‘Godhnie zy/c/; *

umlerac




Wyrazy uznania

Palliative Care Victoria pragnie podziekowac wielu osobom, ktére
przyczynity sie do powstania tej broszury. W tym: osobom bedgcym
pod opieka paliatywng oraz ich rodzinom, cztonkom spoteczenstwa,
personelowi ustug opiekunczych oraz Departamentowi Zdrowia i
Ustug Socjalnych.

Dziekujemy osobom bedacym pod opieka paliatywng i cztonkom ich
rodzin, ktérzy uprzejmie wyrazili zgode na opublikowanie ich zdjeé.

Y Coy,
T O,
E A L
g, % Palliative ORIA ';'ﬁé"ﬁ.ﬁmqn
%}_ \ -f" VICTORIA Bt ant Services
%, &
v %

© Palliative Care Victoria Inc. Second Edition, 2018

Ta praca jest chroniona prawami autorskimi. Palliative Care Victoria zacheca
do stosowania i dystrybucji tego zasobu. Niniejsza publikacja nie moze by¢
rozpowszechniania w celu sprzedazy bez zezwolenia.

Palliative Care Victoria Inc.
Suite 3C, Level 2

182 Victoria Parade

East Melbourne Victoria 3002

Tel +61 03 9662 9644
Fax +61 03 9662 9722
E info@pallcarevic.asn.au
W www.pallcarevic.asn.au

Reg. Inc. No A0022429M
ABN 88 819 011 622

m Zdjecia zamieszczone w tej broszurze stuza wytacznie do celdw ilustracyjnych



R i e

gt e 12 (AR K

Tresc

4
)

10
15
19
28

35

Wstep

Rozdziat 1: O opiece paliatywnej

Rozdziat 2: Komfort osobisty i dobre samopoczucie
Rozdziat 3: Jakos$¢ zycia

Rozdziat 4: Twoje wybory i decyzje

Rozdziat 5: Opieka nad twoja rodzina

Poszukiwania instytucji zapewniajgcych opieke paliatywng
lub wiecej informaciji




Wstep

Opieka paliatywna pomaga ludziom nieuleczalnie chorym godnie zy¢,
umierac i ubolewaé nad strata.

Ta broszura pozwala zrozumie¢, czym jest opieka paliatywna i w jaki
sposéb moze pomodc, poprawié jakos¢ twojego zycia, na kazdym etapie
choroby. Mozesz jg czyta¢ w dowolnej kolejnosci, we wiasnym tempie i
kiedy bedziesz na to gotowy.

Palliative Care Victoria powstata jako organizacja charytatywna w 1981 roku.

Wspotpracujemy z rzagdem, stuzbami opieki paliatywnej oraz innymi
grupami, ktére umozliwiajg ludziom otrzymywac wysokiej jakosci opieke
paliatywna, wszedzie oraz wtedy, gdy tego potrzebujg. Chcemy, aby wiecej
0so6b dowiedziato sie o opiece paliatywnej oraz wspomoc spotecznosé
zmierzajgca sie z chorobami nieuleczalnymi, $miercig, zalem i strata.

Mamy nadzieje, ze ta broszura okaze sie dla ciebie pomocna.

Palliative Care Victoria moze pomoc ci w znalezieniu specjalistycznej
placéwki lub udzieli ci wiecej informaciji. Nasze dane kontaktowe mozna
znalez¢ na koncu broszury.




Rozdziat 1

“Opieka paliatywna jest dla osob Zyjgcych
Pomogta wrdoci¢ nam na wiasciwe tory zycia.”

Co to jest opieka paliatywna?
Opieka paliatywna to specjalistyczna opieka, ktora utatwia zycie z
nieuleczalng choroba.

Celem opieki paliatywnej jest zapewnienie ci komfortu, poprawienie
jakosci zycia oraz udzielenia wsparcia rodzinie i przyjaciotom
zaangazowanym w opieke nad toba.

Specijalisci sprawujgcy opieke paliatywng sg przeszkoleni w udzielaniu
wsparcia w trudnosciach takich jak radzenie sobie z bolem i innymi
objawami lub innymi twoimi potrzebami. Sg to lekarze, pielegniarze,
fizjoterapeuci, terapeuci zajeciowi i logopedzi, doradcy, pracownicy
socjalni, inny personel oraz przeszkoleni wolontariusze.

Personel placowek specjalistycznych wspétpracuje z tobg, twojg
rodzing, lekarzem rodzinnym oraz innymi stuzbami zdrowia w celu
zapewnienia ci najlepszej mozliwej opieki.

Rodzaj wsparcia dostepnego dla ciebie zaleze¢ bedzie od twoich
potrzeb oraz ustug w twojej okolicy. W zaleznosci od twoich potrzeb,
placéwki swiadczace ustugi opieki paliatywnej moga wesprzeé cie w
konkretnym problemie przez krotki czas lub bardziej zaangazowac sie
na diuzszy okres. Co najwazniejsze, opieka paliatywna wspiera ciebie
i twoja rodzine w podejmowaniu waznych decyzji dotyczacych twojej
opieki oraz jakosci zycia.



Kompleksowa opieka

Opieka paliatywna nie tylko leczy twoje ciato. Dba réwniez o twoje
potrzeby spoteczne, duchowe, emocjonalne i kulturowe. Opieka
paliatywna zajmuje sie catg twoja osoba. Ze wzgledu na to, ze opieka
ta koncentruje sie na jakosci twojego zycia, pomaga ci zy¢é najlepiej jak
to mozliwe, a gdy nadejdzie czas, pozwoli ci umrze¢ w komfortowych
warunkach. Zespdt sprawujacy nad tobg opieke, pomoze ci w
planowaniu z wyprzedzeniem oraz zapewni, aby twoje zyczenia
dotyczace opieki oraz innych ustalen zostaty spetnione. Wesprze cie w
uzyskaniu pomocy prawnej, finansowej oraz innych informacji.

Opieka paliatywna pomaga zy¢ w pokoju ze sobg i osobami, ktore
kochasz.

Bardzo pomocna moze by¢ rozmowa o lekach, uczuciach i innych
zalach, szczegélnie z bliskimi ci osobami. Wiele oséb uwaza, ze jest
to czas, kiedy rozmysla sie o znaczeniu zycia. Opieka paliatywna
zapewnia dostep do doradcow i opiekunéw duchowych, z ktorymi
mozesz porozmawiac.

Wsparcie dla rodziny

Opieka paliatywna zapewnia takze praktyczne i emocjonalne
wsparcie rodzinie i przyjaciotom, zaangazowanym w twojg opieke.
Moze to obejmowaé porady dotyczace opieki, sprzetu, zapewnienia
odpoczynku podczas opieki nad tobg, grup wsparcia dla opiekunow
oraz poradnictwa.

Kto moze z nich skorzystac¢?

Opieka paliatywna jest przeznaczona dla os6b nieuleczalnie chorych,
wymagajgcych specjalistycznej opieki. Moze ona pomoc osobom
chorujacym na rézne schorzenia, takie jak nowotwory, choroby
przewlekte, demencje i stany zwyrodnieniowe. Pod opieka paliatywng
moga znajdowac sie osoby w kazdym wieku, pochodzgce z kazde;
kultury i posiadajace réznorodne przekonania.
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Czy to oznacza, ze nalezy straci¢ nadzieje?
Nie kazdy znajdujgcy sie pod opieka paliatywna wkrétce umrze. Niektdrzy
zyja ze swojg chorobg przez diugi czas, inni czuja sie dobrze przez pewne
okresy, a jeszcze inni mogg wyzdrowie¢. Ludzie moga korzystac z opieki
paliatywnej i przestawaé, gdy zmieniajg sie ich potrzeby.

Nadzieja jest wazna - jednak nasze oczekiwania moga sie zmieniac.

Nadzieja nadal jest wazna ...




Kto zapewnia opieke paliatywna?

Opieke paliatywng sprawuje zespét sktadajgcy sie z twojego lekarza
rodzinnego, lekarzy specjalistow, a takze pielegniarzy, pracownikéw
socjalnych, fizjoterapeutéw, terapeutéw zajeciowych i logopeddw,
opiekunéw duchowych, reszty personelu lub przeszkolonych wolontariuszy.
Twoja rodzina i przyjaciele rowniez mogg odgrywacé duzg role.

Gdzie moge uzyskaé opieke paliatywna?
W wiekszosci przypadkéw opieka paliatywna swiadczona jest w twoim
domu lub miejscu zamieszkania przez socjalne ustugi opieki paliatywne;j.
Mozesz réwniez otrzymac opieke paliatywna w szpitalu, hospicjum
(specjalna placéwka zapewniajgca opieke paliatywng) lub innej instytuciji
zdrowotnej lub opieki.

Zapytaj swojego lekarza rodzinnego lub skontaktuj sie z lokalng placéwka
opieki paliatywnej lub Palliative Care Victoria.

Czy za opieke sie ptaci?

Wiekszos¢ ustug opieki paliatywnej jest bezptatna, jednak prywatni
terapeuci, niektére szpitale i hospicja moga pobiera¢ optaty. Jesli nie
jestes pewien, porozmawiaj z twoim zespotem opieki paliatywne;.

Jak uzyskac opieke paliatywna?
Twoj lekarz rodzinny, ty lub twoja rodzina mozecie skontaktowac sie z
placéwkami Swiadczgcymi ustugi opieki paliatywnej bezposrednio.

Potrzebne jest skierowanie od lekarza, aby zostaé przyjetym przez
specjaliste z placéwki opieki paliatywnej (czasami nazywanej hospicjum)
lub szpitala.

Porozmawiaj z lekarzem lub zespotem opieki paliatywnej o twoich
konkretnych potrzebach. Zadawaj wiele pytan i powiedz o swoich
wymogach, zyczeniach i lekach. Zapisanie tych informacji moze by¢
pomocne.

..Zadawaj wiele pytan..
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“Moj syn Oliver byt zdrowym, niewinnym chtopcem do 12 roku zycia,
kiedy zaczat sie potykac i przewracac.

W szpitalu dzieciecym odkryto, ze Oliver jest nieuleczalnie chory i
wtedy zostaliSmy objeci opiekg paliatywa.

Przez ponad trzy lata, Oliver otrzymywat opieke paliatywng w domu od
czasu do czasu. Czasami byt w stanie chodzi¢ do szkoty.

Pielegniarki odwiedzaty mojego syna regularnie i byty obecne, kiedy
tylko Oliver potrzebowat dodatkowego wsparcia.

Miatam doradce, ktéry mnie wspierat oraz wolontariusza, ktéry
przychodzit raz w tygodniu by zaopiekowaé sie moim synem, tak abym
mogta wyj$¢ na zakupy lub miata chwile wolng dla siebie.

Nie mogtabym opiekowaé sie moim ukochanym chtopcem w domu
bez wsparcia zespotu opieki paliatywnej — to oni pokazali mi jak go
pielegnowadé i towarzyszyli mi w najtrudniejszym czasie.

Wiedziatam, ze zawsze moge do nich zadzwonic i cenitam sobie ich
wsparcie.” - Debbie
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Rozdziat 2

“Opieka paliatywna to bfogostawieristwo.
Pracownicy ztagodzili mdj bol, abym mdgft zy¢ dalej.”

Komfort fizyczny

Twoj osobisty komfort i dobre samopoczucie sg bardzo wazne. Twoj
zespét opieki paliatywnej pomoze ci czu¢ sie komfortowo i usmierzy¢
bdl, dzieki czemu skupisz sie na tym, co jest dla ciebie wazne.
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Bol

Wiele oséb boi sie bélu i mysli, ze nie mozna go kontrolowaé. Lekarze i
pielegniarze opieki paliatywnej sg specjalnie przeszkoleni do tego, aby
kontrolowac bdl, tak by znikt lub zostat obnizony do poziomu, na ktérym
czujesz sie z nim komfortowo.

Jesli obawiasz sie bolu, porozmawiaj ze swoim lekarzem opieki
paliatywnej lub pielegniarzem. Opracuja oni najlepsze leczenie, aby
ztagodzi¢ twéj bdl i dyskomfort.

Morfina i kodeina sg bardzo skutecznymi lekami, ktére sg uzywane
podczas opieki paliatywnej w celu ztagodzenia bélu i niektérych objawdéw
(np. dusznosci).Leki te sg czasami nazywane ‘lekami opioidowym’.

Istnieje wiele nieporozumien dotyczacych stosowania tych lekdw w
opiece paliatywnej. Niektérzy ludzie bojg sie uzaleznienia od leku.

Inni martwig sie, ze uzywanie morfiny prowadzi do $mierci. Zadne z
powyzszych nie jest prawda. Opieka paliatywna wykorzystuje te leki w
bezpieczny sposob. Nie uzaleznisz sie ani nie doznasz uczuc¢ ‘pospiechu’
lub ‘pragnienia’. Nie sprawig tez, ze Smier¢ nastgpi wczesnie;.

Leki przeciwbdlowe zapewnig ci maksymalny komfort. Nie czekaj, az
poczujesz bol, by przyjaé leki. Stosuj je na czas, zgodnie z zaleceniami.

Niektore leki przeciwbdlowe majg skutki uboczne, takie jak nudnosci
i zaparcia. Te objawy mozna leczyé. Jesli wydaje ci sig, ze leki

nie tagodzg bélu lub innych objawdw zgodnie z oczekiwaniami,
porozmawiaj z zespotem sprawujgcym nad tobg opieke lub lekarzem,
aby mogli znalez¢ najlepsze rozwigzanie dla ciebie.

Opieka paliatywna wykorzystuje réwniez inne sposoby usmierzania
bolu, takie jak fizjoterapia, gorace lub zimne oktady i medytacje.
Porozmawiaj ze swoim zespotem opieki paliatywnej o bolu lub innych
objawach, tak aby pomogli ci czu¢ sie komfortowo.
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Nudnosci i brak apetytu

Nudnosci (che¢ wymiotowania) i brak apetytu sg czasami czescig
zaawansowanej choroby. Pomocne jest zrozumienie tych objawéw oraz
Swiadomos¢ jak mozna je ztagodzi¢. Nudnosci i brak apetytu moga
wynikac z szeregu czynnikow, takich jak:

« okreslone zapachy, smaki, widoki lub ruchy

* emocije, takie jak smutek, depresja czy lek

+ nieprzyjmowanie wystarczajgcej ilosci wody

* zaparcia

+  problemy z nerkami lub watrobg

+ infekcje

+ niektore leki.

Jesli jest ci niedobrze lub nie masz ochoty je$¢, omdw to ze swoim
zespotem opieki paliatywnej. Sprawdza oni wszelkie przyczyny, ktoére
mozna leczy¢ i pomoga ci z tymi objawami. Moga réwniez skierowac cie
do dietetyka lub terapeuty mowy.

Jesli cierpisz na nudnosci lub utrate apetytu, jedzenie matych, regularnych
positkdbw moze poméc. Spozywaj swoje ulubione dania — wazniejsze jest,
abys jadt to, co lubisz niz przejmowat sie zbilansowang dieta.

Zmeczenie i wyczerpanie

Ekstremalne zmeczenie moze rowniez wptywac na ciebie oraz twojego
opiekuna. Mozesz nie by¢ w stanie sie skoncentrowaé. Mozesz czu¢ sie
rozkojarzony, rozdrazniony lub fatwo sie denerwowac.

Niektére zabiegi i leki moga powodowac zmeczenie. Drzemki w

ciggu dnia, wykonywanie lekkich ¢wiczeh oraz upewnienie sie, ze nie
wykonujesz zbyt wielu czynnosci w ciggu dnia, moze pomoc zmniejszy¢
uczucie zmeczenia.

Wykonywanie czynnosci sprawiajgcych rados$¢ kazdego dnia - na
przykfad rozmowa z przyjacielem lub obejrzenie filmu - tez moze pomoc.
Przeznaczaj swoja energie na co$, co lubisz robi¢. Jesli ty lub twoj
opiekun macie problemy ze snem, porozmawiaj ze swoim zespotem
opieki paliatywnej, w celu uzyskania porady i pomocy, aby$ mégt
odpoczywac tyle ile potrzebujesz.



Godnie zyé, umiera¢ i ubolewaé nad stratg [Mge=\elelg| [ F0Je]l=]

Proces umierania
Wszyscy kiedy$ umrzemy. Bardzo pomocne i uspokajajgce moze okazac
sie zrozumienie w jaki sposdb, ludzie otoczeni opieka paliatywng umieraja.

Opieka paliatywna pomaga odej$¢ w komforcie, bez bolu oraz z
godnoscig. Generalnie, gdy cztowiek zbliza sie do $mierci, jego ciato
zaczyna delikatnie wyciszaé sie. Krazenie krwi jest mniejsze oraz
zauwazalne jest spowolnienie oddychania oraz funkcji mézgu.

Naturalne jest spanie przez dtuzszy czas oraz odmawianie przyjmowania
jedzenia i ptyndw. To czes$¢ stopniowego zamykania sie ciata, w
przygotowaniu na $mieré.

Niektoérzy moga staé sie
niespokojni lub poruszeni. Twoj
zespot opieki paliatywnej moze
pomoc ztagodzic te objawy, tak
abys nie czut bélu i cierpienia.

Obecnos¢ rodziny i przyjaciét

moze by¢ bardzo pocieszajaca,

a ich gtosy oraz delikatny dotyk,
kojace. Muzyka i okreslone zapachy
rowniez moga pomoc. Niektérzy
wolg umrze¢ w domu. Jesli taki

jest twéj wybor, zespét opieki
paliatywnej bedzie wspoétpracowat
z twojg rodzing, aby ten cel osiagnac,
jesli tylko twoj komfort oraz opieka
moze by¢ zapewniona w domu.

Kazde doswiadczenie jest inne i
zespot opiekujgcy sie tobg, pomoze
tobie i twojej rodzinie zrozumiec
czego oczekiwad.
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“W wieku 62 lat zdiagnozowano u mnie raka trzustki. Cate zycie
pracowatem na zewnatrz jako budowlaniec, pomyslatem wiec ze bol
plecéw i brzucha spowodowany byt nadwyrezeniem miesni, nie rakiem.

Bol utrudniat mi zasypianie i wykonywanie prostych czynnosci, takich
jak czytanie gazety. Gdy onkolog specjalista skierowat mnie pod opieke
paliatywng, wydawato sie, ze jest na to jeszcze za wczesnie.

Czytatem o ludziach, ktorzy uzalezniajg sie od lekéw na recepte i nie
chciatem naraza¢ na to mojej rodziny.

Zespot opieki paliatywnej poinformowat mnie o réznych sposobach
radzenia sobie z bélem i zaczatem przyjmowac morfine w tabletkach.

Niemal z dnia na dzier poczutem sie duzo lepiej. Zndéw zaczatem
sypiaé, poprawit sie méj apetyt oraz nastro;.

Przyjmowanie morfiny wedtug zalecen, nie oznacza, ze sie od niej
uzaleznisz.

Ludzie tacy jak ja, przyjmuja
ja codziennie w bezpieczny
sposdb. Zycie bez bélu
pozwolito mi sie poruszag i
zajg¢ sie swoimi sprawami.”

_ Peter. . poczutem sie
znacznie lepigj”

/ “Prawie z
/ dnia na dzien




Rozdziat 3

“Tata nigdy nie interesowat sie sztukg, jednak pomalowat
talerze dla cafej pigtki swoich dzieci jako pamigtke po
nim. Mamy je teraz wystawione w naszych domach. To
tak, jakby wcigz byt z nami.”

Indywidualne cele i zainteresowania

Aby jak najlepiej wykorzystac¢ swe zycie, trzeba robi¢ to, co wazne,

co ma dla ciebie znaczenie oraz sprawia ci rado$¢. Przyktadowo,
spedzac¢ czas z ludzmi, ktérych kochasz, cieszy¢ sie naturg,
Swietowac specjalne okazje czy tez pracowac. Wyznaczanie
osobistych celéw, pomoze ci zachowac¢ nadzieje i rados¢ w zyciu.
Pracownicy stuzby zdrowia tacy jak fizjoterapeuci, terapeuci, terapeuci
mowy, muzyki i sztuki mogg poméc ci osiggnaé twoje cele. Rodzina,
przyjaciele, doradcy i pracownicy opieki duchowej tez mogag sie do
tego przyczynié.

15
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KreatywnosSg¢ i
wyrazanie siebie

Tworczosé taka jak muzyka i sztuka moga
poméc ci cieszy¢ sie zyciem, wyrazi¢ swoje
uczucia i poczuc¢ sie lepiej samym ze soba.
Nie musisz by¢é muzykiem czy artystg, aby
cieszy¢ sie wyrazaniem siebie lub poczué
sie czescig grupy. Terapia muzyczna i
plastyczna pomaga ztagodzi¢ niepokd;,
depresje i bezsennosé. Jest to tez okazjg do
stworzenia podarunkéw dla twoich bliskich,
takich jak piosenek, wierszy czy obrazéw.

Pozostawienie pamiatki po sobie

Dzielenie sie wspomnieniami i tworzenie przedmiotow, sg swietnym
sposobem na to, aby pozostawié po sobie pamigtke dla bliskich oséb.
Mozesz chcieé napisac listy, stworzy¢ albumy ze zdjeciami lub kapsuty
czasu (do otworzenia w pdzniejszym czasie) lub nagrac film, na ktérym
sam wystgpisz.

Przeszkoleni wolontariusze moga ci poméc w tych dziataniach, w tym
(np.) w nagraniu biografii dla twojej rodziny.

Znalezienie sensu

Zycie z nieuleczalng choroba moze zrodzié wiele pytan o to, co jest
dla ciebie wazne i jaki jest sens twojego zycia. Opieka paliatywna
daje mozliwosé na rozmowe o twoich przemysleniach i pozwala na
zadawania pytan.

Niektorzy znajdujg sens w wierze lub religii, podczas gdy inni w
bliskich osobistych relacjach, naturze czy tez refleksjach nad swoim
wktadem w to, co ich otacza.

Cokolwiek to jest, twoj zespot opieki paliatywnej pomoze ci skupi¢ sie
na tym, co jest wazne dla ciebie.
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Opieka duchowa i kulturowa
Opieka paliatywna jest dostepna dla wszystkich, bez wzgledu na
kulture, wyznania duchowe czy wiare.

Opieka paliatywna szanuje twoje osobiste potrzeby duchowe,
kulturowe i w porozumiewaniu sie. Oméw je z zespotem sprawujgcym
nad tobg opieke.

Pracownicy opieki duchowej (zwani rowniez opiekunami
duszpasterskimi) sg wyszkolonymi specjalistami, ktérzy wespra cie w
odkrywaniu tego, co jest dla ciebie wazne. Potrafig stuchac o ludzkich
zmartwieniach i lekach.

Jezeli cos cie niepokoi, mogg pomaéc tobie i twojej rodzinie. Jesli
zechcesz, twoi opiekunowie paliatywni moga rowniez zorganizowac
rozmowe z duchownymi takimi jak kaptanami, rabinami, wielebnymi
czy imamami.

Twoje potrzeby kulturowe sg wazne i warto je oméwic z zespotem
opieki paliatywnej. Moze to obejmowac specjalne wymogi odnosnie
positkow, sposobu podejmowania decyzji dotyczgcych twojej opieki
oraz szczegolnych rytuatow, ktorych przestrzegasz.

Mozesz réwniez poprosic¢ o thumacza.

Dbanie o swoje uczucia

Dbanie o swoje uczucia jest wazne. Nie ma ‘dobrych’ lub ‘ztych’
emociji, ktére moga sie pojawi¢ w twojej sytuacji. Zrozumienie tego jak
sie czujesz i bycie dla siebie zyczliwym, moze okaza¢ sie pomocne.

Pogodzenie sie z nieuleczalng chorobg wymaga czasu. To naturalne, ze
ty i twoja rodzina odczuwacie rézne emocije, takie jak poczucie straty,
smutek, strach, zto$¢, poczucie winy, zal i szok.

Rozmawianie z rodzing i przyjaciétmi o swoich uczuciach, lekach i
zyczeniach pomaga we wzajemnym wspieraniu sie i pozwala ci czué
sie mniej samotnym lub niespokojnym. Jesli tego potrzebujesz, popros
0 pomoc lub porade.
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Opowiesc

“Cierpie na chorobe nerwdw ruchowych, co oznacza, ze wszystko
co robie — oddychanie, chodzenie, méwienie i jedzenie — zaczyna
sprawia¢ mi wiekszg trudnosé.

Zespdt opieki paliatywnej wspiera mnie na rézne sposoby. Lekarze
przepisali mi leki, ktére pomagaja mi oddychac i usmierzaja bol.

Terapeuci i fizjoterapeuci pomagajg mi w ¢wiczeniach, umozliwiajgcych
wykonywanie codziennych czynnosci bez wiekszego zmeczenia lub
zadyszki. Uzywam réwniez chodzika i wozka inwalidzkiego, co pozwala
mi oszczedzi¢ energie, ktéra jest dla mnie wazna.

To frustrujgce, gdy nie moge z tatwoscig porozumiewaé sie z mojg
rodzing i przyjaciotmi. Terapeuta mowy pomaga mi méwic tak wyraznie
jak to mozliwe i zainstalowat mi program na iPadzie, dzieki ktéremu to,
Co pisze, jest wymawiane na gfos.

Zauwazytam réwniez, ze pomocne sg rozmowy z doradcg. Pomogta mi
uporaé sie z emocjonalnymi i praktycznymi problemami.

Bardzo lubie spedzaé czas z wolontariuszem opieki paliatywnej,
ktory nagrywa historie mojego zycia. Swietnie sie bawiliémy, gdy
opowiadatam o swojej przesztosci. Kiedy biografia dla mojej rodziny
bedzie juz gotowa, poczuje spetnienie.” - Sue
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Rozdziat 4

“Opieka paliatywna zapewnita mi wygode, sprawita,
Ze poczutem sie komfortowo i data mozliwosc¢
przemyslenia wybordow dotyczgcych mojej opieki.”

Twoje wartosci oraz preferencje

Celem opieki paliatywnej jest zadbanie o twojg godnos¢. Chcemy,
aby twoje wartosci, preferencije i decyzje dotyczace twojej opieki byty
szanowane.

Omawiaj swoje wybory i cele dotyczace opieki z rodzing, lekarzami
oraz z zespotem opieki paliatywne;j.




Twoja opieka medyczna
Masz prawo do podejmowania decyzji dotyczacych biezacego oraz
przysztego leczenia.

Mozesz wyznaczy¢ osobe wspierajgca, ktéra pomoze ci podejmowac
decyzje w sprawach zwigzanych z twoim leczeniem. Osoba wspierajaca
moze sprawdzaé czy decyzje, ktére podejmujesz sg przestrzegane.

W przypadku utraty umiejetnosci porozumiewania sie lub utraty
Swiadomego podejmowania wiasnych decyzji, mozesz podjaé
nastepujace kroki:

1. Wyznacz osobe, ktora bedzie twoim
petnomocnikiem medycznym

Mozesz wyznaczyé osobe podejmujgcg decyzje o twoim leczeniu.

Ta osoba bedzie podejmowaé decyzje dotyczgce leczenia w twoim
imieniu, jesli nie bedziesz w stanie zrobi¢ tego osobiscie. Takie osoby
moga wyrazaé zgode na leczenie, ktdére wedtug nich chciatbys$ podjaé.
Moga takze odmawiac leczenia, ktérego wedtug nich nie chciatbys
przyjmowac. Wybierz takg osobe, ktéra dobrze Cie zna i ktérej mozesz
zaufa¢ w podejmowaniu decyzji zgonie z twoja wola.

W celu wskazania osoby, ktéra ma podejmowac decyzje dotyczace
twojego leczenia nalezy wypei¢ formularz Appointment of a Medical
Treatment Decision Maker ktory jest dostepny na stronie internetowej
Office of the Public Advocate (Biura Rzecznika Interesu Publicznego):
www.publicadvocate.vic.gov.au.

2. Omow swoje preferencje w zakresie opieki
zdrowotnej

Co jest dla ciebie najwazniejsze, jesli jeste$ powaznie chory lub
umierasz? Sa to preferencje dotyczace twojej ,,przysztej opieki.” Omédw
te preferencje z rodzing, pethnomocnikiem medycznym oraz lekarzami.

Nalezy to robi¢ czesto, rowniez wtedy, gdy zmieniajg sie twoje
preferencije lub okolicznosci dotyczace opieki zdrowotnej.
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3. Napisz dyrektywe przysztej opieki

(Advance Care Directive)

Zapisz rzeczy, ktore sg dla ciebie wazne w zwigzku z podejmowaniem
przysztych decyzji dotyczgcych twojego leczenia. Mozesz to zrobié
wypetniajac formularz ,,Advance care directive form”. Formularz

moze zawiera¢ Values Directive, czyli oSwiadczenie dotyczace twoich
wartosci oraz/lub Instructional Directive, czyli oswiadczenie zwierajace
instrukcje postepowania.

Dyrektywa odnoszaca sie do twoich wartosci (Values Directive.)
Dyrektywa w sprawie warto$ci zawiera wazne informacje, ktére maja
na celu nakierowaé decyzje dotyczace twojego przysztego leczenia,
jesli nie bedziesz mogt ich podejmowac samodzielnie:

To co jest dla Ciebie najwazniejsze.

Jakimi aspektami twojej przysztosci martwisz sie najbardziej.

Skutki leczenia, ktérych chcesz uniknac.

Osoby, ktére chcesz zaangazowac w dyskusje na temat twojej opieki.

Co bedzie dla ciebie najwazniejsze, gdy bedziesz umierajacy.

Osoba podejmujgca decyzje o leczeniu medycznym musi bra¢ pod
uwage dyrektywe dotyczaca wartosci podczas podejmowania decyzji
zwigzanych z twoim leczeniem.




Dyrektywa zawierajaca instrukcje postepowania
Mozesz podaé konkretne instrukcje dotyczace przysztego leczenia.

Takie instrukcje musza by¢ nazwane “Instructional Directive” oraz
musza by¢ one spisane.

To obejmuije:

+ Twojg zgode na konkretne zabiegi medyczne w przysztosci.
Mozesz okresli¢ okolicznosci, w ktdrych chciatbys skorzystac z
danego zabiegu medycznego.

Pracownicy stuzby zdrowia muszg szanowac twojag zgode, jezeli
istnieje dobry powdd medyczny, aby zapewnié to leczenie.

+  Odmowe okreslonych zabiegow medycznych. Na przyktad: bycie
karmionym przez sonde lub podpiecie pod maszyne, ktéra bedzie
za ciebie oddychad.

Mozesz okresli¢ okolicznosci, w ktérych odmowa konkretnego
leczenia musi obowigzywac.

Pracownicy stuzby zdrowia muszg szanowac twojg decyzje o
odmowie konkretnego leczenia w zaleznosci od okolicznosci.

Nie mozna odmowié rozsgdnych zabiegdw medycznych w celu
ztagodzenia bolu lub cierpienia. Nie mozna odmoéwic¢ zaoferowania
zywnosci i wody, ale nie musisz ich przyjmowac.

Osoba podejmujgca decyzje o leczeniu medycznym nie bedzie miata
mozliwosci podejmowania decyzji dotyczacych leczenia objetych
oswiadczeniem Instructional Directive.
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Dostepna pomoc oraz formularze
Twoj lekarz lub zespdt opieki paliatywnej moze ci pomdoc omawiajgc
twoje preferencje dotyczace twojej przysztej opieki zdrowotne;j.

Wskazdwki oraz formularze do Advance Directive Care (dyrektyw
przysztej opieki) dostepne sg w Urzedzie Rzecznika Publicznego (Office
of the Public Advocate) oraz w stuzbie zdrowia.

Zachowaj dyrektywe w sprawie przysztej opieki i przekaz kopie
osobom, ktére beda podejmowaty decyzje w sprawie twojego leczenia,
rodzinie, lekarzom oraz stuzbie zdrowia. Dyrektywe nalezy czesto
przegladac i aktualizowaé w razie potrzeby.

Decyzje finansowe oraz osobiste

Mozesz wyznaczy¢ osobe, ktorej ufasz, aby dokonywata finansowych,
prawnych i osobistych decyzji w twoim imieniu. Osoba ta jest
nazywana ,attorney” czyli ,petnomocnikiem prawnym”. Formularze
sg dostepne w Urzedzie Rzecznika Publicznego (Office of the Public
Advocate) oraz kancelariach prawniczych.

Mozesz zdecydowad, jakie decyzje moze podejmowac twoj
petnomocnik. Na przyktad: ptacenie rachunkéw, sprzedaz
nieruchomosci, miejsce zamieszkania oraz podobne.

Mozesz zdecydowagé, kiedy twoj pethnomocnik moze podejmowac
decyzje za ciebie. Na przyktad: w okreslonym czasie lub kiedy nie
bedzie takiej mozliwos$¢ abys te decyzje podejmowat samodzielnie.

Petnomocnik musi postepowac¢ zgodnie z wyznaczonymi przez ciebie
instrukcjami oraz podejmowac decyzje biorgc pod uwage to, jakg
decyzje podjatbys samodzielnie.




OpowiescC

Joann

“Pie¢ lat po leczeniu, nowotwdr powrdécit, ta choroba jest juz nie
uleczalna. Zostato mi jeszcze trzy do szesciu miesiecy zycia.

Zespdt opieki paliatywnej pomdgt mi rozwazy¢ moje wybory i preferencje.

Jako$¢ mojego zycia jest dla mnie wazna. Chce umrze¢ w domu, jesli
bedzie taka mozliwos¢. Nie chce, aby podtrzymywano mnie przy zyciu.

Rozmawiatam o moich preferencjach z rodzing i lekarzami. Oni wiedzag
czego chce. Wypetnitam Advance care directives form (formularz
dyrektyw przysztej opieki) a moja rodzina ma jego kopie.

Moj syn zostat moim petnomocnikiem medycznym. To on bedzie
podejmowat decyzje dotyczgce mojego leczenia, jesli ja nie bede w
stanie robi¢ tego samodzielnie.

Swiadomos$é tego ze moge uniknaé zabiegéw, ktérym nie chce zostaé
poddana, przynosi mi ulge.” - Joanna
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Sugestie oraz skargi

Mozesz ztozy¢ sugestie lub ztozyé skarge dotyczaca twojej opieki.
Dobrym pomystem jest, aby najpierw poruszy¢ tg kwestie z osobg lub
instytucja, ktdra petni twoje ustugi. Czasami po prostu otwarta rozmowa
dotyczacg problemu lub nieporozumienia moze go rozwigzaé. Wiekszosé
ustug zdrowotnych, w tym opieka paliatywna, ma personel, ktéry zajmuje
sie skargami oraz sugestiami.

Jesli ty lub twoja rodzina potrzebujecie pomocy w rozwigzaniu waszego
problemu istniejg serwisy ktére mogg wam poméc. Mozesz poprosié

0 pomoc swoja stuzbe opieki paliatywnej lub Office of the Health
Complaints Commissioner, czyli Biuro Rzecznika ds. skarg zdrowotnych.

Pogrzeby
Moze powiniene$ pomysle¢ o rodzaju pogrzebu, ktéry chciatbys mieé, i
porozmawiac z rodzing lub przyjaciotmi o swoich preferencjach.

Jesli jest to dla ciebie zbyt trudne do omoéwienia z najblizszymi ci
osobami, twdj zespét opieki paliatywnej moze pomaoc.

Nawet jesli nie chcesz tego szczegdtowo planowagé, dobrze jest napisac
kilka podstawowych informaciji.

Moze zechcesz rozwazy¢ ponizej

wymienione przyktady:

«  Czy wolatbys by¢ pochowany, czy
skremowany?

«  Gdzie chciatby$ umiescic¢ swoje ciato
lub prochy?

« Kogo chciatbys zaprosi¢?

« Czy jest jakies$ szczegdlne dziedzictwo

lub spadek, ktorym chcesz sie
podzieli¢?

Jesli chcesz zaplanowac¢ swoj pogrzeb,
istniejg dwie gtdwne opcje: Wstepnie
ustalony pogrzeb i pogrzeb optacony z gory.
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Wstepnie ustalone pogrzeby

Wstepnie ustalony pogrzeb pozwala porozmawiaé o tym, co chcesz
z dyrektorem pogrzebowym. Ta ustuga jest czesto bezpfatna i
prawdopodobnie przekaze ci on kopie swoich notatek, ktére mozesz
przekazac¢ swoim bliskim.

Wstepnie ustalony pogrzeb nie jest formalng umowa. Kiedy nadejdzie
czas, twoja rodzina, lub osoba za to odpowiedzialna, bedzie nadal
musiata zorganizowac i zaptaci¢ za twoj pogrzeb.

Pogrzeb optacony z gory

Pogrzeb optacony z géry pozwala na zorganizowanie i optacenie pogrzebu
z gory. Mozna za niego zaptaci¢ w catosci lub wptacié kaucije i pfacic¢

raty w ustalonym terminie. Tylko niektére plany oferuja zwrot pieniedzy w
przypadku rezygnaciji, wiec sprawdz to przed podjeciem zobowigzania.

Opcije takie jak ubezpieczenie pogrzebowe i obligacje pogrzebowe moga
by¢ bardzo drogie, wiec przyjrzyj sie im uwaznie.

Twoj Testament

Posiadanie aktualnego testamentu oznacza, ze Twoje sprawy moga
by¢ prowadzone zgodnie z Twoimi zyczeniami. Dzieki temu mozesz
takze tworzy¢ plany dla wszystkich cztonkdéw rodziny, a takze zostawié
pienigdze dla oséb lub organizacji charytatywnych, ktére w innych
okolicznosciach by je stracity.

Jesli umrzesz i nie pozostawisz testamentu, zostanie wyznaczony
zarzadca (zazwyczaj krewny). Twoj majagtek zostanie sprzedany, a
pienigdze zostang podzielone zgodnie z ustawg okreslong przez prawo.

Upewnij sig, ze przechowujesz testament w bezpiecznym miejscu, np.
u adwokata lub powiernika, w ognioodpornym sejfie w domu, w biurze
kuratorskim lub w banku.

Aby Ci pomdc w przygotowaniu testamentu, mozesz zwrocié sie do firmy
powierniczej, lokalnego centrum prawnego spotecznosci lub znalez¢
odpowiedniego lokalnego prawnika.



“Mam chorobe, ktéra mnie caty czas ostabia. To jest bolesne i w
zasadzie mieszkam teraz w szpitalu.

Kiedy powiedzieli mi, ze nie da sie tej choroby wyleczy¢, bytem bardzo
zty i troche przestraszony - mam tylko 17 lat.

Méj zespét opieki paliatywnej jest naprawde dobry. Rozmawiam z nimi
o kontrolowaniu mojego bdlu, o tym jak sie czuje i co chce zrobic ze
swoim zyciem.

Nie moge wroci¢ do domu, ale jestem w kontakcie z przyjaciotmi i
szkotg. Rozmawiam z opiekunami o moim leczeniu i przenoszeniu do
hospicjum blizej domu.

Wiem, jakich zabiegoéw chce, a jakich nie, i pomogli mi to wszystko
spisaé, zeby to byto jasne dla wszystkich i pomogli tez mojej rodzinie”.
- Cory
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Rozdziat 5

“Mielismy jedne z najlepszych rozmow jako rodzina
podczas gdy ja otrzymywatem opieke paliatywng.”

Dbanie o swoich bliskich

Opieka paliatywna czesto taczy rodziny. Wiele oséb twierdzi, ze dzieki

niej przyniosta im wiele chwil mitosci, radosci i $miechu. Jednak moze

ona réwniez wywotac trudne emocje. Moze sie okazaé, ze rodzina nie

jest pewna, co powiedzie¢. Bedac z nimi otwartym na to, co sie dzieje,
moze pomaéc im w rozmowie o ich uczuciach i obawach.

Jezeli to pomoze, mozesz napisac imie i nazwisko kazdej osoby,
ktérg kochasz. Obok ich imion mozna napisa¢, co chcesz by wiedziel
i co wedtug ciebie chcieliby od ciebie ustysze¢. To moze znacznie
utatwié rozmowe.

Trudno jest prowadzi¢ szczerg dyskusje na temat tego, z czym mamy
do czynienia i co czujemy, zwtaszcza gdy musimy rozmawiaé z dziec¢mi.

Jesli potrzebujesz wsparcia, zesp6t opieki paliatywnej moze poméc Ci
znalez¢ sposdb na rozmowe o umieraniu z rodzing i przyjaciotmi.

Waznym pierwszym krokiem moze by¢ rozmowa z pracownikami
socjalnymi, doradcami ds. zatoby lub opiekunami duchowymi, ktérzy
pomogli wielu rodzinom poradzié¢ sobie z powazng choroba.

Dostepne jest wsparcie dla ludzi wszystkich kultur, religii i przekonan.
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Opowiadanie o rzeczach, ktére maja znaczenie
Walka z chorobg ograniczajgca zycie moze podkresli¢ to, co w zyciu jest
najwazniejsze. Wiele osdb w tej sytuacji mowi, ze to wiasnie ich osobiste
relacje z rodzing i przyjaciétmi sg najwazniejsze.

Mdowienie prostych rzeczy, takich jak “dziekuje”, “kocham cie”, “wybacz
mi” i “wybaczam ci”, moze przynies¢ wielki komfort i poczucie spokoju.

Prowadzenie otwartych, uczciwych rozméw z ludZzmi, ktérzy sa dla ciebie
najwazniejsi, moze by¢ gteboko uzdrawiajgce i nagradzajgce.

Jesli w Twojej rodzinie lub miedzy przyjaciotmi istnieje konflikt lub
nierozwigzane sprawy, mozesz uzyska¢ pomoc. Pomocg moga
stuzy¢ pracownicy duszpasterstwa, pracownicy socjalni, doradcy lub
przywodcy duchowi.
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Opieka nad dziecmi
Niewiele dzieci rozumie pojecie choroby ograniczajacej zycie. Kiedy staje
sie ona czescig ich zycia rodzinnego, potrzebujg pomocy i wsparcia.

Dzieci czesto czuja, ze cos jest nie tak. Jesli nie rozumiejg jakiej$ sytuacii,
moga czasami obwiniac¢ siebie. Dzieci moga czu¢ sie odizolowane i
zdenerwowane, jesli nikt nie rozmawia z nimi o tym, co sie dzieje.

Dzieci juz w wieku czterech lat bedg miaty podstawowe pojecie o
Smierci. Rozmowa z nimi otwarcie i podanie nazwy choroby pomoze im
poradzi¢ sobie z faktami. Staraj sie unika¢ méwienia takich rzeczy jak
“ktadzenie sie spac¢” czy “odchodzenie”, poniewaz dzieci moga brac je
dostownie. Szanuijcie ich pytania, nawet jesli zadawali je juz kilka razy.

Aby sobie dobrze radzi¢, dzieci musza miec:
* jasne, tatwe do zrozumienia informacje

+ komfort, ze ich zycie toczy sie dalej

« nieustanng mito$¢ i uwaga

« wsparcie ich przyjaciot

« szanse na bycie czescig twojej opieki.
Wiekszo$¢ dzieci bedzie chciata ustyszet,
ze wszystko jest w porzadku i ze nadal
beda normalnie robic¢ rzeczy, takie

jak chodzi¢ do szkoty, spotykac sie z
przyjaciotmi i uprawiac sport. To zdrowe dla nich, by wyrazac swoje
uczucia. Moze to byé rozmowa, rysowanie lub zabawa.

Jesli Twoje dziecko jest w szkole podstawowej, powinienes
powiedzie¢ jego nauczycielowi o chorobie. Pomoze to nauczycielowi
w utrzymaniu dziecka. Starsze dzieci moga nie chcie¢ powiedzie¢ o
tym swoim nauczycielom. Staraj sie szanowac ich zyczenia i zachecaé
nastolatka do rozmowy o swoich uczuciach z przyjaciétmi lub z
dorostymi spoza rodziny.

Doradcy moga doradzac i pomagac cztonkom rodziny opiekujgcym
sie dzie¢mi.



Otrzymanie pomocy finansowej

Zycie z choroba ograniczajgca zycie wptynie na sytuacje finansowa
twojej rodziny. Bardzo dobrym pomystem jest zasiegniecie niezaleznej
porady wczesnie i przed podjeciem jakichkolwiek decyzji.

Porady finansowe

Wiasciwe doradztwo ze strony certyfikowanego doradcy finansowego
moze powstrzymac Cie przed popetnieniem kosztownych bteddw.
Kwestie takie jak wyzywienie, ubezpieczenie i wczesniejsza emerytura
muszg byc¢ traktowane ostroznie. Najlepiej rozwigzaé je przy pomocy
profesjonalisty, aby nie oming¢ przypadkiem swiadczen lub innych
form pomocy.

Szukaj porady u odpowiednich, przeszkolonych doradcoéw w takich
sprawach jak:

«  Ubezpieczenia - zdrowie, zycie i ochrona dochodéw
+  Emerytura

+  Obnizki podatkow

+  Koszty medyczne

« Utrata dochodow

- Medicare progi bezpieczenstwa

Wczesne wydanie emerytury

W zaleznosci od sytuaciji, mozesz mie¢ wczesny dostep do twojej
emerytury. Nazywa sie to wczesne wydanie emerytury z powodu
trudnej sytuaciji zyciowej. Zazwyczaj dotyczy to osdb cierpigcych na
choroby ograniczajgce zycie oraz osob objetych opieka paliatywna.

Ubezpieczenie na zycie

Pomoc finansowa moze rowniez pochodzi¢ z polisy ubezpieczeniowej
na zycie. Jesli nie jeste$ pewien, czego mozesz sie domagac,
porozmawiaj z ubezpieczycielem lub doradca finansowym.
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Centrelink

Powinienes$ réwniez porozmawiac z lokalnym biurem Centrelink o
swojej sytuacji i dowiedzieé sie, jaka pomoc moze byé dostepna dla
twojej rodziny.

Inne rodzaje pomocy finansowej

Firmy z branzy elektrycznej, gazowej, telefonicznej i wodnej maja
programy specjalnie stworzone dla tych ktére majg trudna sytuacje
zyciowa. Porozmawiaj z nimi o ptatnosciach czasowych i wszelkich
ustepstwach.

Porozmawiaj z zespotem opieki paliatywnej, aby sprawdzi¢, jak mozna
uzyska¢ pomoc w inny sposob.




“Moja mama Beren miata 67 lat, kiedy jej specjalista powiedziat, ze ma
niewydolnosé nerek i powinnismy rozwazyé opieke paliatywna.

Mama nie méwita zbyt dobrze po angielsku i nie chciata byé w szpitalu,
wiec postanowili§my zajg¢ sie nig w domu.

Nasza pielegniarka opieki paliatywnej, Diana, zorganizowata wszystkie
leki i sprzet i doktadnie wyjasnita, jak go uzywac. Zorganizowata ona
specjalne t6zko dla mamy, zeby byto jej wygodnie;.

Diana dzwonita i przychodzita regularnie, by zapewnié¢, ze wszyscy
mamy sie dobrze. W kazdej chwili mozemy wezwacé opieke paliatywna
w celu uzyskania pomocy, hawet w nocy.

Mama umarta spokojnie w domu w obecnosci rodziny - tak jak
chciata.” - Mehmet
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“Opiekowalismy sie moim mezem, Paolo, ze wsparciem spotecznej
opieki paliatywnej. Po $mierci Paolo bytam bardzo smutna i
zdenerwowana. Nie miatam ochoty by¢ z nikim ani nic robi¢. Nic
nie miafo juz znaczenia. Moja rodzina i przyjaciele prébowali mnie
pocieszyé, ale utknetam w tym gtebokim uczuciu smutku i straty.

Doradca ds. opieki paliatywnej w przypadku utraty bliskiej osoby
zadzwonit do mnie i spotykali§my sie regularnie przez kilka miesiecy.
Ona pomogta mi wyrazi¢ moje uczucia i zrozumieé proces zatoby.

Po pewnym czasie dotgczytam do grupy wsparcia dla optakanych
opiekundw - byto to pomocne bycie z ludzmi, ktérzy przechodza przez
podobne doswiadczenia.

Ostatnio dotaczytam do klasy zaje¢ z ¢wiczeniami fizycznymi i czuje sie
gotowa spedzi¢ wiecej czasu z moimi przyjaciétmi.

Paolo zawsze bedzie dla mnie wazny. Ucze sie zy¢ z moim smutkiem i
pogodzi¢ sie z moim zyciem.” - Emilia




Uzyskanie informaciji o
ustudze paliatywnej lub
iInnych informac;i

Palliative Care Victoria moze pomoéc w znalezieniu ustug opieki
paliatywnej i dostarczy¢ informacji na temat opieki paliatywnej, aby
poméc Tobie | Twojej rodzinie.

Odwiedz naszg strone internetowa - www.pallcarevic.asn.au

Mozesz znalez¢é ustugi opieki paliatywnej w swoim rejonie lub z
kodem pocztowym. Sekcja “Dla rodzin i pacjentéw” zawiera wiecej
pomocnych informaciji.

Mozesz skontaktowaé sie z nami

Jestesmy dostepni od 9:00 do 17:00, od poniedziatku do pigtku,
oprécz dni wolnych od pracy.

Daj nam znac, jesli chciatbys méwié¢ w innym jezyku, abysmy mogli
zapewni¢ ttumacza przez telefon.

Bezptatny numer telefonu: 1800 660 055
Telefon: (03) 9662 9644
E-mail: info@pallcarevic.asn.au

35



Palliative ORIA | Hedlth

State and Humcn
VIETORIA Government Services




