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Witamy 

Co przychodzi Państwu na myśl, gdy myślą Państwo o hospicjum dziecięcym?  
Być może zaskoczy Państwa, czym się zajmujemy, w jaki sposób pomagamy rodzinom i co jest istotą naszej działalności. 
Niniejsza publikacja powstała, aby przybliżyć Państwu oferowane przez nas formy opieki. 
Chcemy obalić powszechny mit, że hospicja dziecięce zajmują się wyłącznie opieką u schyłku życia. Choć zapewnienie najwyższej jakości opieki w tym okresie stanowi niezwykle ważną część naszej działalności, Francis House wspiera niemowlęta, dzieci, młodzież oraz ich rodziny na każdym etapie tej drogi, pomagając im żyć możliwie najpełniej. Chcemy rozpowszechnić wiedzę o wielu różnych formach pomocy, które oferujemy rodzinom opiekującym się dzieckiem z chorobą skracającą życie lub zagrażającą życiu. Niektóre rodziny korzystają z tej niezbędnej opieki i wsparcia przez wiele lat, inne zaś przez kilka miesięcy, tygodni lub dni.
Nasza siedziba znajduje się w Didsbury, w południowej części Manchesteru. W każdej chwili obejmujemy opieką setki rodzin z całego hrabstwa Greater Manchester.  Nasi pracownicy świadczą pomoc zarówno w hospicjum, jak i podczas wizyt w domach rodzin oraz w innych miejscach, w których jesteśmy potrzebni — między innymi w szpitalach.  
Nasze drzwi są otwarte 365 dni w roku i nie moglibyśmy prowadzić naszej działalności bez zespołu wysoko wykwalifikowanych specjalistów i wolontariuszy.  Współpracujemy z personelem i placówkami NHS, jesteśmy jednak niezależną organizacją charytatywną, finansowaną głównie z darowizn. 
Mam nadzieję, że z przyjemnością dowiedzą się Państwo o nas więcej.  
Jeśli chcieliby Państwo dowiedzieć się, jak zgłosić dziecko lub rodzinę do objęcia naszym wsparciem, albo mają Państwo jakiekolwiek pytania, prosimy o kontakt. Z przyjemnością z Państwem porozmawiamy.


Rachael Taylor, Dyrektor Generalna Hospicjum dziecięcego Francis House Children's Hospice
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O nas 
Nasza oferta 
Staramy się towarzyszyć rodzinom na każdym etapie ich drogi.  
Nasze usługi są dostosowane do różnorodnych potrzeb, od praktycznego wsparcia i specjalistycznej opieki medycznej po wsparcie emocjonalne oraz wydarzenia dla rodzin. 
Oto krótki przegląd naszej działalności.  Więcej informacji o poszczególnych usługach znajdą Państwo na kolejnych stronach. Kolorowe zakładki umieszczone na marginesie broszury pomogą szybko odnaleźć interesujące Państwa formy wsparcia.
Chwila wytchnienia 

Opieka domowa i środowiskowa


Specjalistyczna opieka medyczna

Wsparcie emocjonalne 

Psychoterapia

Wsparcie dla całej rodziny

Terapie uzupełniające


Opieka u schyłku życia

Wsparcie w żałobie

Wydarzenia dla rodzin
------------------------------------------------------------------------------------------------------------


Komu możemy pomóc?
„Francis House to miejsce, gdzie cała rodzina może odpocząć i miło spędzić czas — drugi dom, gdzie może liczyć na wsparcie i zrozumienie”.
Francis House zapewnia opiekę i wsparcie rodzinom z całego hrabstwa Greater Manchester, które opiekują się poważnie chorym niemowlęciem, dzieckiem, nastolatkiem lub młodym dorosłym.  
Warunkiem objęcia opieką przez Francis House jest występowanie u dziecka choroby skracającej życie lub zagrażającej życiu, która wiąże się z krótszą niż przeciętna przewidywaną długością życia. Dziecko musi również zostać zgłoszone i zakwalifikowane do objęcia opieką przed ukończeniem 16. roku życia.   Możemy także przyjmować dzieci w wieku 16–18 lat, które wymagają opieki u schyłku życia. 

Po przyjęciu młoda osoba może nadal otrzymywać naszą opiekę tak długo, jak tego potrzebuje, ponieważ nie obowiązuje u nas górna granica wieku.  Dzięki postępom medycyny wiele dzieci z chorobami skracającymi życie żyje obecnie znacznie dłużej niż kiedyś, a wiele osób korzystających z naszego wsparcia jest już dziś młodymi dorosłymi.

Informacje o tym, jak zgłosić dziecko lub młodą osobę do objęcia opieką, znajdują się na ostatniej stronie.
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Nasze podejście
„To miejsce, do którego można przyjechać i znów poczuć się po prostu mamą, tatą czy rodzicem, zamiast pełnić rolę pielęgniarki lub pielęgniarza wykonującego zabiegi medyczne”.
Idea opieki hospicyjnej opiera się na podejściu holistycznym, czyli uwzględniającym wszystkie potrzeby człowieka — fizyczne, emocjonalne i duchowe. We Francis House troszczymy się o dziecko lub młodą osobę, a co ważne, o ludzi, którzy je kochają i opiekują się nimi.
Świadczymy specjalistyczną opiekę medyczną, wsparcie emocjonalne, praktyczną pomoc, porady i życzliwą obecność. Pomagamy dzieciom i ich rodzinom nawiązywać kontakty z osobami znajdującymi się w podobnej sytuacji, zapewniając im komfortowe, przyjazne miejsce, w którym mogą poczuć się jak w domu. Służymy pomocą i radą, a rodzicom dajemy tak potrzebną możliwość odpoczynku od codziennych obowiązków opiekuńczych.
Wspieramy i szanujemy wszystkich — zarówno osoby wyznające różne religie, jak i osoby niewierzące.
Nasz personel współpracuje z innymi pracownikami ochrony zdrowia, aby zapewnić ciągłość opieki oraz jej spójny i kompleksowy charakter.
Naszym celem jest pomaganie ciężko chorym dzieciom, młodzieży, a także ich bliskim, żyć tak pełnie, jak pozwala na to ich stan zdrowia, oraz — na ile jesteśmy w stanie — spełniać ich pragnienia i marzenia.
------------------------------------------------------------------------------------------------------


Specjalistyczna opieka medyczna 

W Francis House rodziny mają dostęp do różnych specjalistów ochrony zdrowia, którzy rozumieją potrzeby dzieci i młodych osób objętych naszym wsparciem.
Nasi lekarze i pielęgniarki pozostają w kontakcie z innymi specjalistami zaangażowanymi w leczenie dziecka, w tym z personelem szpitali, aby zapewnić ciągłość opieki. Nasi pracownicy otrzymują na bieżąco informacje o stanie zdrowia każdego dziecka, dzięki czemu opieka jest odpowiednio koordynowana i bezpieczna.
Nasz zespół obejmuje pielęgniarki przeszkolone w zakresie specjalistycznych procedur klinicznych, takich jak dożylne podawanie leków, wentylacja mechaniczna oraz pielęgnacja tracheostomii i gastrostomii. Choć nie jesteśmy szpitalem zapewniającym leczenie stanów nagłych, dysponujemy pełnym wyposażeniem umożliwiającym odpowiednie reagowanie w takich sytuacjach.
Pomagamy rodzinom radzić sobie z obecną sytuacją i planować z wyprzedzeniem dalszą opiekę w miarę postępu choroby dziecka.
W skład naszego zespołu wchodzą:
· Wyspecjalizowane pielęgniarki i personel opiekuńczy, którzy zapewniają dzieciom i młodym osobom bezpośrednią, fachową opiekę, a ich rodzinom niezbędne wsparcie.
· Lekarze dostępni na wezwanie przez siedem dni w tygodniu, którzy każdego dnia odwiedzają hospicjum, aby koordynować opiekę, wspierać diagnostykę, udzielać porad i przepisywać leki.
· Psychoterapeuci udzielający wsparcia zdrowia psychicznego młodym ludziom i rodzicom, pomagający im przepracować emocje, zmniejszyć poziom lęku i poprawić samopoczucie.
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------


Opieka wytchnieniowa 
„Liczą się drobiazgi.   Kiedy tu przyjeżdżasz, czujesz, jak schodzi z ciebie ciężar.   A kiedy wyjeżdżasz, okazuje się, że zrobili całe twoje pranie, więc po powrocie do domu nie musisz już o tym myśleć".
Z chorobą skracającą życie lub zagrażającą życiu mierzy się nie tylko ciężko chore dziecko, lecz także jego rodzeństwo, rodzice i opiekunowie. Złożona opieka medyczna wiąże się nie tylko z licznymi obowiązkami praktycznymi, ale także z poważnymi wyzwaniami emocjonalnymi.
Opieka wytchnieniowa dla dziecka i jego rodziny może mieć ogromne znaczenie, pomagając wszystkim poczuć się mniej samotnymi, odzyskać siły i lepiej radzić sobie z codziennymi wyzwaniami.
W Francis House wiemy, że rodziny muszą mieć poczucie bezpieczeństwa i pewność, że ich bliska osoba otrzyma opiekę najwyższej jakości. Oferujemy wizyty domowe i opiekę dzienną, a w niektórych przypadkach także krótkie pobyty w hospicjum, w zależności od potrzeb.  Budujemy bliskie relacje z rodzinami, dzięki czemu wszyscy z czasem się z nami zapoznają. Zapewniamy także wygodne pokoje dla dzieci oraz niezależne mieszkania rodzinne na terenie hospicjum. Rodziny mogą dzięki temu przebywać blisko dziecka, a jednocześnie odpocząć od codziennych obowiązków związanych z opieką.   
Rodziny odwiedzające hospicjum lub pozostające w nim na pobyt mogą liczyć na:
· Przyjazną, domową atmosferę, zupełnie inną niż w szpitalu.
· Fachową opiekę dostosowaną do indywidualnych potrzeb dziecka, uwzględniającą zarówno jego potrzeby medyczne, jak i emocjonalne.
· Wysokie standardy kontroli zakażeń i opieki medycznej.
· Wsparcie dla całej rodziny, w tym rodzeństwa.
· Możliwości poznania innych rodzin znajdujących się w podobnej sytuacji.
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------


Opieka dzienna, domowa i środowiskowa 

„Wszystkie dzieci objęte naszą opieką cierpią na chorobę skracającą życie lub zagrażającą życiu.   Nie możemy tego zmienić, ale możemy wpłynąć na jakość ich życia”.
Francis House wspiera rodziny w ich domach, szpitalach i innych miejscach w środowisku lokalnym, a także w samym hospicjum. Opiekę zapewniają doświadczone zarejestrowane pielęgniarki i opiekunowie medyczni, które również pracują w hospicjum i często są pierwszym punktem kontaktu dla rodzin po przyjęciu zgłoszenia.
Sposób, w jaki pomagamy, zależy od aktualnych potrzeb każdej rodziny. Może to być porada, praktyczna pomoc — na przykład w uzyskaniu odpowiedniego sprzętu — wsparcie w sytuacji kryzysowej albo po prostu możliwość odpoczynku czy pójścia na umówioną wizytę, podczas gdy ktoś inny przejmuje opiekę nad dzieckiem.
Oferujemy wsparcie dostosowane do potrzeb każdej rodziny, w tym:
· Opiekę dzienną w hospicjum, podczas której dzieci mogą korzystać z takich udogodnień jak sala do terapii sensorycznej czy basen do hydroterapii, a także uczestniczyć w zajęciach i spotkaniach z rówieśnikami.
· Wsparcie dla dzieci, młodzieży i ich rodzin podczas nagłych lub długotrwałych hospitalizacji.
· Opiekę dzienną oraz opiekę u schyłku życia świadczoną w domu przez odpowiednio przeszkolony personel. 
· Uczestnictwo w spotkaniach dotyczących opieki nad dzieckiem oraz współpracę z innymi specjalistami ochrony zdrowia.
· Wizyty domowe, podczas których rodzice otrzymują porady, wsparcie oraz pomoc w planowaniu przyszłej opieki.
· Pomoc w sprawach praktycznych oraz wskazywanie innych instytucji i usług, z których rodzina może skorzystać.
-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------


Terapie i grupy wsparcia 
„Od czasu rozpoczęcia terapii z wykorzystaniem masażu czuję, że moje zdrowie psychiczne i fizyczne się poprawiło... Jestem bardzo wdzięczna za możliwość korzystania z tych wspaniałych zabiegów i terapii".
Terapie uzupełniające
Terapie uzupełniające cieszą się ogromną popularnością wśród naszych rodzin oraz wśród dzieci i młodych osób objętych naszym wsparciem.  Mogą to być m.in. masaż, refleksologia oraz terapia metodą HEARTS, wykorzystującą dotyk, empatię, aromaty, relaksację, różnorodne faktury i dźwięki.
Działają one równolegle z naszymi innymi usługami, zapewniając dodatkowe wsparcie w celu poprawy dobrostanu fizycznego, psychicznego i emocjonalnego.

Wsparcie emocjonalne i grupowe
„U wielu nastoletnich chłopców zauważyliśmy ogromny wzrost pewności siebie od czasu, gdy pojawili się u nas po raz pierwszy.    Wcześniej nie chcieli nawet na nas spojrzeć — teraz słyszymy, jak śmieją się i rozmawiają”.  
Oferujemy indywidualne wsparcie emocjonalne dla młodych ludzi i ich rodzin, pomagając im mierzyć się z różnymi trudnościami — obawami o przyszłość, zmianami w ich sytuacji, a także stresem i zmartwieniami niezwiązanymi z chorobą ani obowiązkami opiekuńczymi.
Grupy wsparcia dają możliwość poznania innych w podobnej sytuacji, które naprawdę rozumieją związane z nią doświadczenia. Ich uczestnicy mogą porozmawiać o swoich trudnościach i podzielić się przeżyciami. Spotkania grupowe obejmują czasem takie zajęcia jak zabawy plastyczne i sensoryczne, rękodzieło czy wspólne posiłki.
Oferujemy:
· Grupy integracyjne dla dzieci, nastolatków i młodych dorosłych, pomagające budować pewność siebie i nawiązywać przyjaźnie.
· Indywidualne wsparcie, w tym poradnictwo.
· Grupy dla rodzeństwa, dające braciom i siostrom szansę na poznanie trudności związanych z poważną chorobą rodzeństwem i spotkanie innych osób w podobnej sytuacji.
· Grupy dla rodziców, w tym grupę dla ojców, a także grupę dla dziadków i babć.
----------------------------------------------------------------------------------------------------------------


Opieka u schyłku życia 
 „Trzymaliśmy naszą córkę w ramionach w tym niezwykle trudnym dla niej czasie, a Francis House otoczył opieką nas, kiedy to my przeżywaliśmy trudne chwile”.
Każda rodzina i każde dziecko są inne, mają własne preferencje i potrzeby. Ściśle współpracujemy z innymi specjalistami zaangażowanymi w opiekę nad dzieckiem, wspierając je i jego rodzinę w tym trudnym czasie.
Opieka u schyłku życia koncentruje się na zapewnieniu komfortu, poszanowaniu godności i możliwie najlepszej jakości życia. Zapewniamy taką opiekę w hospicjum, gdzie dysponujemy również mieszkaniami, w których cała rodzina może przebywać razem, blisko pokoju dziecka.  Jeśli rodzina sobie tego życzy, możemy także współpracować z innymi specjalistami ochrony zdrowia, aby umożliwić dziecku pozostanie w domu.
Oferujemy:
· Specjalistyczną opiekę paliatywną ukierunkowaną na zapewnienie komfortu i łagodzenie objawów.
· Wsparcie emocjonalne.
· Pomoc w tworzeniu wspomnień i pamiątek odpowiednich dla danej rodziny, takich jak odciski dłoni i stóp.
· Wsparcie religijne i duchowe dla osób każdego wyznania oraz niewierzących, w tym organizowanie wizyt lub błogosławieństw udzielanych przez przedstawicieli wspólnoty religijnej rodziny.
· Praktyczną pomoc i porady.
Tęczowe pokoje
Francis House dysponuje trzema Tęczowymi pokojami — specjalnie przygotowanymi miejscami dla rodzin, które chciałyby, aby ich dziecko pozostało w hospicjum przez krótki czas po śmierci, aż do pogrzebu.  
Rodziny mogą nadać pokojowi osobisty charakter, umieszczając w nim ulubione zabawki dziecka, jego pościel lub fotografie.  
Do Tęczowych pokoi przylegają wygodne salony, zapewniające rodzinom przestrzeń, prywatność oraz dostęp do ogrodów i pozostałych udogodnień hospicjum.  Dostępne są także oddzielne pomieszczenia, w których członkowie rodziny mogą przenocować.
Rodziny mogą odwiedzać swoje dziecko o dowolnej porze.  Na ich życzenie wizytę mogą również zorganizować dalsi krewni lub przyjaciele. W razie potrzeby dostępna jest pomoc w organizowaniu pogrzebu. 
Z Tęczowych pokoi mogą również skorzystać rodziny dzieci lub młodych osób, które zmarły w domu albo w szpitalu. Rodziny te mogą ponadto otrzymać dalsze wsparcie Francis House w okresie żałoby.
-------------------------------------------------------------------------------------------



Wsparcie w żałobie 
„W grupie Shining Stars dzieci spotykają inne osoby znajdujące się w podobnej sytuacji… Mogą otwarcie rozmawiać o tym, przez co przeszły.  Inni koledzy mogli stracić dziadka, babcię lub nawet rodzica, ale niewiele dzieci doświadczyło śmierci brata lub siostry”.
Nasz zespół wsparcia w żałobie wspiera rodziców, rodzeństwo i dalszą rodzinę po śmierci dziecka, zapewniając im bezpieczną przestrzeń, w której mogą otwarcie rozmawiać oraz przepracowywać stratę i żałobę.
Oferujemy:
· Sesje indywidualne lub dla par — prywatne i poufne, odbywające się w Francis House lub w domu. 
· Grupy dla rodziców, umożliwiające dzielenie się doświadczeniami i nawiązywanie kontaktu z osobami znajdującymi się w podobnej sytuacji.
· Psychoterapię dla rodziców prowadzoną przez wykwalifikowanego psychoterapeutę.
· Shining Stars („Lśniące Gwiazdy”) — specjalistyczny program wsparcia w żałobie dla rodzeństwa — oraz Shooting Stars („Spadające Gwiazdy”), w ramach którego młode osoby mogą ponownie się spotkać i korzystać z dalszego wsparcia.  Programy te pomagają dzieciom i młodzieży przetwarzać uczucia i znaleźć ważne dla nich sposoby pielęgnowania pamięci o zmarłym bracie lub zmarłej siostrze.
· Pomoc psychologiczną dla dzieci, zapewnianą przez nasz zespół wsparcia żałobie lub wykwalifikowanego terapeutę.
Rodziny mają również okazję dołączyć do naszego corocznego wydarzenia z okazji Dnia Pamięci, podczas którego ponownie witamy rodziny dzieci, którymi się opiekowaliśmy. Jest to spokojna i pełna wsparcia okazja do wspominania, refleksji i spotkania z osobami mającymi podobne doświadczenia. Wiele rodzin podkreśla, jak ważna jest dla nich możliwość uczczenia pamięci dziecka, a zarazem podzielenia się dobrymi wspomnieniami z czasu spędzonego w Francis House. 
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Historia Jen, Flo i Riccardo
„Zanim tu przyjechaliśmy, sądziłam, że hospicjum to miejsce opieki u schyłku życia. Tymczasem wcale tak nie jest — tu liczy się życie chwilą obecną, tworzenie wspomnień i wspólne przeżywanie radosnych chwil.  Francis House wspiera nas wszystkich, nie tylko Flo”.
Flo ma 11 lat i ma niezwykłą osobowość Ma figlarny uśmiech i świetne poczucie humoru. Gdy miała dwa i pół roku, zdiagnozowano u niej postępującą chorobę skracającą życie — późnoniemowlęcą postać gangliozydozy GM1. Flo nie może chodzić ani mówić i wymaga całodobowej opieki. 
Kiedy Flo otrzymała diagnozę, nagle znaleźliśmy się w zupełnie obcym świecie. Powiedziano nam, żebyśmy wrócili do domu i wspólnie tworzyli wspomnienia. Wtedy ktoś opowiedział mi o Francis House. Spodziewałam się miejsca o typowo medycznym charakterze, przypominającego szpital, ale okazało się zupełnie inne.  Od razu poczuliśmy się tam jak w domu. 
Francis House wspiera nie tylko Flo, lecz także mnie — jako jej mamę, jako osobę i jako kogoś, kto codziennie opiekuje się swoją córką. Wspiera również jej brata Riccarda. To miejsce, do którego możemy pojechać całą rodziną, aby odpocząć i choć na chwilę zmienić otoczenie.
Flo bardzo dobrze zna już wszystkich pracowników. Może tam robić mnóstwo rzeczy. Korzysta z jacuzzi i przeżywa wiele wspaniałych chwil, których nie byłabym w stanie zapewnić jej w domu.  
Riccardo jest otaczany równie troskliwą opieką jak Flo. Może korzystać z wielu form wsparcia i uczestniczyć w rozmaitych zajęciach.
Rodziny, które spotykamy w Francis House, podążają podobną drogą jak my. Naprawdę wiedzą, przez co przechodzimy, i doskonale nas rozumieją. Dzięki temu możemy na chwilę odetchnąć.
To wyjątkowe miejsce, bez którego nie moglibyśmy żyć.
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------





[image: ]Kluczowe kontakty
Francis House Children’s Hospice
390 Parrswood Road, Didsbury, Manchester M20 5NA
Recepcja hospicjum: 0161 434 4118 
Zapytania dotyczące pozyskiwania funduszy: 0161 443 2200
E-mail: ask@francishouse.org.uk 
www.francishouse.org.uk


Zgłoszenia
Informacje o tym, komu możemy pomóc, znajdują się na stronie 6.  Prosimy skontaktować się z nami lub zeskanować kod QR, aby dowiedzieć się więcej o procedurze zgłaszania osób do objęcia naszym wsparciem.
francishouse.org.uk/referrals
Odwiedź nas  
Prosimy zeskanować kod QR, aby dowiedzieć się więcej o naszej działalności oraz o możliwościach wspierania hospicjum.
francishouse.org.uk
Nasz film
Zachęcamy także do obejrzenia filmu o tym, jak pomagamy rodzinom. 
francishouse.org.uk/watch-our-video
Francis House Family Trust to zarejestrowana organizacja charytatywna w Anglii i Walii (organizacja charytatywna nr 328659) oraz spółka z odpowiedzialnością ograniczoną do wysokości gwarancji, zarejestrowana w Anglii i Walii (spółka nr 02519173).
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