East Anglia’s Children’s Hospices (EACH)

End of Life Care and support

Opieka i wsparcie u schytku zycia w EACH

Naszym celem jest zapewnienie dziecku jak najwiekszego komfortu podczas opieki u
schytku zycia, a takze dobre zaplanowanie i koordynacja opieki (w razie potrzeby z
wykorzystaniem dokumentu Advance Care Plan). W tym celu cztonkowie zespotu EACH
bedg regularnie oceniad i reagowac na objawy, potrzeby w zakresie opieki i wsparcia
Twojego dziecka. Prawdopodobnie zostaniesz zapytany o preferowane miejsce $mierci dla swojego
dziecka. W wiekszosci sytuacji moze to by¢ dom, szpital lub hospicjum.

Planowanie opieki u schytku zycia opiera sie na preferencjach dziecka i rodziny oraz na
wiedzy specjalistdw zaangazowanych w opieke nad dzieckiem. Kiedy Twoje dziecko zbliza
sie do korica zycia, biorgc pod uwage preferencje dziecka i rodziny, zespét specjalistow
zaangazowanych w opieke nad dzieckiem spotka sie, aby omdéwic i stworzyc plan opieki i
wsparcia. Te wielodyscyplinarne spotkania pomagajg zapewnic, ze opieka nad Tobg i

Twoim dzieckiem jest spdjna i ze wszyscy zaangazowani majg potrzebne informacje.

Zostanie wyznaczony ,gtéwny” specjalista z wielodyscyplinarnego zespotu, ktéry bedzie
utrzymywat z Tobg regularny kontakt. Rolg gtéwnego specjalisty jest zapewnienie wsparcia
i upewnienie sie, ze macie wszystkie informacje, ktorych Ty i Twoje dziecko potrzebujecie,
aby uczestniczy¢ w dyskusjach i decyzjach dotyczacych opieki nad dzieckiem.

Istniejg procesy prawne, ktorych musimy przestrzegac w przypadku dzieci otrzymujacych
opieke u schytku zycia. Na przyktad, mozemy poprosic lekarza (Twojego lekarza rodzinnego,
lekarza rodzinnego hospicjum lub konsultanta) o regularne (dwutygodniowe lub
miesieczne) wizyty u dziecka, aby pomdc w medycznym poswiadczeniu przyczyny smierci.
Jesli Twoje dziecko umrze nagle lub wczesniej niz sie spodziewasz, moze byc konieczne
przeprowadzenie pilnych rozmdéw z koronerem. Istnieje ustawowy wymaog przegladu
wszystkich zgondw dzieci. Ulotka ,When a child dies: a guide for parents and carers”
(,Kiedy umiera dziecko: przewodnik dla rodzicow i opiekundw”) wyjasnia ten proces i

opisuje, czego mozna oczekiwac od EACH i innych lokalnych stuzb.
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Po $mierci dziecka mozesz chcied, aby jego ciato pozostato w hospicjum, przyjechato do
hospicjum z Twojego domu lub pozostato w domu, przez pewien czas przed pogrzebem.
Sciéle wspotpracujemy z lokalnymi przedsiebiorcami pogrzebowymi, szukajgc porad i

wskazowek, aby zapewni¢ odpowiednig i bezpieczng opieke w tym czasie.

Opieka w czasie zatoby

EACH jest w stanie zaoferowad wsparcie i wskazéwki w bezposrednim okresie po $mierci
dziecka oraz w okresie zatoby. Wiecej informacji mozna znalez¢ w naszej ulotce na temat
Wellbeing Support.

Mama Beatrice ,Jak tylko przyjechalismy, poczulismy sie jak w domu i zrobiono dla nas
wszystko, co mozliwe, abysmy mogli spedzic czas w najbardziej spokojnym otoczeniu,
Zegnajac nasza piekng coreczke. Przyjechata w koszu Mojzesza i miata swdj wtasny pokdj,
ze swoim imieniem na drzwiach i byta otoczona opieka z takim szacunkiem i godnoscia
przez wszystkich. Jako rodzice nie moglismy prosic o lepszy sposob na pozegnanie w tej
najgorszej sytuacji.”

Mama Finleya , Podczas pobytu w hospicjum mielismy dziewiec cennych dni razem.
Moglismy robic piekne zdjecia Finleya bez wszystkich rurek i przewodow, rodzina i
przyjaciele mogli przychodzic i odwiedzac go w tym samym czasie, a kazdej nocy spat
miedzy nami w tozku - tego nie moglismy zrobic w szpitalu. ,,Pracowalismy z
muzykoterapeuta EACH i stworzylismy ptyte. Na ptycie stychac jak Finley wydaje dZwieki i
Jest to dla nas tak cenne. Hospicjum nie pachniato jak szpital, byto jak dom, ale Finley nadal
mogt otrzymac opieke pielegniarska, ktoref potrzebowat. Podczas gdy to wszystko sie
dziato, personel EACH gotowat nam positki i robit za nas pranie - oznaczato to, ze moglismy
spedzic kazda ostatnig chwile z Finleyem. To byta najtrudniejsza rzecz, przez jaka
musielismy przejsc, ale czas spedzony w EACH sprawit, Ze byto tatwiej. Kiedy Finley
odszedt zostat tam na jakis czas, wiec moglismy go odwiedzic, a personel EACH pomdogt
we wszystkich przygotowaniach do pogrzebu. Teraz nadal chodze tam po wsparcie i
porady i zawsze uczestniczymy w dniach pamieci. EACH jest niesamowity i nie wiem co
bym bez nich zrobita. To jest zawsze ciepte przyjazne miejsce, do ktorego mozna sie udac, a
Finley po raz pierwszy poczut sie w rodzinie, kiedy tam dotarlismy.” .
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Mama Tii ,, Tydzieri przed smiercig Tii zostalismy w hospicjum i nie musielismy sie o nic
martwic. To oznaczato, ze nigdy nie musiatem opuszczac jef boku. W szpitalu mogty
przychodzic w odwiedziny tylko dwie osoby na raz, co uniemozliwiato wizyty rodzinne.
Dzieki hospicium Tia nie musiata umierac w szpitalu’.

W jaki sposéb kontaktowad sie z naszymi zespotami

EACH Milton (Cambridgeshire) 01223 815100; eachmiltonadmin@each.org.uk

EACH The Nook (Norfolk) 01603 967596; nookadmin@each.org.uk

EACH The Treehouse (Suffolk and Essex) 01473 271334; ipswichadmin@each.org.uk

EACH Symptom Management Nursing Service 0808 1969495; each.each.smns@nhs.net

www.each.org.uk/contact-us
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