CO MUSZE WIEDZIEC, O CO ZAPYTAC,

DO KOGO SIE ZWROCIC | PO CO?

BROSZURA INFORMACYJNA DLA OPIEKUNOW PACJENTOW Z
ILOSCIOWYMI ZABURZENIAMI SWIADOMOSCI.

FUNDACJA EWY BEASZCZVK

ORGANIZACJA POZYTHU PUBLIGZNEGO

WPROWADZENIE

Ten poradnik powstat na podstawie tresci i wystapien ekspertéw podczas webinaru z
okazji Dnia Pacjenta w Spiqczce w Polsce,18.04.2024 r.

Jego celem jest wsparcie rodzin, opiekunéw oraz specjalistow, ktorzy podejmuja sie
opieki nad osobami w $pigczce oraz z iloSciowymi zaburzeniami $wiadomosci.

Poradnik ma stuzyc¢ jako kompendium wiedzy, narzedzie praktyczne i zrédto otuchy.

Opieka nad osoba bliskg w takim stanie to proces, ktéry wymaga nie tylko odwagi,
ale i statej edukacji oraz wsparcia srodowiskowego i instytucjonalnego.

CO MUSZE WIEDZIEC, KIEDY MOJ BLISKI JEST NA OIOM:-ie.

Broszura informacyjna dla rodzin pacjentéw w $pigczce i ilosSciowych stanach
zaburzonej $wiadomosci

DLA KOGO?
Dla rodzin i opiekunéw oséb, ktére:

« s3 w Spigczce,
« sg w stanie ilosciowej zaburzonej swiadomosci,



sg wypisywane do domu z OIOM-u, oddziatu neurologii, pediatrii
lub Kliniki Budzik dla dzieci czy Kliniki Budzik dla dorostych.

KTO PRZYGOTOWAL?

dr Elzbieta Drozdz-Kubicka, pielegniarka koordynujaca Klinika Budzik dla
dzieci, 30 lat pracy z pacjentami w $piagczce, 117 wybudzen dzieci — i

ogromne doswiadczenie pracy z rodzinami.

NAJWAZNIEJSZE PYTANIA, KTORE MUSISZ ZADAC!!

Lista zostata przygotowana we wspotpracy z rodzicami dzieci wypisanych

z "Kliniki Budzik dla Dzieci” w Warszawie.

W=

Gdzie moge uzyska¢ refundacje i wsparcie z PFRON?
Co ze szkota i edukacja dziecka?
Jak znalez¢ osrodek rehabilitacyjny?
Jakich specjalistéw potrzebujemy?
o neurologopeda,
o terapeuta widzenia,
o terapeuci integracji sensoryczne;.

. Kto i jak czesto powinien wymieniaé rurke tracheostomijng w
domu?

. Co robi¢, gdy rurka si¢ zatka?

. Gdzie znalez¢ poradnie zywieniowa i jakie $wiadczenia
przystuguja?

. Jak czesto wymienia sie PEG-a?
9.
10.

Kto wypisuje pieluchomaijtki?
Co ze mna - jedli jestem jedynym opiekunem mojego
bliskiego?

ASPEKT PRAWNY | SOCJALNY — CO MUSISZ WIEDZIEC.

Ubezwtasnowolnienie — trudne, ale konieczne.



Jedli pacjent (dziecko lub dorosty) jest w stanie, ktéry uniemozliwia

samodzielne podejmowanie decyzji:

rodzic/opiekun  musi  mie¢  prawne  upowaznienie  do
reprezentowania go (m.in. zgoda na leczenie, pobieranie
Swiadczen),

procedure nalezy rozpoczgé jak najwczesdniej— juz podczas
hospitalizacji (OIOM/oddziat szpitalny),

sprawy trwaja dfugo (nawet ponad 6 miesiecy).

To nie odbieranie nadziei. To zapewnienie bezpieczeristwa.

Orzeczenie o niepefnosprawnosci.

Zafatwiaj je juz w szpitalu, nie po powrocie do domu,

potrzebne do uzyskania pieluchomajtek, opieki $rodowiskowej,
$wiadczen PFRON i refundacji,

Nie mozna go wystawic¢ z oddziatu paliatywnego lub ZOL-u — musi
by¢ to szpitalny oddziat o profilu ogélnym.

Pracownik socjalno-prawny — domagaj si¢ konsultacji!

Kazdy szpital powinien zatrudni¢ takiego pracownika (Instytut
Centrum Zdrowia Dziecka i Klinika Budzik dla dzieci majg ich na
state),
Popro$ lekarza o wystawienie zlecenia na konsultacje z
pracownikiem socjalno-prawnym,
Pracownik:

o ttumaczy procedury krok po kroku,

o pomaga pisa¢ wnioski,

o kieruje do odpowiednich instytucji,

Pobierz poradnik prawny

WAZNE WSKAZOWKI.

Zadaj pytania zanim ustyszysz:


https://www.akogo.pl/sites/default/files/poradnik-prawny.pdf

~Panstwa bliski jest stabilny — mozecie go zabra¢ do domu”.

Nie

czekaj na cud - zacznij dziataé od razu.

Pamietaj:

to Ty jestes najwazniejszg osobg w zyciu swojego bliskiego — masz

prawo wiedzied i pytac.

Wierz w site zycia. WidzieliSmy pacjentow, ktorzy zaskoczyli najwiekszych

specjalistow.

2. STRUKTURA SYSTEMU OPIEKI: KLINIKI BUDZIK dla dzieci i dla
dorostych oraz FUNDACJE

Fundacja Ewy Bfaszczyk "Akogo?" i Fundacja Swiatto tworza
system wsparcia pacjentow w $pigczce: Klinika Budzik dla dzieci
(Warszawa), Klinika Budzik dla dorostych (Olsztyn, Warszawa),
poradnie neurologiczne, rehabilitacyjne i zespoty wsparcia
psychologicznego.

Klinika Budzik dla dzieci powstata jako pierwszy tego typu osrodek
w Polsce, a jego struktura i standardy opieki stanowity wzér dla
kolejnych osrodkdw.

Klinika Budzik w Olsztynie to pierwszy osrodek dla dorostych w
Polsce; dziata w strukturach szpitala uniwersyteckiego.

Klinika Budzik dla dorostych w Warszawie dziata od 2 lat i stanowi
wazne ogniwo systemu opieki specjalistyczne;.

Rodziny powinny jak najwczesniej kontaktowad sie z fundacjami i
os$rodkami — nawet jeszcze podczas hospitalizacji na OIOM-ie.

3. PRZYGOTOWANIE DO WYJSCIA ZE SZPITALA

Skierowania i planowanie wypisu ze szpitala

Popros o skierowania do:

poradni laryngologicznej,
foniatrycznej,



zywieniowej,

rehabilitacyjnej,

psychiatrycznej i psychologiczne;j.

Ustal w szpitalu, czy tracheotomia byfa wykonana chirurgicznie czy
przezskdrnie — to wptywa na trudnos$c pézniejszej wymiany rurki.

Zaopatrzenie w sprzet i Srodki medyczne

Whniosek na zaopatrzenie ortopedyczne: tézko, materac
przeciwodlezynowy, ssak, inhalator.

Nowe rozporzadzenie (13.11.2023) okredla, ze mozna uzyskac
refundacje na 90 pieluchomajtek miesiecznie.

Whioski na sprzet powinny by¢ wystawione z datg wypisu pacjenta
ze szpitala.

Dieta przemystowa i poradnie zywieniowe

Skontaktuj sie z poradnig zywieniowg NutriMed/Nutricia.

Mozliwe s3 wizyty domowe lekarza i pielegniarki, dostawa diety
przemystowej, wymiana PEG-a, kontrolne badania krwi.

Whiosek o zywienie mozna przygotowac jeszcze w szpitalu. (na kilka
tygodni przed wypisem woéwczas dzien po wypisie zywienie
przemystowe bedzie dostarczone do domu i odbedzie sie pierwsza
wizyta lekarza i pielegniarki.)

Przygotowanie mieszkania:

Zorganizuj przestrzen z tézkiem rehabilitacyjnym dostepnym z 3
stron, z dostepem do tazienki, z miejscem na sprzet medyczny.
Warto mie¢ przy sobie zapasowe: rurki tracheostomijne, foley’e,
sprzet do odsysania.

W zaleznosdci od stanu pacjenta nalezy zapewni¢ w domu: ssak
przenos$ny na akumulator, inhalator, pulsoksymetr, aparat do
mierzenia ci$nienia, termometr elektroniczny, nawilzacz powietrza,
w skrajnych przypadkach koncentrator tlenu.

4. ZESPOL TERAPEUTYCZNY | OPIEKA DEUGOTERMINOWA



Specjalisci zaangazowani w opieke:

« neurolog, laryngolog, foniatra, psychiatra.

« neurologopeda, terapeuta zajeciowy, terapeuta widzenia.
« fizjoterapeuta, psycholog, pielegniarka srodowiskowa.

« W przypadku dzieci system oswiaty.

Rola opiekuna:

« Staje sie centralnym punktem zespofu — czesto przejmuje funkcje
specjalistéw.

« Uczy sie podstawowych procedur medycznych, pielegnacyjnych i
rehabilitacyjnych.

« Wspotpracuje z lekarzami - jego obserwacje sg czesto
najwazniejszym zrédtem informacji o pacjencie.

5. SWIADOMOSC MEDYCZNA | PRAWA PACJENTA

. Korzystaj z materiatéw edukacyjnych: poradniki Fundacji Swiatto,
podreczniki PZWL.

« Ucz sie nazewnictwa standéw $wiadomosci: unikaj okreslen typu
.stan wegetatywny”, zamiast stosuj okreslenie - ‘"zespdt
nieresponsywnego czuwania."

« Masz prawo do informacji, do edukacji i do partnerstwa w
rozmowie z lekarzami.

6. DOBROSTAN OPIEKUNA
Problemy emocjonalne i zdrowotne:

« PTSD (20-50% opiekunéw), depresja, wypalenie, stany lekowe.
Strategie wsparcia:

« Grupy wsparcia, zaréwno stacjonarne, jak i online.

« Konsultacje z psychologiem, psychiatrg, psychotraumatologiem.

« Codzienna rutyna: sen, dieta, aktywnos$¢ fizyczna, chwile
przyjemnosci.



« Techniki regulacji emocjonalnej, mindfulness, rozwéj odpornosci
psychicznej (rezyliencja).

« Zasada maski tlenowej - najpierw zadbaj o siebie, potem o
bliskiego.

7. EDUKACJA — MLODZI PROFESJONALISCI | RODZINY

« Podrecznik ,Opieka nad pacjentem z ilodciowymi zaburzeniami
$swiadomosci” powinien by¢ lekturg obowigzkowa.

« Wiedza rodzicow i opiekunéw jest bezcenna. Opiekunowie i
pacjenci to najlepsi nauczyciele.

« Wspierajmy ksztatcenie i wynagrodzenie empatycznych lekarzy,
pielegniarek, fizjoterapeutéw, logopedodw.

8. JESTESCIE CZESCIA SYSTEMU. NIE JESTESCIE SAMI.

« Fundacje, instytucje, lekarze, pielegniarki i nauczyciele sg dla was i
z wami.
« Pytajcie. Badzcie dociekliwi. Macie prawo do odpowiedzi.

~Opiekunowie to najlepsi nauczyciele. Dzigki wam uczymy sig, co
znaczy naprawde troszczy¢ sie o drugiego cztowieka.” - dr Elzbieta
Drézdz - Kubicka

Polecane zrédta:

« www.fundacjaswiatlo.pl

« www.akogo.pl

« www.nutriciamedical.pl

« Poradniki NFZ i rozporzadzenia Ministra Zdrowia

. Kontakt z koordynatorami w Fundacji Ewy Btaszczyk "Akogo?"
fundacja@akogo.pl c.wozniak@akogo.pl czy innymi osrodkami.
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