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Wyrazy wdziecznosci

Palliative Care Victoria pragnie podziekowa¢ wszystkim, ktorzy
bezinteresownie przyczynili sie do realizacji tego projektu.

Dziekujemy decydentom zastepczym, (substitute decision-makers)
opiekujacym sie osobg bliskg przebywajaca w stacjonarnej

placéwce opiekunczej za okazane zaufanie i podzielenie sie swoimi
doswiadczeniami, a takze pracownikom stuzby zdrowia, ktérzy poswiecili
nam swoj czas i podzielili sie swojg wiedza.

Pragniemy rowniez podziekowa¢ cztonkom grup doradztwa
konsumenckiego i konsultacji branzowych za przekazanie nam
bezcennych informacji zwrotnych w trakcie realizacji projektu i
przygotowywania poradnika.

M

PCV uznaje Tradycyjnych Wiascicieli i Opiekunow Ziemi, na ktorej zyjemy
i pracujemy na terenie catego stanu Victoria, oddajac hotd starszym —
przesztym, obecnym i przysztym.

Poradnik ,,Godne i petne szacunku decyzje” (Dignified and Respectful
Decisions) powstat dzieki sSrodkom z Departamentu Zdrowia i Opieki nad
Osobami Starszymi Zwigzku Australijskiego (Commonwealth Department
of Health and Ageing) oraz Departamentu Zdrowia Stanu Victoria (Victorian
Department of Health) w ramach programu ,Kompleksowa opieka
paliatywna w ustugach opieki nad osobami starszymi”.

*
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O projekcie

Poradnik ,,Godne i petne szacunku decyzje” zawiera informacje i zasoby
dla rodzin wspierajgcych starszych Australijczykéw przebywajgcych w
stacjonarnych placéwkach opieki na terenie catego stanu Victoria.

Projekt jest inicjatywa Palliative Care Victoria i ma na celu wspieranie
decydentéw rodzinnych (family decision-makers) w podejmowaniu
Swiadomych decyzji dotyczacych leczenia i opieki, przy jednoczesnym
zachowaniu szacunku, godnosci oraz wspétczucia wobec mieszkarncow
stacjonarnych placéwek opieki, ktérzy nie mogg samodzielnie decydowac.

Poradnik ,,Godne i petne szacunku decyzje” zostat sfinansowany ze
srodkéw Departamentu Zdrowia i Opieki nad Osobami Starszymi Zwigzku
Australijskiego oraz Departamentu Zdrowia Stanu Victoria w ramach
programu , Kompleksowa opieka paliatywna w ustugach opieki nad
osobami starszymi”.

Cele naszego projektu:

Szanowanie zyczen i Niezbedna edukacja
preferencji p .
OmMOoC W zrozumieniu pozytywnego

Udzielanie rodzinom wskazéwek, wptywu opieki paliatywnej na jakos¢
jak zabiega¢ o prawa swoich bliskich 2ycia w domach opieki nad osobami
i podejmowac decyzje zgodne z starszymi.
:ZZZZ?:;,_amI i preferencjami cztonka Wsparcie
Wspétpraca Emocjonalne.ws!oarcie w-

przygotowaniu sie do roli
Zapewnienie rodzinom decydenta i wskazowki, jak dbaé o
wiarygodnych informacji i samopoczucie na poszczegdlnych
materiatéw, ktére pomoga im etapach opieki.

w przygotowaniu do rozmow z
personelem placéwek opieki nad
osobami starszymi i pracownikami
stuzby zdrowia.



Gotowosc¢ do dziatania

Rola decydenta zastepczego dla cztonka rodziny przebywajgcego

w stacjonarnej placowce opieki wigze sie z odpowiedzialnoscia za
podejmowanie decyzji dotyczacych leczenia i opieki. To zadanie wymaga
duzego zaangazowania. Warto juz teraz podjg¢ odpowiednie kroki, aby
przygotowac sie do tej funkcji zaréwno praktycznie, jak i emocjonalnie,
co okaze sie nieocenione, gdy przyjdzie moment podejmowania decyzji
w imieniu bliskiej osoby.

Przygotowanie praktyczne

Zrozumienie zyczen i preferencji cztonka rodziny

Podstawowym zadaniem osoby podejmujacej decyzje jest zrozumienie,
jakiego rodzaju opieki cztonek rodziny moze potrzebowaé w przysztosci.

Na poczatek warto przejrze¢ plan wyrazania oswiadczen woli w sprawie
opieki w przysztosci (Advance Care Plan), ktéry cztonek rodziny byé moze
wczesdniej podpisat. Powinien zawierac istotne informacje dotyczace
preferowanych lub niechcianych zabiegéw medycznych w przysztosci.

Jesli nie istnieje plan wyrazania oswiadczen woli w sprawie opieki w
przysztosci, warto porozmawiac z bliskimi, cztonkami rodziny lub lekarzem
rodzinnym (GP), aby lepiej pozna¢ preferencje podopiecznego w kwestii
statej opieki oraz opieki u schytku zycia. Spisanie preferencji cztonka
rodziny moze znacznie utatwi¢ dostep do tych informacji. Warto takze
sprawdzi¢, czy dom opieki dysponuje odpowiednim dokumentem, w
ktorym mozna zawrze¢ wszystkie niezbedne dane.

Niektére osoby sporzadzity testament zycia (Advanced Care Directive),
ktéry jest prawnie wigzgcym dokumentem przestrzeganym przez dom
opieki i szpitale.

Lepsze zrozumienie oczekiwan dotyczgcych przysztej opieki cztonka
rodziny umozliwia lepsze przygotowanie do podejmowania decyzji w jego
imieniu, tak aby byly one zgodne z jego zyczeniami i preferencjami.



Rodzaje podejmowanych decyzji

Mozesz zostac poproszony o podjecie wielu decyzji — zaréwno tych
prostych, jak i bardziej ztozonych — w imieniu cztonka rodziny. Niektére
bedga fatwe, takie jak przekazanie domowi opieki informacji o preferencjach
zywieniowych, inne zas mogg wymagac wiekszego zastanowienia, na
przyktad decyzje zwigzane z leczeniem.

Rozmowa z zespotem pielegniarskim lub lekarzem rodzinnym (GP) moze by¢
niezwykle pomocna przy podejmowaniu decyzji w imieniu cztonka rodziny.




Przygotowanie emocjonalne

Petnienie roli decydenta czesto wymaga duzej odpornosci i wytrwatosci.
Przewidywanie nadchodzgcych wyzwan oraz organizowanie dodatkowego
wsparcia mogg znacznie ufatwic realizacje zadan zwigzanych z petnieniem
tej odpowiedzialnej funkciji.

Bez watpienia dobrze jest wyznaczy¢ kogos z rodziny lub bliskiego
przyjaciela, ktéry wesprze Cie w realizacji niektérych zadan, badz pomoze
przy podejmowaniu waznych decyzji. Nie zapominaj réwniez o tym, by w
tygodniu zaplanowa¢ moment tylko dla siebie, na przyktad spotkanie przy
kawie z przyjacielem lub spacer w pogodny dzien.

Moze okazac sie, ze w pewnym momencie poczujesz sie niepewnie w roli

decydenta, odczuwajac stres i zmierzajgc sie z innymi emocjami. Staraj sie
rozpoznad takie momenty i podjac¢ dziatania zaradcze, ktére pomoga ci w

utrzymaniu odpornosci podczas petnienia tej odpowiedzialnej roli.
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»Chociaz rozmowa z rodzenstwem o tym, jakiego leczenia

tata mogtby sobie zyczy¢, w przysztosci byta trudna i

czesto mieliSmy rozne zdania, to jednak wczes$niejsze
przeprowadzenie tych rozmow okazato sie dla mnie naprawde
uspokajajace. Zajetam sie rowniez ich udokumentowaniem, co
znacznie utatwito mi zycie, gdy jego stan zaczat sie pogarszac”.

(Corka i decydentka medyczna Barry’ego)




Wspotpraca

Kiedy cztonek rodziny przenosi sie do domu opieki nad osobami
starszymi, tworzg sie nowe, istotne relacje. Przy podejmowaniu decyzji
warto wzig¢ pod uwage sposéb funkcjonowania domu opieki i nawigzac
kontakt z kluczowymi cztonkami personelu oraz pozna¢ metody
zapewniania wysokiej jakosci opieki.



Kluczowy personel i wspierajgca opieka kliniczna

Zespot kierowniczy oraz pielegniarski odpowiedzialne za opieke kliniczna
to najwazniejsze osoby w domu opieki, ktore warto znaé. Zapisz ich
imiona, nazwiska oraz dane kontaktowe na wypadek potrzeby nawigzania
z nimi kontaktu.

Poznaj innych cztonkdw zespotu, w tym pielegniarzy zapewniajacych
bezposrednig opieke kliniczng, pomocnikéw w zakresie pielegnacji osobistej
oraz pracownikow odpowiedzialnych za kwestie zwigzane z potrzebami
cztonka rodziny. Dzieki temu tatwiej okreslisz, do kogo sie zwrdcié.

Warto zapoznac sie z lekarzem rodzinnym cztonka rodziny, ktéry odpowiada
za ocene stanu zdrowia, sprawowanie opieki medycznej, wypisywanie
recept oraz kierowanie do specjalistycznych placéwek. W niektdrych
domach takie zadania mogga by¢ wykonywane przez pielegniarza.

Powigzane ustugi zdrowotne stanowig nieodfgczny element zapewnienia
wysokiego standardu opieki zdrowotnej, z ktérego cztonkowie rodziny
mogg czesto korzystaé, czasem nawet regularnie. Obejmujg one
réznorodne dziedziny specjalistyczne, takie jak fizjoterapia, podiatria,
logopedia (w tym terapia zaburzen potykania) oraz ustugi stomatologiczne.

Wiele domoéw opieki oferuje dostep do specjalistycznych ustug

opieki paliatywnej, ktore koncentrujg sie na wsparciu pacjentow

z zaawansowanymi potrzebami w tym zakresie lub z wyzwaniami
wynikajgcymi z chordb nieuleczalnych (life-limiting conditions). W
niektérych domach istnieje mozliwos¢ skorzystania z pomocy lokalnych
specjalistow szpitalnych, ktorzy zapewniajg kompleksowg opieke
medyczng w placéwce. Warto skontaktowac sie zdomem opieki, aby
dowiedziec sie wiecej o dostepnych ustugach tego rodzaju.




Opieka inkluzywna

Domy opieki nad osobami starszymi majg obowigzek zapewnia¢ opieke
uwzgledniajgca potrzeby indywidualne, wspierajacg réznorodnosc¢ oraz
szanujacg unikalno$¢ kazdego mieszkarica. Warto dowiedzied sie, w
jaki sposéb dany dom realizuje opieke dostosowang do réznorodnych
wymagan kulturowych czy duchowych. Istotne moze by¢ réwniez
zapoznanie sie z oferowanym wsparciem skierowanym do oséb o
odmiennej orientacji seksualnej lub identyfikujgcych sie jako osoby
nieheteronormatywne.

Zrozumienie i monitorowanie
wysokiego standardu opieki , ‘
Wspotpraca

Efektywna wspotpraca miedzy decydentem a personelem pielegniarsko-
medycznym odgrywa kluczowg role w zapewnieniu wysokiego standardu
opieki. Podstawg tej wspotpracy jest rozwijanie wzajemnego zaufania z
zespotem opieki nad osobami starszymi, ktdre prowadzi do swobodniejszej
komunikacji oraz wspdélnego podejmowania decyzji.

,Doswiadczenie zwigzane z tym, jak dom opieki
zajmowat sie moja zong, pozwolito mi uksztattowac
bardziej realistyczne oczekiwania wobec
oferowanej przez takie miejsca pomocy. Opieka jest
na dobrym poziomie, jednak nie dorownuije tej,
ktora zona miata zapewniong w domu. Domy opieki
dla oséb starszych maja swoje ograniczenia i mysle,
ze warto zdawac sobie z tego sprawe”.

(Maz Doris, ktéra ma demencje i mieszka w domu opieki nad
osobami starszymi)
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Wysoki standard opieki

Decydentowi przyda sie wiedza o tym, jak wyglada wysoki standard opieki
oraz jak monitorowac opieke nad cztonkiem rodziny.

Ocena potrzeb i planowanie to fundamenty wysokiego standardu opieki.
Po przyjeciu do domu opieki, zakres opieki nad cztonkiem rodziny zostanie
poddany ocenie w przypadku wystgpienia zmian (takich jak upadek,
utrata masy ciata, powrot ze szpitala lub zmiany w zachowaniu) oraz
podczas regularnych przegladow. Oceny dokumentujg potrzeby fizyczne,
poznawcze, spoteczne, psychologiczne i kulturowe.

Oceny te stuzg do opracowania lub aktualizacji planu opieki (Care Plan),
ktory dom opieki wykorzysta do okreslenia potrzeb opiekuniczych cztonka
rodziny.

Plany opieki sg regularnie weryfikowane, a rola decydenta polega na
reprezentowaniu cztonka rodziny w tym procesie. Weryfikacja planu opieki
to dobry moment na sprawdzenie ogdlnego samopoczucia cztonka rodziny,
odnotowanie zmianach w jego potrzebach i preferencjach oraz omoéwienie
sposobdw radzenia sobie ze zmianami stanu zdrowia. Mozesz poprosi¢ o
kopie planu opieki.

Konferencje rodzinne stanowig kolejny wazny element zapewniania
wysokiego standardu opieki z udziatem lekarzy rodzinnych oraz innych
specjalistow. Spotkania te mozna zorganizowa¢ samodzielnie lub moze
je zorganizowac dom opieki. Wspierajg one skuteczng komunikacje i
monitorowanie opieki.

Kazdy dom opieki nad osobami starszymi stosuje indywidualny proces
oceny i weryfikacji planoéw opieki. Decydenci sg odpowiedzialni za
sprawdzenie sposobu dokonywania oceny, dokumentowania oraz
weryfikowania opieki, a takze metod aktywnego wspierania tego procesu.
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Podejmowanie decyzji

Rola decydentow

Gtéwnym zadaniem decydenta jest reprezentowanie woli cztonka rodziny
w kwestiach opieki. Jezeli cztonek rodziny nie sprecyzowat swoich
oczekiwan, warto poszerzy¢ wiedze, korzystajgc z opinii bliskich, cztonkéw
rodziny lub jego przyjaciét. Takim sposobem mozna uzupetnic¢ formalne
informacje zwigzane z planowaniem opieki, o ile takie dokumenty
istniejg. Personel pielegniarski i medyczny zwrdci sie do ciebie po
wskazowki dotyczgce preferencji podopiecznego, kiedy przyjdzie czas na
podejmowanie decyzji dotyczgcych leczenia i opieki.

Kolejnym elementem roli decydenta jest sledzenie kondycji zdrowotnej
cztonka rodziny, aby na biezgco wychwytywac wszelkie zmiany, ktére moga
wptynac na podejmowanie decyzji. Systematyczny kontakt z personelem
pielegniarskim bedzie w tym bardzo pomocny.

Rola decydenta polega réwniez na utrzymywaniu kontaktéw z cztonkami
rodziny oraz przekazywaniu im informacji dotyczacych stanu zdrowia
podopiecznego.

Cele opieki

Czasami koniecznos¢ podjecia decyzji zwigzanych z leczeniem i opieka
pojawia sie nagle. Moze to dotyczy¢ zaréwno kwestii biezgcej opieki,
takich jak kontynuacja aktywnego leczenia czy nawracajgcej infekcji,

jak i decyzji zwigzanych z pogorszeniem stanu zdrowia cztonka rodziny.
Niektére z nich bywajg skomplikowane i niosg ze sobg duzy tadunek
emocjonalny, zwtaszcza w momentach towarzyszgcych fazie umierania lub
po wystgpieniu powaznych, wyniszczajgcych wydarzen zdrowotnych.
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Decyzje dotyczace procedur medycznych

Niektdre decyzje dotyczgce procedur medycznych sg proste. Inne
wymagajg wiecej namystu, przygotowania i dyskusji.

Podejmowanie decyzji w takich sytuacjach staje sie tatwiejsze, gdy
uwzglednisz preferencje cztonka rodziny dotyczace interwencji
medycznych w kontekscie jego mozliwosci i stanu zdrowia. Mogg to by¢
kwestie zwigzane z reanimacja, leczeniem nawracajgcych infekcji lub
skoncentrowaniem sie wytgcznie na zapewnieniu komfortu i tagodzeniu
objawéw. Najlepiej omawiac te tematy i podejmowac decyzje wspdlnie z
zespotem pielegniarskim, lekarzem rodzinnym lub obiema tymi stronami.

W niektdérych domach opieki nad osobami starszymi proces ten polega na
okresleniu aktualnych celow opieki (goals of care) nad cztonkiem rodziny.
Inne za$ mogg stosowaé mniej formalne metody, takie jak konferencje
rodzinne czy spotkania przegladowe planu opieki, na ktérych omawia sie
decyzje zwigzane z leczeniem.

W trakcie rozmow o aktualnych celach opieki nad cztonkiem rodziny
z zespotem pielegniarskim lub lekarzem rodzinnym warto uwzglednic¢
metody leczenia dostosowane do aktualnego stanu zdrowia
podopiecznego, jak réwniez wczesniej ustalone wartosci i preferencije
dotyczace procesu leczenia.

Proces okreslania celdw opieki dostarcza zespotowi pielegniarskiemu
placéwki oraz lekarzowi rodzinnemu aktualnych wytycznych odno$nie
preferowanych interwencji medycznych w sytuacji nagtego wypadku lub
nagtego pogorszenia stanu zdrowia cztonka rodziny.

Cele opieki odnosz3 sie do aktualnychch celéw leczenia i powinny by¢
regularnie weryfikowane.
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Leczenie szpitalne

W niektérych sytuacjach, cztonek rodziny trafia do szpitala, gdzie
leczone sg powazniejsze schorzenia, takie jak ztamania czy uporczywy
bdl. Natomiast w mniej pilnych sytuacjach, na przyktad infekcjach czy
koniecznosci opatrzenia rany, personel pielegniarski moze zaoferowac
bardziej komfortowg pomoc na miejscu w domu opieki.

Ze wzgledu na obce otoczenie i nieznany personel, przewiezienie do
szpitala moze by¢ stresujgcym doswiadczeniem dla osoby starszej,
szczegOlnie z demencja (dementia). Cho¢ w warunkach szpitalnych mozna
zapewnic¢ okreslone interwencje medyczne, kluczowe jest zrozumienie, czy
sg one rzeczywiscie konieczne.

Decyzje o przeniesieniu cztonka rodziny do szpitala mozna konsultowac
z zespotem pielegniarskim oraz lekarzem rodzinnym. Kazdy ma prawo
do skorzystania z opieki szpitalnej, jesli wyrazi takg wole, a decyzja

ta powinna zosta¢ uwzgledniona i uszanowana. Gtéwnym celem jest
zapewnienie lepszej opieki i komfortu dla bliskiej osoby, szczegdlnie jesli
nie mozna tego zapewni¢ w domu opieki.
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»Po licznych wizytach mamy na oddziale ratunkowym z
powodu infekcji i problemow z przetykaniem, spotkatam sie
w domu z jej lekarzem rodzinnym oraz kierownikiem opieki
klinicznej, aby ustali¢ dalsze kroki. Mama miata demencje

i Zle znosita warunki szpitalne. Powrot do wzglednej formy
po hospitalizacji zajmowat jej zawsze kilka tygodni. Podczas
rozmowy omowiliSmy mozliwosci zapewnienia opieki w
domu na wypadek nawrotu probleméw. Lekarz przepisat
odpowiednie leki, a personel zostat poinformowany o nowym
planie dziatania. Niedtugo potem mama ponownie dostata
infekcji drog oddechowych, ale tym razem leczenie odbyto
sie w domu - otrzymata doustne antybiotyki i zastosowano
inne metody terapii, co szybko przyniosto poprawe. Udato
sie wdrozyc¢ ten plan i uniknac¢ hospitalizacji, jako ze nie byta
konieczna, a to byto ogromng ulga”.

(cérka i osoba podejmujgca decyzje dotyczace leczenia Lylie przebywajacej
w placowce opieki nad osobami starszymi)
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Opieka u schytku zycia

Opieka paliatywna

Opieka paliatywna (Palliative Care) wspiera osoby z chorobami
nieuleczalnymi, pomagajgc im zachowac najlepszg jakos¢ zycia oraz
zapewniajgc maksimum komfortu. Skupia sie na tagodzeniu ucigzliwych lub
bolesnych objawdéw choroby, a takze na dbaniu o dobrostan emocjonalny,
psychologiczny, kulturowy i duchowy pacjenta.

W domach opieki nad osobami starszymi czes¢ mieszkancéw korzysta z
opieki paliatywnej od momentu przybycia, natomiast inni zaczynajg ja
otrzymywac dopiero po wyraznym pogorszeniu stanu zdrowia.

Opieka u schytku zycia

Kiedy osoba pozostaje w dobrym stanie zdrowia, opieka paliatywna skupia
sie na umozliwieniu jej prowadzenia zycia w jak najbardziej samodzielny
sposéb. Obejmuje to wsparcie w podejmowaniu decyzji dotyczgcych
leczenia, co pozwala spowolni¢ rozwéj choroby nieuleczalnej, a takze pomoc
w radzeniu sobie z innymi problemami zdrowotnymi, takimi jak infekcje.

W miare pogarszania sie stanu zdrowia mogg pojawic sie nowe objawy, ktére
trudno skutecznie wyleczy¢ lub ztagodzic. Czesto oznacza to koniecznos$¢
skorzystania z opieki u schytku zycia (end-of-life care), co moze przebiegac
stopniowo przez kilka miesiecy lub nastgpi¢ nagle w wyniku gwattownego
pogorszenia. Wazne sygnaty swiadczgce o pogarszajgcym sie stanie zdrowia
to subtelne zmiany, takie jak postepujgca stabosé, ograniczone spozycie
jedzenia, obnizona aktywnos$¢ fizyczna czy wydtuzony czas snu. Bardziej
zauwazalne objawy to powtarzajace sie infekcje, narastajace trudnosci z
przetykaniem bgdz wyrazniejsze epizody dezorientacji.

W przypadku osoby otrzymujgcej opieke u schytku zycia, oczekuje sie, ze
Smier¢ nastapi w ciggu 12 miesiecy lub wczesniej. Priorytet majg wowczas
dziatania medyczne zapewniajgce komfort fizyczny i minimalizujgce
cierpienie.
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(Dame Cicely Saunders — zatozycielka ruchu opieki paliatywnej)

Ostatnie dni

Ostatnie godziny lub dni zycia cztowieka znane sg jako faza terminalna
(terminal phase) opieki u schytku zycia. W tej fazie osoba moze odczuwacd
objawy, ktérych wczesniej nie odczuwata, szczegdlnie jesli wystepuje u niej
wiele problemdéw zdrowotnych.

Bal i pobudzenie: BAl czesto pojawia sie, gdy organizm sie wyfacza.
Osoba bliska moze réwniez staé sie niespokojna, pobudzona

lub zdezorientowana. Personel pielegniarski zastosuje dziatania
farmakologiczne i niefarmakologiczne zapewniajgce komfort.

Trudnosci z jedzeniem i piciem: W ostatnich dniach zycia osoba
bliska moze nie by¢ w stanie lub nie chcie¢ jes¢ ani pi¢. Zmiany te

sg naturalng czescig procesu umierania. Zespét opiekunczy bedzie
tagodzit b6l w ustach podopiecznego za pomocg wilgotnych wacikéw.

Zwiekszone potrzeby w zakresie pielegnacji osobistej: Wiele oséb
pod koniec zycia spedza wiekszo$¢ czasu w t6zku. W takim przypadku
personel opiekunczy zapewni mycie w t6zku i pomoze w regularnym
zmienianiu pozycji.

Zmiany w oddychaniu: W tym czasie wzorzec oddechu osoby bliskiej
moze ulec zmianie. Niektdére mogg oddychac szybciej lub wolniej

niz zwykle, z dtuzszymi przerwami, po ktérych nastepujg gtebokie
oddechy. U niektérych osob oddech moze brzmieé gtosniej, gdy w
tylnej czesci gardta gromadzi sie Slina..

Wiekszos¢ tych objawdéw mozna tagodzi¢ w placéwce opieki nad osobami
starszymi. Jesli u osoby wystepujg ztozone objawy wynikajgce z jej stanu,
mozna skontaktowac sie ze specjalistyczng placéwka opieki paliatywne;.
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Rola decydenta w ostatnich dniach zycia

Czas umierania rozni sie u kazdego. Niektérzy umierajg w ciggu kilku dni,
podczas gdy inni umierajg nagle lub niespodziewanie.

Jesli jeszcze nie wiesz, ze cztonek rodziny wchodzi w faze terminalng opieki
paliatywnej, personel pielegniarski skontaktuje sie z tobg natychmiast.

Zadaniem decydenta jest zapewnienie, aby ta ostatnia faza zycia cztonka
rodziny byfa jak najbardziej zblizona do tego, co sam by dla siebie wybrat.
Przebywajac z cztonkiem rodziny, mozesz obserwowac jego poziom
komfortu i pozostawaé w bliskim kontakcie z personelem domu opieki.
Jesli cztonek rodziny wydaje sie by¢ w wiekszosci spigcy, znajome zapachy,
delikatne dotkniecia, znajome gtosy lub ulubiona muzyka mogg nadal
dziata¢ na niego kojaco.

By¢ moze rodzina i przyjaciele przyjda sie pozegnac. To moze by¢ bardzo
emocjonalny okres. Pamietaj, aby znalez¢ czas na wtasny positek,
odpoczynek i regeneracje sit.

Zespot pielegniarski lub medyczny poinformuje cie o $mierci osoby bliskiej
i zapyta o wszelkie specjalne zyczenia, takie jak obrzedy religijne, czy o to,
czy chciatbys spedzi¢ troche czasu przy t6zku zmartego, aby przezy¢ zatobe
w prywatnosci. Nastepnie zesp6t pielegniarski skontaktuje sie z wybranym
przez ciebie zaktadem pogrzebowym, aby ustali¢ dogodny termin
przekazania im ciata cztonka rodziny.




Poczucie sity

Ciezar zaufania do podejmowania decyzji dotyczacych leczenia i opieki
nad drug3 osobg bywa trudny do udZwigniecia. Prébuj znalez¢ sposoby
na odreagowanie stresu, dzielenie sie obowigzkami lub regeneracje sit,
gdyz pomoze to utrzymac dobre samopoczucie i pomdc w radzeniu sobie
ztarola.

Ponizsze wskazéwki zawierajg szereg sugestii, ktdre pomogg w zachowaniu
poczucia sity i podejmowaniu decyzji w imieniu cztonka rodziny.

To, co sprawdza sie u jednej osoby, moze nie sprawdzic sie u innej, a
kazda decyzja powinna by¢ zgodna z twoim stylem zycia i codziennymi
zobowigzaniami.

Zdrowe podejscie do zycia

e Zdrowe odzywianie: Utrzymanie zbalansowanej diety moze by¢
trudne, gdy masz ograniczony czas lub energie na przygotowywanie
positkdw. Zastandw sie, co mozesz zrobic, aby to sobie utatwic, na
przyktad korzystajac z ustug dostawy positkdw lub planujagc menu na
caty tydzien.

e Wiecej ruchu: Aktywnos¢ fizyczna korzystnie wptywa na zdrowie i
poziom stresu. Znajdz na to czas - nawet 15 minut dziennie moze
poméc!

e Spokojny sen: Wiekszo$¢ osdb dorostych potrzebuje 7-9 godzin snu na
dobe. Wiadomo, ze dobry sen ma wiele korzysci zdrowotnych.

e Zmniejszenie poziomu stresu: Praktykowanie technik relaksacyjnych
lub uwaznosci, prowadzenie pamietnika lub rozmowa z bliskim
przyjacielem mogg pomdc w zmniejszeniu stresu i leku.

e W razie potrzeby skorzystaj z pomocy specjalisty: Skorzystanie z
profesjonalnego wsparcia lekarza rodzinnego lub psychologa moze

pomdc w trudnych sytuacjach.
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Radzenie sobie ze zmiang

Kiedy cztonek rodziny wprowadza sie do placéwki opieki stacjonarnej nad
osobami starszymi, zmiany w zyciu codziennym mogg przynies¢ nowe
wyzwania. By¢ moze przyjates nowa role, nadzorujgc opieke, ktérg cztonek
rodziny otrzymuje w domu opieki i nawigzujesz nowe relacje z kluczowym
personelem. Sytuacja poza domem opieki réwniez moze ulec zaktéceniu
przez zmiany w twoich codziennych czynnosciach lub zajeciach.

Zmiany te warto zaakceptowad i mie¢ Swiadomos¢, ze z czasem moze

uda ci sie do nich dostosowac. Sprébuj wiaczyé do codziennego

zycia przyjemne aktywnosci, takie jak wyjscie do kina czy spotkanie z
przyjacielem na kawe. Jesli trudno jest to zorganizowa¢, zaplanuj cos blizej
domu, na przyktad spedz czas w ogrodzie lub obejrzyj ulubiony program
telewizyjny.

Jesli znajdziesz sie w trudnej sytuacji, popros o wsparcie lub zapisz pytania,
ktore mozesz zada¢ osobom zaangazowanym w dang sytuacije. Jesli
zmagasz sie z uczuciem samotnosci lub smutku, porozmawiaj ze swoim
lekarzem rodzinnym o mozliwosciach uzyskania wsparcia.




Badz w kontakcie

Opieka nad cztonkiem rodziny przebywajgcym w placéwce opieki nad
osobami starszymi moze by¢ zrédtem izolacji lub by¢ ucigzliwa, dlatego
warto zwrdcié sie o wsparcie do przyjaciét i rodziny. Mozesz dotgczy¢ do
lokalnej grupy wsparcia, telefonicznie lub online. Uczestnicy grup dzielg
sie swoimi doswiadczeniami, wspierajgc sie nawzajem i udzielajac rad
osobom, ktére s w podobnej sytuacji. Dom opieki lub lekarz rodzinny
moggq zasugerowac, z kim mozna skontaktowac sie w ramach lokalnej
grupy wsparcia.

Smutek i zatoba

Smutek i zatoba to naturalne reakcje na strate, ktédre mogg wystgpic przed,
w trakcie i po Smierci bliskiej osoby. Jesli przezywasz zatobe, pomocne
moze by¢ uswiadomienie sobie swoich uczué. Kazdy przezywa zatobe na
swoj wtasny sposob i moze ona wywotywac rézne emocje. Zwréd sie o
wsparcie do rodziny, przyjaciét lub przeszkolonych specjalistow.
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Historia Noli

»Kiedy u meza wystgpita demencja, podejmowatam za niego wiele
decyzji, ale trzy wielkie decyzje szczegdlnie przychodza mi teraz na mysl.

Maz byt lekarzem rodzinnym i czesto wracat do domu z pracy w domu
opieki nad osobami starszymi, mowigc: «Ja nie chce tak skonczyc». Kiedy
wiec nie mogtam juz opiekowac sie nim w domu, byto mi naprawde
ciezko, gdy musiatam podjac¢ te waing decyzje o umieszczeniu go w
domu opieki. To byto bardzo trudne.

Wracatam do domu po odwiedzinach u Henry’ego i ptakatam. Pewnego
dnia przyjaciétka zasugerowata, zebym sprébowata terapii zatoby, mimo
ze mGj maz jeszcze zyt. Postanowitam sprobowac i odkrytam ku swojemu
zdziwieniu, ze przez cate zycie bytam zong i matka, a terapeutka chciata
rozmawia¢ o mnie... i dopiero gdzies po trzech spotkaniach wiedziatam,
co o sobie powiedziec. To byto cudowne uczucie, ktére bardzo mi
pomogto, kiedy Henry jeszcze zyt i wtedy, gdy juz odszedt.

Kiedy Henry byt w zaawansowanym stadium demencji, lekarz powiedziat
mi, ze ma raka zotadka i rozmawiat ze mnga o réznych opcjach leczenia.
Henry wielokrotnie dawat mi do zrozumienia, ze w jego zyciu liczy sie

nie ilos¢, ale JAKOSC! Myslac o zyczeniach Henry’ego i rozmawiajac

z rodzing, podjetam trudng decyzje o nieleczeniu jego raka zotadka i
rozpoczeciu leczenia objawowego poprzez opieke paliatywna. Henry nie
odczuwat bélu i czut sie komfortowo az do samego konca, co daje mi
wielkie ukojenie”.




Lista kontrolna

Pozostan w gotowosci

Popracuj nad zrozumieniem zyczen i preferencji cztonka rodziny
dotyczacych przysztej opieki.

== Sprawdz, czy podopieczny udokumentowat wczeséniej swoje

== preferencje w planie wyrazania oswiadczen woli w sprawie opieki w
przysztosci lub w testamencie zycia i czy dom opieki ma ten dokument
w swoich aktach.

== Dowiedz sie o wszelkich schorzeniach cztonka rodziny, w tym ich
przebiegu, wptywu na zycie oraz konkretnych objawoéw, ktére
wymagajg leczenia.

=4 Wiedz, ze mozesz napotkac trudne wyzwania, zaréwno pod wzgledem
praktycznym, jak i emocjonalnym. Przygotuj sie, zapoznajac z
rodzajami decyzji, ktére by¢ moze bedziesz musiat podjgé. Zastanéw
sie, gdzie szukac wsparcia i jak znalez¢ czas dla siebie.

Wspaétpraca

7) Poznaj personel domu opieki nad osobami starszymi i zorientuj sig z
kim rozmawiac o opiece nad cztonkiem rodziny.

7) Upewnij sig, ze dom opieki posiada twoje dane kontaktowe i ze
¥ zaréwnoz tobg, jak i osobg, ktérej ewentualnie powierzytes te
funkcje, mozna tatwo sie skontaktowac w przypadku nagtej zmiany w
stanie zdrowia cztonka rodziny.

7) Dowiedz si¢ na czym polega ocena i weryfikacja planu opieki nad
¥ podopiecznym przez zespot pielegniarski oraz jak ty, jako decydent
mozesz w to sie zaangazowac.

7)) Skontaktuj sie z personelem domu opieki, jesli wolisz skorzystac ze
("4 wsparcia podczas rozmoéw i popros o wspoétuczestnictwo drugiego
cztonka rodziny lub przyjaciela. Mozesz tez skontaktowac sie z
organizacjg $wiadczacg ustugi rzecznictwa.
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Podejmowanie decyzji

‘ Porozmawiaj z zespotem pielegniarskim lub lekarzem rodzinnym
cztonka rodziny o tym, jakie decyzje dotyczgce leczenia mozesz
podjgc teraz, a jakie w przysztosci.

% Zorganizuj spotkanie z zespotem pielegniarskim domu opieki, aby
omowic, jakie metody leczenia wybratby cztonek rodziny w ramach
swojej biezgcej opieki oraz w przypadku zblizajgcej sie smierci.

@ Zapytaj zespot pielegniarski o opcje opieki medycznej w placéwce.
N Omodw, kiedy konieczna bedzie hospitalizacja w celu dalszego
leczenia i jak powiniene$ postgpic jako decydent w takich sytuacjach.

L] Zanotuj, jakie preferencje miatby cztonek rodziny w zakresie
biezgcych celéw opieki. Udokumentowanie ich z zespotem
opiekunczym utatwi i tobie, i personelowi podejmowanie decyzji
dotyczacych leczenia w nagtych wypadkach.

% Regularnie przegladaj i aktualizuj biezgce cele opieki cztonka rodziny,

- szczegOlnie w przypadku wystgpienia zmian w stanie zdrowia lub po
powaznym incydencie medycznym, takim jak upadek lub transport
do szpitala.




Opieka u schytku zycia

v
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Zapytaj, jakg opieke paliatywng oferuje dom opieki i czy
wspotpracuje ze specjalistyczng stuzbg opieki paliatywne;.

Zaplanuj, jak podzielisz sie waznymi wiadomosciami z dalszg rodzing
lub bliskimi przyjaciotmi.

Rozwaz nawigzanie wstepnego kontaktu z zaktadem pogrzebowym
zanim cztonek rodziny bedzie wymagat opieki u schytku zycia. Moze
to zmniejszy¢ stres w przysztosci.

Dowiedz sie o zmianach fizycznych i behawioralnych, ktére moga
wystgpi¢, gdy osoba znajduje sie u schytku zycia lub w ostatniej fazie
umierania.

Nie zapominaj o swoich potrzebach ani ich nie ignoruj. Zorganizuj
wsparcie, ktdre pomoze ci przetrwac ten dajgcy poczucie spetnienia,
ale tez wyczerpujacy emocjonalnie i fizycznie czas.




Glosariusz

Testament Zycia (Advance care directive)

Prawnie wigzgcy dokument wypetniany u lekarza rodzinnego, szczegétowo
opisujacy, leczenie, ktére zyczy sobie dana osoba, lub na jakie nie wyraza
zgody, gdyby utracita zdolnos¢ samodzielnego decydowania o sobie.

Plan wyrazania oswiadczen woli w sprawie opieki w przysztosci
(Advance care plan)

Dokument zawierajgcy informacje o wartosciach i preferencjach danej
osoby na temat leczenia na wypadek, gdyby powaznie zachorowata lub nie
byta w stanie samodzielnie podejmowa¢é decyzji.

Plan opieki (Care plan)
Dokument opracowany przez pracownikéw stuzby zdrowia okreslajacy
indywidualne potrzeby danej osoby w zakresie opieki.

Decydent / Decydent w zastepstwie

(Decision-maker / substitute decision-maker)

Decydent to osoba, ktdra podejmuje decyzje za kogos, kto nie jest juz w
stanie samodzielnie ich podejmowac. W stanie Victoria osoba, ktéra moze
podejmowacé decyzje dotyczace opieki medycznej innej osoby, nazywana
jest decydentem medycznym.

Demencja (Dementia)

Termin uzywany w odniesieniu do szeregu postepujacych zaburzen mézgu,
ktére powodujg dezorientacje lub utrate pamieci, a takze trudnosci z
mowieniem, rozwigzywaniem problemdw i wykonywaniem codziennych
czynnosci. Wszystkie rodzaje demencji sg uwazane za choroby nieuleczalne.

Opieka u schytku zycia (End-of-life care)

Specjalistyczna opieka swiadczona osobom, ktérych stan zdrowia ulegt
nieodwracalnemu pogorszeniu i ktérych smierc spodziewana jest w ciggu
najblizszych 12 miesiecy lub wczesniej.
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Rodzina (Family)

Rodzina moze przybieraé rozne formy, ksztatty i rozmiary, i moze odnosié
sie do rodziny biologicznej, wybranej rodziny, znaczgcej grupy przyjaciét lub
do rodziny zdefiniowanej przez ciebie.

Cele opieki (Goals of care)

S3 to decyzje, ktére nalezy regularnie rozwazac w kontekscie tego, jakie
leczenie medyczne dana osoba chciataby obecnie otrzymac, a takze
preferencji dotyczacych resuscytacji (RKO), hospitalizacji oraz wyboru
miedzy leczeniem a opiekg poprawiajgcg komfort zycia.

Choroba nieuleczalna (Life-limited condition)

Duza liczba postepujacych chordb, ktére prowadza do pogorszenia stanu
zdrowia fizycznego i skrécenia oczekiwanej dtugosci zycia.

Opieka paliatywna (Palliative care)

Opieka pomagajgca osobom z chorobami nieuleczalnymi lub z chorobg
terminalng zy¢ jak najpetniej i jak najbardziej komfortowo poprzez

leczenie dokuczliwych lub bolesnych objawdw schorzenia i wspieranie ich
samopoczucia emocjonalnego, psychologicznego, kulturowego i duchowego.

Faza terminalna (Terminal phase)

S3 to ostatnie godziny lub dni przed smiercig, kiedy wymagane sg
konkretne leki lub opieka stuzgca tagodzeniu objawodw, ktére mogg pojawic
sie w trakcie umierania.
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Aby dowiedziec¢ sie, jak przygotowac sie do
podejmowania decyzji w imieniu cztonka
rodziny, odwiedz strone Dignified and
Respectful Decisions:

www.pallcarevic.asn.au/dard

Z Palliative Care Victoria mozna sie
kontaktowac od 9:00 do 17:00 w dni
powszednie, oprdocz swiat panstwowych.

1,

- DIGNIFIED
_ -~ Palliative Care RESPECTFUL
/,' Victoria DECISIONS
Potaczenie bezptatne: 1 800 660055 Powiedz nam, czy chcesz rozmawiaé
Telefon: (03) 9662 9644 w swoim jezyku, a my zorganizujemy

Email: info@pallcarevic.asn.au ttumacza na telefon.

Polish / Polski



