Podsumowanie webinaru online ,,Méj bliski w spigczce? Co musze wiedzie¢.”

W ramach obchodéw Polskiego Dnia Pacjenta w Spiaczce 18 kwietnia, w tym roku
z inicjatywy dr n.o zdr. Elzbiet Drézdz-Kubickiej, = koordynatorki  zespotu
pielegniarskiego, ,Budzik” dla Dzieci” w Warszawie, redaktorki podrecznika ,Opieka
nad pacjentem z ilosciowymi zaburzeniami swiadomosci” we wspétpracy z dr n.
med Agnieszka Rakowska z Katedry Neurologii, UWM, oraz ,Budzika” dla dorostych
w Warszawie, zorganizowaliSmy webinar online dedykowany do wszystkich, ktorzy
szukajg odpowiedzi na najczesciej zadawane przez rodziny pacjentdéw i opiekunow
pytania, kiedy ich bliska osoba — dziecko lub dorosty — nagle znajdzie sie w stanie
krytycznym, w Spigczce na Oddziale Intensywnej Terapii, Oddziale intensywnej opieki
medycznej (OIT, OIOM.). Pobyt na oddziale intensywnej terapii (OIT) stanowi trudny i
stresujgcy czas dla pacjenta, jego rodziny i bliskich. Przyjecie na OIT oznacza, ze
pacjent wymaga intensywnego monitorowania, leczenia i opieki. Przez caty czas
pobytu pacjentem bedzie opiekowaé sie zespot specjalistow, ktory zgodnie ze swojg
najlepszg wiedzg, odpowie na wszystkie Twoje pytania i udzieli Ci wsparcia, kiedy
poczujesz sie przyttoczony lub zagubiony.

Co jednak, jesli nie wiesz jakie pytania powinienes zadaé¢ specjalistom?

Grono zaproszonych praktykdw zajmujgcych sie od wielu lat stanami Spigczkowymi
przeprowadzito nas w ramach spotkania online przez ,checkliste”, aby na kazdym z
etapow opiekunowie dowiedzieli sie mozliwie jak najwiecej o ztozonym i
wieloaspektowym funkcjonowaniu oséb z iloSciowymi zaburzeniami swiadomosci i
dziataniami jakie muszg podjgc.

»(...) Jestem pielegniarkg, ktéra kocha swojg prace, z pasjg oddaje sie pacjentom w
Spigczce i ich najblizszym od 30 lat. Poczatkowo byli to pojedynczy pacjenci w
Gliwicach, pozniej pacjenci rehabilitacji Centrum Zdrowia Dziecka, a od 11 lat jestem
pielegniarkg koordynujgcg w ,Budziku” dla dzieci w Warszawie.

Od pierwszego dnia, kiedy dzieci trafiajg do Kliniki ,Budzik”, zyczymy rodzicom, azeby
ich dzieci sie wybudzity, zeby stat sie ten cud i wyszty od nas wybudzone.

Mamy w tej chwili 117 wybudzenie, ale réznie jest i zawsze mamy ten dylemat
przygotowujgc rodzicéw do domu i co dalej?

| tak rozmys$lajgc od 11 lat wcigz pojawiajg sie te same pytania.

Aby przygotowaé ten webinar i zaprosi¢ odpowiednich gosci, zwrécitam sie z prosbg
do moich rodzicéw z Kliniki ,Budzik”, zeby przygotowali takg ,checkliste”.

Co byto dla nich najtrudniejsze w momencie, kiedy opuszczali pierwszy swoj szpital
Pediatrii, oddziat neurologii?

Co by chcieli wiedzie¢?
Co dla nich byto dziwne, zaskakujgce?

Czego im zabrakto?



Ci rodzice mieli to szczescie, ze ich bliscy zakwalifikowali sie programu leczenia
pacjenta w Spigczce do Kliniki ,Budzik”, bo byto akurat miejsce, ale sg tez takie osoby,
ktére muszg poczekac, szukaé gdzies indziej rehabilitacji, bo nie ma na przyktad
miejsca w Klinice ,Budzik”, nie ma miejsca w Fundacji ,Swiatto” Pani Janiny Miroczuk
i co dalej?

O co powinni zapytac?
Goscie webinaru przyjeli zaproszenie, aby odpowiedzie¢ na te kilka pytan.

Prosimy pamietac, ze nie wolno panstwu zadaé tych pytan wychodzgc ze szpitala, w
momencie, kiedy stan pacjenta jest stabilny i pacjent ze szpitala, z OIOM-u czy z
oddziatu stacjonarnego jest wypisywany do domu!

Musicie zadac te pytania, bo jestescie najwazniejszymiludzmi dla swoich najblizszych.

1) Refundacja i PFRON - czyli gdzie mozna starac sie o pomoc?

2) Co ze szkotg?

3) Gdzie szukac osrodkéw rehabilitacii?

4) Jakich specjalistéw potrzebujg dzieci i osoby doroste po urazach?
5) Kto powinien wymieniac rurke tracheotomijng w domu i jak czesto?
6) Co robi¢, gdy rurka sie zatka?

7) Poradnia zywieniowa. Gdzie szuka¢? Co mozna uzyskac?

8) Wymiana PEG-a i jak czesto go wymieniac?

9) Kto wypisuje pieluchomajtki?

10) Co ze mng? Jedynym opiekunem mojego bliskiego w domu.

Pamietajcie panstwo, ze nie mozna sobie pozwoli¢ na takie czekanie, na cud,
trzeba zaczg¢ od razu myslec i dziatac.

To jest bardzo trudne dla panstwa, bo jest to trauma.

Trauma ta nie dotyczy tylko samego pacjenta, bo cos sie nagle stato, ale cztonkéw
rodziny, dlatego trzeba zadaé pytania juz w szpitalu zanim panstwo ustyszycie
informacje, ze pacjent jest stabilny, prosze zabra¢ go do domu, bo my juz wszystko
zrobilismy a dalej tylko nalezy sie dobrze opiekowac...

Musicie dziata¢ w momencie, kiedy ustyszycie panstwo:” Prosze sie przygotowac
na najgorsze.”

Nadzieja umiera ostatnia i prosze naprawde wierzyC, ze ludzie z ilosciowymi
zaburzeniami swiadomosci, w Spigczce sg takimi bohaterami i takg majg site, ze
mogqg zaskoczy¢ niejednego lekarza i niejednego super specjaliste. (...)”

dr n.o zdr. Elzbieta Drézdz-Kubicka

W spotkaniu udziat wzieli:



- Janina Mironczuk, Zatozycielka i Prezes Fundacji ,Swiatto” w Toruniu

https://fundacja.swiatlo.orqg

link do poradnika dla opiekunéw ,Jestem...Stysze...Czuje...”

https://fundacja.swiatlo.org/wp-
content/uploads/2014/05/fundacja informator www.pdf

- drn. o zdr. Elzbieta Drézdz-Kubicka, Koordynatorka zespotu pielegniarskiego,
,Budzik” dla Dzieci w Warszawie,

https://pzwl.pl/Opieka-nad-pacjentem-z-ilosciowymi-zaburzeniami-
swiadomosci,221250882.p.html?fbclid=IwAR3--OB3DOe-
S9XzDU3A7AFSJySPyu7ri0DF2x78IxejkglW7kvAWJ8pVs4

- Anna Dgbrowska, pedagog Zespotu Szkét Specjalnych 102 w Warszawie, ,,Budzik”
dla dzieci w Warszawie,

- dr n.med Agnieszka Rakowska, Katedra Neurologii, UWM, ,Budzik” dla dorostych w
Warszawie,

- Barbara Jamréz, Klinika Otorynolaryngologii, PIM MSWIA, Warszawa,

- Piotr Pawlak, specjalista fizjoterapii, koordynator zespotu fizjoterapeutow, ,Budzik”
dla Dzieci w Warszawie,

- lek. Beata Kozielec - Oracka, psychiatra,
oraz organizatorka webinaru

- Katarzyna Kasica, koordynatorka projektow naukowo-badawczych, Fundacja Ewy
Bftaszczyk ,Akogo?”.

Link do poradnika prawnego dla rodzin:

https://www.akogo.pl/pl/fundacja/fundacja/poradnik-prawny-dla-rodzin-osob-w-
Spigczce

Wszystkim obecnym w trakcie spotkania online dziekujemy za obecnosc¢ i pytania a
wszystkich, ktérzy chcieliby pozyskac¢ wiedze do odtworzenia nagrania webinaru

https://www.youtube.com/watch?v=3vX0GFGImMgk&t=17s

oraz jesli macie Panstwo jakies pytania do kontaktu z nami

fundacja@akogo.pl, med@akoqo.pl, k.kasica@akogo.pl
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