East Anglia’s Children’s Hospices (EACH)
Short break care for your child

Opieka Short Break (Krotkie przerwy) dla Twojego

dziecka

EACH oferuje holistyczne, skoncentrowane na rodzinie, oparte na potrzebach
podejscie do opieki, zapewniajace, ze wszystkie potrzeby Twojego dziecka zostang
spetnione; niezaleznie od tego, czy sg to potrzeby psychologiczne, fizyczne,
emocjonalne, spoteczne lub duchowe. Swiadczenie opieki moze odbywad siew

réznych miejscach, w tym w domu i w hospicjum.

Opieke i wsparcie zapewniajg wykwalifikowane pielegniarki, specjalisci pielegniarstwa
klinicznego, doradcy, asystenci opieki, specjalisci ds. zabaw, muzykoterapeuci, terapeuci
plastyczni, fizjoterapeuci, terapeuci zajeciowi, terapeuta rodzinny, psycholog, doradcy ds.
opieki duchowej, kapelani, kucharze i personel domowy oraz pielegniarka konsultantka.

EACH zapewnia praktyki edukacyjne studentom studiujgcym na odpowiednich kierunkach z
zakresu zdrowia i opieki spotecznej, takich jak pielegniarstwo, terapia zajeciowa,
muzykoterapia i arteterapia. Studenci mogg uczestniczy¢ w opiece nad dzieckiem pod
nadzorem personelu EACH.

Ustugi medyczne w domu nadal sg $wiadczone przez lekarza pierwszego kontaktu, a w
hospicjum przez naszego lokalnego lekarza. Zespdt opieki wspdtpracuje z innymi
specjalistami zaangazowanymi we wspieranie rodziny, takimi jak konsultant medyczny
dziecka, fizjoterapeuta srodowiskowy lub szkota.

Tata Jayden’a:

. Opieka nad Jaydenem jest bardzo skomplikowana i potrzebuje on nadzoru 24/7, poniewaz
nie jest w stanie dtugo oddychac samodzielnie. Oznacza to, Ze jest to stresujgce dla nas jako
rodzicow i oznacza, ze bardzo rzadko udaje nam sie porzadnie wyspac, dlatego czas
spedzony w EACH jest nieoceniony. ,,Poniewaz stan Jaydena jest niezdiagnozowany, a jego
potrzeby sa tak ztoZone, istnieje skomplikowana rutyna w jego opiece. Ma tak duzo sprzetu
medycznego; respiratory, nebulizatory, butle z tlenem, zestawy do reanimacji w nagtych
wypadkach i/ ssaki, co powoduje, zZe przygotowanie do wyjazdu gdziekolwiek zajmuje duzo
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czasu. Sprzet jest rowniez skomplikowany w obstudze i my jako rodzice, a takze pracownicy
EACH, potrzebujemy wielu szkolen, aby go uzywac.
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Mama Tyler’a:

. Tyler uwielbia przebywac na swiezym powietrzu, wiec teren lesny jest idealny.
Szczegdlnie lubi dzwonki chimes, ktore grajg piosenke i bujanie na wozku. Muzyka jest
bardzo wazna dla Tylera i bardzo lubi bawic sie dzwonkami chimes. ”

Mama Bobbiego:

.Nie moge zabrac Bobby'ego do grup zabawy poza hospicjum, poniewaz nie sg one
przystosowane do jego potrzeb. Uwielbia on pokoje sensoryczne ze swiattami, dZwiekami i
przedmiotami dotykowymi. Usmiecha sie, wydaje dZwieki i porusza nogami, co pomaga mu

w komunikacji”

Planowanie opieki nad dzieckiem

Kierujemy sie Twojg wiedza, nadziejami i zyczeniami w zapewnieniu wtasciwej opieki dla
Twojego dziecka. Z tego powodu musimy zadad szereg réznych pytan i zebraé dosé
szczegotowe informacje o dziecku i rodzinie. Zanim EACH bedzie mogto zapewnic opieke,
umdwimy sie na spotkanie z Tobg, aby wypetnié szereg dokumentdw, ktdre obejmujg ocene
opieki i plan opieki. Spotkanie moze trwac do dwdch godzin w zaleznosci od ilosci i rodzaju
informacji, ktére sg nam potrzebne do bezpiecznej opieki nad dzieckiem/rodzing. Nasza
dokumentacja opieki jest przechowywana w formie elektronicznej i moze by¢ udostepniana
innym dostawcom opieki, jesli sobie tego zyczysz - ale tylko za Twojg zgoda.
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Plany opieki

Nasz personel bedzie wspétpracowat z Tobg, aby skompletowad zestaw plandw
zapewniajacych bezpieczne dostarczenie opieki nad dzieckiem w domu lub w hospicjum.
Plany te obejmuja szeroki zakres opieki, np. jedzenie, picie, spanie, poruszanie sie,
wydalanie, oddychanie i oddychanie wspomagane, opieke nad rurka gastrostomijng i
rezimem karmienia, zarzadzanie napadami, zarzadzanie bdlem, poruszanie sie i bezpieczne
przenoszenie dziecka, a takze potrzeby wsparcia emocjonalnego i duchowego. Sg one
zaprojektowane tak, aby zapewnié, ze nasza opieka jest dostosowana do Twojego dziecka i
jego normalnych rutynowych czynnosci. Plany bedg przegladane z Tobg przed kazda sesjg
opieki i sg wykorzystywane przez personel, aby by¢ na biezaco z potrzebami dziecka i
zapewnic bezpieczng i spojng opieke.

Indywidualny plan resuscytacji

Jestesmy zobowigzani do posiadania planu, ktéry opisuje, co robimy, jesli Twoje dziecko Zle
sie poczuje lub bedzie wymagato reanimacji podczas pobytu pod naszg opieka. Plan musi
by¢ uzgodniony z Tobg i Twoim dzieckiem (jesli dotyczy) i podpisany przez konsultanta

prowadzacego Twoje dziecko.

Zgoda na aktywnosci

W ramach planu opieki zostaniesz zapytany, czy chciatbys, aby Twoje dziecko brato udziat
w zajeciach takich jak wyjscia poza teren hospicjum. Sporadycznie mozemy réowniez uzyskad
Twoja zgode na wykorzystanie zdje¢ w naszych dziataniach marketingowych.

Opieka nad dzieckiem w Twoim domu

Mozemy zapewnic dziecku opieke i wsparcie w domu. Wysokosc¢ opieki bedzie zalezata od
Twoich ocenionych potrzeb i uzgodnionego przydziatu ustug. Oferujemy opieke w ciggu
dnia lub wieczorem, w dni powszednie lub w weekendy, zgodnie z Twoimi preferencjami, .

oceng potrzeb i dostepnoscig personelu.
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Opieka nad dzieckiem w hospicjum

Nasze hospicja zostaty zaprojektowane tak, aby stworzy¢ domowe srodowisko
odpowiednie do opieki nad dzieémi o zréznicowanych potrzebach. Zapewniamy krétkie
przerwy nocy oraz opieke dzienng w hospicjum. Rodzaj i zakres opieki bedzie zalezat od
Twoich potrzeb, co zostanie ocenione, i od uzgodnionego przydziatu ustug. Jesli zyczysz
sobie, aby Twoje dziecko otrzymato opieke w hospicjum, Twoja rodzina moze wybraé, czy

zostanie z nim w hospicjum oraz to, jak intensywna opieke nad dzieckiem chcesz zapewnic.

Personel bedzie przestrzegat planu opieki, aby kontynuowad normalng codzienng rutyne
dziecka, w tym podawanie lekdw, na podstawie omdwienia i uzgodnienia z Tobg. Dadza
one Twojemu dziecku mozliwosé wziecia udziatu w szeregu zajed, takich jak: zajecia
plastyczne, sensoryczne, gry komputerowe, muzyka, gry planszowe, kino, hydroterapia
(jesli dotyczy), zakupy - wszystko odpowiednie do wieku, zdolnosci i preferencji. Co trzeba
zabrad. Na stronie internetowej znajduje sie lista tego, co trzeba przywiez¢ ze soba:

www.each.org.uk/thingstobring

Prosze upewnid sie, ze caty sprzet, ktory przynosi dziecko, jest czysty i nadaje sie do uzytku,
a takze upewnid sie, ze jego przeglad serwisowy jest aktualny, aby zapewnic kontrole
zakazen i bezpieczenstwo. Prosimy o omdwienie z nami, czy Twoje dziecko korzysta z
innych urzadzen, takich jak specjalne siedzenia, stelaz lub system do spania, aby$smy mogli
wspdlnie zadecydowad, czy bedzie to przydatne lub mozliwe do sprowadzenia. Mozemy

réowniez miec taki sam sprzet, z ktérego dziecko moze korzystac¢ podczas pobytu.

Co zrobié, jesli nie mozesz przyprowadzi¢ lub odebraé swojego dziecka

Jesli nie mozesz przyprowadzi¢ lub odebrac dziecka od nas, lub nie bedzie Cie w domu,
mozesz wyznaczy¢ w zamian kogos innego, np. krewnego, przyjaciela lub opiekuna. Osoba
ta powinna by¢ kompetentna w kwestii sprawowania opieki nad dzieckiem. Nalezy
poinformowac personel przed rozpoczeciem sesji opieki i podac¢ dane kontaktowe osoby
zastepczej. Bedziesz musiat dokonac innych ustalen z personelem w celu sprawdzenia

lekow dziecka i przegladu opieki.
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Komunikowanie sie z nami podczas pobytu dziecka

Po przybyciu na miejsce, nasz personel poswieci Ci czas, przegladajgc plan opieki nad
dzieckiem i sprawdzi jego leki. W trakcie pobytu zapraszamy do kontaktu telefonicznego z
nami tak czesto, jak sobie tego zyczysz, aby porozmawiad z dzieckiem lub zapytac o nie. Za
Panstwa zgodg rodzina i przyjaciele sa mile widziani, aby odwiedzi¢ dziecko podczas jego

pobytu.

Podczas odbierania dziecka personel pos$wieci troche czasu, aby opowiedziec o jego
pobycie. Nalezy zarezerwowad wystarczajacg ilos¢ czasu na przekazanie dziecka podczas
rozpoczecia oraz zakonczenia sesji opieki lub pobytu.

Przydzielanie terminow i wnioskéw

Rodziny, ktdre kwalifikuja sie do otrzymania opieki w czasie krétkiej przerwy, maja
mozliwosc zazadania konkretnych dat dla niektérych przydziatdw. Rodziny, ktdre
kwalifikujg sie do otrzymania opieki w czasie krétkiej przerwy, majg mozliwosé zazadania
konkretnych dat dla niektdrych przydziatéw. Rodziny mogg zdecydowad, ze nie beda prosi¢
o terminy, ale zostang im przydzielone krétkie przerwy przez zespét rezerwacji tézek.
Zwieksza to elastycznos¢ procesu przydziatu i pozwala nam na rezerwacje w obrebie dat,
ktore mogg by¢ wymagane przez inne rodziny. Podobnie niektdre rodziny zdecydujg sie
poinformowac nas o terminach, ktdre zdecydowanie im nie pasujg, wiemy wtedy, jakich
termindw im nie proponowac. W niektdrych przypadkach moze by¢ konieczne odwotanie
naszych ustug w krotkim czasie, np. jesli personel jest wymagany do zapewnienia opieki u
schytku zycia lub z powodu choroby personelu. Jesli tak sie stanie, poinformujemy Cie o tym
jak najszybciej. Jesli chcesz zrezygnowac z opieki, prosimy o jak najszybszy kontakt

telefoniczny.
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Leki

Kiedy Twoje dziecko przyjezdza na pobyt do hospicjum, nasze pielegniarki i asystenci opieki
potrzebuja nastepujacych informacji, aby mdc bezpiecznie podawac leki Twojemu dziecku.

o Wszystkie pudetka/butelki muszg by¢ wyraznie oznakowane wtasciwg nazwa,
witasciwg datg i wtasciwg czestotliwoscig podawania lekow (prosze sprawdzic¢ daty
waznosci i napisac na lekach ptynnych date ich otwarcia).

» Dowdd na posiadanie recepty - moze to by¢ zielony odcinek recepty lub ostatni list z
kliniki (mozna go skserowac przy przyjeciu, aby mozna go byto zabra¢ do domu).

o |los$¢ kazdego leku wystarczajaca na czas pobytu.

e Lek nie moze straci¢ waznosci podczas pobytu dziecka u nas.

o Jesli Twoje dziecko/osoba matoletnia uzywa leku midazolam w postaci amputko-
strzykawek, pojemnik, w ktérym przechowywana jest strzykawka, musi by¢ szczelnie
zamkniety przy przyjeciu (plastikowa plomba powinna by¢ nienaruszona).

e Woystarczajaca ilo$¢ strzykawek do podawania wszystkich lekéw dziecka na czas
pobytu.

Jesli na etykiecie recepty na pojemniku znajduje sie informacja o niewtasciwej dawce (na
przyktad z powodu tego, ze dawka zostata niedawno zmieniona lub jest nieoznakowana),
nalezy:

e Przyniesd ostatni list z kliniki lub ostatnig recepte (zielony dokument) z prawidtowo
przepisanymi lekami i dawka lub

e Zadzwoni¢ do hospicjum i poprosic¢ o kopie formularza weryfikacji recepty w EACH,
ktory mozesz zabrac¢ do kliniki, aby konsultant podpisat potwierdzenie zmiany

Suplementy diety, witaminy i kremy na recepte rowniez powinny by¢ zweryfikowane
pismem z przychodni lub recepta.
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W ramach procesu przyjmowania pacjenta pielegniarka lub asystentka opieki bedg musieli;

*  Woypetni¢ Medicines Administration Record (MAR) (Rejestr podawania lekow) (MAR),
zapisujgc wszystkie leki, ktére dziecko/osoba matoletnia obecnie otrzymuje

o Potwierdzi¢, ktdre leki sg potrzebne, a ktdre zostaty juz podane

Wyjasnic¢ wszelkie réznice lub watpliwosci dotyczace dawki, sposobu, sity lub rodzaju
leku.

e Zapisa¢ w karcie dziecka lub osoby matoletniej omdwienie i potwierdzi¢ instrukcje
podawania.

Jesli obawiasz sie, ze mozesz nie mie¢ tych informacji, prosze zadzwon do hospicjum przed
przyjeciem, aby porozmawiad z pielegniarka odpowiedzialng lub zastepca kierownika ustug,
tak aby bezpieczny plan mdgt by¢ wprowadzony w zycie przed przyjazdem. Niedopetnienie
tego obowigzku moze spowodowad, ze nasz personel nie bedzie mdgt przyjac
dziecka/osoby matoletniej i niestety pobyt moze zosta¢ odwotany.

Przewiezienie do szpitala

Jesli Twoje dziecko wymaga przyjecia do szpitala podczas pobytu w domu lub w hospicjum,
zostanie przeniesione do lokalnego szpitala przez stuzby ratownicze. Po przekazaniu przez
personel ratownicy medyczni przejmujg odpowiedzialno$¢ za biezgce swiadczenie opieki.
Moze sie zdarzy¢, ze personel nie bedzie mdgt odwiezé dziecka do szpitala. Poinformujemy
Cie o sytuacji tak szybko jak to mozliwe

East Anglia’s Children’s Hospices (EACH) — www.each.org.uk — Royal Patron: HRH The Princess of Wales
EACH is a registered charity (no. 1069284) and relies on voluntary donations for the majority of its income.
Leaflet available in other formats on request (including other languages, braille and Easy Read).




East Anglia’s Children’s Hospices (EACH)
Short break care for your child

Poinformujemy Cie o sytuacji tak szybko jak to mozliwe

Zostaniesz poproszony o wypetnienie arkusza kontaktowego w nagtych wypadkach i te
dane musza by¢ potwierdzone przed kazdg sesjg opieki. Jesli nie bedziesz dostepny do
takiego kontaktu, mozesz wyznaczyc¢ inng osobe, z ktdrg bedziemy mogli sie skontaktowad
w Twoim imieniu. Czasami hospicjum moze by¢ zmuszone do zamkniecia lub odwotania
krotkiej przerwy w opiece w krétkim czasie. Jesli nie jestes w stanie odebrac¢ swojego
dziecka, musisz poda¢ nam szczegdty dotyczgce wyznaczonej osoby, ktdra jest
kompetentna do opieki nad dzieckiem i ktéra moze je odebrad. W przypadku
nieprzewidzianych sytuacji awaryjnych, ktére uniemozliwiajg Tobie powrdt do domu lub
odebranie dziecka o ustalonej godzinie, prosimy o niezwtoczny kontakt z naszym
personelem. Jesli nie wrécisz do umdwionej godziny lub nie nawigzesz kontaktu, personel
uzyje podanych danych alarmowych. Jesli nie bedziemy mogli sie z Tobg skontaktowad,
poinformujemy zespdt dyzurny opieki spotecznej, aby zapewnié dziecku bezpieczng opieke
do czasu Twojego powrotu.

W jaki sposéb kontaktowad sie z naszymi zespotami

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

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

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

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

www.each.org.uk/contact-us
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