dzieci nieuleczalnie
chorych mogty, posprzataé, zrobié zakupy, pobawié sie drugim dzieckiem, poczytaé ksigzke, spotkaé sie
ze znajomymi, spedzi¢ czas z zong/mezem bedgc w komforcie, ze ich dziecko jest dobrze
zaopiekowane. W tym czasie profesjonalny opiekun, czuwat nad bezpieczenstwem i zdrowiem dziecka
chorego. W zakresie wykonywanych przez opiekundéw prac znalazto sie: karmienie, przewijanie
dziecka, pomoc w kapieli, strzyzenie wtoséw, wspieranie rozwoju poprzez wspdlng zabawe, czytanie,
przytulanie, pomoc w wyjsciu na spacer a takze specjalistyczne czynnosci pielegnacyjno- higieniczne
jak odsysanie sakiem przez nos i rurke, wymiana rurki tracheotomijnej i wiele innych. Caty efekt udato
sie osiggna¢ poprzez maksymalne wykorzystanie zasobow opiekundw przy jednoczesnie niskim
naktadzie poniesionych kosztéw, co zdecydowanie podnosi warto$é ewaluacyjng dziatania i jest
niezwykle istotne w kontekscie replikowalnosci innowacji spotecznej oraz sukcesu upowszechniania w
celu wigczenia jej do praktyki i polityki spoteczne;j.

Cel szczegétowy nr 2: zmniejszenie poczucia osamotnienia w tak trudnej sytuacji, jaka jest opieka
nad dzieckiem nieuleczalnie chorym, a tym samym poprawa dobrostanu psychicznego rodzicéw
(szczegdlnie matek) - mozliwosc rozmowy z osobg (matka), ktéra najlepiej zrozumie potrzeby matki
po stracie dziecka. Praca bedzie pewnego rodzaju terapia (dla obu stron).

Wyposazenie uczestniczek z doswiadczeniem wifasnym choroby i $mierci dziecka w wiedze
merytoryczng oraz sposoby radzenia sobie z obcigzeniem, otworzyto nowe mozliwosci dostarczania
wsparcia osobom zaleznym. Szczegdlnie istotne dla samych uczestniczek byto wykorzystanie trudnych,
zyciowych doswiadczen w kierunku osiggniecia wzrostu osobistego. Przeformutowanie osobistej
traumy na zaséb do wykorzystania w pomocy innym. Dzielenie sie swojg wiedzg i zrozumieniem dla
przezywanego kryzysu, przyczynito sie do zmniejszenia poczucia osamotnienia rodzicow zmagajacych
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sie z chorobg nieuleczalng dziecka, oraz pozytywnego znaczenia terapeutycznego bliskosci oséb o
podobnej sytuacji zyciowej. W wyniku dziatan opiekundw, wielu rodzicow juz w trakcie trwania dziatan
projektowych odwazyto sie skorzysta¢ z proponowanych grupowych form wsparcia (spotkanie dla
ojcoéw, spotkania dla Mam). Ponadto obie grupy uczestnikdw innowacji zgodnie deklaruje chec
podtrzymania zawartych w trakcie trwania etapu testowania znajomosci.

Cel szczegétowy nr 3: zapewnienie dzieciom nieuleczalnie chorym bezptatnej lub mato kosztowe;j
opieki os6b, ktore posiadajag doswiadczenie w codziennych obowigzkach pielegnacyjnych
zwigzanych z opiekq nad dzieémi ciezko chorymi.

Obecnos¢ opiekundw w rodzinie na etapie testowania innowacji, zdecydowanie pozytywnie wptyneta
na jakosc¢ zycia dzieci nieuleczalnie chorych. Cho¢ ta grupa matych odbiorcéw okazata sie najbardziej
wymagajgca. Zdobycie zaufania dziecka, przejawiajgcego sie w postaci rozluznienia, usmiechu,
wokalizacji, zaproszeniu do zabawy nie byto dla opiekundw tatwym zadaniem i wymagato wiecej czasu,
uwaznosci, wytrwatosci. W trakcie sprawowania opieki nad dzieckiem, poza standardowymi
czynnosciami jak karmienie, pojenie, pielegnacja, zadaniem opiekuna byto przede wszystkim poznanie
dziecka i jego potrzeb emocjonalnych.

Cel szczeg6towy nr 4: stworzenie alternatywy dla wsparcia rodzicéw dzieci nieuleczalnie chorych na
poziomie instytucjonalnym - rodzice dzieci nieuleczalnie chorych bedg mieli zapewniong bezptatna
lub mato kosztowg opieke wysoko wykwalifikowanych opiekunek dzieci, a matki po stracie dziecka
mozliwos¢ powrotu na rynek pracy.

Realizacja merytorycznych dziatan projektowych i sukces wprowadzenia do rodzin 11 z 12 opiekundw,
ktorzy facznie zrealizowali 1200 godzin pomocy i wsparcia w rodzinach z nieuleczalng chorobg dziecka,
niewatpliwie przyczynit sie do podniesienia jakosci swiadczonych ustug przez Hospicjum. Przez okres
dwéch miesiecy rodzice dzieci nieuleczalnie chorych, mogli bezpfatnie korzystac z ustug opiekuriczych,
Swiadczonych przez profesjonalnie przygotowane osoby. Ponadto dwie uczestniczki projektu (matki po
stracie dziecka) podjety decyzje o podjeciu pracy w charakterze opiekunki dziecka nieuleczalnie
chorego a kolejne o wolontariacie na rzecz rodzin.

Cel szczegétowy nr 5: zmniejszenie wykluczenia zawodowego wsrdd rodzicow (w szczegdlnosci
matek), ktore stracity nieuleczalnie chore dziecko.

Zrealizowany Model Wsparcia umozliwit matkom nieaktywnym zawodowo testowanie powrotu na
rynek pracy, a takze uzyskanie nowych kwalifikacji. Duzg korzyscig osobistg uczestniczek wynikajaca z
udziatu w innowacji jest podniesienie poczucia wartosci siebie i swoich doswiadczen. Wielkim
osiggnieciem terapeutycznym projektu jest aktywizacja jednej z Mam (dwojki chorych dzieci), ktéra
pod wptywem dziatan projektowych poczynita starania w kierunku dalszego podnoszenia swoich
kompetencji (studia podyplomowe z terapii zajeciowej) a od 2.maja podjeta prace zwigzang ze
Swiadczeniem opieki. Ponadto, w rozmowach ewaluacyjnych z uczestniczkami projektu pojawity sie
deklaracje 8 z 12 pan co do checi Swiadczenia wolontariatu w rodzinach korzystajgcych ze wsparcia
innowacji celem kontynuacji pomocy.
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Majgc na uwadze powyzsze, mozna stwierdzi¢ absolutng zgodnos¢ projektu z jego istotg oraz
pierwotnie zatozonymi celami.

2. Czy zalozenia projektu z perspektywy prowadzqcych, uczestnikow, rodzin sie sprawdzity?
czy kazda z tych grup widzi potrzebe kontynuacji/kolejnej edycji projektu?

Odnoszac sie do dwdch zasadniczych zatozen projektu, ktére obejmowaty:

1.wykorzystanie unikatowego doswiadczenia rodzicow po stracie do pomocy innym rodzinom,
bedgcym w trakcie codziennych zmagan z nieuleczalng chorobg dziecka

2. pomoc rodzinom nieuleczalnie chorych dzieci w zapewnieniu profesjonalnej i godnej zaufania opieki
nad chorym dzieckiem, wspierajgcej opieke rodzicielska,

nalezy zaznaczy¢, ze z perspektywy oséb prowadzgcych warsztaty, ktére w znakomitej wiekszosci
stanowili specjalisci wchodzacy w sktad zespotéw opiekujacych sie rodzing (lekarz, psycholog,
rehabilitant, pielegniarka, kapelan), a wiec majgcych kontakt zaréwno z wiekszoscig uczestnikow
szkolenia oraz ze wszystkimi rodzinami chorych dzieci, udato sie zrealizowac powyzsze zatozenia.

Jesli chodzi o uczestnikéw projektu, prowadzgcy szkolenia zauwazyli:

—duze zainteresowanie udziatem w szkoleniu, szczegdlnie ze strony matek po stracie dziecka

— wewnetrzng motywacje uczestnikéw do podjecia szkolenia, i zwigzang z nig: wysoka aktywnos¢
wfasng podczas szkolenia i duze zaangazowanie w realizacje poszczegdlnych ¢wiczen

— korzystanie z wiedzy i doswiadczenia specjalistéw poprzez zadawanie pytan i zgtaszanie potrzeby
poruszania dodatkowych watkow, pogtebiajgcych tresci szkolenia, korzystanie ze spotkan
superiwzyjnych

— zdolnos$¢ odwotywania sie uczestnikdw do osobistego doswiadczenia, w tym szczegdlnie do
doswiadczenia straty dziecka, bedacg wyrazem dobrego kontaktu z wtasnymi emocjami i przezyciami,
przektadajgce sie na umiejetno$é wykorzystania swojego doswiadczenia w sposéb konstruktywny dla
rodzin, i nieobcigzajgcy dla samych uczestnikéw

—zwiekszajgce sie kompetencje uczestnikdw w zakresie rozumienia wtasnych emocji i mozliwosé
wykorzystania ich w relacjach z rodzing chorego dziecka i zsamym dzieckiem

—zwiekszajgca sie pewnosé siebie uczestnikow i Swiadomos¢ zasobdw, réwniez tych wynikajgcych z
osobistego doswiadczenia straty dziecka

— przyrost profesjonalnej wiedzy i umiejetnosci, wynikajgce z aktywnego udziatu w poszczegdlnych
blokach szkoleniowych.

Powyzsze wnioski pozwalajg stwierdzi¢, ze zatozenie odwotania sie do zasobdw rodzicéw po stracie i
wykorzystania ich dla rozwoju i pomocy innym, okazaty sie dobrym kierunkiem i zasadnym jest
kontynuowanie oferty szkoleniowej, szczegdlnie dla rodzicéw po stracie dziecka.

Jesli chodzi o uczestnikéw projektu warto zaznaczy¢:

— zwiekszajgcg sie w trakcie szkolenia gotowos$¢ uczestnikéw do rozpoczecia etapu praktyk i
wykorzystania swojej wiedzy i umiejetnosci w kontakcie z rodzinami, a takze dalszego ksztatcenia sie
poprzez kontakt z chorymi dzie¢mi i ich rodzinami -
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korzystanie na biezgco z mozliwosci kontaktowania sie z osobami prowadzgcymi szkolenia w razie
pytan i watpliwosci wyniktych podczas etapu praktyk -
indywidualne planowanie czasu poswieconego na praktyki z uwzglednieniem wtasnych mozliwosci —
realizowanie etapu praktyk w réznych rodzinach bedace wyrazem gotowosci do wzbogacania swoich
doswiadczen i umiejetnosci -
deklarowang satysfakcje z etapu praktyk w rodzinach i zasadniczo pozytywng ocene swoich
umiejetnosci -
wysoky wartos¢ pozytywnych informacji zwrotnych od rodzin chorych dzieci dotyczaca jakosci
wsparcia udzielonego przez uczestnikow -
mozliwos¢ indywidualnego podejmowania decyzji o wykorzystaniu nabytych umiejetnosci i wiedzy do
dalszej pracy na rzecz wspierania rodzin z nieuleczalnie chorym dzieckiem.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze z_perspektywy uczestnikdw zatozenia projektu zostaty
zrealizowane, a sami uczestnicy szkolenia przekazujg informacje o projekcie kolejnym rodzinom
bedgcym pod opiekg Hospicjum, budzac tym samym zainteresowanie i motywacje u kolejnych osdb.
Pozwala to sugerowaé, ze nastepna edycja szkolenia zaplanowana w odpowiedniej odlegtosci
czasowej, ktdra pozwoli na zebranie uczestnikdw o wysokiej motywacji, jest dobrym pomystem.

Jesli chodzi o rodziny, nalezy podkresli¢:

— duze zainteresowanie udziatem w projekcie przy $wiadomosci mozliwosci uzyskania wsparcia ze
strony uczestnikdw na etapie praktyk w ograniczonym godzinowo wymiarze -
indywidualng gotowos¢ do podejmowania wspétpracy z wiekszg iloscig uczestnikow -
korzystanie przez rodziny ze wsparcia psychologdw w zakresie asertywnego wyrazania swoich potrzeb
i oczekiwan dotyczacych stazu -
deklarowang satysfakcje z mozliwosci skorzystania ze wsparcia w zakresie opieki nad nieuleczalnie
chorym dzieckiem. -
Zasadniczo bardzo wysokg ocene profesjonalizmu realizowanej opieki i zaufanie do uczestnikéw,
wynikajgce miedzy innymi ze swiadomosci osobistego doswiadczenia, jakim dysponujg uczestnicy
— bardzo wysokie zainteresowanie kontynuowaniem wspoétpracy z uczestnikami po zakonczeniu etapu
praktyk.

Powyzsze przestanki, a zwtaszcza ostatnia z nich, pozwalajg na stwierdzenie, ze z pespektywy rodzin
zatozenia zostaty zrealizowane, a potrzeba kontynuowania projektu, dajaca realng mozliwosé
wspotpracy z przeszkolonym uczestnikiem, jest wysoka.

3. Czy dziatania projektowe byty/sq potrzebne?

Celem ewaluacji dziatan projektowych, oraz odpowiedzi na powyzsze pytanie przeprowadzono
rozmowy w dwdch grupach rodzin:

- biorgcych udziat w projekcie

- nie biorgcych udziatu

Whioski z rozmdw zaprezentowane zostaty w ponizszym akapicie:

W ramach projektu pt: “Ustugi opiekunicze dla oséb zaleznych” realizowanym przez Krakowskie
Hospicjum dla Dzieci im. Ks. J6zefa Tischnera przeszkolona zostata 12 osobowa grupa opiekunek, w
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sktad, ktérej weszty matki po stracie dziecka oraz wolontariuszki. W drugiej czesci projektu, kobiety
miaty mozliwos¢ wykorzysta¢ nabytg wiedza w trakcie praktyk w 16 rodzinach hospicyjnych.
Kwalifikacje rodzin w ktérych opiekunki realizowaty praktyki obejmowaty czesto dtugie rozmowy
dotyczace wyobrazen, obaw i oczekiwan, a takze realnych potrzeb rodzin. Projekt spotkat sie z duzym
entuzjazmem i ciekawoscig, nie tylko ze strony rodzin biorgcych w nim udziat, ale réwniez tych, ktére
nie zdecydowaty sie na skorzystanie z ustug opiekunek. W rozmowach rodziny biorgce udziat w
projekcie podkreslaty duzg potrzebe statej pomocy opiekunek, ktéra wraz z trwaniem projektu
pozwolifa im dostrzec i zadba¢ o te potrzeby, czy obszary zycia, na ktére wczesdniej nie byto czasu ze
wzgledu na koniecznos¢ catodobowej opieki nad dzieckiem. Matki czesto zwracaty uwage na to, ze
duze znaczenie miata dla nich sSwiadomos¢, ze mogg liczyé na kogos, kto je zastgpi przy chorym dziecku.
Waznym aspektem okazata sie przewidywalnos¢ i mozliwosé zaplanowania catego tygodnia z
uwzglednieniem potrzeb pozostatych dzieci czy wspdtmationka. Swiadomos$é posiadania
wykwalifikowanej opiekunki w opinii rodzicow chorych dzieci zmniejszata stres zwigzany z nagtymi,
nieprzewidywalnymi okolicznosciami (np. pobyt w szpitalu drugiego rodzica). W trakcie trwania
projektu matki chorych dzieci zwracaty uwage na kwestie osobistego doswiadczenia opiekunek,
podkreslajac, ze jest to wazny czynnik wzmacniajacy zaufanie do osoby, ktérej powierzajg swoje dzieci.
Zaréwno rodziny, ktére wziety udziat w projekcie, jak i te, ktore nie zdecydowaty sie skorzystaé ze
wsparcia opiekunek uznaty inicjatywe za potrzebng i wazng. W opinii rodzicéw dostep do statej formy
wsparcia w formie profesjonalnej opieki dedykowanej rodzinie z nieuleczalnie chorym dzieckiem:

1. znaczaco obnizytby stres wynikajacy z obcigzenia zaréwno psychicznego jak i fizycznego

2. dostarczyt statego wsparcia psychicznego (uczestniczki projektu nawigzaty serdeczne, gtebokie

relacje z matkami chorych dzieci)

umozliwit zadbanie o relacje z pozostatymi cztonkami rodziny

4. przeciwdziatat izolacji spotecznej matek, wynikajacej z ograniczenia kontaktéw spotecznych i
zawodowych

5. zadbanie o siebie (mozliwos¢ wizyty u lekarza, uczestnictwo w grupach wsparcia, oraz
aktywnosciach oferowanych dla rodzicéw dzieci nieuleczalnie chorych w ramach hospicjum)

w

Na szczegdlng uwage i pochwate zdaniem rodzin bioracych udziat w projekcie zastuguje:

1. mozliwos¢ rozmédw i konsultacji z psychologiem biezgcych trudnosci zwigzanych z pracg w
rodzinach.

2. stopien zaangazowania opiekunek w petniong role, uwaznos¢ nie tylko na potrzeby
chorego dziecka, ale réwniez zdrowego rodzeristwa.

3. Wazng i zaskakujaca dla rodzin biorgcych udziat w projekcie kwestig byta kreatywnos¢
opiekunek, ktore nie tylko przygotowywaty sie do zabawy z chorym dzieckiem w domu, ale
rowniez organizowaty réznego rodzaju atrakcje w postaci spaceréw, czy spotkarh w gronie
innych dzieci z rodzin biorgcych udziat w projekcie.

4. obecno$é opiekunek byta nie tylko okazjg do skorzystania z profesjonalnej pomocy i
odcigzenia od opieki nad chorym dzieckiem, ale réwniez szansg na doswiadczenie wsparcia
od osoby, ktéra ma podobne doswiadczenie wtasne.

5. pewnos¢ siebie opiekunek w kontakcie z chorym dzieckiem, umiejetnos¢ karmienia i
pielegnacji chorego dziecka wynikajace zaréwno z wtasnego doswiadczenia, jak i
przygotowania w ramach szkolenia (czynnik zwiekszajgcymi zaufanie do opiekunki i
obnizajgcymi napiecie).
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6. mozliwos¢, nie jednokrotnie po raz pierwszy, spokojnego wyjscia z domu, (dotychczas nie
byto osoby, takze w najblizszym otoczeniu, ktédra mogtaby odcigzy¢ Mamy w opiece nad
chorym dzieckiem).

4. Ocena wartosci dziatan projektowych przez uczestniczki

Uczestniczki projektu wskazywaty najczesciej na merytoryczng wartosé projektu. Szkolenie teoretyczne
byto dla nich okazja nie tylko do zdobycia i usystematyzowania wiedzy, ale rowniez przygladania sie na
biezgco swoim uczuciom i emocjom w zwigzku z doswiadczeniem wiasnym. Kobiety miaty okazje do
pracy na swoim doswiadczeniu w bezpiecznej atmosferze, pod okiem wykwalifikowanych
psychologdéw, a takze konsultowania nurtujacych ich kwestii zwigzanych z pracg w konkretnych
rodzinach. Wielokrotnie witasnie ten aspekt uczestniczki podkreslaty jako bardzo wazny i dajacy
poczucie bezpieczenstwa. Kolejng kwestig na ktdra uczestniczki wskazywaty byta satysfakcja z
niesionej pomocy, oraz budujgce poczucie, ze wtasne doswiadczenie straty dziecka mozna wykorzystac
by pomagac innym rodzinom bedgcym w podobnej sytuacji. Dla wielu uczestniczek projektu byta to
pierwsza od lat praca, swego rodzaju sprawdzenie sie w nowej roli, ktére znaczaco wptywato na
poczucie wtasnej wartosci.

Zdanie uczestniczek na temat dziatan projektowych, zawiera takie przedstawiona ponizej analiza
ankiet ewaluacyjnych:

Wiek uczestnikéw projektu:
do 25 lat: 2 odpowiedzi

26 — 49 lat: 10 odpowiedzi

1. Prosze odpowiedzie¢ na pigciostopniowej skali, w jakim stopniu kurs, w ktérym
Pan/Pani uczestniczyt/a spetnito Pani/Pana oczekiwania?
(1 - bardzo dobrze, 2 — dobrze, 3 — sSrednio, 4 - wystarczajgco, 5 — niewystarczajgco)

Bardzo dobrze | Dobrze Srednio Wystarczajaco | Niewystarczajaco
10 1 0 1 0

2. Prosze¢ odpowiedzie¢ na pigciostopniowej skali, jak ocenia Pani/Pan przydatno$¢
zdobytych informacji pod wzgledem podnoszenia wlasnych kompetencji
i umiejetnosci niezbgdnych do pracy z osobami zaleznymi — dzie¢mi nieuleczalnie
chorymi?
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(1 - zdecydowanie przydatne, 2 - raczej przydatne, 3 - trudno powiedzie¢, 4 - raczej
nieprzydatne, 5 - zdecydowanie nieprzydatne)

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

3. Prosze oceni¢ na pigciostopniowej skali, w jakim stopniu uzyskane informacje
pogtebity Pani/Pana wiedzg teoretyczng z omawianych na kursie obszarow?

(1 - zdecydowanie przydatne, 2 - raczej przydatne, 3 - trudno powiedziec, 4 - raczej

nieprzydatne, 5 - zdecydowanie nieprzydatne)

1 2 3 4 5
12 odpowiedzi

4. Prosze odpowiedzie¢ na pigciostopniowej skali, czy nabyte podczas kursu kompetencje
wykorzysta Pani/Pan w pracy z osobami zaleznymi — dzie¢mi nieuleczalnie chorymi?
(I - zdecydowanie tak, 2 - raczej tak, 3 - trudno powiedzie¢, 4 - raczej nie,
5 - zdecydowanie nie)

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz
5. Proszg¢ oceni¢ postugujac si¢ pieciostopniowa skalg, wiedzeg prowadzacych zajecia i

ich przygotowanie merytorycznego.
(I - bardzo dobrze, 2 - dobrze, 3 - sSrednio, 4 - raczej Zle, 5 - Zle)

Blok ogdélny (Historia ruchu hospicyjnego w Polsce i na swiecie, Podstawy etyczne i filozoficzne opieki
hospicyjnej, Standardy postepowania w domowym hospicjum dla dzieci)

1 2 3 4 5
10 odpowiedzi | 2 odpowiedzi

Blok medyczny (Pacjent domowego hospicjum dla dzieci, jak rozpozna¢ problem, leczy¢ objawowo i
poprawic¢ komfort zycia, Rola opiekuna medycznego jako cztonka zespotu rodzinnego w KHD ,tgcznik miedzy
rodzinq a zespotem medyczny)

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz
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Blok pielegniarstwo, rehabilitacja, Zywienie (Elementarne umiejetnosci w pielegnacji dziecka w opiece
hospicyjnej”, Rodzina jako system. Miejsce dziecka chorego w rodzinie)

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

Blok psychologiczny (Rodzina jako system. Miejsce dziecka chorego w rodzinie, Rozumienie choroby i
Smierci przez dziecko w perspektywie rozwojowej. Problemy rodziny z dzieckiem chorym)

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

Blok o hospicjum perinatalnym (Zadania zespotu opieki perinatalnej w kompleksowej opiece nad rodzing)
1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

Blok o zatobie (Smierc¢ dziecka w spotecznym odbiorze. Zatoba jako proces — dynamika, etapy,
rozumienie, Wsparcie Rodziny w zatobie po smierci dziecka, Rodzeristwo w obliczu choroby i
Smierci brata lub siostry

1 2 3 4 5
12 odpowiedzi

Blok o wolontariacie (Wolontariat hospicyjny. Zagadnienia ogdlne. Miejsce wolontariusza w zespole
interdyscyplinarnym, Trudnosci psychologiczne w kontakcie z dzieckiem chorym terminalnie i jego rodzing.
Organizowanie pracy z dzieckiem, zadania i mozliwosci wolontariusza,

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

Blok o duchowosci

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

6. Prosze odpowiedzie¢ postugujac si¢ trzystopniowa skala, jak ocenia Pan/Pani zakres
prezentowanych podczas kursow materiatow?
(1 — za wqski, 2 — odpowiedni, 3 — za szeroki)

1 2 3
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

7. Prosze¢ odpowiedzie¢ na pigciostopniowej skali, jak ocenia Pani/Pan kurs od strony
organizacyjnej?
(1 - bardzo dobrze, 2 - dobrze, 3 - Srednio, 4 - raczej zle, 5 - Zle)
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1 2 3 4 5
8 odpowiedzi 4 odpowiedzi

8. Prosz¢ powiedzie¢ postugujac si¢ pieciostopniowa skala, jak ocenia Pani/Pan ogo6lng
atmosfer¢ podczas kursu?
(1 - bardzo dobrze, 2 - dobrze, 3 - Srednio, 4 - raczej Zle, 5 — Zle)

1 2 3 4 5
11 odpowiedzi 1 odpowiedz

9. Jakie tresci merytoryczne Pani zdaniem powinny by¢ uwzglednione w kolejnych
szkoleniach tego typu?

Zajecia z zakresu umiejetnego komunikowania si¢ z rodzing

Fizjoterapia w wigkszym wymiarze godzin

Rozwinigcie bloku o pielegnacji dziecka lezacego ¢wiczenia itp.

Rozwinigcie bloku o pielegnacji dziecka, ¢wiczenia itp.

Poszerzenie blokéw: psychologicznego, duchowosci oraz bezposredniej opieki medyczne;j
i pielegnacji dziecka o warsztaty doskonalgce umiejetnosci praktyczne udzielanie wsparcia
rodzicom.

5. Ocena readlizacji projektu innowacji pt. ,,Ustugi Opiekuricze dla oséb zaleznych” z opisem
trudnosci i sugestiami zmian

Ocena realizacji projektu wraz z opisem trudnosci i sugestiami zmian dokonana zostata w trzech
pfaszczyznach:

1. Z perspektywy prowadzacych
2. Z perspektywy uczestnikow
3. Z perspektywy rodzin

Ad.1 W trakcie trwania dziatan projektach prowadzacy cze$¢ merytoryczng oraz psychologowie
czuwajgcy nad uczestnikami innowacji obu grup zauwazyli:

Na etapie szkolen:
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1. Rozlegty zawartos¢ tresciowg poszczegdlnych modutdéw, trudng do realizacji w zatozonym
planie godzinowym

2. Duzg potrzebe integracji przedstawianych tresci z wtasng sytuacjg zyciowg i swoimi wzorcami
zachowan

3. Duza potrzebe rozmowy o witasnych uczuciach i emocjach wywotanych przedstawianymi
tresciami.

4. Duzg aktywnos¢ uczestniczek w warsztatach superwizyjnych, wywofang lekiem przed
niekompetentnym zachowaniem/dziataniem /reakcjg w rodzinach.

5. Zbyt mato czasu na zajecia warsztatowe, integrujace przedstawione tresci na dziatania
praktyczne

6. Brak opiekuna merytorycznego, wspierajgcego wyktadowcdw, koordynujacego praca
specjalistow

Na etapie testowania:

7. Brak opiekuna merytorycznego, czuwajgcego nad logistyka wprowadzania uczestnikéw do
rodzin

8. Zbyt krétki i zbyt intensywny okres prowadzenia praktyk w rodzinach, wzbudzajgcy napiecie i
niepokdj

9. Zbyt mato godzin superwizujgcych prace uczestnikow w rodzinach

W zwigzku z tym, w planowaniu kolejnych edycji projektu warto rozwazy¢:

Na etapie szkolen:

- zwiekszenie ilosci godzin poszczegdlnych modutéw, dajgcych komfort prezentowania zaplanowanych
tresci dla prowadzacych oraz odbiorcéw/wydtuzenie czasu trwania czesci szkoleniowej do 6 miesiecy.
-zabezpieczenie czasu na panele dyskusyjne dajgce przestrzen do integracji przedstawianych tresci z
wiasng sytuacjg zyciowa i swoimi wzorcami zachowan

- zwiekszenie godzin superwizyjnych na etapie szkolen, rozwazenie spotkan indywidualnych

- wprowadzenie do etapu szkolen warsztatow: kompetencji autoprezentacji, komunikowania sie,
radzenia sobie ze stresem

-zwiekszenie ilosci godzin warsztatowych/praktycznych

- zatozenie zatrudnienia opiekuna merytorycznego, wspierajgcego wyktadowcow, koordynujgcego
pracy specjalistéw

Na etapie testowania:
- zatozenie zadania opiekuna merytorycznego, czuwajacego nad logistykg wprowadzania uczestnikow
do rodzin

- wydtuzenie czasu trwania etapu testowania do 6miesiecy/1 roku

- zwiekszenie godzin superwizujgcych prace w rodzinach

Ad.2 W trakcie trwania projektu jak i po jego zakonczeniu uczestniczki wskazywaty na kilka kwestii,
ktore warto wzigé pod uwage przy realizacji kolejnych edycji szkolenia:
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1. Intensywnie wypetniony czas szkoleniowy, ze zbyt krotkim czasem przeznaczonym na
autorefleksje i dyskusje.

2. Zbyt mato zajec superwizyjnych na obu etapach innowac;ji

3. Brak w programie warsztatéw podnoszgcych umiejetnosci komunikowania sie, prezentowania
sie, radzenia sobie ze stresem

4. Zbyt krétki i zbyt intensywny czas trwania etapu testowania

W zwigzku z tym, w planowaniu kolejnych edycji projektu warto rozwazy¢:

- wydtuzenie czasu trwania dziatan projektowych na kazdym z etapow

- zwiekszenie ilosci godzin szkoleniowych do poziomu komfortu odbierania tresci

- zwiekszenie ilosci godzin praktykowania w rodzinach

- zwiekszenie ilosci godzin superwizyjnych na kazdym z etapdw innowacji

- wzbogacenie czesci merytorycznej projektu o warsztaty umiejetnosci spotecznych

Ad. 3 W trakcie trwania projektu jak i po jego zakonczeniu rodziny wskazywaty na kilka kwestii, ktdre
warto wzigé pod uwage przy realizacji kolejnych edycji szkolenia:

1. Duzg wartoscig byta mozliwosé¢ rozmdw i konsultacji z psychologiem biezacych trudnosci
zwigzanych z pracg w rodzinach. Niemniej ilos¢ godzin przewidzianych na konsultacje byta
niewystarczajgca w stosunku do potrzeb ujawnianych przez rodziny.

2. Kilkukrotne opowiadanie kolejnym opiekunkom historii choroby dziecka w odczuciu matek
chorych dzieci byty trudne i czasochtonne. Rodziny chorych dzieci w trakcie trwania
projektu sugerowaty, ze dostep do obszernie opisanych historii choroby i waznych
informacji na temat dziecka ufatwitby wchodzenie opiekunek do rodzin.

3. Kolejng kwestig podnoszong przez rodziny byt zbyt krétki okres trwania projektu w
stosunku do potrzeb rodzin. Wskazywano tu potrzebe regularnosci dostarczanego
wsparcia co w sposdb znaczacy poprawitoby komfort zycia rodzinnego, dajgc przy tym
mozliwos¢ planowania darowanego czasu.

4. Zbyt krétki i intensywny okres etapu testowania. Matki nieuleczalnie chorych dzieci
wskazywaty na potrzebe diuiszego okresu poznawania sie z opiekunkami co z kolei
korelowatoby z wiekszym do nich zaufaniem i minimalizowato napiecie wynikajacego z
pozostawienia dziecka z opiekunka.

W zwigzku z tym, w planowaniu kolejnych edycji projektu warto rozwazy¢:

- wiekszg ilos¢ godzin superwizyjnych dla rodzin

- wydtuzenie czesci etapu testowania w rodzinach do ok. roku czasu

- zwiekszenie ilosci godzin stazowych do wykorzystania przez rodziny

-kwestie dostepu opiekundw do czesci dokumentacji medycznej/psychologicznej, opisujacej specyfike
choroby dziecka
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6.Podsumowanie z realizacji Planu wsparcia Innowacji- Wnioski

Podsumowujac realizacje innowacyjnych dziatan projektowych pt. ,Ustugi opiekuncze dla osdb
zaleznych”, nie sposéb nie podkresli¢ jego olbrzymiej wartosci z perspektywy 3 grup odbiorcow:

1. Rodzin wychowujacych dziecko nieuleczalnie chore

2. Matek po stracie dziecka, wolontariuszy zaktywizowanych do pomocy

3. Hospicjum jako instytucji Swiadczacej komplementarng opieke nad rodzing, szerzacej idee

paliatywno-hospicyjne

Zaznaczy¢ nalezy iz, zatozony pierwotnie cel gtéwny, wraz z celami szczegétowymi zostat w petni
zrealizowany, cho¢ w kazdej z grup uczestniczacych (prowadzacych, uczestnikow, rodzin) towarzyszyto
poczucie zbyt krotkiego okresu trwania innowacji. Mozna przewidywac iz wydtuzenie czasu trwania
projektu, mogtoby przyczynic¢ sie do osiggniecia jeszcze lepszych wynikéw mierzonych, zadowoleniem
uczestnikdow oraz iloscig zmian wprowadzonych w rodzinie dziecka chorego. Na uwage zastuguje
rowniez fakt, iz zrealizowany projekt innowacji nie odbiegat od pierwotnych zatozen i sposoby
realizacji. Jedyng wspomniang zmiang wynikajgcg z potrzeb rodzin, byfta rezygnacja z jednego
wspdlnego spotkania uczestnikdw z rodzicami na rzecz indywidualnych spotkan z catg rodzing,
wprowadzajgcych uczestnikdw do pracy pod okiem psychologa towarzyszgcego. Zaznaczyé nalezy iz
prawie wszystkie uczestniczki zrealizowaty cze$¢ szkoleniowg, zyskujac niezbedng wiedze
merytoryczng a 11 z nich odbyto praktyki w rodzinach. Tylko jedna z uczestniczek ze wzgledu na zmiane
w 2yciu osobistym (podjecie etatowej pracy zawodowej) oraz krétki czas na realizacje praktyk,
zrezygnowata z uczestnictwa w etapie testowania innowacji.

Biorgc pod uwage powyzsze, utworzony i zrealizowany Model Wsparcia Innowacji pt. Ustugi
Opiekuncze dla oséb zaleznych” przez Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. Ksiedza Jézefa Tischnera ze
wzgledu na swojg olbrzymig warto$s¢ pomocowa, nie moze zostaé zaniechany.

Kadra merytoryczna biorqca udziat w realizacji projektu:

Aleksandra Krasowska-Kwiecien- Cztonek Zarzadu Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ksiedza
Jézefa Tischnera od 2009 r., adiunkt w Katedrze Immunologii Klinicznej i Transplantologii Collegium
Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego od 2007 r., lekarz Osrodka Transplantacji Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie od 2001 r., specjalista pediatra, hematolog i transplantolog.

Magdalena Wozniak - Absolwentka Akademii Medycznej we Wroctawiu. Specjalizacje z pediatrii
uzyskata w 2011 r, z onkologii i hematologii dzieciecej w 2017r. Obecnie jest w trakcie specjalizacji z
medycyny paliatywnej. W Krakowskim Hospicjum dla Dzieci pracuje od marca 2012 roku, od
dziesieciu lat zajmuje sie opiekg paliatywng nad dzieémi w ich domach rodzinnych.
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Dorota Zygadto - Od 33 lat pielegniarka zwigzana z USD w Krakowie oraz od 11 lat z Krakowskim
Hospicjum dla Dzieci im. Ks. J. Tischnera.

Specjalistka w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego (egzamin panstwowy 2007 rok) oraz opieki
paliatywnej (egzamin panstwowy 2010 rok)

Caty okres pracy zawodowej to pediatria - gtéwnie onkologia, hematologia, immunologia,
transplantologia. Wszystkie te gatezie medycyny nierozerwalnie zwigzane s z opiekg nad dzieckiem
przewlekle lub terminalnie chorym, stad réwniez pojawito sie zainteresowanie opieka hospicyjna
(paliatywng) domowag, ktéra jest zupetnie inng forma opieki nad umierajgcym pacjentem. Wyklucza
szpitalng brutalng rzeczywisto$¢ (medykalizacje $mierci) na rzecz pracy z jakosci zycia u jego schytku.

Monika Buczek- Jest psychologiem, psychoterapeutg w trakcie certyfikacji. Tytut magistra psychologii
uzyskata na Uniwersytecie Jagielloiskim. Ukonczyta catosciowe szkolenie psychoterapii w Fundacji
Krakowskiej Katedry Psychiatrii. W Krakowskim Hospicjum dla Dzieci im. ks. J.Tischnera koordynuje
dziatania w hospicjum perinatalnym, a takze pracuje z rodzicami chorych dzieci i z rodzicami po stracie.

Kinga Czechowicz Drewniak - Psycholog, psychoonkolog. Na co dzieh towarzyszy rodzinom, ktoére
zmagajg sie z przewlektg, nieuleczalng chorobg dziecka w Krakowskim Hospicjum dla dzieci im ks.
Jézefa Tischnera. Wspiera matych pacjentéw i ich Rodzicdw Oddziatu Transplantacji Komérek
Krwiotwdrczych USD w Krakowie. Prowadzi grupy wsparcia dla Rodzicdw po stracie Dziecka. Zwigzana
z Instytutem Psychologii Stosowanej.

Katarzyna Nowak-Ledniowska- psycholog, psychoterapeuta w trakcie certyfikacji. Absolwentka
Wydziaty Filozoficznego UJ oraz Catos$ciowego Szkolenia z psychoterapii przy Klinice Psychiatrii Dzieci i
Mtodziezy CMUJ. Od poczatku swojej drogi zawodowej zwigzana z opieka paliatywng. Od 2010 pomaga
rodzinom objetym opieka Krakowskiego Hospicjum dla dzieci w kontekscie nieuleczalnej choroby i
Smierci dziecka.

Hanna Swierczewska- psycholog Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci

Ks. Jozef Habina - w 2012 roku ukonczyt Wyzisze Seminarium Duchowne Archidiecezji Krakowskiej
uzyskujgc tytut magistra teologii. W latach 2012 - 2016 pracowat jako wikariusz w parafii pw.
Przemienienia Panskiego w Makowie Podhalaniskim. Od wrze$nia 2016 roku jest wikariuszem w parafii
pw. Chrystusa Krdéla w Krakowie oraz petni funkcje kapelana w Krakowskim Hospicjum dla Dzieci im.
ks. Jozefa Tischnera.

Anna Orzechowska — koordynator projektu, specjalista w dziedzinie zarzgdzania projektami
finansowymi z funduszy strukturalnych UE
Absolwentka Uniwersytetu Jagiellonskiego

Rekomendacje dla oséb prowadzacych projekt:
Psycholodzy:

1. Ukonczone studia magisterskie na kierunku Psychologia
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2. Ukonczona Szkofa Psychoterapii atestowana przez PTP lub specjalizacja z Psychologii
Klinicznej lub Certyfikat psychoonkologa
3. Doswiadczenie zawodowe w pracy w pediatrycznej opiece paliatywnej (co najmniej 2 letnie)

Pielegniarki:
1.Ukonczone studia pielegniarskie i aktualne prawo wykonywania zawodu pielegniarki
2. Specjalizacja z pielegniarstwa pediatrycznego lub specjalizacja z medycyny paliatywnej

3. Doswiadczenie zawodowe w pracy w pediatrycznej opiece paliatywnej ( co najmniej 2 lata)

Lekarze:

1.Ukonczone studia medyczne i aktualne prawo wykonywania zawodu lekarza

2. Specjalizacja z pediatrii lub specjalizacja z medycyny paliatywnej

3. Doswiadczenie zawodowe w pracy w pediatrycznej opiece paliatywnej ( co najmniej 2 lata)
Kapelan:

1. Doswiadczenie w pracy jako kapelan w Osrodku pediatrycznym lub Hospicjum dla Dzieci
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Foto-relacja czesci merytorycznej projektu
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