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"Liczysz sie, poniewaz jestes tym, kim jestes.
Liczysz sie do ostatniej chwili swojego zycia.
Zrobimy wszystko, co w naszej mocy,

nie tylko pomagajac ci spokojnie umrzec,
ale takze zy¢, az do Smierci”
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Rodzaje wsparcia:

oInformacyjne (przekazywanie informacji i porad jak po-
kierowa¢ zachowaniem)

oInstrumentalne (ofiarowanie bezposredniej pomocy
w praktycznym rozwigzywaniu problemow)

«Emocjonalne (dowartosciowanie — dawanie poczucia, ze
jest sie waznym, cenionym, szanowanym)
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Wsparcie rodziny: jak to zrobic, jak przekazac jej
informacje o punkcie bez powrotu,
tym, ktory jest poczatkiem umierania?

O zblizajgcym sie momencie, od ktorego przesadne
stosowanie leczenia (tzw. terapii uporczywej)

jest nieetyczne i nie prowadzi do wyleczenia,

a moze wigzac sie ze zwiekszeniem cierpien chorego?
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Wsparcie rodziny:

Opieka hospicyjng sg objete rowniez dzieci wymagajace
dtugoterminowej pielegnacji, gdzie stan bliski Smierci
moze pojawiac sie wielokrotnie i trudno przewidzie¢ okres
poszczegolnych stadiow choroby.
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Wsparcie rodziny:

W okresie stabilnego stadium choroby wiedzac, ze drobna
infekcja moze spowodowac smierc dziecka, musimy
pamietac o tymczasowosci tego stanu i nieuchronnosci
Smierci, oraz ze moze nadejs¢ moment ,,stosowania
srodkow nadzwyczajnych i uporczywej terapii”, a ich
stosowanie moze doprowadzi¢ do sytuacji, ze umieranie
nie jest juz ,godne i spokojne”.



Krakowskie
Hospicjum dia Dzieci
im. ks. J6zefa Tischnera

Wsparcie rodziny :

Postepowanie rodzicow chorego dziecka, ktore za wszelka
cene chcg go ratowac, nikogo nie dziwi. Oni przezywaja
dramat i bol zblizajgcej sie roztgki. Ten bol w potaczeniu z
buntem przeciwko odchodzeniu ukochanej osoby moze
sprawic, ze stracg rozeznanie, co jest dla niej najlepsze.
Walczac o jej zycie, przyczyniajg sie do dodatkowych
cierpien. A szpitale nie sg przygotowane do tego, by
zajmowac sie ludzmi umierajgcymi, ktorzy potrzebujg statej
obecnosci bliskich i poczucia, ze nie sg sami.
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Wsparcie rodziny — nadzieja:

Nadzieja utatwia znoszenie trudnosci, dodaje sit do
dziatania. Najwazniejsze jednak jest zrozumienie faktu, ze
ma ona duzg dynamike i zmienia sie w czasie. Moze ona
przeobrazac sie z wiary w cud i wyzdrowienie do nadziei na
godne umieranie. Podtrzymanie nadziei na ,zycie do konca
i dobrg Smierc” jest bardzo wazne, szczegdlnie poprzez
uzmystowienie rodzinie, co bedzie dobrem dla dziecka,
okazywanie troski, szacunku, dobrg kontrole dolegliwosci
bolowych i innych objawow postepujgcej choroby.
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Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

Stan terminalny i zblizajgca sie agonia dziecka jest

kryzysem emocjonalnym, wydarzeniem krytycznym

i przetomowym dla rodzicow.
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l. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«INFORMOWANIE TO PROCES,

ktory czasami trwa dtugo i ma swojg dynamike.
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Il. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny
Przed przekazaniem wiadomosci, nalezy wczesniej

zebrac na ten temat niezbedne informacje,

uzgodnic je w zespole rodzinnym.
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lll. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

oZapewniamy sobie spokojne miejsce i czas,

siadamy (czas jest wazny — to wyraz szacunku,
daje mozliwosc¢ zebrania sit w przeczuciu tragedii),

«Dobrze, jesli obecni sg najblizsi: oboje rodzice
(lub towarzyszy im ktos bliski; rodzice potem zdecyduja
na ile poinformujg rodzenstwo, krewnych),
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IV. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«Prosimy ocene rzeczywistosci rodzicow.

Pomaga to ustalic jak duzo chcg oni wiedziec.
Nie mowi sie wiecej, niz pragng oni
w danej chwili wiedzie¢! Powiadamianie to proces!

«Stuchajmy pytan — ten, kto pyta, czesto nosi
w sobie zalgzek odpowiedzi,
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V. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«Czasem przydatny jest tzw. "strzat ostrzegawczy",

typu: "Wydaje mi sie, ze stan dziecka

wyglgda na powazniejszy niz poprzednio".

Jesli rodzina zareaguje przygnebieniem, ptaczem, ztoscia
- nalezy na tym na razie poprzestac.

Dajmy jej kontrolowac liczbe przekazywanych informacji,
dostosujmy sie do tempa percepcji.
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VI. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

eWiasciwg informacje przekazujemy prostymi zdaniami,

najlepiej opartg na obiektywnych dowodach;
parametrach zyciowych,

ostaramy sie raczej milczec, nie mowic zbyt wiele.
Jest to czas na powage i spokoj,

enie pocieszamy zdawkowo!
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VII. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«Nastepnie nalezy dac czas cztonkom rodziny na

przemyslenie wiadomosci oraz na

wypowiedzenie sie i wyrazenie swoich uczuc.

ostuchamy z empatia, okazujemy wspotczucie,
enie dramatyzujemy i nie skupiamy uwagi na sobie,

eingerujemy stanowczo, jesli dochodzi do wyrzutéw
i obwiniania wzajemnego cztonkow rodziny -
— wtedy nalezy to stanowczo przerwac,
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VIIl. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

ojesli rozmawiamy indywidualnie i czujemy, ze osoba,
z ktoérg rozmawiamy potrzebuje dotyku,

mozemy jg przytuli¢, pod warunkiem,

Ze sami nie czujemy sie przy tym niezrecznie.

Wobec rodziny zachecamy cztonkow,

by okazali sobie czutos¢ wzajemnie,

wystuchujemy i dajemy zyczliwg obecnosé,

epowiadamiamy o mozliwosciach pomocy,
Zzapewnhiamy wsparcie wtasne
(instrumentalne, emocjonalne, poznawcze),
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IX. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«Oceniamy na ile mozna zostawic osobe
zawiadamiang samga (mozna poprosi¢ kogos

z otoczenia o opieke — to mobilizowanie naturalnego
wsparcia),

oJesli rodzic samotnie wychowuje chore dziecko,
lub zdecydowanie odmawia towarzystwa

(chce by¢ sam), mozna zadzwonic¢ do niego za 2-3
godziny lub ponownie przyjechac,
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X. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«Przy kolejnej wizycie pytamy o aktualne samopoczucie

i reakcje po ustyszanej informac;ji.

Uzupetniamy i potwierdzamy wiedze rodzicow,

poniewaz ogromny przyptyw emocji w pierwszym
momencie powoduje, ze informacje sg stabo odbierane.
Rodzina potrzebuje ponownie ustyszec jaka jest diagnoza,
rokowania, mozliwosci pomocy.
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Xl. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

oTWorzymy w zespole rodzinnym spojng perspektywe

dotyczgcg prognozy dla danego pacjenta,
podtrzymujemy kontakt z rodzing

pilnujac refleksji nad jakoscig zycia i ewentualnym
cierpieniem pacjenta (staramy sie zwroci¢ uwage
na komfort, a nie dfugosc¢ zycia),
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XIl. Przekazanie wiadomosci przez personel medyczny

«Dla cztonkow zespotu rozmowy o Smierci

Sg Wyczerpujace, ogromnie poruszajgce emocjonalnie
| wymagajg systematycznego dbania o siebie —

— zdystansowania i zrelaksowania

(kontakt z bliskimi, rozmowy z przyjaciotmi, muzyka,
spacer, sport etc.),
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Radzenie sobie ze stresem -
- najbardziej pomaga wspoélnota w nieszczesciu

Jakos¢ naszych kontaktow z innymi ludzmi i
mozliwosc zaspokojenia naszych potrzeb
emocjonalnych, poznawczych i praktycznych w
relacjach interpersonalnych, a wiec wsparcie
spoteczne chroni nas przed skutkami stresu.
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Powody unikania rozmow o smierci po stronie
personelu medycznego:

opytanie o zgode na fakt nieuchronnosci cierpienia
i Smierci w zyciu kazdego cztowieka
oLek przed wyrzadzeniem krzywdy, zadaniem bolu, szoku,

«Przekonanie, ze rodzina straci nadzieje i chec do zycia,

«Powinien zrobic to ktos inny, jakis specjalista,
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Unikanie z powodow osobistych:

o/ leku przed wtasng nieumiejetnosciy,
ze nie potrafimy dobrze tego zrobic,

oZe strachu przed wtasng Smiercig,
przed konfrontacjg z wtasnymi utratami,

«Z obawy przed cierpieniem, ktore sie udziela,

W obawie o reakcje pacjenta i w ogromnym leku
przed wtasng bezradnoscig,
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Unikanie z powodow osobistych:

a skutek identyfikacji z rodzing (zzycie z rodzing i poczucie
cia jej czescia, chec ochrony i udzielenie mechanizmow
hronnych m. in. zaprzeczania, nadodpowiedzialnosci),

obawy o odrzucenie przez rodzine.

adko zdarza sie rywalizacja w zespole o wzgledy rodziny,
> rowniez jest mozliwa (rodzina chce miec¢ nadzieje na

d i lubi tego, kto jej przynosi dobre wiadomosci.

storia mowi, ze dawniej informatorow za przekazanie
adomosci mogta spotka¢ nawet smierc),



Krakowskie
Hospicjum dia Dzieci
im. ks. J6zefa Tischnera

Reakcje emocjonalne odczuwane przez rodzine:

oLek (pobudzenie emocjonalne w sytuacji zagrozenia —
- poczatkowo mobilizujace, z czasem dezorganizujac
zachowanie),

«Gniew (czesto w stosunku do personelu medycznego,
jako do sprawcy sytuacji kryzysowej stawiajgcy diagnoze,
lub oktamujacy — unikajgcy konfrontacji, ale rowniez

do bliskich i chorego dziecka),
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Reakcje emocjonalne odczuwane przez rodzine:

«Poczucie winy w stosunku do chorego dziecka za
wyrzgdzone krzywdy, zaniedbania, niesprawiedliwe oceny,
Zzmarnowane okazje okazania uczug,

«Rozzalenie (moze by¢ niekonkretne — do ludzi, do Swiata,
do Boga, lub konkretne — do danych osob za ich
zachowania, decyzje czy postawy),
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Reakcje emocjonalne odczuwane przez rodzine:

«BOl przygotowawczy, smutek, rezygnacja,

«Etap pogodzenia sie.
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Réznice indywidualne w sposobach radzenia sobie ze
stresem:

«Przewaznie kobiety poszukujg ukojenia i wsparcia
w relacji: w kontakcie z najblizszymi, w rozmowie,
oraz w praktykach religijnych,

oMezczyzni raczej sie dystansujg, angazujg w prace
zawodowaq, wypetniajg caty wolny czas, unikajg
rozmow o chorobie i Smierci, uzywajg substancji
psychoaktywnych,
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Réznice indywidualne w sposobach radzenia:

W konsekwencji czesto w zwigzkach narasta
nieporozumienie, wynikajgce z meskiej potrzeby
samotnosci, przezywane przez kobiety jako
odrzucenie, brak zrozumienia i wsparcia,

«Czasem ojcowie probujg okazywac uczucia
matce przez sfere seksualng: fizyczng bliskos¢
i mitos¢, co bywa rozumiane przez matki

jako brak szacunku dla ich smutku i leku

oraz dla tragedii jaka spotyka rodzine.
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Réznice indywidualne w sposobach radzenia:

oW kontekscie uporczywosci terapii, bliskosc jest czynnikiem
roznigcym postawe cztonkow rodziny. Im silniejsza wiez, tym
wieksze zdeterminowanie, aby podtrzymywac zycie w
jakiejkolwiek formie, co odzwierciedla raczej interes bliskiej
osoby niz samego dziecka,
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Reakcje na diagnoze — zt3 wiadomos¢ wg. E. Klibler — Ross:

|.Faza - zaprzeczania "Nie, to na pewno pomytka!":
«Czasowe odciecie emocji od obrazow i mysli o tym, co sie wydarzyto,
.odretwienie i otepienie, poczucie szoku, odrealnienia i ostupienia

olzolacja
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Reakcje na diagnoze — zt3 wiadomos¢ wg. E. Kuibler — Ross:

esmechanizm zaprzeczania

Zaprzeczanie mozliwej utracie. Pierwotny mechanizm obronny,
obecny we wszystkich fazach. Pragnienie zycia dominuje nad
pragnieniem prawdy. Na pewien czas utatwia przebieg choroby, ale
pozniej czyni jg trudniejszg do zniesienia. Dysocjowanie objawow
choroby, szukanie terapii i metod alternatywnych, uporczywa
terapia.
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Reakcje na diagnoze — z2t3 wiadomos¢ wg. E. Klibler — Ross:

|. Faza gniewu, ztosci i buntu ,,Za co spotyka to akurat nas!?”:
«Konfrontacja z chorobg,

«Z10sC na wszystkich i na wszystko,

eNapiecie,

Uwolnienie emocji i energii,
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Reakcje na diagnoze — zt3 wiadomos¢ wg. E. Kuibler — Ross:

lll. Faza targowania sie:

«Pertraktacje i uktady: "Jezeli,... to...", dziatania zmierzajace do
funkcjonowania sprzed choroby

elargowanie sie z Bogiem,
.Nadzieja na wyleczenie,

«Poszukiwanie rozwigzan, szukanie cudownego leku czy terapii,
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Reakcje na diagnoze — zt3 wiadomos¢ wg. E. Kuibler — Ross:

IV. Faza smutku i depresiji - ,,To hie ma sensu, po co cokolwiek
robic.”:
«Wycofanie i zamkniecie w sobie, osamotnienie,
oZaburzenia wegetatywne,
«Pogorszenie relacji partnerskich i rodzinnych,
«Koncentracja na chorym dziecku (nadmierna identyfikacja z

umierajgcym),

oUtrata zainteresowan, niewiara w sens zycia,

Smutek, zal, rozpacz, ptacz, poczucie winy,
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Reakcje na diagnoze — zt3 wiadomos¢ wg. E. Kuibler — Ross:

V. Faza — akceptacja:
«Uspokojenie,
«Wyciszenie,

«Zgoda na to, co nieuniknione.
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Diagnoza funkcjonowania rodziny:

Pyt. 1. Jaka jest wiedza o chorobie:

oJaki jest stopien zrozumienia diagnozy?

oJak jest spostrzegany stopien zaawansowania i zagrozenia zycia?

oJak rodzina rozumie leczenie i skutki uboczne?
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Diagnoza funkcjonowania rodziny:

Pyt. 2. Jak choroba zmienia rodzine:
oFazy zatoby u poszczegolnych cztonkow?
oJakie sg cele rodziny, sens zycia i wartosci (materialne, duchowe)?

«Uprzednia i obecna definicja rél (partnerzy ktorzy byli podporg, sami
potrzebujg pomocy)?

Komunikacja?

«Wzajemne relacje, bliskosc¢?
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Diagnoza funkcjonowania rodziny:

Pyt. 3. Dostepne zasoby:

e Finansowe

. Zrodta wspierania rodziny: krewni, przyjaciele, znajomi,

wspolnota?
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Diagnoza funkcjonowania rodziny:

Pyt. 4. Uprzednie doswiadczenia

« Jakie sg wczesniejsze doswiadczenia kryzysow i ich ocena przez

rodzine?

 Jaka jest historia rodzinnych utrat, oraz rodzinnych zwyczajow
dotyczacych choroby i Smierci?
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Jak mozemy pomac:

epraca terapeutyczna wigze sie z otwieraniem rodziny na ,bycie w bolu”
po to, by kiedys mogta z niego ,wyjs¢". Neutralizujemy mechanizm
zaprzeczania, pozwalamy przezyc¢ i doswiadczyc¢, wyrazi¢ emocje —
pozytywne i negatywne, jestesmy szczerzy i uczciwi,

«Towarzyszymy, stuchamy bacznie i z empatig, nie oceniamy, a staramy
sie zrozumieé — przerywamy izolacje, zapewniamy wsparcie medyczne,
informacyjne, emocjonalne,

oldentyfikujemy mechanizmy obronne — takie radzenie ze stresem, ktore
nie jest funkcjonalne: np. alkohol, lub ktore wymaga specjalnego
leczenia (depresja), lub interwencji takie jak acting out, przemoc,
zaniedbywanie oraz wykorzystywanie sytuacji choroby dla zarobku.
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Jak mozemy pomac:
Pilnujemy granic w relacji z rodzing, pamietamy, ze jestesmy kims z

zewnatrz, kto aby mogt pomaoc, musi zachowac obiektywizm i
neutralnosc przy absolutnej zyczliwosci i wspotczuciu.



