FUNDACJA EWY BEASZCZYK

ORGANIZAGJA POZVTHU PBlIBZHEBU

Zapis webinaru, wystgpien ekspertéw podczas webinaru z okazji Dnia
Pacjenta w Spigczce w Polsce,18.04.2024 r.

Wprowadzenie wygtosita Katarzyna Kasica, koordynatorka ds. projektéw
naukowo - badawczych, Fundacja Ewy Btaszczyk "Akogo?"

KATARZYNA KASICA: Szanowni Panstwo, do udziatu w tym wyjgtkowym
webinarze zaproszenie przyjeto wielu doswiadczonych specjalistow -
praktykéw, ktérzy od lat z oddaniem pracujag z pacjentami w $pigczce. Ale
ten webinar nie powstat tylko z myslg o pacjentach. Powstat z myslg o Was
— rodzinach, bliskich, opiekunach - ktérzy z dnia na dzien zostajecie
wrzuceni w nieznany $wiat peten trudnych decyzji i jeszcze trudniejszych
pytan. To wiasnie wtedy, kiedy wydarza sie najgorsze - kiedy nasz bliski
trafia w stan Spigczki — nie mamy gotowej listy pytan. Nie wiemy, co
powiedzie¢ lekarzom. Nie wiemy, czego sie domagac. Nie wiemy, gdzie
szukaé pomocy. | wiasnie po to powstat ten webinar — zeby$my wspdlnie
te liste stworzyli. Zeby kazdy z nas wiedziat:

co musze wiedzieé, o co zapytaé, do kogo sie zwréci¢ — i po co.

Z tg inicjatywa wyszta dr Elzbieta Drozdz - Kubicka, ktérej z catego serca
dziekuje — bo co roku, zaréwno 22 marca w Swiatowym Dniu Spigczki w
Polsce, jak i 18 kwietnia, w naszym polskim Dniu Pacjenta w Spiqczce,
przypomina nam o ,Liécie Pytan”. Dzieki niej uczymy sie, ze wiedza to
nie tylko moc — to czesto jedyny ratunek.

Ten webinar dedykuje dwém niezwyktym kobietom.



Pierwsza z nich to osoba - legenda — pani Janina Miroriczuk, zatozycielka
i prezeska Fundacji Swiatto, dzieki ktérej temat $pigczki pojawit sie w
przestrzeni publicznej przed powstaniem Fundacji Ewy Btaszczyk
~Akogo?”.

Pani Janina Mironczuk — dla wielu z nas, i pozwole sobie to powiedzie¢
wprost — to aniot opiekun.

JANINA MIRONCZUK: Bardzo mi mitlo podzieli¢ sie swoim
doswiadczeniem, bo rzeczywiscie — jest ono 23-letnie. | bardzo sie ciesze,
ze moge dzis tutaj by¢. To dla mnie wazne, bo zanim powstata Fundacja,
to wlasnie tutaj — w tym miejscu — pojawit sie pierwszy impuls. | ten impuls
przyszedt wraz z pacjentem.

Powiem Panstwu tak — kiedy przekazano nam do hospicjum pierwszego
pacjenta w stanie $pigczki, od razu zauwazyliémy, ze to nie jest cztowiek,
ktory zmierza w strone Smierci. On zyje — ale zyje inaczej. | to wtasnie byt
moment, w ktérym zaczetam interesowac sie tg grupa osob.

Pbézniej wyjechaliémy do Niemiec, do Marzahn. Pokazano mi tam dwa
oddziaty dla oséb w $pigczce. To bylo dla mnie co$ nowego,
inspirujgcego. | pomyslatam: "Skoro my mamy jednego takiego pacjenta,
to moze bedzie wiecej". | rzeczywiécie — najpierw byt jeden, potem
szesciu, potem siedemnastu... A dzisiaj mamy zakfad dla 43 pacjentow.

Ale poczatki byly bardzo trudne. Kiedy mowitam, ze chce stworzyc
placéwke adekwatng do ich stanu, czesto styszatam: "A co pani od nich
chce? Przeciez oni $pig". | cate nasze dziatania musiaty i$¢ w kierunku
edukowania — nawet lekarzy, nawet Funduszu Zdrowia — Zze to nie s3
osoby, ktére $pig, tylko zyja inaczej. A skoro zyja, to majg prawo do
opieki. Do rehabilitacji. Do godnego traktowania.

| tu musze powiedzie¢ jedno: pomogta nam wtedy pani Alina Mrowirska,
dziennikarka, rezyserka, ktéra zaangazowata sie w sprawe i pomogta
uruchomic¢ pierwsze $wiadczenie — pod nazwg ,pacjent w stanie
apalicznym”. To byt 2003 rok. Dwa lata wczeéniej, jeszcze w ramach
hospicjum, zaczeliémy opiekowac sie tymi pacjentami.



To byly trudne «czasy. Osoby w $pigczce byly spotecznie
niewidzialne. Zdrowotnie nigdzie niepasujgce. Trafiaty na OIOM, a
potem do placéwek, ktére nie byty przygotowane, by zapewni¢ im
odpowiednig opieke. Brakowato odzywek, sprzetu, procedur. My
robilismy przecierane zupy. Wszystkiego uczyliémy sie na biezgco. Ale
mieliSmy w sobie przekonanie, ze trzeba walczy¢.

| wiecie, co byto naszym najwiekszym marzeniem?

Jedno wybudzenie. Jedno — zeby mie¢ motywacje do dalszej pracy. A dzi$
mamy 84 wybudzenia. | jeden przypadek - pana Jana - ktéry rokuje
dobrze, ale jeszcze czekamy.

To sg osoby, ktére wrécity do zycia.

Niektére chodzg o kulach, niektére jezdzg na wozkach — ale wszyscy maja
petng swiadomosé miejsca i czasu. | to dla mnie jest najwazniejsze.

Dziatamy intuicyjnie, ale tez coraz bardziej naukowo. Stymulujemy
pacjentow przez zmysty — wzrok, stuch, wech, dotyk, smak. Obserwujemy
reakcje. Czasem wystarczy jeden ruch gatki ocznej, jedno skupienie
wzroku, zeby cos sie zmienito.

Na poczatku nikt nie wierzyt. Méwili: , To nie ma sensu. Co wy chcecie
osiggnac?”. A my wiedzieliémy — oni zyja. | naszym obowiagzkiem jest ich
zobaczy¢ i im poméc.

W tej chwili mamy specjalistéw, mamy badania, mamy metody
obrazowania moézgu. Ale wtedy... wtedy mielismy tylko intuicje i serce. |
rodzine. A rodziny... one czesto oczekujg cudu. | majg prawo — bo to ich
bliscy. Ale my musimy dziata¢ madrze, odpowiedzialnie. Nie obiecywad
rzeczy niemozliwych — tylko robié¢ wszystko, by cztowieka wydoby¢ z
tego innego stanu zycia.

Mieliémy dzieci — po wypadkach, podtopieniach. Dzieci sg inaczej
traktowane — rodzice sg przy nich, walcza. Ale ciesze sie, ze takze wéréd
dorostych udato sie wiele osiggngé. To sg rzeczy nie do opisania.



Ja wiem, ze moglibysmy zrobi¢ jeszcze wiecej. Ale ciesze sie z kazdego
pacjenta. Z kazdej rodziny, ktéra znalazta wsparcie. | z kazdej osoby, ktéra
dzi$ o nich pamieta.

Dziekuje Panstwu. | jesli beda pytania — z przyjemnoscig na nie odpowiem.

KATARZYNA KASICA: Bardzo, bardzo dziekujemy, Pani Janino, za Pani
stowa — i za to, ze jest Pani z nami.

Kiedy dwa lata temu, 18 kwietnia, miatam szanse rozmawiaé z
profesorem, dr Stevenem Laureysem z Liége z Belgii — jednym z
najwazniejszych badaczy swiadomosci na swiecie — podzielit sie ze mna
wynikami szeroko zakrojonego badania, w ktérym wzieto udziat ponad
200 rodzin pacjentéw po $pigczce.

| wiecie co?

Najwiekszg potrzeba okazata sie... wiedza medyczna — wskazato jg 99%
respondentéw.

Na kolejnych miejscach znalazty sie: zaangazowanie w opieke (90%),
wsparcie socjalne (89%) i wsparcie emocjonalne (76%).

Ale gdy zapytano te rodziny, czy czuja, ze otrzymaty to, czego
potrzebowaty — odpowiedzi byly druzgocace:

tylko 29% byto zadowolonych z wiedzy medycznej, 23% z informacji o
$wiadczeniach  socjalnych, azaledwie 12% uznato, ze dostali
wystarczajgce wsparcie emocjonalne.

| dlatego jestesmy dzis tutaj.

Zeby to zmienié. Zeby nie zostawia¢ Was samych. Zebyscie wiedzieli, ze
sg ludzie — jak dr Elzbieta Drozdz, dr Agnieszka Rakowska, pani Janina
Miroriczuk i wielu innych — ktérzy oddajg cate serce, by by¢ z Wami w tej
drodze. A my, jako Fundacja Ewy Btaszczyk ,Akogo?”, jestesmy zawsze
gotowi odpowiedzie¢ na pytania, przyja¢ maila, odebra¢ telefon -
niezaleznie od tego, jak trudna i niejasna moze sie wydawac sytuacja.



Ten webinar to nie tylko wiedza. To gest solidarnosci. | gteboka wiara, ze
— jak mowita pani Janina — ci pacjenci nie $pig. Oni po prostu zyjg inaczej.
A skoro zyjg, to naszym obowigzkiem jest zrozumiec ten inny sposdb zycia
i wspierac ich — i Was — najlepiej jak potrafimy.

Zapraszam do udziatu i dziekuje za zaufanie.

Oddaje gtos dr Elzbiecie Drozdz-Kubickiej, ktéra zainicjowata ten
webinar i przygotowata go we wspotpracy z dr Agnieszka Rakowska.

Dr Elzbieta Drézdz - Kubicka to nie tylko autorka ,podrecznika
$pigczkowego” — Opieka nad pacjentem z ilosciowymi zaburzeniami
swiadomosci - narzedzia, z ktérego korzystajg dzi$ zaréwno rodziny, jak i
specjalisci — ale tez jedna z najwazniejszych oséb dla mnie osobiscie i dla
Fundacji ,Akogo?”. Od chwili, gdy do niej dofgczytam, czerpie od Eli
ogrom wiedzy, wsparcia i odwagi.
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Szanowni Panstwo — przed Wami dr Elzbieta Drozdz-Kubicka.



ELZBIETA DROZDZ - KUBICKA: Dobry wieczér Paristwu. Tak naprawde
tytuty nie sg wazne. Wazne, ze jestem pielegniarkg — pielegniarkg z pasja,
ktéra od 30 lat z oddaniem opiekuje sie pacjentami w $pigczce i ich
rodzinami. Na poczatku byty to pojedyncze przypadki w Centrum Zdrowia
Dziecka, a od 11 lat petnie funkcje pielegniarki koordynujacej w Klinice
,Budzik” dla dzieci w Warszawie.

Od pierwszego dnia, kiedy dziecko trafia do nas, méwimy rodzicom
jedno: , Niech sie stanie cud. Niech sie wybudzi. Niech odejdzie stad
wybudzone.” | czesto sie udaje — dzi$ mamy juz 117 wybudzen.

Ale — i tu zaczyna sie dylemat — co dalej? Jak przygotowac rodzing na
powrdt do domu? Jak odpowiedzied na tysigce pytan, ktére pojawiaja sie
przy wypisie?

W tym roku poprositam naszych rodzicoéw z Budzika - i bardzo im za to
dziekuje, bo wiem, ze wielu z nich dzi§ nas stucha — by przygotowali dla
mnie "liste pytan": co byfo dla nich najtrudniejsze, z czym sie zmagali, co
chcieliby wiedzie¢ wczesniej — jeszcze zanim trafili do nas z OIOM-u, z
oddziatu neurologii, chirurgii, pediatrii?

Bo oni mieli szczescie — trafili do Budzika. Ale wielu musi czekaé. Szukaé
innych osrodkow.

| wtedy pojawia sie pytanie: co dalej? O co pytac¢? Co wiedziec?

Dlatego dzi§ chcemy wspdlnie odpowiedzie¢ na 10 najwazniejszych
pytan, ktére przekazali mi rodzice. To nie s3 pytania ,tadnie napisane”,
to pytania prawdziwe — takie, jakie wyptywaja z emocji, z niepewnosci, z
codziennych wyzwan. Oto one:

Refundacja i PFRON - gdzie i jak stara¢ sie o pomoc?

Szkota - co z edukacjg dziecka?

Osdrodki rehabilitacji — gdzie szukac?

Jakich specjalistéw potrzebujemy? — neurologopeda, terapeuta
widzenia, itd.

Rurka tracheostomijna — kto jg wymienia i jak czesto?
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Zatkane rurki — co zrobi¢ w domu?
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7. Poradnia zywieniowa — gdzie szukac¢ i co mozna uzyskac?

8. PEG - jak czesto wymieniac?

9. Pieluchomajtki — kto je wypisuje?

10. Co z opiekunem? — jesli jestem jedyng osobg, ktéra opiekuje
sie chorym?

Kazde z tych pytan to temat na osobny rozdziat w podreczniku. Dzi$
postaramy sie odpowiedzie¢ na nie choéby krétko, bo wiemy, jak bardzo
sg Panstwu potrzebne.

Ja zajme sie pierwszym pytaniem — aspektem prawnym i socjalnym.

Co z tego, ze pacjent przezyl, ze jest stabilny, jesli nie wiemy, co dalej?
W momencie, gdy lekarz moéwi: , Zabierzcie Paistwo pacjenta do domu,
zrobilismy juz wszystko”, to nie jest koniec — to poczgtek ogromnego
wyzwania.

| tu trzeba moéwié otwarcie: to jest trauma. Trauma nie tylko pacjenta, ale
catej rodziny. Ale mimo tego bdlu - trzeba zaczaé dziataé. Trzeba zadawad
pytania. Trzeba mysle¢ o sprawach, ktére sa trudne.

Jedna z takich spraw jest ubezwiasnowolnienie.

To stowo budzi lek — jakbysmy odbierali nadzieje. Ale nie o to chodzi.
Chodzi o to, by da¢ rodzinie mozliwoé¢ legalnej, skutecznej opieki.
Dopoki dziecko jest niepetnoletnie — macie Panstwo wiadze rodzicielska.
Ale w dniu, w ktérym koriczy 18 lat, tracicie prawo decydowania za nie.
Nie mozecie podpisa¢ zgody na leczenie, nie macie dostepu do
$wiadczen, pieniedzy, pomocy.

To samo dotyczy dorostych w $pigczce — jedli nie sg ubezwtasnowolnieni,
rodzina nie moze ich reprezentowaé. Dlatego juz na OIOM-ie
trzeba pytaé o mozliwoé¢ konsultacji socjalno-prawnej.

W wielu szpitalach sg pracownicy socjalni. W Instytucie Centrum Zdrowia
Dziecka dziata poradnia socjalno-prawna. W Budziku zatrudniamy osobe,
ktéra prowadzi rodzicéw krok po kroku — ttumaczy, pisze wnioski, pomaga
przej$¢ przez caly ten proces.



Warto tez pamietac o orzeczeniu o niepetnosprawnosci — bez niego nie
uzyskacie wielu Swiadczen, nie dostaniecie skierowania do osrodka
pomocy spofecznej, ani refundacji podstawowych Srodkéw, takich jak
pieluchomajtki.

| jeszcze jedno: skierowanie musi pochodzi¢ ze szpitala, a nie z
hospicjum czy ZOL-u. W przeciwnym razie Sciezka refundacyjna sie
zamyka i wszystko trzeba organizowac komercyjnie.

Dlatego prosze - domagajcie si¢ konsultacji socjalno-prawnej jeszcze w
szpitalu. Zapytajcie o ubezwlasnowolnienie, zapytajcie o orzeczenie. To
sg trudne rozmowy, ale absolutnie konieczne.

Na dzi$ to tyle z mojej strony. Zaraz oddam gtos Ani, mojej kolezance,
ktéra powie o drugim pytaniu — co ze szkotg? Kiedy dziecko wychodzi z
Budzika, nadal jest w stanie ograniczonej $wiadomosci — ale to nie znaczy,
ze nie ma prawa do edukacji.

Aniu przekazuje Ci gfos.

ANNA DABROWSKA: Witam Panstwa, dobry wieczér. Nazywam
sie Anna Dabrowska i jestem nauczycielem Zespotu Szkét Specjalnych nr
102 w Warszawie. Od 10 lat wspotpracuje z Klinikg "Budzik" dla dzieci —
to wlasnie tutaj zdobytam bezcenne doswiadczenie w pracy edukacyjnej
z dzie¢mi po urazach neurologicznych.

Chciatabym dzi§ podzieli¢ sie z Panstwem wiedzg na temat tego, co
mozna i warto zrobié w sferze edukac;ji, kiedy nasze dziecko — niezaleznie
od wieku - znajduje sie w stanie $pigczki lub ograniczonej swiadomosci.

EDUKACJA DLA NAJMEODSZYCH

Zacznijmy od maluszkéw — dzieci do 3. roku zycia. One réwniez maja
prawo do wsparcia edukacyjnego. Rodzice mogg wystgpi¢ o
tzw. wczesne wspomaganie rozwoju — to forma zaje¢ edukacyjno-
terapeutycznych, ktérej celem jest wspieranie rozwoju dziecka w
obszarach, ktére zostaty zaburzone lub utracone.

DZIECI W WIEKU SZKOLNYM - NAUKA JEST PRAWEM



Dzieci w wieku szkolnym — a wtasciwie mtodziez az do 25. roku zycia -
rowniez majg petne prawo do kontynuowania edukacji. To bardzo
wazne, bo edukacja to nie tylko nauka, ale tez nié tgczaca przesztosé z
terazniejszoscia i nadziejg na przysztos¢.

Z mojego doswiadczenia — a w ,Budziku” pracujemy w statym zespole
nauczycieli — wiem, ze obecnos$¢ nauczyciela, regularnos¢ zajec i kontakt
z drugg osobg sg bezcenne, takze dla samych rodzicéw.

JAK TO WYGLADA W PRAKTYCE?

Rodzic skfada wniosek do poradni psychologiczno-pedagogiczne;.
Jesli dziecko chodzito wczesniej do szkoty — to wazne, by wniosek trafit do
poradni wtasciwe] dla tej wtasnie szkoty, a niekoniecznie dla miejsca
zamieszkania.

Do wniosku nalezy dofaczy¢:

« zadwiadczenie lekarskie (od lekarza prowadzgcego lub
rodzinnego),
« jesli to mozliwe — opinig psychologiczng z miejsca leczenia.

W ciggu okoto miesigca zbiera sie komisja, ktéra wydaje orzeczenie o
potrzebie zajeé. Najczesciej sg to zajecia rewalidacyjno-wychowawcze,
ktére dostosowuje sie do aktualnych mozliwosci i stanu $wiadomosci
dziecka.

WAZNE:

Jesli dziecko wezesniej chodzito np. do liceum i $wietnie sobie radzito, to
naturalnie dla rodzicow moze by¢ trudne, gdy orzeczenie wskazuje na
zajecia dla ucznia z glebokg niepetnosprawnoscig. Ale to orzeczenie nie
jest na zawsze! Jedli stan dziecka sie poprawi, nauczyciel moze wystgpic
do poradni o jego aktualizacje — i uzyska¢ nowe, dostosowane do
zmienionej sytuacji.

JAK WYGLADA NAUCZANIE W DOMU?

Zajecia s3 najczesciej prowadzone indywidualnie, w domu dziecka.
Poradnia wspdtpracuje ze szkofa, ktéra realizuje orzeczenie — wyznacza



nauczyciela lub zespdt nauczycieli. W ,Budziku” pracujemy w ten sposob,
ze z jednym dzieckiem kontakt ma kilka oséb — o réznych sposobach
mowienia, wygladzie, stylu pracy. Chodzi o to, zeby zwigkszy¢ ilosé
bodzcéw i stymulacji, co dziata bardzo pozytywnie.

DLACZEGO WARTO?

Nauczyciel to nie tylko osoba od ,przerabiania materiatu”.
To ktos, ktorozmawia, stucha, daje czas, buduje relacje — takze z
rodzicami. Dla rodzica to znak: ,Edukacja mojego dziecka trwa. To nie
koniec.”

| jeszcze jedno: RODZICE MAJA PRAWO domagad sie edukacji dla
swojego dziecka — to nie jest faska, to konstytucyjne prawo dziecka i
rodziny — od wieku przedszkolnego az do 25. roku zycia.

Jesli beda Panstwo mieli pytania — z przyjemnoscig na nie odpowiem.
Dziekuje.

KATARZYNA KASICA: Dziekuje bardzo, Pani Aniu, za te niezwykle wazng
wypowiedz. Pozwole sobie teraz na chwilke zatrzymac sie przy jednym z
pytan, ktére pojawito sie na czacie. Dotyczy ono sytuacji, w ktérej dorosty
pacjent — tu akurat przyktad: tata — trafia do osrodka rehabilitacyjnego
takiego jak Budzik, a nastepnie pojawia sie potrzeba przekazania go do
opieki paliatywnej. Padto pytanie: czy decyzja o objeciu opieka
paliatywna nie zamyka mozliwo$ci dalszego leczenia, rehabilitac;ji?

Elu, pozwolisz, ze przekaze Ci gtos? Czy mogtabys odpowiedzie¢ Pani
Ani?

ELZBIETA DROZDZ - KUBICKA: Oczywiécie. Rozumiem watpliwosci.
Rzeczywiscie, kiedy pacjent trafia do Budzika, nie jest to pacjent
paliatywny. To osoba, ktéra - jak powiedziata wczeéniej Pani Janina - zyje
inaczej. | caty nasz zespdt robi wszystko, zeby ta osoba mogta odzyskac
cho¢ czesé¢ swojej sprawczosci, funkcjonowania. Ale jesli po dtuzszym
czasie, po ocenie profesora, lekarzy, zespotu terapeutycznego, zapada
decyzja, ze pacjent osiggnat maksimum swoich mozliwosci i dalsza
intensywna rehabilitacja nie przyniesie efektu — wtedy moze zosta
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przekierowany do opieki paliatywnej. | niestety — to rzeczywiscie zamyka
pewne drzwi. Z opieki paliatywnej nie mozna  juz
bezposdrednio skierowac pacjenta do osrodka rehabilitacyjnego. Trzeba
bytoby znéw wréci¢ do szpitala, rozpoczgé proces od nowa — co nie
zawsze jest mozliwe ani fatwe. Chce jednak podkreéli¢: nadzieja umiera
ostatnia. W tej chwili trwajg prace nad zmianami w przepisach. Nowe
rozporzgdzenie Ministra Zdrowia, o ktérym jeszcze dzi§ wspomne, moze
w przysztosci co$ tu zmienic. Ale na ten moment — taka jest procedura.

KATARZYNA KASICA: Dziekuje Ci, Elu, za te odpowiedz. Zanim
przekazemy gtos dr Agnieszce Rakowskiej, pozwole sobie dostownie na
chwilke udostepni¢ Panstwu ekran. Chciatabym pokazaé, gdzie — w razie
potrzeby — mozecie Panstwo znalezé pomoc prawng i gotowe
dokumenty.

Poradnik prawny — dostepny na stronie Fundacji "Akogo?"

Na stronie akogo.pl, w zakltadce Fundacja, przechodzimy do
podstrony Spigczka, a nastepnie klikamy w Poradnik prawny. Ten
dokument mozecie Panstwo pobraé bezptatnie — zostat przygotowany
przez kancelari¢ prawng Czarek & Migdalska, ktéra od lat wspotpracuje z
Fundacja.

Znajdziecie tam informacje m.in. o:

o ubezwtasnowolnieniu,

« ograniczonej zdolnosci do czynnosci prawnych,
« odszkodowaniach,

« Swiadczeniach socjalnych,

« adaptacji przestrzeni domowej,

o iwielu innych kluczowych tematach.

Mozna tez zaméwié wersje drukowang w naszym sklepiku fundacyjnym.

#” Fundacja Swiatto — dokumenty do pobrania
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Zachecam tez, by zagladad na strone Fundacji Swiatfo, prowadzonej
przez Panig Janine Mironczuk. W zaktadce Dokumenty do
pobrania znajdziecie Panstwo:

« gotowe formularze skierowan,

o listy wymaganych dokumentéw,
« skale oceny,

« oraz instrukcje krok po kroku.

To niezwykle pomocna ,pigutka wiedzy” - praktyczna, konkretna,
dostepna dla kazdego.

Pani Janino, jesli chciatabys$ co$ jeszcze dodac — bedzie mi bardzo mito.
Zrobitam te pauze wifasnie po to, zebySmy o tym nie zapomnieli.
Bo wiedza i przygotowanie to podstawa, by nie czu¢ sie bezradnym, gdy
trzeba dziataé. Jeszcze raz, Elu - dziekuje Ci za odpowiedz dla Pani Ani.
| prosze Panig Janing, by — jedli tylko zechce - zabrata glos i powiedziata
kilka stow jako osoba, ktéraod lat buduje fundamenty wiedzy i
systemowego wsparcia dla rodzin pacjentéw w $pigczce.

JANINA MIRONCZUK: Szanowni Paristwo, jako prelegenci dzisiejszego
spotkania chcieliby$Smy zwréci¢ szczegdlng uwage na jedno z narzedzi,
ktére od lat tworzymy i rozwijamy z mysla o rodzinach pacjentéw
— poradnik dla rodzin.

To juz jego drugie wydanie, i powstatlo m.in. dlatego, o czym Kasiu
mowitas — w nawigzaniu do badan belgijskich. Wiemy, ze pacjenci sa
czesto w bardzo ciezkim stanie, a ich rodziny maja drastycznie mato
wiedzy przekazanej przez lekarzy.

Rodzice, mafzonkowie, dzieci — przychodza do nas i nie wiedzg nawet, o
co pytaé. A przeciez maja prawo wiedzieé, majg prawo rozumieé, co
dzieje sie z ich najblizszym. Dlatego stworzyliémy ten poradnik.

Nasi lekarze, ile tylko moga, ttumacza. Ucza. Robimy to po to, by
rodzina mogta by¢ partnerem w rozmowie z lekarzem, dopdki pacjent
jest jeszcze w szpitalu. To jest naprawde kluczowe.
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W poradniku znajdg Panstwo zbiér najwazniejszych informacji, ktére
trzeba przyswoié, zanim zaczniemy podejmowaé kolejne decyzje.
Ta wiedza zmienia rozmowe z lekarzem. Zmienia pozycje rodziny.

Druga czes$¢ poradnika dotyczy pielegnacji i codziennej opieki. Zawiera
szczegbtowe informacje dotyczace:

« zywienia pacjenta,

« higieny,

« oOrganizacji przestrzeni,

« iwielu innych praktycznych aspektéw.

Oczywiscie, to wszystko moze sie za rok czy dwa zmieni¢ — ale na dzi$ jest
to wiedza aktualna i potrzebna. Rodzina nie powinna wychodzi¢ ze
szpitala z pacjentem bez tej wiedzy. To powinien by¢ absolutny
standard.

Elu, wspomniatas o pytaniach rodzin dotyczgcych np. rurki
tracheostomijnej — i ja tez chciatabym co$ dodac.

My dzielimy nasza prace z rodzinami na okres przed pandemia i po
pandemii. Przed COVID-em organizowaliSmy regularne warsztaty dla
rodzin - przyjezdzaly osoby z catej Polski: takie, ktére miaty bliskich
jeszcze w szpitalach, takie, ktdre juz opiekowaty sie nimi w domu, i takie,
ktére czekaty na przyjecie do naszego osrodka.

Podczas tych spotkan rozmawialiSmy o wszystkim: o pielegnacji,
kryzysach, sytuacjach awaryjnych, systemie.

Ta wiedza byta nie tylko przydatna — byta konieczna.

Ale réwnie wazne byto to, ze rodziny wspieraty sie¢ nawzajem. Jedna
matka druga. Jedna zona druga. Tworzyly sie mate spotecznodci kobiet,
ktére wiedziaty, ze nie sg same. | prosze sobie wyobrazi¢c — te same
rodziny, ktére przezywaty traume, przygotowaty spektakl dla dzieci.
Bajke.

To chyba byta ,Rzepka”. Zrobity to z mitosci — potrafity na
chwile odizolowa¢ sie od bélu, i da¢é cos pieknego swoim dzieciom.
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Pandemia zmienita wszystko. Rodziny nie mogty przychodzi¢. Kontakty
byty ograniczone. | wiecie co? Nie wybudzit si¢ wtedy ani jeden pacjent-
mezczyzna. Nie dlatego, ze nie miat szans — ale dlatego, ze nie byto przy
nim zony, matki, corki.

Rodzina jest niezbedna.

Méj dotyk - dotyk pielegniarki - jest dla pacjenta obcy.
Dotyk zony, matki — jest znajomy. Bezpieczny. Budzacy. | nawet jesli mamy
dwdéch swietnych psychologéw — to za mato. Rodzina daje cos, czego nikt
inny nie da. Dzi$, po pandemii, sytuacja nieco sie poprawita — ale nadal to
nie to, co kiedys.

Dlatego dziekuje, ze jestescie tu dzisiaj. | dziekuje, ze chcecie sie uczyc -
dla siebie i dla tych, ktérych kochacie.

ELZBIETA DROZDZ - KUBICKA: Bardzo dziekuje, Janino — i dziekuje tez
Paristwu. Powiem wprost: problemy, z jakimi mierza sie rodziny
pacjentéw w $pigczce, sg ogromne. | tak jak mdéwita Pani Janina —
naprawde trudno wyobrazi¢ sobie sytuacje, w ktérej rodzic nie moze by¢
przy swoim dziecku.

W mojej codziennej pracy w ,Budziku” widze to kazdego dnia:
nie da sie méwié o socjalizacji dziecka, o jego checi do zycia, o
«powerze”, jesli obok nie ma mamy, taty, kogos bliskiego, kto daje
poczucie bezpieczenstwa.

To wiasnie ten rodzic — ktéry przytuli, ktéry spojrzy, ktéry czasem tez
powie co$ ostrzejszym glosem, stawiajgc granice - staje sie
najwazniejszym elementem powrotu do zycia. Bo dzieci, mimo ze w
réznych stadiach $pigczki, nadal czuja.

W, Budziku” rodzic jest obecny 24 godziny na dobe. Od pierwszego
dnia uczymy go wszystkiego — od pielegnacji, przez rehabilitacje, po
organizacje zycia domowego po wypisie.

Wiem, ze czasem sie buntujg. Méwia: , Nie chcemy tego jeszcze umiec”.
Ale my — caty zespdt, pielegniarki, terapeuci — uczymy ich od poczatku,
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bo chcemy, by w domu byli gotowi. Bo cho¢ wszyscy marzymy o tym,
zeby dziecko wyszto od nas przy oklaskach, z balonami, z misiem i petng
sSwiadomoscig — nie zawsze tak jest.

To rodzic, opiekun, matzonek - staje sie pézniej najlepszym specjalista.
Znam pielegniarki, ucze przyszte kadry i zawsze powtarzam: jesli w waszym
rejonie trafi sie pacjent z rodzicem, ktéry méwi ,wiem, czego moje
dziecko potrzebuje” - to trzeba go stuchac.

Nie z pozycji ,ja jestem lekarzem i wiem lepiej”, alez pokora.
Bo to rodzina — ktéra uczy sie z nami od pierwszego dnia — wie najwigce.

Dzi$ chcemy Panstwu zasygnalizowaé najwazniejsze punkty, wskazac
kierunki, podpowiedzie¢, z jakiej literatury korzystac. Jestesmy tu nie tylko
na ten jeden dzien — jesteémy dostepni takze poza Dniem Spiaczki, na
co dzien.

Bo bez Was — bez rodziny — Wasz bliski bedzie czekaé dtuzej na powrdt.
Bez Was nie ma zespotu terapeutycznego. Nie ma rehabilitacji. Nie ma
leczenia.

W centrum kazdego kota terapeutycznego zawsze musi by¢ pacjent i
jego opiekun.

| to wlasnie z tej perspektywy — opiekuna w centrum - chcemy teraz
przej$¢ do czesci praktyczne;.

Pojawity sie bardzo konkretne pytania, ktére przestata jedna z mam. | to
wtasnie nimi sie teraz zajmiemy.

Co robi¢, gdy rurka tracheostomijna zatka sie w domu?
Kto powinien wymieniad rurke? Jak czesto?

To pytania, ktére wydaja sie proste — ale, jak sie okazuje, nikt w szpitalu
nie wyjasnit tej mamie, ze rurka to nie wyrok na cate zycie.

Cytuje: ,Wychodzitam z cérka ze szpitala i bytam pewna, ze ona do
konca zycia bedzie miata rurke. A dzis wychodzi z Budzika — bez niej.”

15



Dlatego teraz oddaje gfos Agnieszce Rakowskiej, ktéra opowie
doktadnie, co robi¢ w sytuacjach awaryjnych i kto odpowiada za
wymiane rurki. A pézniej — dofgczy do nas réwniez lekarka z Budzika dla
dorostych, ktéra przedstawi kolejne informacje.

Wihasnie przeszlismy od spraw duzych, lotnych, filozoficznych — do tych
absolutnie konkretnych i praktycznych, réwnie waznych.

Prawda jest taka, ze kiedy rysuje sobie koto terapeutycznego zespotu
opiekujgcego sie pacjentem, w jego centrum zawsze widze dwie osoby:
pacjenta i opiekuna. Bez nich nie istnieje zaden zespét terapeutyczny.
Nie ma rehabilitacji, nie ma diagnostyki, nie ma leczenia.

Dlatego teraz przechodzimy do praktyki. Pytanie do Agnieszki: Co robig,
kiedy rurka tracheostomijna sie zatka w domu?

A zaraz po tym — poprosimy Panig dr Jamréz z Budzika dla dorostych,
ktéra odpowie na drugg czesé: Kto powinien wymieniac rurke?

To bardzo wazne pytanie, bo - i tu przytocze stowa jednej z mam:
"Wie Pani, Elu, ja jak wychodZzitam ze szpitala, to myslatam, ze moja corka
Dominika do konca zycia bedzie miata rurke tracheostomijng. A dzi$
wychodzi z Budzika — bez niej."

Niby proste pytanie. Ale nikt jej wtedy nie powiedziat, ze rurka to nie
wyrok na cafe zycie. Agnieszko — oddaje Ci gtos.

AGNIESZKA RAKOWSKA: Dobry wieczér Panstwu. Nazywam  sie
Agnieszka Rakowska. Jestem psychologiem klinicznym, specjalistkg
neurologopedii oraz koordynatorka zespotu neurologopeddéw i
psychologéw w Klinice Budzik dla Dorostych w Warszawie. Pracuje tutaj
od samego poczatku istnienia placéwki, a wczedniej — od poczatku
istnienia Budzika w Olsztynie przy szpitalu uniwersyteckim.

O tym, co robi¢, gdy rurka sie zatka, opowie za chwile Pani doktor
Barbara Jamréz - nasz niezastgpiony  gos$¢,  specjalistka
otorynolaryngologii i foniatrii, z ktérg Scisle wspdtpracujemy. Ale zanim
oddam jej glos, chciatabym zaznaczyc¢ kilka rzeczy.
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Kiedy bliski trafia do szpitala — najczesciej na OIOM, neurologie, chirurgie,
neurochirurgie —jest zwykle zaintubowany albo ma juz
zatozong tracheotomig. Odzywianie odbywa sie przez sonde, rzadziej juz
wtedy PEG. Naturalne drogi oddychania, méwienia, potykania s3
wyfaczone. | nawet jesli pacjent nie moéwi i nie komunikuje sie, te funkcje
trzeba chroni¢ przed zanikiem.

Jedli w szpitalu jest neurologopeda — to ogromny plus. Tak jest np. w
Olsztynie. Ale jesli nie —rodzina powinna jak najszybciej poszukad
specjalisty na wtasna reke.

Dlaczego? Bo proces kolapsacji, czyli fizjologicznego zaniku
funkcji, zachodzi btyskawicznie. A uszkodzenia neurologiczne pogtebiaja
go. Jesli nie wtagczymy w odpowiednim momencie specjalisty — mozemy
nieSwiadomie pogtebia¢ dysfunkcje.

| bardzo wazne: neurologopeda powinien mie¢ doswiadczenie w pracy
z osobami w zaburzeniach $wiadomosci. To zupetnie inna praca niz z
pacjentem wspofpracujgcym. Tutaj nie ma komunikacji werbalnej, nie ma
polecen do wykonania. Tu jest subtelna, czuta, fizyczna obecnosé. |
precyzyjna obserwacja.

To réwniez ten specjalista powinien nauczyé¢ opiekunéw, co robi¢, gdy
go nie ma. Jak zapobiegac¢ powiktaniom. Jak nie robi¢ nieswiadomej
krzywdy - np. nie podawa¢ ptynéw przez usta ,bo to pachnie”, ,bo to
smak”, ,bo to moze obudzi”. Takie dziatanie — bez kontroli — moze by¢
bardzo niebezpieczne.

| dlatego wspéfpraca neurologopedy z foniatrg lub laryngologiem to
absolutna podstawa. Bez niej ani diagnostyka, ani bezpieczna opieka nad
rurka tracheostomijng nie bedzie mozliwa.

| wtasnie dlatego — z ogromnym szacunkiem i wdziecznoscig — oddaje
gtos Pani dr n.med Barbarze Jamréz

BARBARA JAMROZ: Dobry wieczér Panstwu, bardzo dziekuje za
zaproszenie. Nazywam sie Barbara Jamrdz, jestem specjalistkg
otorynolaryngologii oraz foniatrii.
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Zaczne od matego uporzadkowania pojeé — bo czesto pojawia sie
zamieszanie.

Otorynolaryngologia to peftna nazwa specjalizacji — wszystkie inne to
skréty. Warto wiedzied, ze lekarze majacy dwie specjalizacje (np. pediatria
+ laryngologia) mogag mieé rézny zakres kompetencji, dlatego
wychodzac ze szpitala prosze zawsze prosi¢ o dwa skierowania:

« do poradni laryngologicznej,
« oraz do poradni foniatryczne;j.

W niektdrych rejonach to beda dwie rézne poradnie. W innych — jedna.
Ale majagc oba skierowania, bedziecie Paristwo przygotowani.

Jedli w domu znajduje sie osoba z tracheostomia, nalezy wiedzie¢:

1. Jaka rurke ma pacjent?
o czy z mankietem, czy bez,
o czy to rurka umozliwiajgca mowe,
o jaki to rozmiar i typ.
2. Jak zostata wykonana tracheotomia?
o chirurgiczna (najlepsza do diugoterminowej opieki),
o czy przezskérna (bardziej problematyczna - wymaga
doswiadczenia przy wymianie rurki).

Wymiana rurki:

przystuguje refundacja — 3 rurki na 6 miesigcy. Wymiany powinien
dokonywa¢ laryngolog lub foniatra. Mozna zgtosi¢ potrzebe wizyty
domowej - w ramach rejonowej przychodni. Wystarczy zgtosié, ze
potrzebna jest wymiana rurki — a lekarz przyjdzie do domu.

Do opieki domowej konieczne sg dwa urzadzenia:

1. Ssak — bo pacjent oddycha przez rurke, a wiec:
o powietrze nie jest ogrzewane,
o nie jest oczyszczane,
o wydzielina zalega i musi by¢ odsysana.
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2. Inhalator - =z lekami rozrzedzajgcymi (np. Mucosolvan).
Maseczke przyktadamy do rurki, nie do ust i nosa.

Jedli pacjent nie je doustnie, nalezy uzyska¢ skierowanie do poradni
zywienia klinicznego.

« Poradnia zapewnia diety przemystowe,
« dostarcza je do domu,
« zapewnia opieke pielegniarska i monitorowanie stanu odzywienia.

Polecam réowniez portal Nutricia — Nutramed, gdzie znajda Panstwo filmy
instruktazowe, materiaty edukacyjne i kontakt do poradni.

| na koniec — rzecz bardzo wazna:

Tracheostomia i gastrostomia to nie wyrok na cate zycie.
Jesli pacjent odzyska funkcje — mozna je usungé. Ale nie wolno usuwacd
rurki tracheostomijnej, jesli krtart nie odzyska petnej funkcji obronne;j.
Chodzi o to, by chroni¢ przed zachtystowym zapaleniem ptuc, przed
infekcjami dolnych drég oddechowych.

To wszystko z mojej strony — dziekuje za uwage i chetnie odpowiem na
pytania.

KATARZYNA KASICA: Dziekujemy pieknie. Agnieszko, czy chciatabys$
jeszcze co$ dodac na temat Budzika dla dorostych? Przypomne, ze dr
Elzbieta Drézdz-Kubicka reprezentuje Budzik dla dzieci, a Ty - od
poczatku — jestes zwigzana i z Olsztynem, i teraz z Budzikiem dla dorostych
w Warszawie. Ja miatam w planie — na samym poczatku dzisiejszego
spotkania — opowiedzie¢ Panstwu kréotko o strukturze, ktéra stworzyta
Fundacja Ewy Bfaszczyk ,Akogo?”:

« Najpierw Budzik dla dzieci,

« pozniej we wspotpracy Budzik dla dorostych w Olsztynie — gdzie,
Agnieszko, pracujesz od poczatku,

« iwreszcie — od roku — Budzik dla dorostych w Warszawie.

Wielka rados¢ — pierwszy wybudzony pacjent. lle juz mamy wybudzonych
pacjentow w Klinice dla dzieci? 117? 1187 (poprawcie mnie, Elu)
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To sg liczby, ale za kazda stoi nieprzespana noc, nieustanna walka,
codzienna praca, czesto walka z przeszkodami wszelkiego rodzaju -
organizacyjnymi, systemowymi, finansowymi, ludzkimi. Przygotowujgc dla
Parstwa ten webinar, pozwolitam sobie na maty eksperyment.
Postanowitam sprawdzi¢, co widzi rodzic, ktéry — po raz pierwszy — szuka
informacji o tym, gdzie sig uda¢ z pacjentem w $pigczce.

Wesztam na strone Narodowego Funduszu Zdrowia. Kliknetam w podany
link. | co sie pojawito? Komunikat: ,Strona nie istnieje.” | to nie jest
metafora. To konkretna reakcja systemu na potrzebe cztowieka, ktéry
szuka pomocy. Dlatego — korzystajgc z obecnosci rodzin, opiekundw,
specjalistdw — moéwie to gfosno i wprost:

Szanowny Narodowy Funduszu Zdrowia, Szanowne Ministerstwo
Zdrowia, Szanowna Naczelna Izbo Lekarska, Szanowni Panstwo
decydenci — My tu nie tylko méwimy. My tu stuchamy, tworzymy, uczymy
sie i przekazujemy wiedze, ktéra moze uratowac zycie, podnie$¢ na
duchu, przetama¢ bezradnosé.

Dlatego prosimy o wsparcie. Nie dla nas —dla tych rodzin, ktére
codziennie walczg o oddech, ruch palca, spojrzenie. | jeszcze jedno. My
tu czesto uzywamy stowa ,$pigczka” - ale tak naprawde méwimy
o ilosciowych zaburzeniach swiadomosci. Jesli ktos z Panstwa chce sie
w to zagtebié, polecam podrecznik ,Jestem. Czuje.” dostepny na
stronie Fundacji , Swiatto”. Znajdziecie tam nie tylko aktualne pojecia (np.
stan minimalnej Swiadomosci), ale tez jedno bardzo wazne przestanie: to
nie sg ,warzywa”. To ludzie, ktérzy czuja, ktérzy mysla, ale nie moga
sie z nami skomunikowac. | to od nas zalezy, czy uznany zostanie ich gtos
— czy zrobimy wszystko, zeby go ustyszec. Dlatego tak praktycznie — skoro
zeszlismy do poziomu ,CO musze” — ja powiem:
ja musze prosi¢ lekarzy z OIOM-6w, ktérzy — mam nadzieje — dzis tu z
nami sg albo wystuchajg nagrania, zeby nie bali si¢ stuchaé specjalistéw.
Neurologopeddéw, foniatréw, pielegniarek, rehabilitantow, rodzin.
Bo jestedcie nam wszystkim potrzebni. Musimy faczy¢ sity, zeby pomoc
dla pacjenta z zaburzeniami swiadomosci byta dla Was tak samo wazna,
jak jest dla nas — kazdego dnia. | widze, ze Pani Janina podniosta reke —
wiec z ogromng radoscig oddaje Pani gtos.
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JANINA MIRONCZUK: Bardzo dziekuje. Chciatabym przede wszystkim
podzieckowa¢ Pani doktor Jamréz - za zwrdcenie uwagi na tak
fundamentalne kwestie, jak odzywianie i oddychanie pacjenta. To
naprawde ogromnie wazne, a niestety — niedostatecznie zrozumiane w
systemie. Pozwole sobie przytoczy¢ przyktad: Pacjent, ktoéry trafit do nas...
przyjechat w stanie skrajnego wyniszczenia. Wygladat, jakby miat 20-30
lat wiecej, niz rzeczywiscie miat. Z dokumentacji wynikato, ze przez dtugi
czas byt jedynie nawadniany, z bardzo ograniczona liczbg odzywek.

Dlaczego o tym moéwie?

Bo wcigz mamy problem z edukacja szpitali, jesli chodzi o prawidtowe
traktowanie pacjentéw w $pigczce. Niekiedy pisalismy juz skargi - ale
niestety, brakuje podstawowej $wiadomosci, ze samo nawodnienie nie
wystarczy. Taki pacjent sam nie powie: ,Chce je$¢” — ale jego organizm
tego potrzebuje, zeby przezy¢, zeby mied site walczyc.

Chciatam tez zwréci¢ uwage na inny problem, o ktérym dzi$ jeszcze nie
mowiliSmy, a ktory wstrzgsnat mna osobiscie.

Jeden z naszych pacjentéw byt u nas przez cztery lata. Opiekowata sie nim
mama -sama chora onkologicznie, a wczesniej... Prosze sobie
wyobrazi¢: przez 11 lat opiekowata sig¢ dzieckiem 24 godziny na dobe.
11 lat. Zaledwie raz byta w sadzie w Lublinie. To dziecko — dzi$ doroste —
jest cudownie wypielegnowane. £ézko, sprzet, udogodnienia, domowe
warunki. Ale prosze pomysle¢ — 15 lat codziennego czuwania. 30 cm
odlegftosci. Bez przerwy. A co, jesli ta mama umrze?

Mielismy juz przypadki, w ktérych opiekun zmart, a doroste ,,dziecko” w
stanie minimalnej swiadomosci zostato samo. W jednej historii — pacjent
trafit do zaktadu opiekunczo-leczniczego i, niestety, po trzecim zapaleniu
ptuc zmart. W innym — opiekg zostata obarczona mtodsza siostra. Dziecko,
ktére powinno mie¢ wtasne zycie — dostato role opiekunki.
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| teraz pytanie — czy kto$ z Panstwa zna przykfad, zeby pacjent w stanie
minimalnej $wiadomosci, niewybudzony, zostat przyjety ponownie do
o$rodka — na diagnostyke?

Bo my znamy przypadki, w ktérych stan tych pacjentéw si¢ poprawia,
rodziny widzg to iprosza nas o wsparcie, podpowiedzi, kierunek
dziatania, bodzZcowanie. Dlatego—jako Fundacja—otworzyliSmy Zaktad
Opieki Wytchnieniowej dla pacjentéw geriatrycznych i
psychogeriatrycznych. Bo wiemy, ze rodziny — dostownie — padajg przy
swoich bliskich.

Przyjmowalismy pacjentéw na trzy miesigce — w ramach projektu unijnego.
Ale niestety... Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej zredukowato
ten czas do dwéch tygodni. | to tylko dla oséb ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci. Po pierwsze —to nietolerancyjne. Pomaga tylko
wybranym. Po drugie — co komu dajg dwa tygodnie? Ani opiekunowi,
ktory jest wyczerpany. Ani pacjentowi, ktéry potrzebuje stabilizacji, a nie
chwilowe] przesiadki. | tak samo — doktadnie ten sam problem maja
rodziny opiekujace si¢ pacjentami w $pigczce. To nie jest margines. To
nie jest jaki$ promil spoteczenstwa.

To realne rodziny. Realni ludzie. Codzienny dramat.

Jedli im nie pomozemy, bedziemy mieé¢ dwie osoby chore,
niepetnosprawne. Bo opiekun tez sie kiedys przewrdci. Dzigkuje bardzo.
| dziekuje, ze ten temat — dzi$, tutaj — wybrzmiat tak mocno i jasno.

ELZBIETA DROZDZ - KUBICKA: Dofaczyta do nas Pani Doktor — lekarz
psychiatra Beata Kozielec - Oracka. Bardzo serdecznie witamy — dobry
wieczér! Wiemy, ze jesteSmy juz nieco w niedoczasie, ale zanim przekaze
gtos Pani Doktor — gtos absolutnie kluczowy w tym miejscu — chciatabym
wréci¢ na moment do stéw Pani Janiny, ktére padty przed chwila.

"Nie zapominajmy o sobie." | to jest chyba najwazniejsze zdanie
dzisiejszego spotkania. Bo - jak moéwi Ewa Bfaszczyk: ,Opieka nad
pacjentem w $pigczce to maraton, a nie sprint.”
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| to trzeba méwic juz na OlOM-ie — kazdemu, kto staje sie opiekunem.
Bo wybudzenia sie zdarzajg. Czasem to wyglada jak cud. Ale cuddw sie
nie planuje. To, co mozna zaplanowa¢ - to wytrwatos$¢, wiedza i
wsparcie.

Dlatego — zanim planowo przekaze gtos Pani Beacie, ktéra za chwile
bedzie musiafa nas opusci¢ — Piotrze, przepraszam Cie, ale poprosze Cie
najpierw o kilka praktycznych uwag z Twojej strony. Rzeczy, ktére musza
wybrzmiec — zanim przejdziemy do kolejnego, bardzo waznego tematu. A
potem, Pani Doktor Beata Kozielec - Oracka bo potrzebujemy ustyszeé
— jako rodziny, jako profesjonaliéci, jako ludzie — to jedno najwazniejsze
przypomnienie: ,Najpierw zaktadamy maske tlenowg sobie. Potem -
drugiemu cztowiekowi.” Dziekuje i przekazuje gtos Panu Piotrowi.

PIOTR PAWLAK: Dzierr dobry Parstwu. Nazywam sie Piotr Pawlak, petnie
role koordynatora zespotu terapeutycznego w Klinice Budzik dla Dzieci.
Powiem szczerze - kiedy Ela po raz pierwszy zwrécita sie do mnie z prosba
o udziat w tym projekcie i o przedstawienie praktycznych informacji na
temat tego, co dzieje sie w momencie wypisu pacjenta z Budzika do
domu, poczutem... lekkie przerazenie. Bo uswiadomitem sobie, jak
ogromna jest skala wiedzy, ktérg nalezatoby przekazaé. |
jak niewystarczajace jest jedno krétkie spotkanie, zeby to zrobié. Kasia
juz méwita o tym, gdzie szukac¢ osrodkéw rehabilitacyjnych — i to bardzo
wazne. Ale warto podkresli¢, ze to sg dwie zupetnie rézne sytuacje:

« gdy pacjent jest wypisywany do osrodka rehabilitacyjnego,
« igdy jest wypisywany do domu.

W przypadku powrotu do domu - trzeba sobie jasno powiedziec:
zaden dom nie jest z definicji przystosowany do potrzeb pacjenta w
stanie $pigczki.

Mamy tu dwie gtéwne przeszkody:

1. Bariera finansowa — przystosowanie przestrzeni to czesto ogromne
koszty.

2. Bariera czasowa - zeby zaadaptowac tazienke, odpowiednio
przygotowac pokdj, kupi¢ té6zko medyczne, podnosdnik, materace
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przeciwodlezynowe — to wszystko wymaga czasu, ktérego czesto
brakuje.

| to nie sg tylko ,wydatki”. To sarealne warunki bezpieczeristwa i
komfortu pacjenta, ktére trzeba zapewnié. Z kolei gdy pacjent trafia
do osrodka rehabilitacyjnego — rowniez méwimy o bardzo wrazliwym
momencie. To wiasnie wtedy mozna i trzeba sktada¢ wnioski o sprzet
ortopedyczny czy pomocniczy (np. wdzek). Pacjent powinien opusci¢
szpital z dobrze dobranym sprzetem, najlepiej jeszcze przed transferem.

Jesli trafia do nas — do Budzika — i te wnioski s3 juz przygotowane, to
jesteSmy w stanie pokierowaé rodzicéw, poméc im je zrealizowad,
i wybraé sprzet jak najlepiej dopasowany do potrzeb pacjenta. Czesc
kosztow moze zosta¢ refundowana przez NFZ. Ale trzeba jasno
powiedzie¢: zakup sprzetu — nawet przy refundacji — to nadal ogromne
obcigzenie finansowe. Nie kazda rodzina jest w stanie samodzielnie
udzwignac te wydatki.

Ela wspomniata wczesniej, ze kiedy pacjent trafia do Budzika, caty nasz
zespot — pielegniarki, fizjoterapeuci, psycholodzy — uczy rodzicéw opieki
nad dzieckiem od podstaw. | to pokazuje, z czym mierzy sie rodzina, gdy
wychodzi z pacjentem do domu. Opiekun nie jest gotowy. | nie musi
by¢.

Uczymy wszystkiego — od podstawowych czynnosci pielegnacyjnych,
przez fizjoterapie, po pozycjonowanie, prawidtowe utozenie ciafa,
jonizacje, podstawy rehabilitacji. To sa pierwsze informacje, ktére
przekazujemy — bo bez nich trudno méwié o bezpiecznej opiece.

| powiem wprost: Jeéli ja — majgc doswiadczenie i wiedze — poczutem sie
przyttoczony, to nie jestem w stanie nawet wyobrazi¢ sobie, co czuje
rodzic lub opiekun, ktéry zostaje nagle wypisany ze szpitala z pacjentem
— bez wiedzy, bez wsparcia, bez poczucia, gdzie szukaé¢ pomocy.

Jesdli beda jakiekolwiek pytania — jestem do Panstwa dyspozycji.
KATARZYNA KASICA: Agnieszko, zanim oddamy juz gfos naszej goscini

specjalnej — Pani Beacie Kozielec - Orackiej, lekarce psychiatrii, czy

24



chciatabys jeszcze dodacd cos od siebie? A moze kto$ z Panstwa — zanim
przejdziemy do tematu, o ktérym najczeéciej zapominamy, czyli temacie
zdrowia psychicznego — nie tylko pacjenta, ale réwniez jego opiekuna?

AGNIESZKA RAKOWSKA: Ja sie naprawde bardzo ciesze, ze ten temat
— zdrowia psychicznego opiekunéw — coraz czesciej jest poruszany. Widze
to na co dzien. Absolutnie, bez najmniejszych watpliwosci — potwierdzam
to swoim wieloletnim doswiadczeniem, zaréwno w Olsztynie, jak i teraz w
Warszawie.

ELZBIETA DROZDZ - KUBICKA: To, co zawsze powtarzam opiekunom w
Budziku — i to w obu Budzikach - to jedno zdanie, ktére nosze w sobie
bardzo gteboko:

«Wasza sifa... to tak naprawde sita tych ludzi.” Bez was - nie ma ich.
Bez was — zaden zespdt, zaden lekarz, zaden terapeuta — nie zrobi tyle,
ile trzeba. Wszyscy tutaj — kazda z pan, kazdy z pandéw - juz to dzi$
podkredlili: nie bedzie zadnej skutecznej rehabilitacji, jesli wy -
opiekunowie — nie bedziecie mieli sity. A zeby mieé site —trzeba
najpierw zadba¢ o siebie. O swoje emocje. O swojg kondycje
psychiczng. O oddech. O siebie jako cztowieka. Stuchajcie... dla mnie —
i méwie to z cata odpowiedzialnosdcig — opiekunowie naszych pacjentéw
to sg ludzie tytaniczni. | naprawde, kiedy méwieg, ze to maraton, to... to
jest mato powiedziane. To jest maraton z obcigzeniem, w deszczu, pod
wiatr, pod gére, w nocy, w samotnoéci. To jest cos, co przygniata z
kazdej mozliwej strony. A mimo to — idziecie. Walczac, czuwajac, myslac
za wszystkich. | nie macie nawet czasu sie zatrzymac. Czasami mam takie
wrazenie, ze opiekunowie zdobywajg po drodze druga albo i trzecig
specjalizacje. Bo zobaczcie — nas tutaj jest caty zespdt, kazdy odpowiada
za co$ innego: neurologopedzi, fizjoterapeuci, psychologowie,
pielegniarki, lekarze. A wy — ogarniacie to wszystko sami. Wasza dziatka?
Catosé. Dlatego chciatam to dzisiaj jasno powiedzie¢. Podkreslic.
Zostawi¢. Dla waszego dobra. Bo bez was oni nie wréca. A teraz -
przekazuje gtos Pani Doktor Beacie. Beato, jeste$ z nami i wiemy, ze zaraz
o 20:00 masz pacjenta, dlatego ogromnie Ci dziekujemy, ze znalazfas ten
czas. Ale zanim oddam Ci gtos — chce tylko zaznaczy¢, ze jeszcze do
tematu wrécimy:
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« do poradni zywieniowej,

« do kwestii pieluchomajtek,

« itego wszystkiego, co moze wydawac sie przyziemne — a jest
kluczowe.

Bo zaczelismy dzi$ od poczatku uktadu pokarmowego... A jak to bywa w
zyciu i opiece —na koncu tez tam wrécimy. Beato — dziekuje, ze jestes.
Oddaje Ci gfos.

BEATA KOZIELEC - ORACKA: Bardzo dziekuje za tak serdeczne
wprowadzenie. Przepraszam, ze musze sie spieszy¢ — czwartki to u mnie
dzien intensywnej pracy do p6zna. Na szczescie jedna pacjentka zgodzita
sie przesung¢ wizyte, druga uchylita drzwi i wyszta cichutko — wiec jestem
z Wami i bardzo sie z tego ciesze.

To, co ustyszatam dotgd, to midd na moje serce. Méwie to jako psychiatra,
ale przede wszystkim jako cztowiek. Bo opieka nad osobg w $pigczce - to
nie jest sprawa indywidualna. To wspdélnota doswiadczen, i tego ciezaru
nie wolno nikomu dzwiga¢ samemu. Ani fizycznie, ani psychicznie.

Wiecie... nawet taki prozaiczny temat jak pampersy — moze wydawac sie
przyziemny, ale to kwestia elementarnego komfortu zycia. Mozna by¢
najbardziej inteligentnym i elokwentnym cztowiekiem, ale jesli nie mamy
zaspokojonych podstawowych potrzeb fizjologicznych - jak mamy
funkcjonowad? Wszyscy te elementy sktadajg sie na jako$é zycia — tak
chorego, jak i jego opiekuna. Dlatego chce dzi§ powiedzie¢ Wam kilka
rzeczy: praktycznych, emocjonalnych i psychologicznych.

Temat jest ogromny — nie do wyczerpania w 20 minut — ale skupie sie na
najwazniejszym: jak zadbac o siebie, zeby mdc zadbac o bliskiego.

Pierwsza zasada, ktéra powinna by¢ jak mantra:
~Najpierw maska tlenowa dla siebie.”

Nie dlatego, ze jestesmy egoistami. Tylko dlatego, ze jesli zemdlejemy —
nie pomozemy nikomu. Musicie mie¢ site — psychiczng i fizyczng — by by¢
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dla innych. Bo opieka nad osobg w $pigczce to nie sprint. To maraton. Z
obcigzeniem. | to z kazdej strony.

Nie jestescie z tym sami. Ale to nie znaczy, ze macie robi¢ wszystko sami.
Pomoc to praca zespofowa. | kazdy z Was — jako opiekun — staje sie
specjalistg. Czasem bez przygotowania, ale z ogromnym sercem i
determinacja.

Jednak ten heroizm ma cene.

Wiemy z badan, ze u rodzicéw dzieci w stanie przewlektym PTSD - czyli
zespdt stresu pourazowego — wystepuje u 50%. W ogdlnej populacji
opiekundéw to od 20 do 30%. A ile z tych oséb jest zdiagnozowanych?
Niewiele. Bo nie maja sity, odwagi albo przestrzeni, zeby sie tym zajaé. A
przeciez to realne cierpienie.

Objawy PTSD mogg by¢ rézne: nawracajgce koszmary, wspomnienia
zdarzenia, lek, napiecie, drazliwos¢, unikanie ludzi, tematéw, rozméw.
Albo odwrotnie — nadmierna czujno$¢, ciggte poczucie zagrozenia. Jesli
te objawy utrzymuja sie dituzej niz miesigc — trzeba szuka¢ pomocy. To nie
stabos¢. To odpowiedzialnos$é. Bo Wasz stan psychiczny wptywa na stan
chorego.

Na szczescie sg skuteczne metody leczenia: wczesna interwencja
psychologiczna, terapia poznawczo-behawioralna, EMDR. | warto
wiedzie¢ — to nie musi by¢ dtugie i trudne. Czasem wystarczy kilka
spotkan, by wréci¢ na wiasciwy tor.

Kolejna rzecz: rezyliencja — czyli odpornosé psychiczna.

Mozna ja budowac. Codziennie. Krok po kroku. Poprzez mate rytuaty,
ktére wzmacniajg Wasze ciato i dusze. Dobrze jed¢, ruszac sie, spad.
Rozmawiaé. Smia¢ sie, nawet z rzeczy btahych. Dba¢ o relacje. Mie¢ czas
na refleksje. ... zabawe. Tak, zabawa to tez paliwo dla mézgu.

Szukajcie wsparcia.

Grupy wsparcia — lokalne, online - to nie tylko rozmowy, to czesto wiedza,
porady, odcigzenie emocjonalne. Warto z nich korzystac. | nie bojcie sie
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by¢ liderami takich grup. Wasze doswiadczenie moze by¢ dla kogos
bezcenne.

| na koniec — najwazniejsze: zadbajcie o siebie.

Nie wtedy, gdy juz nie mozecie, ale zanim bedzie za pézno. Macie prawo
by¢ zmeczeni, zrozpaczeni, zniecheceni. Ale nie zostawajcie z tym sami.
Jestesmy po to, zeby Was wspierac — nie tylko dzi$, ale zawsze. Dziekuje
Wam za te przestrzen i mozliwo$é rozmowy. Jesli tylko bede mogta —bede
dalej z Wami. Jestescie bohaterami — ale bohater tez potrzebuje wsparcia.
Dziekuje.

BEATA DROZDZ - KUBICKA: Bardzo ci dzigkujemy. Chciatam powiedzied
— na podstawie doswiadczenn z Budzika - Zze rzeczywiscie zawsze
powtarzamy, takze bedgc wczeéniej w Instytucie Centrum Zdrowia
Dziecka, ze opieka to nie kara. Drodzy rodzice, opiekunowie —macie
prawo, a wrecz obowigzek, mie¢ swdj kawatek zycia. Powinniécie dalej
realizowac¢ swoje pasje. Macie prawo péjs¢ na zabawe, napic sie lampki
wina, pojecha¢ na tygodniowy urlop, i$¢ do kina. To wszystko po to,
byscie mieli site dalej byé opiekunami. Bardzo serdecznie was
pozdrawiam — wiem, ze niedtugo sie widzimy, zeby wzmacnia¢ nawzajem
nasze zasoby. Zycze wielu dobrych chwil i dobrego spotkania. Dziekuje!

WSZYSCY: Dziekujemy!

KATARZYNA KASICA: Mydle, ze to dopiero poczatek naszych wspdlnych
dziatan. Potrzebujemy webinaréw poswieconych PTSD, wypaleniu
zawodowemu opiekunéw - nie tylko rodzinnych, ale takze
profesjonalnych. Jak pieknie podkreslita Pani Janina Mironczuk -
niepewnosé prognozy, niepewnosé stanu zdrowia, czy wrecz lek, co
bedzie, gdy zacznie sie poprawiaé, a potem — by znowu nie bylo gorzej —
to sg rzeczy, o ktérych musimy moéwié. Powinnismy uczy¢ sie nie tylko
medycyny, ale tez empatii, pokory, uwaznosci na drugiego cztowieka.
Bo — jak powiedziata Elzbieta — wszyscy pytajg: ,Jak sie czuje moje
dziecko?”, ,Jak sie czuje méj maz?”, ale nikt nie pyta: ,A jak ty sie
czujesz?”. A to pytanie jest kluczowe.
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Na YouTube pani Ania Zmudzinska przekazafa, ze pojawito sie mndstwo
cennych informacji — tyle, ze... trudno od razu o pytania. Webinar zostaje
dla Panistwa dostepny — zachecamy, by do niego wracac. Jedli pojawig sie
pytania, piszcie do nas — Fundacja ,Akogo?”, Budzik dla dzieci, Budzik
dla dorostych, Fundacja Swiatlo. Jeste$my do waszej dyspozycji. Zanim
przejdziemy do podsumowania — Ela, jesli pozwolisz — chciatabym wrécié
jeszcze do Piotra, zeby uporzadkowac wiedze. Piotrze oddaje Tobie gtos.

PIOTR PAWLAK: Skupilismy sie dzi§ na dwdch $ciezkach:

1. Pacjent trafia do specjalistycznego osrodka rehabilitacyjnego
(adresy znajdziecie na stronie NFZ — o ile dziata).

2. Pacjent wraca do domu — i to wymaga organizacji catego zespotu
terapeutycznego:  fizjoterapeuci, pielegniarki,  psycholodzy,
neurologopedszi, terapeuci zajeciowi, terapeuci widzenia.

Nie da sie samemu zapewni¢ takiej opieki. To musi by¢ zespdt — taki, jak
w Budziku. W wiekszych miastach to tatwiejsze. Ale i w domach mozna -
NFZ przewiduje fizjoterapie domowg po spetnieniu warunkéw. Jesli macie
pytania — jestem do dyspozycji.

KATARZYNA KASICA: Ela, zapraszam teraz Ciebie.

ELZEBIETA DROZDZ - KUBICKA : Dziekuje. Na OlOM-ie, czy w szpitalu,
juz wtedy warto poprosi¢ o skierowania: do laryngologa, poradni
zywieniowej itd. Wspdtpracujemy z Nutricia — na stronie nutramed
znajdziecie poradnie zywieniowe w kazdym wojewddztwie. Wszystko
odbywa sie w domu - jedzenie, PEG, badania, srodki dezynfekujace. To
bardzo wygodne. Prosze — nie wychodZcie ze szpitala ze zgtebnikiem
przez nos. To dyskomfort i problem. PEG to godniejsze rozwigzanie.
Mozna go potem usung¢ — nie wczesniej niz po trzech miesigcach. Warto
mied przy sobie zapasowy cewnik Foley'a, odpowiednia rurke — tak, zeby
w razie potrzeby mozna byfo zareagowaé. SOR nie zawsze ma odpowiedni
rozmiar czy typ. No i temat bardzo przyziemny — pieluchomajtki. Nowe
rozporzadzenie z 13 listopada 2023 - 90 sztuk miesiecznie z NFZ, z
doptatg 10-20%. Wypisa¢ moze az 20 réznych specjalistéw — nie dajcie
sie zbywaé. Mozecie o to poprosic!
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Zachecam was - nie bdjcie sie pytaé! Nie ma gtupich pytan. Czasem
trzeba zapytac kilka razy. Jestesmy dla was.

KATARZYNA KASICA: Ela - twoja wiedza to ztoto. | juz zapowiadamy —
od grudnia 2023 jest dostepny podrecznik naukowy. Mtodzi studenci,
mtodzi specjalisci — to wasze pokolenie bedzie nie$¢ dalej te wiedze.
Siegajcie po podrecznik ,Opieka nad pacjentem z ilodciowymi
zaburzeniami Swiadomosci” — tam sg cate rozdziaty Eli, Agnieszki, Piotra.
Czytajcie, pytajcie, uczcie sie. Wszystko jest dostepne. Kochani
opiekunowie — nie jestescie sami. Macie przyjaciof, macie wsparcie. To
wszystko robimy dla was. Przekazujmy te wiedze.

ELZBIETA DROZDZ - KUBICKA: Tak, prosze — pytajcie o foniatre.
Foniatra to nie laryngolog - foniatra mysli o funkcji, o komunikacji.
Pytajcie, czy mozliwa jest konsultacja foniatryczna — to kluczowe.

ANNA NAWROCKA: Dzieci, ktére wychodza z Budzika, ciggle sie z nami
kontaktujg. Nauczyciele s3 — byli — i beda dla was wsparciem. Mozecie na
nas liczy¢.

PIOTR PAWLAK: Dziekuje! Dzieki takim spotkaniom zycie waszych
bliskich  moze by¢ lepsze i fatwiejsze. Przepraszam, jesli nie
odpowiedzieliSmy na wszystkie pytania — jestesmy dostepni, bedziemy
dziatac¢ dalej. A ja... caty czas ucze sie od was. Dziekuje!

KATARZYNA KASICA: | jeszcze jedno - konferencja w Toruniu, 18
pazdziernika! Spotkamy sie na zywo. Pani Janino?

JANINA MIRONCZUK: Serdecznie zapraszam do Torunia — 18
pazdziernika. Spotkajmy sie, dzielmy sie wiedza. To wazne dla nas
wszystkich.

KATARZYNA KASICA: To koniec na dzi$ — ale nie koniec naszych dziatan.
Dziekujemy wszystkim prelegentom, gosciom, rodzinom, specjalistom.
Jestescie wspaniali.

Wszyscy:
Dziekujemy! Dobranoc!
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